Contribuicdes da Consulta Publica - Formulario ATS - Pamoato de pasireotida para tratamento de pacientes
com acromegalia - Conitec

Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:

Preesiongl dl 12 - Eu acho que deve ser 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Cabergolina, e Gontroleldeldoen ool NG otenho
satde incorporado no SUS, Pasireotide, Positivo e facilidades: Controle de octreotide., Positivo: Controle menos eficaz, Negativo: nivel bioquimico e

Controle de doenca a nivel  doenca a nivel bioquimico e tumoral. Melhora Diarreia tumoral. Melhora
08/04/2024 bioquimico e tumoral. sintomatica dos pacientes. Reducao de sintomatica dos pacientes.

Melhora sintomatica dos morbidade., Negativo e dificuldades: Reducao de morbidade.

pacientes. Reducao de Hiperglicemia

morbidade. O Pasireotide
deve ser incoporado no SUS.
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: 2-Nao 42 - N3o 52 - N3o
saude incorporado no SUS, Devido Pasireotide, Positivo e facilidades: Melhora
a demanda e baixa clinica importante dos sintomas do paciente,
09/04/2024 disponibilidade, sendo o Negativo e dificuldades: Baixa disponibilidade.

custo comoonente
importante para aquisigao e
uso da medicagdo, os
pacientes com critérios para
seu uso precisam de maior
facilidade de aquisigdo.
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas:

dificuldade:

52 Estudos
economicos:

Profissional de
saude

09/04/2024

12 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS,
Pasireotide serd utilizado
em casos muito especificos
e raros e trara beneficio e
esperanca no tratamento
dos poucos casos que n3o
melhoram com as
medicagdes disponiveis
atualmente

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Octreotide, 42 - N3o
lanreotide, cabergolina, Positivo: Sdo eficazes para a

maioria dos casos mas ndo todos, alguns pacientes

permanecem sem controle da doenga , Negativo: Alguns

pacientes ndo respondem ao tratamento
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos:

dificuldade: economicos:

12 - Eu acho que deve ser 2-Nao 2-Nao 42 - N3o
incorporado no SUS, E o

tratamento mais indicado

para o meu familiar e ndo

tem condigdes de adquirir

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

09/04/2024
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos:

dificuldade: economicos:

12 - Eu acho que deve ser 2-Nao
incorporado no SUS, Nao
tenho comentarios

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

09/04/2024
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Contribuiu
como:

12 Opiniao, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade:

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Profissional de
saude

09/04/2024

12 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS, Apesar
do custo, sabemos que
muitos pacientes com
acromegalia ndo controlam
com os analogos de
primeira geragdo, Pacientes
jovens, ja operados mais de
1vez, que submeter a
radioterapia
(pirncipalmente em
mulheres em idade fértil)
vai aumentar as chances de
hipopituitarismo, além da
demora para o efeito da
mesma. O Pasireotida é a
indicagdo para esses
pacientes, que muitas vezes
ficam sem controle
bioquimico adequado e
apresentado piora das
comorbidades associadas a
doenga

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
Pasireotida, Positivo e facilidades: O
medicamento em questdo foi capaz de controlar
pacientes acromegalicos ndo-controlados com
analogos da somatostatina de primeira geragdo
(octreotida LAr / lanreotida) ja em dose maxima
e em associagdo com cabergolina. , Negativo e
dificuldades: Ndo estar disponivel no SUS. Além
disso, a necessidade de controle glicEmico mais
rigoroso.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: octreotida, 42 - N3o
lanreotida, cabergolina, pegvisomanto , Positivo: controle

da doenga (em aproximadamente 60%), redugdo de residuo

tumoral (com octreotida e lanreotida) , Negativo: A

auséncia de controle bioquimico em todos os pacientes

com acromegalia
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:

12 - Eu acho que deve ser 22 - Nao 2 -Nao 42 - N3o 52 - Nio
incorporado no SUS, Por

tratar-se de medicamento

de preco elevado para o

paciente e considerando ser

importante para o controle

da doenga e bem estar do

paciente, que nao tem

condigdes de adquiri-lo por

sua proépria conta.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

09/04/2024
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:

Interessado no 12 - Eu acho que deve ser 22 - Sim, como paciente, Qual: Nenhum, 32 - Sim, como paciente, Qual: OCT, Positivo: Sem 42 - N3o 52 - N3o
tema: incorporado no SUS, Positivo e facilidades: Melhora no tratamento, resultadod, Negativo: Sem resultados

Existem pessoas que Negativo e dificuldades: Sem observagao
10/04/2024

precisam do medicamento
para ter uma vida melhor
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser 2 -Nao 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Octreotide 42 - N3o. 52 - Nio
ou afideekr el incorporado no SUS, E ILAR, Positivo: Ndo houve resultado positivo ., Negativo:
paciente extremamente necessario Ndo houve redugao da produgao de hormonio do
para que os pacientes crescimento durante a aplicagdo durante o ultimo ano.

10/04/2024 tenham uma melhor

resposta no tratamento da
acromegalia..
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:

12 - Eu acho que deve ser 2-Nao 2-Nao 42 - N3o 52 - N3o
incorporado no SUS, Todo

medicamento que cure,

salve vidas ou amenize

quaisquer tipos de doenga

deve ser integrado ao SUS.

Interessado no
tema:

10/04/2024
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser 2 -Nao 2 -Nao 42 - N3o 52 - Nio
ou cuidador de incorporado no SUS, Eu
paciente quero que esse

medicamento seja inserido
no SUS porque tenho uma
pessoa da familia que tem
uma doenga rara e que
necessita muito desse
medicamento.

10/04/2024
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:

12 - Eu acho que deve ser 2-Nao 2-Nao 42 - N3o 52 - N3o
incorporado no SUS, Esse

medicamento pode mudar

a realidade de muitas

pessoas que precisam

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

10/04/2024
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:

12 - Eu acho que develser 2 -Nao 2 -Nao 42 - N3o 52 - Nio
incorporado no SUS, E

muito necessario para

pessoas que ndo possuem

recursos

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

10/04/2024
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser 2-Nao 2-Nao 42 5a.
saude incorporado no SUS, .
10/04/2024
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: CABERGOLINA, 42 - NAO 53 - NAO
saude incorporado no SUS, UMA PASIREOTIDA, Positivo e facilidades: REMISSAO Positivo: NAO POSSUI BOM CONTROLE DA DOENCA,
ALTERNATIVA PARA DO QUADRO DE ACROMEGALIA, Negativo e Negativo: NAO POSSUI BOM CONTROLE DA DOENCA
L PACIENTES QUE NAO dificuldades: DIFICULDADE NA AQUISICAO E

RESPONDEM AO USO DA EPISODIO DE HIPERGLICEMIA
CABERGOLINA APOS O
PROCEDIMENTO CIRURGICO
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Contribuiu
como:

12 Opiniao, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade:

42 Evidéncias clinicas:

5a

Estudos

economicos:

Paciente

11/04/2024

12 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS, N&do so
eu mas diversos cidaddos se
encontram dependentes
desse medicamento para
terem vida digna e
podermos curtir nossas
familias, filhos e netos sem
precisar passar por
tratamentos invasivos que
nos deixam debilitado e
muitas vezes isolados por
causa da baixa imunidade

22 - Sim, como paciente, Qual: Ibrutinibe ,
Positivo e facilidades: Desde que comecei a
tomar o remédio tive melhora significativa no
guadro de anemia constante, ndo teve mais a
necessidade de transfusdes de sangue e pude
parar com a quimioterapia, , Negativo e
dificuldades: Tive um pequeno aumento na
pressdo arterial

32 - Sim, como paciente, Qual: Rituxinabe,fludarabina e
ciclosfostamina, Positivo: Ndo tive melhora significativa,
Negativo: Ainda precisei das transfusdes de sangue
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser 2 -Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Lanreotida, octreatida, 42 - Nao 52 - Nao
incorporado no SUS, Positivo: Estou ja no limite da medicacoes estao acho que
12/04/2024 Precisamos da medicacao nao é nada positivo, Negativo: Meu tratamento com eles
pelo sus , pois alguns continua so mudou a mg durante os anos. Irei fazer meu
pacientes nao tem condicao procedimento cirurgico pela segunda vez

de esta comprando, e
entrar na justica para obter
demora muito tempo.
Saude é importante e o Sus
ajuda muito .
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:

Interessado no 12 - Eu acho que deve ser 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Lanreotide, 42-0 52.0
tema: incorporado no SUS, Uso em pacientes com acrimegalia, Positivo e Positivo: Controle de alguns casos, Negativo: Mau controle

Medicamento importante facilidades: Controle da doenga, Negativo e
12/04/2024 no tratamento de pacientes dificuldades: Nenhum
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser 22 - Nao 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Octreoyide e 42 - Nao 52 - Nao
satide incorporado no SUS, lanteotide, Positivo: Controle parcial da doenga em muitos
Doenga rara, poucas opgoes pacientes , Negativo: Falta de opgdo no tratamento quando
13/04/2024 de tratamento, grande n3o existe controle da doenca

impacto do ponto de vista
clinico, metabdlico e social
pelo impacto das
deformidades ca&#xdada, s
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser 2-Nao 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Rituxinabe, 42 - N3o 52 - N3o
ou cuidador de incorporado no SUS, O fludarabina e ciclosfostamina, Positivo: O bago voltou ao
paciente medicamento é de extrema seu tamanho normal e ele péde ter alta hospitalar,
importancia para recuperar Negativo: Resposta da quimioterapia ndo foi como
14/04/2024 a saude do paciente. esperada e ele precisou continuar com as transfusdes de
sangue
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser 22 -Nao 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Lanreotide, 42 - H3 evidencia 52 - Preciso deste
saude incorporado no SUS, Vai ocreotide, Positivo: Sao otimo, mas para alguns pacientes internacional no beneficio medicamentos par
beneficiar muito no nao é suficiente, Negativo: Nao chegam a controlar em deste medicamento para  meus pacientes
15/04/2024 controle daqueles pacientes alguns pacientes os pacientes nao
que nao tem controle com conirelEdes

os outros medicamentoa
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Contribuiu
como:

12 Opiniao, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade:

42 Evidéncias clinicas:

5a

Estudos

economicos:

Profissional de
saude

15/04/2024

12 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS, Eu
acho que deve ser
incorporado porque as
opgdes atuais ndo atendem
a expectativa,
especialmente quando ha
tumor residual importante.
Nos guidelines do mundo
todo, o pasireotide é uma
opgao. Seria um ganho ter
esse medicamento. As
opgdes atuais no SUS ndo
atendem.

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
pasireotide, Positivo e facilidades: O pasireotide
é um analogo de somatostatina de 2a geragdo
mais potente que os andlogos de primeira
geracdo (octreotide e lanreotide). E lamentavel
que os pacientes ndo tenham acesso a esse
medicamento, pois nem todos respondem bem
ao tratamento proposto pelo PCDT (analogo de
1la geracgdo e cabergolina).. Existem os pacientes
que ndo respondem e fica dificil manejar a
doenga sem outras alternativas. E necessario
ampliar o arsenal de medicamentos para o
tratamento da acromegalia., Negativo e
dificuldades: Hiperglicemia

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Octreotide,
lanreotide, cabergolina, pegvisomanto, Positivo: Nos
pacientes que respondem, os analogos de somatostatina
(octreotide e lanreotide) de 1a geragdo sdo excelentes, mas
a taxa de resposta é de 40% aproximadamente. A
cabergolina é util na doenga leve. O que fazer com o
restante dos pacientes? O pegvisomanto é 6timo, mas
também ndo é padronizado. Esta muito dificil de trabalhar
com as opgGes atuais., Negativo: O pegvisomanto ndo esta
disponivel no SUS. Sobre os andlogos de 1a geragdo e
cabergolina, ja comentei. O ponto negativo é quando ndo
controla, precisa haver outra opgdo.

42 - sim
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

Profissional de
saude

15/04/2024

dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
12 - Eu acho que deve ser 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Octreotida e 42 - H3 bons resultados 52 - Sei medicacdo custc
incorporado no SUS, Ha PASIREOTIDA, Positivo e facilidades: Controle lanreotida, Positivo: Bons medicamentos porém ha casos descritos na literatura e ha elevado e portanto
casos que ndo respondem Acromegalia e do volume tumoral ( tumor resistentes necessitando de outra opgdo como pasireotida, 3505 em que pude pouco acessivel ais
aos analogos disponiveis no produtor de GH), Negativo e dificuldades: Negativo: Bom controle mas ha casos resistentes testemunhar o beneficio pacientes Sus
Sus e o paciente com Dificuldade de acesso da medicacgo para
acromegalia controle bioguimico e
descompensado pode ter volume tumor produtor
grandes prejuizos a saude GH
metabdlica,

osteoesqueletica e
cardiovascular necessitando
de outras opgdes de
tratamento medicamentoso
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Contribuiu
como:

12 Opiniao, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade:

42 Evidéncias clinicas:

5a

Estudos

economicos:

Profissional de
saude

15/04/2024

12 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS,
Tratamento de primeira
escolha para doencga de
cushing e podendo ser
usado para outra doenga
cronica rara como
acromegalia.

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
Pasereotide, Positivo e facilidades: Controle
hormonal em doenga crénica sem tratamento
atual medicamentoso no SUS, Negativo e
dificuldades: Posologia diaria, mas bem tolerada
para o paciente

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carbegolina e
cetoconazol, Positivo: Controle parcial da doenga, e ambos
sao medicamentos de segunda escolha para doenga de
cushing., Negativo: Ambos podem apresentar escapes no
tratamento, ndo estdo disponiveis no SUS para doenga de
cushing.

42 - Nao

52 - Nao
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade:

42 Evidéncias clinicas:

5a

Estudos

economicos:

Profissional de
saude

15/04/2024

12 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS,
Acredito que trard
beneficios aos pacientes

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
Pasireotide, Positivo e facilidades: Boa resposta

ao tratamento clinico. , Negativo e dificuldades:

Efeitos colaterais importantes mas mantém o
beneficio

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Octreotide,
Positivo: Boa eficacia mas muitos pacientes ndo respondem
como esperado., , Negativo: Falha a resposta.

Pagina 25 de



80



Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser 2-Nao 32 - Sim, como paciente, Qual: Cabergolina, Positivo: Nao, 42 - Nao 52 - Nao
incorporado no SUS, Nao Negativo: Piora
15/04/2024
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Octreotida Lar, 42 . 5a.._
saifiek incorporado no SUS, Boa Pamoato de pasireotida, Positivo e facilidades: Positivo: Controle hormonal satisfatério., Negativo: Alto
opgao terapéutica. Comodidade posoldgica/controle hormonal custo.
15/04/2024 satisfatorio., Negativo e dificuldades: Alto custo.
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Contribuiu
como:

12 Opiniao, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade:

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Profissional de
saude

16/04/2024

12 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS,
MEDICACAO QUE PODE
AJUDAR PARCELA
CONSIDERAVEL DE
PACIENTES QUE NAO
RESPONDEM AOS
TRTAMENTOS
ATUALMENTE FORNECIDOS
PELO SUS

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
PASIREOTIDA, Positivo e facilidades: CONTROLE
DE DOENCA , Negativo e dificuldades: EFEITOS
ADVEROS

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: OCTREOTIDE E
LANREOTIDE, Positivo: OPCAO JA CONSAGRADA, Negativo:
EFICACIA LIMITADA
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas:

dificuldade:

5a

Estudos

economicos:

Profissional de
saude

16/04/2024

12 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS, Serd
importante para os
pacientes com tumores
secretores de GH
resistentes a outros
tratamentos

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
Com o pasireotide , Positivo e facilidades:
Melhora do controle bioquimico em pacientes
com acromegalia , Negativo e dificuldades: Pode
ocorrer em alguns pacientes aumento da
glicemia, mas este aumento é controlado com
medicamentos e dieta

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Octreotide, 42 - N3o
lanreotide, cabergolina, pegvisomanto, Positivo: Os

medicamentos auxiliam muito no controle da doenga,

Negativo: Ha alguns pacientes que ndo respondem a estes
medicamentos. O custo do pegvisomanto é muito alto.
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22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:
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dificuldade:

42 Evidéncias clinicas:
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economicos:

Profissional de
saude

17/04/2024

12 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS, O
pasireotide é um
tratamento seguro e eficaz
para casos refrat’rios de
acromegalia

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
Pasireotide, Positivo e facilidades: A medicagdo
é um analogo seletivo do receptor da
somatostatina e possui indicacdo para ser usado
em casos de acromegalia refratrios aos
tratamentos convencionais, Negativo e
dificuldades: ndo tive

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Lanreotide,
octreotide, cabergolina, clomifeno, cirurgia e radioterapia,
Positivo: Alguna pacientes nao alcangam o controle
bioguimico adequado com esses tratamentos. Altos niveis
de GH e IGF-1 estoa associados a redugdo da expectativa de
vida. Comorbidades como neoplasias de célon, artropatias
graves, cardiomegalia, diabetes mellitus e dislipidemia
podem ocorrer. , Negativo: Muitos pacientes ndo obtiveram
cura/controle da doenga acromegalica com terapias ja
existentes em nosso mercado

42 - Gadelha MR, et. al.
Lancet Diabetes
Endocrinol 2014, 2:875-
884. (artigo)

52 - nado
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser 22 - Sim, como paciente, Qual: Signifor 20mg e 32 - Sim, como paciente, Qual: Lanretiode 120mg, Positivo: 42 _g 52.Q
incorporado no SUS, Como  40mg, Positivo e facilidades: Controle do tumor, nenhum, Negativo: medicamento Lanreotide ndo surtiu
17/04/2024 paciente, entendo que este  do GH e IGF1, melhora da qualidade de vida efeito no meu tratamento

medicamento (SIGNIFOR) € como um todo e melhora na aparéncia fisica,
indispensdvel para aqueles  Negativo e dificuldades: 0
que ndo puderam ter a

doenga controlado por

cirurgia ou por outros

medicamentos existentes

no mercado. O Signifor se

mostrou como a ultima

alternativa medicamentosa

eficaz possivel para o meu

caso.
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12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
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32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade:

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
economicos:

Profissional de
saude

17/04/2024

12 - Eu acho que deve ser 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
incorporado no SUS, NENHUM, Positivo e facilidades: NAO TENHO
PASIREOTIDA SERA EXPERIENCIA , Negativo e dificuldades: NAO
INDICADO PARA ALGUNS TENHO EXPERIENCIA

CASOS QUE NAO

RESPONDEM

ADEQUADAMENTE COM 0OS

MEDICAMENTOS

LIBERADOS ATUALMENTE.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: LANREOTIDA E
OCTREOTIDA, Positivo: MUITOS PACIENTES TEM CONTORLE
COM LANREOTIDA E OCTREOTIDA, MAS NAO TODOS. ,
Negativo: ALGUNS PACIENTES NAO OBTEM O CONTROLE
TOTAL DOS NIVEIS HORMONAIS E REDUCAO TUMORAL

42 - ESTUDOS CLINICOS 52 - NAO
INDICAM O BENEFICIO DA
PASIREOTIUDA EM GRUPO

DE PORTADORES DE

ACROMEGALIA, SEM

CONTROLE COM AS

OUTRAS MEDICACOES

DISPONIVEIS
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42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Paciente

19/04/2024

12 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS, A
maioria dos pacientes que
possuem Acromegalia, ao
tomar a medicagao
disponibilizada pelo SUS, a
Octreotida, ndo possuem
resultados favoraveis, ou
seja, ndos hormonios que
caracterizam a doenga nao
sdo normalizados. O
governo esta gastando
dinheiro com algo que na
maioria das vezes ndo é
eficaz.

22 - Sim, como paciente, Qual: Pamoato de
pasireotida, Positivo e facilidades: Diminuir as
dores nas articulagbes, a dorméncia na mao, a
sensacdo de fraqueza, as dores de cabeca,
inchago nas pernas. , Negativo e dificuldades: O
unico resultado negativo é o aumento da
glicose.

32 - Sim, como paciente, Qual: Octreotida., Positivo: ndo
tive., Negativo: Ndo conseguiu normalizar meus indices de
GH e IGF-1 além de dar muita diarreia.

42 - ndo
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como:

12 Opiniao, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade:

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
economicos:

Profissional de
saude

20/04/2024

12 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS, Essa
medicagdo se mostrou
eficaz em pacientes que
nao controlam a doenga
com as medicagdes
disponiveis, geram
morbidade e mortalidade.

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
pasireotide, Positivo e facilidades: o pasireotide
pode ser usado em pacientes com acromegalia
que nao apresentaram remissao com cirurgia,
octreotide/lanreotide, combinado cou ndo com
cabergolina. , Negativo e dificuldades: a
medicagdo causa hiperglicemia, o que deve ser
tratado pelo endocrinologista

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: octreotide,
lanreotide, cabergolina, Positivo: essas outras medicagdes,
disponiveis no SUS para o tratamento de acromegalia sem
remissdo com a cirurgia, controlam a atividade da doenga
em 40 a 60% dos casos, Negativo: Como 60 a 40% dos
pacientes com acromegalia permanecem sem controle com
a cirurgia, radioterapia e as medicagdes disponiveis acima.

42 - H3 vdrias referéncias 52 - N3do.
na literatura médica que

mostram a efica’cia do

pasireotide nos casos

resistentes.
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: 32 - Ndo 42 - Nada a declarar 53 - Nada a declarar
ou afideekr el incorporado no SUS, Nada a  Signifor, Positivo e facilidades: Para a
paciente declarar populagdo que ja teve outros tipos de
tratamentos ineficazes, ele se mostrou com
23/04/2024

resultados expressivos., Negativo e dificuldades:
Nao tenho
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser 22 - Sim, como paciente, Qual: Pamoato de 32 - Sim, como paciente, Qual: Octreotida e Lanreotida, 42 - N3o 52 - N3o
incorporado no SUS, Muitas Pasireotida, Positivo e facilidades: Queda no Positivo: Nenhum, Negativo: Diarréia
23/04/2024 pessoas, inclusive eu, nivel dos hormoénios GH e IGF-1, Negativo e

precisam dessa medicagdo  dificuldades: Nenhum
para ter uma salude e
qualidade de vida melhor.
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser ¢-Nao 2-Ndo 42 - 0 estudo PAOLA 52 - Além disso a
saude incor:po.rado no SUS, Como avaliou a eficécia e compra centralizada
25/04/2024 @ pro.prla C.ONITEC. relatou, seguranca de duas doses  pelo ministério como
as evidéncias avaliadas de Pasireotida, realizada para os outros
demonstram superioridade apresentacdo de liberagdo itens, gera poder de
da pasireotida em prolongada, em negociacdo de valores.
comparagdo aos andlogos comparac3o aos analogos
de primeira geragao que de somatostatina de
sdo ofertadas pelo SUS. primeira geragao
Diante disto recomendamos (Octreotida e Lanreotida)
nova analise, uma vez que no tratamento de
as evidéncias sdo robustas e pacientes com controle
a economicidade frente a inadequado da
qualidade de vida do acromegalia.

paciente e economia com
outros medicamentos
podem integrar a balanga
custo-efetividade.
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dificuldade:

42 Evidéncias clinicas:

5a

Estudos

economicos:

Profissional de
saude

26/04/2024

12 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS, Ha um
grupo de pacientes cujo
tratamento atual , mono
terapia ou tratamento
combinado, esta sendo
ineficaz

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
Lanreotide auto gel , Positivo e facilidades: No
protocolo de pesquisa controle da acromegalia
em pacientes resistentes aos LRS de primeira
geracgdo , Negativo e dificuldades: 1-Alguns
pacientes nao tiveram controle hormonal, 2
presencga de hiperglicemia

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Cabergolina,
octreotide, lanreotide e pegvisomanto , Positivo: Com cada
medicagdo tivemos um n de pacientes controlados Na
verdade ha perfil de pacientes para cada classe
medicamentos a , Negativo: Falta de eficacia, evento
adverso

42 - N3o Os dados estdo
claros no protocolo
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12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade:

42 Evidéncias clinicas:

5a

Estudos

economicos:

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

29/04/2024

12 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS, A
Acromegalia é uma doenga
cronica e rara decorrente
da produgdo excessiva do
hormonio do crescimento
(GH) e, consequentemente,
do fator de crescimento
semelhante a insulina tipo |
(IGF-1). E uma condicdo de
longo prazo na qual ha
muito hormdnio do
crescimento no organismo
e os tecidos corporais vao
ficando maiores com o
tempo, geralmente o nariz,
maos e orelhas sdo as
partes do corpo que mais
crescem. A causa do
aumento da liberagdo do
horménio do crescimento
geralmente é um tumor nao
canceroso (benigno) na
glandula pituitaria. A
glandula pituitdria, que esta
localizada logo abaixo do
cérebro, controla a
produgdo e liberagdo de
varios hormonios
diferentes, incluindo o
hormonio do crescimento.
Odor corporal, Diminui¢ao
da forga muscular
(fraqueza), Fadiga Altura
excessiva (quando a
produgdo de horménio do
crescimento em excesso
comeca na infancia),
Sudorese excessiva,
Cefaleia, Rouquidado, Dor
articular, Ossos, grandes da
face, Pés grandes, Maos
grandes, Glandulas grandes
na pele (glandulas
sebaceas)Mandibula e
lingua grandes
(prognatismo), Movimento

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
Pasireotida, Positivo e facilidades: No caso da
pasireotida tenho visto artigos cientificos que
comprovam a eficacia na redugdo do tumor da
hipdfise. Em Acromegalia o paciente apresenta
tumor e sabemos que o principal tratamento é a
cirurgia devido o tamanho do tumor e tendo um
medicamento para reduzir tumor é
extremamente importante para o paciente nao
apresentar recidiva., Negativo e dificuldades: Os
medicmaentos de primeira geragao octreotida e
lanreotida ndo atua na reduzg¢do do tumor.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: octreotida e
lanreotida , Positivo: Sdo medicamento bem tolerados para
primeira linha de tratamento, porém o paciente pode
apresentar recidiva e o tumor voltar., Negativo: Reforco a
ndo eficacia em reduzir o tumor.
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articular limitado, Apneia
do sono, Inchago das areas
Osseas ao redor da
articulagdo, Adelgagcamento
da pele, pdlipos,
fibroepiteliais, Dentes
amplamente espagados,
Dedos das maos ou dos pés
largos devido ao
crescimento excessivo de
pele, com inchago,
vermelhiddo e dor., ,

dificuldade, outros efeitos:

dificuldade:

economicos:
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas:

dificuldade:

5a

Estudos

economicos:

Profissional de
saude

29/04/2024

12 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS, A
Pasireotida estd incluida em
todos os guidelines
internacionais como droga
a ser utilizada em pacientes
com resistencia aos
analogos de primeira
geracgdo, principalmente
quando ha resquicio
tumoral importante.

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:

Pasireotida, Positivo e facilidades: Maior
controle da Acromegalia em relagdo aos
analogos de primeira linha., Negativo e
dificuldades: E nencessario mais aten¢do em
relagdo ao controle glicemico.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Analogos de 42 - N3o
primeira geragdo (octreotida e lanreotida), cabergolina e
pegvisomanto., Positivo: Sdo medicagdes para situagoes

diferentes. Os analogos de 1a geragao sdo a 1a linha, porém

o controle hormonal ocorre em cerca de metade dos casos.

A Cabergolina esta reservada para acromegalia de

moderada atividade., Negativo: Necessidade de maior

atengdo ao controle glicemico
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12 Opiniao, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
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dificuldade:

52 Estudos
economicos:

42 Evidéncias clinicas:

Profissional de
saude

29/04/2024

2 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS, Os
guidelines atualizados no
tratamento da acromegalia
ja trazem a necessidade de
se personalizar o manejo
desses pacientes,
especialmente os que se
encaixam nos critérios de
auséncia de resposta a
octreotide/lanreotide e
cabegolina. Especialmente
nos casos de pacientes mais
jovens, com fungdo
hormonal hipofisaria
preservada, em que se
identifica residuo tumoral
ndo acessivel
cirurgicamente e que
permanecem com niveis
elevados de GH e IGF-1 a
despeito do tratamento
cirurgico e adjuvante
medicamentoso de primeira
linha. O pamoato de
pasireotide reduz os
sintomas de acromegalia,
que inclui dor de cabec;,a,
transpirac,a™~o excessiva,
dorme”ncia das ma~os e
dos pe’s, cansac,o, e dor
nas articulac,o™es.
Resultados dos estudos
clinicos: Noventa e oito por
cento dos pacientes
tratados com pamoato de
pasireotide apresentaram
ou reduc,a™~o ou nenhuma
alterac,a™~o no volume do
tumor, a partir dos valores
basais avaliados por
imagem de ressona”ncia
magne’tica no me”s 12. A
alterac,a~o me’dia
(variac,a™~0) no volume do
tumor foi uma reduc,a~o de
39,8% (-97,6% para 16,9 %).

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
Pasireotide LAR, Positivo e facilidades: Controle
bioquimico da doenga da acromegalia, redugao
de volume tumoral em pacientes sem resposta
aos tratamentos de primeira linha disponiveis
pelo SUS, Negativo e dificuldades: Dificuldades
no acesso ao medicamento é o maior problema
atualmente, uma vez que ele ndo esta no rol de
medicamentos disponibilizados via LME. O
Pamoato de Pasireotida foi aprovado pela
ANVISA em 2018 para o tratamento da
acromegalia, sendo indicado para o tratamento
de pacientes adultos com acromegalia para os
quais a cirurgia do tumor hipofisa’rio foi ineficaz
ou na~o e’ uma opc,a~o e que na~o esta~o
adequadamente controlados com outros
ana’logos da somatostatina. E em relagdo aos
efeitos de piora do metabolismo da glicose, que
necessita vigilancia.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Lanreotida
autogel, octreotida LAR, cabergolina, cirurgia
transesfenoidal hipofisaria, cirurgia transcraniana
hipofisaria, radioterapia e pegvisomanto., Positivo: A
cirurgia hipofisaria é tratamento de escolha e junto com os
tratamentos de primeira linha adjuvantes
(octreotide/lanreotide) perfazem taxa de controle de
doenga em torno de 60% dos pacientes com acromegalia,
considerando centros de referéncia com neurocirurgies
com expertise no assunto. Isso significa que em torno de
40% dos pacientes precisardo realizar tratamentos
adicionais para controle., Negativo: Dificuldades no
recebimento regular da medica¢do dos pacientes via
portaria da secretaria de saude, o que faz com que
pacientes tenham oscilagGes dos niveis hormonais durante
o tratamento.

42 - Atualmente, o
tratamento da
acromegalia baseia-se
numa abordagem de
tentativa e erro em que
todos os doentes sdo
tratados de igual forma,
independentemente das
suas particularidades, isso
significa que todos os
pacientes com
acromegalia sdo tratados
com fg-SRLs, e um
tratamento diferente é
utilizado apenas quando
estes medicamentos
falham. Recentemente
esforgos tem sido feitos
no sentido de avangar
para uma terapéutica
baseada em
biomarcadores (medicina
de precisdo), em que o
farmaco é escolhido com
base nas caracteristicas do
doente que tornam um
determinado farmaco
mais adequado a um
determinado individuo
Neste cenario, os fg-SRLs
serdo utilizados em
doentes com uma elevada
probabilidade de resposta,
enquanto outros
tratamentos (como o
pasireotide, a cabergolina,
pegvisomanto, ou outros
farmacos em
desenvolvimento ou a
serem desenvolvidos no
futuro) serdo utilizados
nos doentes em que
paregam adequados. Por
exemplo, o pasireotide
LAR poderia ser uma
terapéutica médica de
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A proporc,a~o de pacientes
com reduc,a~o do volume
tumoral superior em 20%
no me”'s 12 foi de 80,8%
com pamoato de
pasireotida. Os efeitos
esperados da medicagdo
sdo: Controle da secrec,a™~o
de GH e IGF-1, Controle do
tumor e dos sinais e
sintomas relacionados,
Melhora dos sintomas de
excesso de GH e IGF-1,
Diminuic,a~o das
complicac,0™es da
acromegalia, Diminuic,a~o
dos sintomas relacionados
ao crescimento do tumor e
suas complicac,o0™es,
Diminuic,a~o da
mortalidade associada ao
controle hormonal da
doenga.

primeira linha para
doentes jovens com
tumores de grandes
dimensdes, tendo em
conta a sua maior eficacia
em comparagdo com os fg-
SRL, o seu melhor efeito
no volume tumoral e a
menor probabilidade
alteragdo da glucose em
doentes mais jovens.,
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:

Interessado no 12 - Eu acho que deve ser 2-Nao 2-Nao 42 - N3o 52 - N3o
tema: incorporado no SUS, Os
pacientes que possuem
acromegalia ou qualquer
doenga rara sofrem
bastante até receberem o
diagndstico. E fundamental
ter acesso a medicamentos
que tragam uma melhor
qualidade de vida , uma vez
que a doenga ndo tem cura.
Principalmente, quando a
cirurgia ndo for eficaz ou
quando estes pacientes
ndo estdo controlados com
outras medicagdes é
importante ter uma
medicagdo como o
pamoato de pasireotida
para aliviar e tratar a
patologia.

29/04/2024
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser 2-Ndo ¢-Nao 42 - Nio 52 - N3o
satide incorporado no SUS,
Observando o apelo dos
29/04/2024

pacientes que sofrem com
acromegalia, credito que o
pamoato de pasireotida
deveria ser fornecido pelo
SUS como alternativa para
o tratamento desta doenga
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:

Profissional de 1% - Euacho que deve ser 2.- N3o 2 N3o 42 - NENHUM —
saude incorporado no SUS, Foi

realizada analise de
29/04/2024 revisdes sistemdticas e
meta-andlises, além de
estudos randomizados
multicéntricos que
avaliaram eficacia e
seguranga do tratamento
da Acromegalia com
pasireotida e do tratamento
de pasireotida versus
analogos da somatostatina
de primeira geragdo. As
pesquisas demonstram
superioridade da
pasireotida, em
comparagdo aos analogos
de primeira geragao,
relacionada a redugdo do
tamanho do tumor, além de
redugdo significativa de GH
e IGF-1 (parametros
bioquimicos) que justificam
a incorporagdo do referido
medicamento.,

Pagina 46 de



80



Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser 22 - Sim, como paciente, Qual: Pasireotide , 32 - Sim, como paciente, Qual: Lanreotida , Positivo: 42 - N3o 52 - Nio
incorporado no SUS, Esse Positivo e facilidades: Melhor qualidade de vida  Qualidade de vida, Negativo: Muito evasiva o modo de
29/04/2024 medicamento é de essencial , Negativo e dificuldades: Demorei 1 ano para aplicagdo sé medicamento.
importancia como receber meu medicamento através de processo

tratamento da acromegalia. judicial.
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:

12 - Eu acho que deve ser 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Octreotide, 42 - N3o 52 - Nao
incorporado no SUS, Mais Paseroitide , Positivo e facilidades: Qualidade de  Positivo: Qualidade de vida, Negativo: Ndo avaliado

opgdes de tratamento para vida dos pacientes, Negativo e dificuldades:

os pacientes N&o avaliado

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

29/04/2024

Pagina 48 de



80



Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Empresa _1§ - Ndo acho que deve ser 22 - Ndo 2-Ndo 4a - Verificar documento 52 - Verificar
] mcgr.porado no SUS, anexo elaborado pelo documento anexo
Verificar documento anexo NATS-SESAB elaborado pelo NATS-
elaborado pelo NATS-SESAB SESAB
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:

Profissional de 12 - Eu acho que deve ser 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Octreotide e 42 - N3o enviar 52 - N3o enviar
saude incorporado no SUS, Pasireotide , Positivo e facilidades: Controle Cabergolina, Positivo: Controle da doenga , Negativo: documentos documentos
Chance de controle da hormonal e tumoral , Negativo e dificuldades: Acesso
29/04/2024 . o
doenca Acesso a medicacgdo
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser 22 - Sim, como paciente, Qual: Pasireotide, 32 - Sim, como paciente, Qual: Sandostatin e Somatuline, 42 - N3o 52 - Nio
incorporado no SUS, Todo Positivo e facilidades: Melhoras dos meus Positivo: Bons também, Negativo: Nenhum
29/04/2024 medicamento eficaz para indices de GH e IGF-1, Negativo e dificuldades:
combate de doenga tdo Nenhum

complexa como a
Acromegalia deve ser
oferecido
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser 2-Nao 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Octreotide, 42 - N3o. Ver documento 52 - N3o
saude incorporado no SUS, Minha lanreotide, pegvisomanto, cabergolina, Positivo: Resultados  5nexado.
opinido tem como base positivos em indice compativel com a literatura,
29/04/2024 minha experiéncia no trato mencionados em arquivo anexo.F, Negativo: Faléncia no
da doenga (quatro décadas controle bioquimico da doenga em nimero significativo de
como endocrinologista, casos.

mais de duas trabalhando
quase exclusivamente com
neuroendocrinologia,
especialmente tumores de
hipofise) e uma vida
académica de ensino e
pesquisa direcionada a esta
area.
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Paciente 12 - Eu acho que deve ser 22 - Sim, como paciente, Qual: Pasireotida, 32 - Sim, como paciente, Qual: Octreotida, Positivo: 42 - N3o 52 - Nio
incorporado no SUS, Maior  Positivo e facilidades: Controle do GH e do IGF-  Controle do GH, Negativo: Ndo controlou o IGF-1
29/04/2024 abrangéncia para uso de 1, Negativo e dificuldades: Nenhum
pacientes e facilidade para
obtengdo.
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Cirurgia e 42 - N3o 52 - N3o
saude incorporado no SUS, Pasireotide LAR e Pegvisomanto, Positivo e Lanreotida, Positivo: A cirurgia nem sempre é curativa.
OpgOes ajudam mais facilidades: Melhor controle da acromegalia, Necessitamos de mais opgGes , Negativo: Relatei acima
29/04/2024 pacientes. Negativo e dificuldades: Ndo houve
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade:

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Profissional de
saude

29/04/2024

12 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS,
Precisamos que todas as
medicagdes estejam
disponiveis para que o
tratamento mais
individualizado e adequado
possa ser utilizado

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
PAMOATO DE PASIREOTIDA, Positivo e
facilidades: Tenho presenciado excelente
resposta de pacientes em uso de Pamoato de
Pasireotida no tratamento da acromegalia, dos
quais muitos destes pacientes eram totalmente
resistentes aos tratamentos atualmente
aprovados (Ligantes do Receptor da
Somatostatina de primeira geragao e agonistas
dopaminérgicos) em monoterapia ou terapias
combinadas. Atualmente acompanho pacientes
em uso de pasireotide LAR ha mais de 12 anos,
que iniciaram tratamento com o medicamento
através da pesquisa clinica e que atualmente
estdo muito bem controlados da acromegalia.
Muitos destes pacientes ja tratados ha muito
tempo com a terapia medicamentosa aprovada
(octreotidde LAR, lanreotide autogel e/ou
cabergolina) sem controle da doenga e sem
opgOes terapéuticas disponiveis, atualmente
obtiveram controle da acromegalia, com
melhora dos sinais e sintomas e melhora da
qualidade de vida. Como ja muito bem
estabelecido na literatura o controle da
acromegalia aumenta a expectativa de vida e
diminui mortalidade dos pacientes quando
comparado com a populagdo geral, sem
extremamente necessario o controle da
doenca., Negativo e dificuldades: A
hiperglicemia, um dos eventos adversos mais
comuns apresentados nos pacientes em uso do
Pamoato da pasireotida pode ser uma das
principais dificuldades da medicagdo. Porém, na
maioria dos casos essa hiperglicemia é leve e
controldvel com medicamentos orais.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Octreotide LAR,
Lanreotide autogel, Cabergolina, Pegvisomanto, Pasireotide
LAR, Positivo: "Todos os medicamentos sdo eficazes e
necessarios para o tratamento ideal da Acromegalia. O mais
importante é entendermos que como em vdrias doengas
nao ha uma ""receita de bolo"". Cada paciente é um
paciente e precisamos que estejam disponiveis todos os
tratamentos possiveis.", Negativo: Todos os tratamentos
sdo necessarios para uma medicina mais precisa,
individualizada e direcionada para cada paciente.

42 - ndo

n

52 - nao
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:

Profissional de 12 - Eu acho que deve ser 22 - Nao 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Octreotide lar, a_Nio a_N3o
satde incorporado no SUS, Uma Positivo: Melhora / controle do crescimento tumoral.

medicacdo melhor que a Melhora do nivel de igf1, Negativo: Sem resultados
29/04/2024 ~ .

atual para redugdo e negativos

manutengdo dos niveis de
igf1 além da redugdo do
volume tumoral.
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:

12 - Eu acho que deve ser 22 - Nao 2-Nao 42 - N3o 52 - N3o
incorporado no SUS,

Conhego pessoas que

sofrem de acromegalia e

precisam ter acesso publico

a esse medicamento.

Interessado no
tema:

29/04/2024
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Contribuiu
como:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

12 Opinido, comentario:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade:

42 Evidéncias clinicas:

5a

Estudos

economicos:

Paciente

29/04/2024

12 - Eu acho que deve ser 2-Nao
incorporado no SUS,

MEDICAMENTO MUITO

CARO QUE UM CIDADAO

COMUM NAO TEM

CONDICOES DE COMPRAR,
INCORPORADO PELO SUS,

EVITAMOS OS DESGASTES

DE CUSTOS JURIDICOS.

32 - Sim, como paciente, Qual: FUI DIAGNOSTICADA COM
ACROMEGALIA E ESTOU AGUARDANDO CIRURGIA, Positivo:
NAO ESTOU TOMANDO POIS AINDA VOU FAZER A CIRURGIA
ANTES, Negativo: NAO ESTOU TOMANDO POIS AINDA VOU
FAZER A CIRURGIA ANTES

42 - NAO SOU DA AREA
MEDICA

52 - NAO SOU DA AREA

MEDICA
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Contribuiu
como:

12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

Profissional de
saude

29/04/2024

dificuldade, outros efeitos:

12 - Eu acho que deve ser 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:

incorporado no SUS, Pasireitide, Positivo e facilidades: Redugdo das
Excelentes resultados em manifestagdes do excesso de hormonio de
trabalhos cientificos para crescimento , Negativo e dificuldades: Nenhum

paciente com acromegalia
inoperaveis e que nao
respondem a outra droga
disponivel - octreotida

dificuldade:

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Octreotide,
Positivo: Boa resposta no controle da doenga acromegalia,
Negativo: Colelitiase

42 - Excelentes resultados
em trabalhos cientificos
para paciente com
acromegalia inoperaveis e
gue n3o Respondem a
outra droga disponivel no
protocolo do MS

economicos:
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas:

dificuldade:

5a

Estudos

economicos:

Organizagdo da
Sociedade Civil

29/04/2024

12 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS,
Reitero que é de extrema
importancia para os
pacientes terem acesso a
este medicamento. A
qualidade e a expectativa
de vida deles vao melhorar
muito!

22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual:
pamoato de pasireotida , Positivo e facilidades:
Os pacientes relatam grande melhoria na sua
qualidade de vida, principalmente a ndo ser
necessario passar por tantas cirurgias., Negativo
e dificuldades: Os pacientes relatam a demora
em ter acesso ao tratamento, principalmente
através do SUS.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Cirurgias, 42 - N3o
Positivo: No primeiro momento, uma melhora, mas depois

apareceu a necessidade se se fazer outras cirurgias, porque

o tumor ndo parou de crescer., Negativo: No primeiro

momento, uma melhora, mas depois apareceu a

necessidade se se fazer outras cirurgias, porque o tumor

ndo parou de crescer.
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser 2-Nao 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Octreotide e 42 - Pacientes com doenca 52 - N3o tenho
satide incorporado no SUS, Pode lanreotide , Positivo: Sdo 6timos, mas existem casos refrataria tem respondido
beneficiar pacientes refratarios , Negativo: Falha de resposta em casos graves a medicacs
’ ¢do
29/04/2024 refratarios a outros
tratamentos
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

Profissional de
saude

29/04/2024

12 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS, Faz
toda a diferencga na vida dos
pacientes

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
Pasireotide e pegvisomanto, Positivo e
facilidades: Melhor controle do igfl e da
progressao da acromegalia, Negativo e
dificuldades: A dificuldade principal é o custo

dificuldade: econ6micos:
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Octreotide, 42 - O préprio documento 52 - A reducdo do risco
Positivo: Ejnferior e apresenta mais efeitos colaterais, j4 esta super bem de complica Compensa
Negativo: E inferior e apresenta mais efeitos colaterais elaborado o custo
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Contribuiu
como:

12 Opiniao, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade,

dificuldade:

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Organizagdo da
Sociedade Civil

29/04/2024

12 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS, O
perfil do medicamento
Pamoato de pasireotida.
parece ser favoravel, com

boa eficacia e tolerabilidade

reportadas nos estudos
clinicos e relato de

pacientes com acromegalia.

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
Pamoato de Pasireotida, Positivo e facilidades:
O Pamoato de Pasireotida, um analogo de
somatostatina de liberagdo prolongada, tem se
destacado como uma opgdo terapéutica eficaz e
segura para o tratamento da acromegalia.
Estudos clinicos demonstraram sua eficdcia na
reducdo dos niveis de IGF-1, normalizando-os
em muitos pacientes com essa condigdo. Sua
formulagdo de liberagdo prolongada permite
uma administragdo menos frequente, o que
pode melhorar a adesdo ao tratamento e
otimizar os resultados terapéuticos., Em termos
de seguranca e tolerabilidade, o Pamoato de
Pasireotida apresenta um perfil favoravel, com
efeitos colaterais geralmente leves a moderados
e bem tolerados pela maioria dos pacientes.
Além disso, sua administragdo conveniente de
liberagdo prolongada pode reduzir a frequéncia
de inje¢cGes e minimizar desconfortos associados
ao tratamento., Quanto ao impacto na
qualidade de vida, controlando os sintomas e
normalizando os niveis hormonais, o Pamoato
de Pasireotida pode melhorar significativamente
a qualidade de vida dos pacientes com
acromegalia, com potencial de melhorar
complicagdes cardiovasculares, disttrbios
metabdlicos, apneia do sono e doengas
osteoarticulares., Considerando sua eficacia
comprovada, perfil de seguranca aceitavel, o
Pamoato de Pasireotida é recomendado como
uma opgao terapéutica promissora no
tratamento da acromegalia. Deve ser
considerado como parte do arsenal terapéutico
para pacientes com essa condi¢do, sob
supervisdo médica adequada., Negativo e
dificuldades: Com base na literatura e relato dos
pacientes, ndo é possivel identificar resultados
negativos ou dificuldades relevantes
relacionadas ao Pamoato de Pasireotida no
tratamento da acromegalia.

52 - Avantagem
econdmica do Pamoato
de Pasireotida para o
tratamento de
pacientes com
acromegalia estd
relacionada a sua
eficacia e custo-
efetividade em
comparagdo com outras
opgOes terapéuticas
disponiveis.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
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Contribuiu
como:

12 Opiniao, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade:

52 Estudos
economicos:

42 Evidéncias clinicas:

Profissional de
saude

29/04/2024

12 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS, Nao
podemos deixar cerca de
50% dos pacientes com
acromegalia sem controle
da doenga. A ciéncia
evoluiu e temos drogas que
controlam a quase
totalidade dos pacientes.
Pacientes ndo controlados
sofrem muito,
apresentando elevada
morbi-mortalidade e
qualidade de vida bastante
diminuida.

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
Pasireotide , Positivo e facilidades: Cerca de 50%
dos pacientes com acromegalia ndo sao
controlados com as drogas de primeira linha e
disponiveis no SUS: octreotide, lanreotide e
cabergolina. O pasireotide é capaz de controlar
a acromegalia em cerca de 50% dos pacientes
resistentes as drogas de primeira linha, sendo
portando crucial para este grupo de pacientes,
especialmente para pacientes com residuo
tumoral relevante. Cumpre mencionar que a
acromegalia ndo controlada cursa com elevada
morbidade e mortalidade., Negativo e
dificuldades: Um dos efeitos colaterais do
pasireotide € a hiperglicemia, a qual ocorre em
cerca de 60% dos pacientes. Portanto, é
fundamental a monitorizagdo adequada dos
niveis glicémicos dos pacientes pela equipe de
saude. Na UFRJ temos um protocolo de
acompanhamento. A hiperglicemia é leve a
moderada na maioria dos pacientes e reversivel
com a suspensdo do pasireotide.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Octreotide,
lanreotide, cabergolina, pegvisomanto. Além disso, trabalho
também no Instituto Estadual do Cérebro Paulo Niemeyer
que é referéncia para cirurgias hipofisarias. Dessa forma,
temos vasta experiéncia no acompanhamento per-
operatdério dos pacientes comm acromegalia. Finalmente,
temos experiéncia com a radioterapia a qual fica reservada
para casos mais agressivos., Positivo: A cirurgia, realizada
em centros de referéncia, é capaz de curar cerca de 50%
dos pacientes. E crucial que pacientes com acromegalia
sejam operados em centros de referéncia. Os 50% dos
pacientes que ndo sdo curados com a cirurgia serdo
tratados com cabergolina, se a doenga for leve, ou com o
octreotide ou lanreotide os demais pacientes. Esta
estratégia acarreta o controle da doenga em cerca de 50 %
dos pacientes. Os 50% ndo controlados necessitardo de
tratamento combinado de octreotide ou lanreotide +
cabergolina, monoterapia com pasireotide ou monoterapia
com pegvisomanto. Casos raros terdo que ser submetidos a
radioterapia, a qual é excelente para o controle do volume
tumoral. Nosso centro possui experiéncia em
biomarcadores de respostas as diferentes drogas, sendo
possivel, mediante a disponibilidade de todas as drogas,
identificar a melhor droga para cada paciente. , Negativo: O
principal ponto negativo é o tratamento da acromegalia
fora de centros de referéncia. Hoje se dispusermos de
neurocirurgidao experiente e das diferentes drogas, inclusive
pasireotide e pegvisomanto, conseguimos controlar
praticamente 100% dos pacientes.

42 - Sim. Artigos cientificos. 52 - Ndo.
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Empresa _1'3 - Euacho que deve ser 2-Ndo 2-Ndo 43 - Favor verificar 52 - Favor verificar
fabricante da incorporado no SUS, No documento em anexo documento em anexo
tecnologia documento anexado
avaliada revisou-se a nossa proposta
20/04/2024 de incorporacgdo de acordo

com as necessidades do
sistema de saude
sinalizadas pelo Plendrio da
CONITEC e esclareceu-se
pontos apresentados no
relatério de
recomendagdo:, 1.
Concordancia com
pareceristas na definigdo de
populagdo alvo para o uso
da pasireotida como sendo
adolescentes e adultos com
tumor apds cirurgia e sem
resposta a analogos da
somatostatina de primeira
geracgdo, , 2. Comprovada
eficacia e seguranca da
pasireotida, conforme
demonstrado por ensaios
clinicos e confirmado por
estudos de vida real,
mostrando permanéncia de
resposta sustentada, e que
hiperglicemia pode ser
adequadamente manejada.
A sintese de evidéncia dos
pareceristas chegaram a
resultados semelhantes,
digno de nota,
consideramos a certeza da
evidéncia como alta (e ndo
como moderada como
avaliado pelos pareceristas)
uma vez que nao
consideramos o
mascaramento como risco
grave de viés tendo em
vista que os desfechos
avaliados sdo objetivos, , 3.
RCEI apresentada, de RS
173.393/QALY na
modalidade de importagao
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade:

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

direta, é préxima ao limiar
de trés vezes o PIB,
conforme estabelecido para
doengas raras, e inferior ao
usualmente observado no
que tange a tratamentos
para patologias
semelhantes, , 4. Impacto
orcamentario de RS
96.159.755 em cinco anos
(ou de RS 47.649.019 no
caso de importagdo direta),
mostrando que o
medicamento pode ser
incorporado mantendo
sustentabilidade para o
sistema, , 5. Pasireotida ndo
possui restricdo quanto ao
uso condicionado a
presenga de tumor ou
auséncia de diabetes. Nesse
caso, entendemos que é o
medicamento mais
adequado quando ha tumor
residual (com ou sem
diabetes). Em pacientes
sem tumor e sem diabetes
descompensada,
pegvisomanto e pasireotida
parecem ser alternativas
igualmente validas,
podendo ser escolhida a
mais custo-efetiva., 6.
Acromegalia é uma
condigdo grave e
incorporagdo da pasireotida
vem a atender necessidades
do sistema e dos pacientes
que terdo a disposi¢do uma
alternativa custo-efetiva de
tratamento.
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:

Paciente 12 - Eu acho que deve ser 22 - Sim, como paciente, Qual: Neurocirurgia- 32 - Sim, como paciente, Qual: Neurocirurgia- acromegalia 42 - N3o 532 - N3o
incorporado no SUS, doenga acromegalia hipofisaria , Positivo e hipofisaria , Positivo: Controle e cura da doenga , Negativo:
29/04/2024 Extrema relevancia para facilidades: Controle e busca de cura, Negativoe Nenhum

controle e cura da doencga dificuldades: Nenhum
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser 22 - Sim,, como cuidador ou responsavel, Qual: 2-Nao 42 - Nenhuma 52 - Nenhuma
ou cuidador de incorporado no SUS, Neuro cirurgia hipéfise Acromegalia de minha
paciente Nenhuma esposa, Positivo e facilidades: Controle e cura da
doenca, Negativo e dificuldades: Pouca
29/04/2024

informagdo disponivel e poucos profissionais
especializados
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade:

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Profissional de
saude

29/04/2024

12 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS, FAZ-SE
NECESSARIO A
INCORPORACAO DE DE
TODOS OS TRATAMENTOS
DISPONIVEIS PARA A
ACROMEGALIA, UMA
DOENCA RARA, CRONICA E
QUE APRESENTA A
NECESSIDADE DE OPCOES
TERAPEUTICAS PARA UM
TRATAMENTO ADEQUADO

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
PAMOATO DE PASIREOTIDA, Positivo e
facilidades: MUITOS PACIENTES PORTADORES
DE ACROMEGALIA QUE NAO CONTROLAM COM
AS MEDICAC@ES DISPONIVEIS PARA
TRATAMENTO DA ACROMEGALIA CONSEGUEM
OBTER O CONTROLE DA DOENCA COM O
TRATAMENTO MEDICAMENTO COM PAMOATO
DE PASIREOTIDA. MUITOS PACIENTES
RESISTENTES AO TRATAMENTO COM
OCTREOTIDE LAR OU LANREOTIDE AUTOGEL EM
MONOTERAPIA OU TERAPIA COMBINADA
ATIGEM O CONTROLE BIOQUiMICO, MEHORA
DOS SINTOMAS E MELHORA DA QUALIDADE DE
VIDA COM USO DO PASIREOTIDE LAR., Negativo
e dificuldades: A HIPERGLICEMIA PODE SER UM
FATOR IMPORTANTE, POREM EM ESTUDOS
PREVIOS SAO DESCRITAS COMO LEVES E
CONTROLAVEIS.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: OCTREOTIDE
LAR, LANREOTIDE AUTOGEL E CABERGOLINA, Positivo:
TODOS OS TRATAMENTOS SAO ESSENCIASI PARA QUE A
TERAPIA PERSONALIZADA E INDIVIDUAIZADA POSSA SER
APLICADA., Negativo: TODOS OS DEMAIS MEDICAMENTOS
APRESENTAM EVENTOS ADVERSOS TRANSITORIOS E
CONTROLAVEIS

52-NA
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Contribuiu
como:

12 Opiniao, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas:

dificuldade:

5a

Estudos

economicos:

Paciente

29/04/2024

12 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS,
Inclusdo para os pacientes
que tiverem intolerancia as
medicagdes dispensadas,
e/ou associacdo ao
tratamento utilizado.

32 - Sim, como paciente, Qual: Sandostatin Lar 40mg e 42 - N3o
Cabergolina 12mg. Dosagem mensal., , Positivo: Controle do
Horménio Igfl.e parcialmente do GH. Pequena redugdo no

tamanho do tumor residual, que ndo pode ser retirado

cirurgicamente devido a localizagdo, controle no seu

crescimento. Sem alteragdes resultantes do excesso de

hormonio GH como crescimento das extremidades e ou

orgdos internos,, Negativo: Dosagem alta de medicagdo

para o controle hormonal. Glicose aumentada devido a

medicacdo

Pagina 72 de



80



Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Octreotida e 42 - N3o 52 - N3o,
saifiek incorporado no SUS, Euma  Pasireotida , Positivo e facilidades: lanreotida, Positivo: Normalizagdo dos niveis de GH e IGF1
medicagdo muito Normalizagdo dos niveis de GH e IGF1,que nao em pacientes com acromegalia que ndo alcangam esse
29/04/2024 importante, promovendo ocorreram com os analogos de somatostatina, efeito com uso de outras medicagdes , como cabergolina,
controle da acromegalia Negativo e dificuldades: Dificuldade de octreotide ou lanretide., Negativo: Nenhum

quando ndo houve resposta obteng¢ao do medicamento
aos analogos de

somatostatina de primeira

geragao.
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser 2-Nao 2-Nao 42-0 5a.Q
tema: incorporado no SUS, 0
09/04/2024

Pagina 74 de



80



Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser 2-Nao 2-Nao 42 - Nao 532 - Nao
tema: incorporado no SUS, Nao
09/04/2024
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Familiar, amigo 12 - Eu acho que deve ser 22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual: 32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 42 - Nao 52 - N3o
ou cuidador de incorporado no SUS, E de Pamoato de parasireodita, Positivo e Quimioterapia , Positivo: Melhora significativa nos
paciente suma importancia ter essa  facilidades: Melhora na qualidade de vida, sintomas, Negativo: Nenhum
medicagdo ao SUS pois é Negativo e dificuldades: Nenhum
09/04/2024

uma medicagdo nova e
custo muito alto. Ter a
distribuicdo pelo sus sera
sensacional .
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:

12 - Eu acho que deve ser 2 -Nao 2 -Nao 42 - N3o. 52 - N3o.
incorporado no SUS,

Acredito ser importante a

incorporagdo de

medicamentos que possam

trazer qualidade de vida ao

paciente, amenizando a

necessidade do uso de

terapias medicamentosas

mais invasivas.

Familiar, amigo
ou cuidador de
paciente

09/04/2024
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser 2-Nao 32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Octreotide, 42 - N3o 52 - N3o
saude incorporado no SUS, lanreotide e cabergolina, Positivo: Boa eficacia com poucos
Necessitamos de efeitos colaterais., Negativo: Ha pacientes que ndo sao
26/04/2024 alternativas para os casos controlados com estes.

que nao controlam com o
tratamento atualmente
disponivel.
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade:

52 Estudos
economicos:

42 Evidéncias clinicas:

Profissional de
saude

28/04/2024

12 - Eu acho que deve ser
incorporado no SUS, Euma
medicagdo que podera
controlar a acromegalia em
pacientes que nao
conseguiram controlar com
os tratamentos disponiveis
como cirurgia e andlogo da
somatostatina de primeira
geragao

22 -, Sim,, como profissional de saude, Qual:
Pamoato de Pasireotida, Positivo e facilidades:
Utilizei este medicamento em 3 pacientes,
todos apresentaram controle hormonal da
acromegalia e 1 apresentou diminui¢dao do
tamanho tumoral , Negativo e dificuldades: 1
destes 3 pacientes apresentou piora do controle
glicémico e necessitou ajustes no tratamento do
diabetes mellitus tipo 2.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Octreotida e
Lanreotida, Positivo: Aproximadamente 50 % dos pacientes
conseguiram controlar hormonalmente a doenga.,
Negativo: O mais comum foi calculo de vesicula biliar

42 - Pacientes com 52 - nao
acromegalia que ndo
atingem as metas de
controle hormonal,
apresentam aumento das
taxas de mortalidade e
piora da qualidade de
vida., Esta medicagdo sé
deve ser usada em
pacientes que nao
atingem as metas com os
tratamentos disponiveis
atuais e poderdo trazer
grandes beneficios para
este tipo de paciente,
sendo necessdrio ajustar a
terapia para o Diabetes
Mellitus em alguns
pacientes..
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: dificuldade: economicos:
Organizag3o da _1'3 - Euacho que deve ser 22 - Ndo &-Néo 42 _Essa e acompeténcia 52 - N3o é de minha
Sociedade Civil incorporado no SUS, Na da sociedade médica. alcada

AMAVIRARAS acolhemos 60
acromegalicos e realizamos
rodas de conversas com os
médicos prescritores. Sdo
unanimes na positividade
daincorporagao.

29/04/2024
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