Contribuicoes da Consulta Publica - Formulario ATS - Luspatercepte adultos com anemia dependente de transfusao
associada com beta-talassemia - Conitec

Contribuiu 12 Opinido, comentario:

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

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
efeitos, facilidade, dificuldade: econdmicos:
32 - Sim, Qual: Quelantes de Ferro (Desferal, 42 -

£ i a_N3
Pessoa com a Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Nao

Como paciente com ?-talassemia major

Ferriprox e Exjade) , Positivo: A transi¢do do

cor,1d|§ao de dependente de transfusdes, manifesto-me quelante via subcutdnea para a via oral trouxe
salde favoravel a incorporagdo do Luspatercepte no melhor qualidade de vida para os pacientes,
07/01/2026 SUS, por representar um avanco relevante no melhor adesdo ao tratamento e redugdo de
tratamento e no cuidado integral da doenga., , complicagbes. As administragdes subutaneas
A dependéncia de transfusGes sanguineas (desferal) muitas das vezes em criangas,
frequentes impacta diretamente minha adolescentes e jovens que ndo compreendiam
qualidade de vida, exigindo auséncias a importancia do tratamento e a real
recorrentes do trabalho, reorganizagdo necessidade de passar por aquela situagdo em
constante da rotina e limitagdes no sua vida, lhes acarretaram angustia, tristeza,
desenvolvimento pessoal, social e profissional. desinteresse por muitas coisas da e’poca que
Além disso, as transfusGes regulares levam a faziam parte do seu desenvolvimento, mas que
sobrecarga crénica de ferro, condigdo tdxica ao muitas das vezes passavam, pela necessidade
organismo, associada a complicacGes graves e da assiduidade ao tratamento, que era
a necessidade continua de uso de quelantes, doloroso., Negativo: Negativos foram poucos,
que também causam efeitos adversos., , O resume-se a adaptabilidade, efeitos adversos
Luspatercepte, ao reduzir a necessidade e a reconhecidos em bula e a burocracia que
frequéncia das transfusdes, pode contribuir encontramos na ma administragdo publica que
para a diminuigdo da sobrecarga férrica, menor muitas das vezes dificultam o acesso regular ao
exposi¢do a riscos transfusionais e maior medicamento.
autonomia no dia a dia. Para pacientes que
enfrentam dificuldade na obtengdo de
doadores compativeis, como é o meu caso, a
ampliagdo do intervalo entre transfusdes
proporciona maior seguranga terapéutica e
redugdo da ansiedade relacionada a
disponibilidade de sangue., , Dessa forma, a
incorporagao do Luspatercepte pelo SUS tem
potencial de melhorar significativamente a
qualidade de vida, a participagdo social e a
capacidade produtiva dos pacientes, além de
promover um cuidado mais humanizado e
alinhado as necessidades reais de quem
convive diariamente com a ?-talassemia major.
Pessoa que 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2 - Sim, Qual: Jd acompanhei minha sobrinha  4a _

convive ou cuida
de alguém com a

Existem muitas dificuldades e problemas
relacionados a transfusdo continuada de
sangue. Além dos problemas logisticos e riscos

condigdo de 0 paciente acaba apresentando diversos danos
saude colaterais por causa do tratamento. , Acredito
07/01/2026 que o Luspatercepte ajude a vida de milhdes de

pessoas, diminua as filas dos bancos de sangue,
diminua a necessidade de sabgue, e no fim
gere até uma econoia para os estados e
munipios.

que necessita fazer transfusdes semanalmente,
Positivo: Ajuda mais ndo resolve, Negativo: Ndo
resolvem o problema, é a penas um paliativo
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessado no 2. Eu acho que. dgve ser incorporada no SUS, 2-Ndo - Nio a_N3o
tema A beta talassemia é uma doencga grave, de

grande impacto aos pacientes e familiares, ja
07/01/2026 que, devido ao grande numero de transfusdes

que precisam ser feitas, acaba afetando

trabalho, vida social,dia a dia de todos que

convivem com essa doenga., Uma vez que os

principais guias de tratamento internacionais e

nacionais ja constam o Luspatercept como

terapia principal, seria de extrema importancia

ter este tratamento disponivel a todos os

pacientes via SUS. Ja é comprovado estatistica

e cientificamente (estudo BELIEVE) que o

Luspatercept ajuda a reduzir a sobrecarga de

ferro, e com isso, diminui a necessidade de

transfusdes.
ieressads ne 2-Eu ac.ho que dfev? S(?r incorporada no SUS,  22- - Nio a .- Nio
— Tecnologia tem evidéncia robusta e pode

beneficiar muito pacientes
07/01/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- - N3o 2_Nio

convive ou cuida
de alguém com a
condi¢do de
saude

07/01/2026

Minha opinido é que a medicina estd cada vez
mais avangada, e pelo fato de ser uma doenca
Rara acho muito importante sempre ter o
apoio do Governo Federal, ainda mais nessas
situagdes.
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 3a- a_N3o a_N3o
"A beta-talassemia é uma condigdo clinica
muito grave, em especial nas formas ""major
07/01/2026 ou dependente de transfusdo. Apesar de ser
uma doenga ultrarrara no nosso pais, ela
impacta bastante os servigos de Saude. Em
regides como interior de Sdo Paulo, Parana e
regido sudeste de uma forma geral, hda um
numero maior de pessoas acometidas com as
formas graves da doenca, o que resulta em um
impacto maior ainda para o sistema. Em minha
experiéncia como médica hematologista, pude
observar pacientes e familias extremamente
impactadas por essa doenga, inclusive relatos
de colegas médicos que acompanham
pacientes provenientes de regides remotas
com dificil acesso aos centros de transfusdo.
Este impacto psicossocial para os pacientes e
cuidadores por si so ja é enorme (pois precisam
receber transfusdes com alta frequéncia,
alguns até a cada 2 semanas - para que se
mantenham vivos), mas muito além disso,
para muitos pacientes as terapias atualmente
disponiveis (transfusdes e quelagdo de ferro)
sdo insuficientes e a maioria sofre com
complicagdes de sobrecarga de ferro e terapia
transfusional insuficiente para manter os niveis
de Hb minimos preconizados pelos guidelines
internacionais. Por este motivo, acredito que a
incorporagdo desta medicagdo vai impactar
positivamente ndo apenas para os pacientes de
forma individual, mas também para todo o
ecossistema familiar e do sistema de saude que
os envolve. "

Profissional de
saude
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Contribuiu 12 Opinido, comentdrio: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:

2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Ndo 2.-Ndo 2_N3o a_N3o
Como profissional da saude, considero o
luspatercepte uma inovagdo importante no
07/01/2026 manejo da anemia dependente de transfusdo
em pacientes adultos com beta-talassemia. Os
resultados do estudo BELIEVE demonstraram
que o uso de luspatercepte proporcionou uma
reducdo significativa na necessidade de
transfusGes de hemdcias, com uma proporgao
relevante de pacientes apresentando
diminui¢do ?33% no volume transfundido
durante o periodo de avaliagdo. Além disso, o
medicamento mostrou perfil de segurancga
aceitdvel e potencial para melhorar a qualidade
de vida desses pacientes, que enfrentam
complicagdes e limitagdes associadas a
dependéncia transfusional cronica. A
incorporagdo do luspatercepte pode
representar um avango no tratamento,
ampliando as opgGes terapéuticas e
contribuindo para o cuidado integral da beta-
talassemia.

Profissional de
saude

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 32.- 42 - N3o 52 - N3o
A Beta-thalassemia causa impacto na vida do
doente desde a infancia. Tranfusdes
07/01/2026 sanguineas recorrentes, que sdo a base atual
do tratamento, causam outras intercorréncias
com o passar do tempo como complicagdes
cardiacas por exemplo., O Luspatercpte, ja estd
aprovado pela Anvisa, porém na pratica, ndo
ha acesso para esta opgdo terapéutica para o
tratamento da beta-thalassemia para os
pacientes do SUS., Luspatercepte contribui
eficazmente para a redugdo das transfusdes
sanguineas, melhorando a qualidade de vida
dos pacientes e também reduzindo as
complicagdes decorrentes destas transfusdes.

Profissional de
saude

a._ i a_ N3 a._gj . i - ~
Pessoa com a 1[— Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Ndo 3 .Slm, Qual: Quelantes., ferrlprox.e desferal, 42 - N3o 52_ Nio
. E um grande avancgo no tratamento de Positivo: Melhora na qualidade de vida,
condicdo de . ) B
; talassemia no pais! Negativo: Nenhum
saude
30/12/2025
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32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:

2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2 - Sim, Qual: Nenhuma, Positivo e facilidades: Nenhuma 32 - Sim, Qual: Desferasirox , Positivo: Diminuir 42 _ N30 a . N3o
Acredito que trara mais qualidade de vida para , Negativo e dificuldades: Nenhum o ferro, Negativo: Efeito colateral, diarreia e

Contribuiu 12 Opinido, comentario:

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

Pessoa com a

condigdo de ) ) -

id ¢ 0s pacientes, assim como eu depende de dor no estdmago.
SSNCE transfusdo para viver, com a transfusdo
30/12/2025 corremos riscos e o ferro que inimigo do

portador da talassemia aumenta, com a
medicagdo vai diminuir as transfusdo
diminuindo assim os riscos que o tratamento
convencional atual trés.

Pessoa com a 12 - Eu acho que deve ser incorporad.a no SUS, 2. Ndo 42 - N3o 52_ N3o
condicio de Sou pessoa com Beta Talassemia Major
id ¢ dependem de transfusdo de sangue a cada 21
saude dias, essa incorporagdo do Luspatercept no SUS
30/12/2025 é uma esperanga de um tratamento melhor.
a._ i a_N3 = =
Eessoalcen 12 - Eu acho que deve.ser incorporada no SUS, 32- Ndo 2 _N3o 2 _Nio
. Eu acho que deve ser incorporada no SUS para
condicdo de o A
, que pessoas com menor condigdo financeira
saude tenha acesso
30/12/2025
a._ i a._ ~ ~
Profissional de 12-Eu acho que de\{e ser |‘ncorpo~rada no SUS, 3 42 - N3o 52 - N3o
. Esse medicamento é uma inovagdo
saude o . )
revoluciondria na vida dos pacientes com beta
30/12/2025 tal, principalmente pelo ganho na qualidade de
vida
a._ H a._ ~ ~
Pessoa que 12 - Eu acho que dle\{e ser incorporada no SUS, 3 a_Nio a - Nio
. . Sem sombra de duvidas a chegada desse
convive ou cuida . . L
de aleué medicamento de alto custo no sistema Unico
26 gu~em €OM a  4e sadde ira contribuir para a melhora de
condigdo de qualidade de vida de centenas de pacientes
saude que convivem com a talassemia. O presente
30/12/2025 medicamento possui altos indices de
efetividade reduzindo a necessidade de
transfusdes de sangue e mitigando os impactos
da doenga nos pacientes. E de suma
importancia a aprovagao desse projeto.
a._ H a._ ~ ~
Pessoa com a a-Eu acho que de.\/(% st?r |ncorpc.>rada no SUS, 3 a_Nio 2_Nio
.. Esse medicamento ira ajudar muito na melhora
condi¢do de ) ) .
id de qualidade de vida dos pacientes com
saude Talassemia, e também possibilitando uma vida
31/12/2025 mais longa.
Pessoalcomla 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 3. 42 - N3o 52 N3o

condicdo de
saude

01/01/2026

O referido medicamento auxilia prolongando o
intervalo entre as transfusdes de sangue,
reduzindo a sobrecarga de ferro no organismo
e a chance de mortalidade precoce em
pacientes portadores de Talassemia Major.
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Contribuiu 12 Opinido, comentdrio: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessado no 2- Eu acho que .d?ve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2-Ndo a_N3o a_N3o
No passado convivi com um colega com essa
tema . . )
condigdo. E frustrante como impacta a vida da
01/01/2026 pessoa, impossibilitando em se ter um trabalho
“normal” ja que a pessoa muitas vezes é mal
vista por ter que faltar no trabalho para fazer
transfusdes de sangue ou por estar se sentindo
super fraca e debilitada. Existe preconceito na
contratagdo e na manutengdo do trabalho. Isso
consequentemente afeta todos os outros
aspectos da vida: financeiro, pessoal e até a
auto estima da pessoa. Novos tratamentos que
reduzam a necessidade de transfusdes,
necessidade de ir ao hospital e melhorem a
qualidade de vida sdo o fundamentais para
esses individuos.
ieressads ne 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.-Sim, QU?|: N&o tive experiéncia., Po.sitivo: 42 - N3o a .- Nio
tema Apesar de ser uma doenga ultrarrara eu Sou apenas interessada no tema, Negativo: Sou
acredito que todas as pessoas merecem acesso apenas interessada no tema
05/01/2026 a tecnologias que estendam e melhorem suas
vidas.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2.-Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
Acredito que a molécula deve ser incorporada!
tema
05/01/2026
Interessadeing 12 - Ndo acho que devg ser incorporada nq 22 - Ndo 32-Ndo 2 _ N3o a_Nio
SUS, Segundo o relatério, parece ser promissor
tema . .
e aparenta ser benéfico pra sociedade.
05/01/2026
Interessado no 1'3.— Eu acho (Eue deve ser incorporada nolSUS, 22 - Ndo 32-Nao a_Nio a_Nio
tema A incorporagdo dessa tecnologia no SUS é
importante para a garantia de uma nova forma
05/01/2026 de tratamento aos pacientes, que é vista como
uma alternativa mais viavel em termos
econdmicos e logisticos para a populagdo.
[ieressads ne a. EL.J acho que Fjev~e ser inco~rporada rlo S.US, 23 - 3a.- 42 - N3o 52_ N3o
— Acredita na ampliagdo de opgdes terapéuticas
para a populagdo especialmente para pessoas
05/01/2026 com doengas ultrarraras que muitas vezes sao
negligenciadas
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o

tema

05/01/2026

Analisando o relatorio é uma opgdo terapéutica
importante para pessoas com a doenga
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Erencsionallte 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Ndo a_N3o a . N3o
. Acredito na ampliagdo de opgOes terapéuticas
para a populagdo especialmente para pessoas
05/01/2026 com doencgas ultrarraras que muitas vezes sao

negligenciadas
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Contribuiu
como:
Pessoa com a

condi¢do de
saude

05/01/2026

0, comentario:

2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Sou portadora de beta talassemia e manifesto
meu posicionamento favoravel a incorporagédo
do medicamento luspatercepte no Sistema
Unico de Saude (SUS) para o tratamento de
pacientes adultos com essa condigéo., ,
Conviver com a beta talassemia e com a
dependéncia frequente de transfusdes
sanguineas traz impactos significativos a nossa
qualidade de vida. As transfusdes constantes
exigem presenca frequente em servigos de
salde, geram desgaste fisico e emocional, além
de interferirem diretamente na vida pessoal,
familiar e profissional dos pacientes., , O
luspatercepte representa um avango
importante no tratamento da beta talassemia,
pois possibilita a redugdo e o espagamento das
transfusGes sanguineas, o que significa menos
sobrecarga ao organismo, menor risco de
complicagGes associadas as transfusdes
repetidas e maior autonomia para os
pacientes. Para nos, isso se traduz em mais
qualidade de vida, mais disposigdo e a
possibilidade de viver com maior dignidade., ,
Além dos beneficios individuais, a incorporagdo
do luspatercepte no SUS pode trazer impactos
positivos ao proprio sistema de saude,
contribuindo para a redu¢do da demanda por
transfusdes, otimizagdo de recursos e melhoria
do cuidado continuo aos pacientes com
doengas croénicas., , Como paciente, vivencio
diariamente os desafios impostos pela anemia
e acredito que o acesso ao luspatercepte pelo
SUS representa esperanga, equidade e avango
no tratamento da beta talassemia. Trata-se de
uma medida que valoriza a vida, respeita a
realidade dos pacientes e promove um cuidado
mais eficaz e humanizado., , Diante disso,
refor¢co meu parecer favordvel a inclusdo do
luspatercepte no SUS, acreditando que essa
decisdo trara uma melhora significativa e muito
positiva para todos nds que convivemos com a
beta talassemia.

22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade:
2-Sim, Qual: Tenho experiéncia direta com as 2-Ndo
tecnologias atualmente utilizadas no tratamento da beta
talassemia. Realizo transfusGes sanguineas regulares, que
fazem parte da base do meu tratamento e sdo essenciais
para o controle da anemia, porém exigem
acompanhamento constante em servigos de satde e
impactam significativamente minha rotina e qualidade de
vida., , Além das transfusdes, fago uso continuo de
medicamentos quelantes de ferro, especificamente
deferasirox e deferiprona, utilizados para o controle da
sobrecarga de ferro decorrente das transfusdes
frequentes. Embora esses medicamentos sejam
fundamentais para a prevengdo de complicagées, seu uso
prolongado também exige monitoramento constante,
adesdo rigorosa ao tratamento e pode gerar efeitos
adversos, o que reforga o desafio do manejo continuo da
doenga., , Até o momento, n3o tive acesso ao
luspatercepte, tecnologia atualmente em avaliagdo. No
entanto, a vivéncia didria com as terapias disponiveis me
permite compreender suas limitagdes e o impacto
cumulativo do tratamento ao longo do tempo. A
dependéncia de transfusdes frequentes e a necessidade
do uso continuo de quelantes evidenciam a importancia
de alternativas terapéuticas que possam reduzir essa
carga., , Dessa forma, minha experiéncia com as
tecnologias ja disponiveis reforga a relevancia da avaliagdo
e possivel incorporagdo de novas opgdes terapéuticas que
contribuam para a redugdo da necessidade de transfusGes
e para a melhora da qualidade de vida dos pacientes com
beta talassemia., Positivo e facilidades: A partir da minha
experiéncia com as tecnologias atualmente disponiveis
para o tratamento da beta talassemia, percebo como
principal aspecto positivo o controle da anemia por meio
das transfusGes sanguineas, que sdo essenciais para
manter niveis adequados de hemoglobina e garantir
minha estabilidade clinica., , Outro ponto positivo é o uso
dos medicamentos quelantes de ferro, como deferasirox e
deferiprona, que auxiliam no controle da sobrecarga de
ferro decorrente das transfusdes, contribuindo para a
prevencdo de complicagBes e para a protegdo dos 6rgdos
ao longo do tempo., , Essas tecnologias possibilitam maior
sobrevida, seguranga no acompanhamento da doenga e
permitem a continuidade do tratamento, mesmo diante
dos desafios do cuidado continuo., , Negativo e
dificuldades: Apesar de essenciais, as tecnologias
atualmente utilizadas no tratamento da beta talassemia
apresentam aspectos negativos importantes. A
dependéncia de transfusdes sanguineas frequentes
impacta diretamente minha rotina, exigindo
deslocamentos constantes aos servigos de saude, além de
causar desgaste fisico e emocional ao longo do tempo., ,
O uso continuo de medicamentos quelantes de ferro,
como deferasirox e deferiprona, embora necessario, pode

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentdrio:

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

gerar efeitos adversos, exige adesdo rigorosa ao
tratamento e monitoramento constante, o que torna o
cuidado diario mais complexo e cansativo., , De forma
geral, o tratamento atual é continuo e de longo prazo,
trazendo limitagGes a vida pessoal, profissional e social,
além de ndo reduzir de forma significativa a dependéncia
das transfusdes, o que evidencia a necessidade de novas
opgoes terapéuticas.

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Profissional de
saude

06/01/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
O estudo BELIEVE consolidou o Luspatercept
como opgdo no tratamento de pacientes com
talassemia dependente de transfusdo,
demonstrando redug¢do na carga transfusional
desses pacientes (apesar de incluidos pacientes
com carga transfusional relativamente baixa).
No cenario nacional, vé-se muitas vezes
dificuldade de captagdo de doadores de
sangue, aloimunizacao importante com o
tempo, dificuldade de fenotipagem dos
hemocomponentes e, principalmente falta de
acesso a bancos de sangue em regiGes de
interior, que dificultam a oferta do melhor
tratamento possivel para os pacientes com
talassemia, fazendo com que seu HB pré
transfusional seja aquém das recomendagdes -
0 que acarreta em consequéncias graves no
futuro e redugdo da sobrevida. Nesse contexto,
o Luspatercept podera reduzir a carga
transfusional de uma parcela de pacientes, o
que melhora ndo s6 os desfechos clinicos como
também a qualidade de vida (menos tempo em
servigo hospitalar / de transfusdo, menos
reagGes transfusionais, menos coletas de
tipagem pré transfusdo - lembrar que 2-3 dias
antes de cada transfusdo o paciente precisa ir
ao servigo de satide coletar uma amostra).

ER 3a.

Pessoa que
convive ou cuida
de alguém com a
condicdo de
saude

06/01/2026

2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Convivo com uma pessoa que é paciente de
talassemia e pude ver a melhora na qualidade
de vida de alguém tdo importante pra mim!
Uma pessoa que era desacreditada da vida e
davam ela como uma pessoa com prazo de
validade, que ndo chegaria a idade adulta e
hoje é uma pessoa saudavel e que alegra a
todos com quem convive.

22 - Ndo 2.-Ndo
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 2- Eu. acho que deve ser incorporad~a noSUS, 22-Nio 2 - Sim, Qual: Desferal, PQSitiVO! A reti~rad.a do  42_N3o a_N3o
. . "E muito importante a implementagdo do ferro em excesso do organismo para nao ficar

convive ou cuida ) . s i 3 i
de aleug medicamento ""Luspatecept"" no SUS para depositado no coragdo e nem no figado do

ea gu~em COM A jue seja reduzida a necessidade de transfusdo paciente , Negativo: Nenhum
condigdo de sanguinea nos pacientes dependentes dela
saude porque assim melhora consideravelmente a
06/01/2026 qualidade de vida do paciente que necessita ir

ao hemocentro de 20 em 20 dias receber
transfusdo para continuar vivendo. Além disso,
diminue o indice de complicagdes relativas ao
ferro no organismo do paciente resultando
também numa melhora para o SUS diminuindo
as filas e os gastos decorrentes das inimeras
complicagdes relacionadas a transfusdes
continuas. Em resumo é uma grande melhora
para o paciente dependente da transfusdo,
uma economia nos atendimentos do SUS e
uma melhor condigdo para os profissionais de
satide nos atendimentos do SUS."

PEsser @l & 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Sim, Qual: Exjade, Positivo e facilidades: Redugdo do 2- Ndo a_Nio 52_ N3o
arfEedE O medicamento é muito importante para os excesso de ferro no sangue , Negativo e dificuldades:
id ¢ pacientes portadores da doenga. Enjoou
saude
06/01/2026
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

06/01/2026

0, comentario:

2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
A Talassemia major sé tem um opgdo de
tratamento no Brasil. As transfusdes regulares
de concentrado de hemacias com adequada
quelagdo de ferro. Transplante alogénico em
adultos hoje é considerado de alto risco e ndo
se recomenda embora haja estudos em
andamento tentando demonstrar o contrario.
Contudo, a transfusdo de concentrado de
hemacias também ndo consegue ser aplicada
de maneira adequada em todos os pacientes.
Temos pacientes com fendtipos raros que ndo
nos permite encontrar bolsas em quantidade
suficiente para atender as suas necessidades,
pacientes com aloanticorpos contra antigenos
de alta frequéncia na populagdo, temos
pacientes com esplenomegalia em que a
esplenectomia ndo pode ser feita por
comorbidades como hipertensdo portal e
temos pacientes que tem dificuldade em
comparecer ao centro transfusional nos
intervalos recomendados. Por exemplo, por
dificuldade de condugdo, por questdes de
trabalho, por depender de um cuidador, etc.
Para estes pacientes, qualquer redugdo nas
necessidades transfusionais representa um
ganho principalmente no longo prazo. Como
mencionado no relatério, os estudos ainda sdo
relativamente de curto prazo considerando a
fisiopatologia da doenca e seus impactos na
reducdo da sobrecarga de ferro e a questdo da
anemia cronica a nivel cardiaco (principal causa
de 6bito no longo prazo). Os estudos atuais ja
apontam nesta dire¢do. H4 uma clara redugdo
na sobrecarga de ferro na maioria dos
pacientes. Pois é muito 6bvio. Entrando menos
ferro, mantendo a mesma quelagdo, maior
serd o balango a favor da saida de ferro. Os
critérios canadenses podem ser aplicados no
Brasil pois faz todo sentido ndo insistir no
tratamento de pacientes que ndo tenham tido
nenhum beneficio com o luspatercept e a
medicagdo deve ser feita sob avaliagdo de
hematologista, preferencialmente, com
expertise nas sindromes talassémicas.

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

2- Sim, Qual: tenho usado luspatercepet nas sindromes
mielodispldsicas dependente de transfusdes, de muito
baixo grau a grau intermediario. , Positivo e facilidades: é
uma medicagdo de facil uso, podendo ser aplicada até em
unidades de saude, baixa incidéncia de eventos adversos
que causem descontinuidade do tratamento, ha uma
redugdo clara nas necessidades transfusionais ou até
independéncia transfusional em alguns casos. , Negativo e
dificuldades: infelizmente para a maioria dos pacientes a
resposta ndo é duradoura e muitos voltam a depender de
transfusdo apos alguns anos.

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

2 - Sim, Qual: transplante alogénico de célula  4a
progenitora hematopoiética (TCPH), Positivo:
Unica terapia curativa. Nos pacientes em que o
TCPH foi bem sucedido houve total
independéncia transfusional e total regressdo
da sobrecarga de ferro, Negativo: dificuldade
de se encontrar doador compativel, risco de
desenvolver doenga do enxerto contra o
hospedeiro e mais restrito para pacientes antes
dos 14 anos de idade pela menor incidéncia de
comorbidades e menor sobrecarga de ferro.

- Ndo

52 Estudos
economicos:
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
PESser @ & 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, a. a.- a_N3o a . N3o
condicio de "SOU PORTADORA DA BEIA TALASSEMIA
; MAIOR, FACO TRANSFUSOES DE SANGUE
saude DESDE 3 MESES DE IDADE, A CADA 20 DIAS 2
06/01/2026 BOLSAS DE CONCENTRADO DE HEMACIAS,
FENOTIPADA, FILTRADA E LAVADA, SERIA
EXCELENTE SE LIBERASSEM O USO DO
MEDICAMENTO ""LUSPATERCEPT"" PELO SUS,
PARA PODERMOS ESPASSAR AS TRANSFUSOES
DE SANGUE, DIMINUINDO NOSSOS RISCOS DE
ADQUIRIR ALGUMA DOENCA MAIS GRAVE,
DEVIDO AS TRANSFUSOES DE SANGUE, EU
ACABEI PEGANDO HEPATITE C EM UMAS DAS
TRANSFUSOES, GOSTARIA MUITO QUE TIVESSE
A LIBERACAO DO MEDICAMENTO PELO SUS, "
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, a. 3a.- 2 _N3o 2 _Nio
. . A medicagdo ajudaria aos pacientes com
convive ou cuida ) . )
, talassemia em sua qualidade de vida,
de allgUNem coma Depender sempre de transfuses além de
condicdo de arriscado tréas outras condigdes como o
salde acumulo de ferro , Uma medicagdo que os
06/01/2026 ajude a ficar mais tempo a sem transfusdo seria
um grande avango na vida dessa pessoas
Pessoa com a 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2.- Ndo 2- Ndo 42 - N3o 52 N3o
. Com a incorporagdo desse remédio no sus a
condigdo de ) ;
; qualidade de vida da gente que temos a
satude talassemia vai aumentar drasticamente,
07/01/2026 necessitamos urgentimente dessa
incorporagao
Pessoa com a 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2.-Ndo 32 - Sim, Qual: Transfusdes de sangue, 42 - N3o 52 N3o
condicio de Esse medicamento serd muito importante no deferiprona, deferasirox, deferoxamina.,
; tratamento das pessoas que precisam realizar Positivo: Sdo extremamente necessarias para
satde transfusdes de sangue constantemente, minha sobrevivéncia., Negativo: As transfusdes,
07/01/2026 principalmente considerando a escassez de sdo procedimentos complexos que sé podem
doacgdes de sangue. Além disso, com menos ser realizadas em centros de tratamentos
transfusdes, os pacientes tém um risco menor especializados e o0 acesso a esses centros as
de contrair infecgBes e tém menos acumulo de vezes é complicado., Quanto aos
ferro no organismo. medicamentos, a grande dificuldade acontece
quando estdo em falta no SUS.
PESSeR @6l & 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, a.- 3a.- a_Nio a_N3o

condigdo de
saude

07/01/2026

Tenho Talassemia, e essa medicagdao melhorara
muito a vida dos talassémico, isso é um sonho
para nds que necessitamos de transfusdes de
sangue a cada 21 dias, trara muita melhora em
nossa saude e varios aspectos positivos em
nossa vida.
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32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 32- 2_N3o a_N3o
Pacientes merecem a oportunidade de receber

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

como: dificuldade, outros efeitos:

Profissional de

saude

07/01/2026

um tratamento inovador para um doenga
debilitante e que prejudica tanto a sua
qualidade de vida.

Interessadeing 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 2. Ndo
— Poucas e antiguadas opgGes de tratamento,
fazem com que novas tecnologias sejam
07/01/2026 incorporadas para este perfil de pacientes.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, Qual: Transfuséo, terapias quelantes,

saude

07/01/2026

Atualmente, ndo existem alternativas para
aqueles que necessitam de transfuses
frequentes. As transfusdes, recurso limitado e
dependente da disponibilidade de doadores,

Positivo: Melhora na qualidade de vida,
Negativo: Alto acimulo de ferro ao longo da
vida, sobrecarga cardiaca, eventos adversos
impactantes a terapias quelantes

trazem impactos a vida do paciente, como
impactos sécio-econémicos decorrente do
tempo de infusdo, riscos a exposi¢do a doengas
infectocontagiosas e acumulo de ferro a longo
prazo, que pode ser irreversivel., ,
Frequentemente estes paciente tornam-se
dependentes de terapias quelantes, como
forma de corregdo aos efeitos gerados pelas
transfusdes frequentes., , E valido ressaltar que
existe um numero limitado de terapias para
pacientes talassémicos.

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo
Todo brasileiro deveria ter direito ao melhor

tratamento disponivel para garantir sua satide

e qualidade de vida, e essa é a oportunidade

pro paciente de beta-talassemia!

Interessado no
tema

07/01/2026
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

07/01/2026

12 Opinido, comentario:

2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Tendo tido contato com pacientes que
necessitam de transfusdes frequentes, como os
pacientes com beta-talassemia, a possibilidade
de uma medicagdo que diminua a quantidade e
frequéncia deste procedimento traz beneficios
para a qualidade de vida dessas pessoas, assim
como diminui o risco de eventos adversos
assciados a estas transfusGes, como sobrecarga
de ferro e complicagGes cardiacas. Dessa
forma, as evidéncias do luspatercepte mostam
que os pacientes foram beneficiados com
niveis de hemoglobina estaveis por mais
tempo, com redugdo ainda da sobrecarga de
ferro. A perspectiva de ampliagdo do acesso ao
luspatercepte para pacientes co condigdes
ultrarraras como a betatalessemia traz luz ao
meio do caminho entre a necessidade médica e
ao bem estar da economia do sistema de
saude.

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

dificuldade, outros efeitos:

2. Ndo

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

52 Estudos
economicos:

42 Evidéncias clinicas:

2.-Ndo a

Interessado no
tema

07/01/2026

12 - N&o acho que deve ser incorporada no
SUS, A beta-talassemia dependente de
transfusdo é uma doenca rara no Brasil que
exige transfusdes de sangue a cada 2—-3
semanas desde a infancia, causando grande
impacto na rotina e na qualidade de vida dos
pacientes e de suas familias., , Apesar de
essenciais, as transfusdes trazem desafios
importantes, como deslocamentos frequentes
aos servigos de saude e sobrecarga de ferro,
cujas complicagdes — especialmente cardiacas
— seguem sendo a principal causa de morte,
mesmo com o melhor suporte disponivel no
SUS., , Apés mais de 10 anos sem novas opgdes
terapéuticas, o luspatercepte tornou-se a
primeira terapia aprovada no Brasil para o
manejo da anemia grave nesses pacientes.
Estudos clinicos e evidéncias de mundo real
demonstraram redugdo da necessidade de
transfusdes e diminui¢do da sobrecarga de
ferro, contribuindo para menos complicagdes e
melhor qualidade de vida., , Ampliar o acesso a
terapias inovadoras como o luspatercepte é
fundamental para reduzir o impacto da doenga
e garantir cuidado adequado a pacientes com
condigdes raras e complexas.

22 - Sim, Qual: Ja acompanhei paciente em transfusao
sanguinea com a condicdo , Positivo e facilidades: A
reducdo da necessidade de transfusdes, qualidade de vida
e reducdo dos eventos adversos , Negativo e dificuldades:
Nenhuma

32-Ndo
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22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
como: dificuldade, outros efeitos:

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

Contribuiu 12 Opinido, comentario:

Interessado no
tema

07/01/2026

2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2-Nao a

Sera muito importante a incorporagao do
Luspatercepte para Beta-talassemia para
melhoras as condigOes de vida dos pacientes,
dando mais autonomia, precisando de menos
transfusdes e oferecendo e menores riscos de
complicagdes

Pessoa com a
condicdo de
saude

07/01/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 -
Esse tratamento seria de suma importancia

para nos pacientes, poderiamos sonhar em

viver uma vida melhor e principalmente

diminuir a frequéncia de visitas aos

hemocentros! Eu por exemplo preciso me
locomover de Picui na Paraiba até Recife no
Pernambuco, mais de 700 km de ida e volta se

torna muito cansativo para nos!

Interessado no
tema

07/01/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22-
A beta-talassemia dependente de transfusdo é
uma doenga rara e muito impactante, que
obriga pacientes a realizarem transfusdes
frequentes desde a infancia. Esse tratamento
constante afeta a rotina, o trabalho, a vida
familiar e ainda traz riscos importantes, como a
sobrecarga de ferro, que esta diretamente
ligada as principais complicagdes e a
mortalidade desses pacientes., , O
luspatercepte representa um avango
importante, pois € a primeira terapia em
muitos anos capaz de reduzir a necessidade de
transfusdes, mantendo niveis adequados de
hemoglobina. Além disso, seu uso continuo
contribui para diminuir o acimulo de ferro,
ajudando a prevenir complicagdes graves e
melhorando a qualidade de vida., , Apesar de ja
ser aprovado pela ANVISA, o luspatercepte
ainda ndo esta disponivel no SUS. A
incorporagdo dessa tecnologia é fundamental
para oferecer uma alternativa terapéutica
moderna, eficaz e que pode mudar o curso da
doenga, garantindo mais dignidade e cuidado a
pacientes com uma condigdo rara e
negligenciada

Pessoa que
convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

07/01/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 -
Pessoas sofrem com esta doenca e precisa do
atendimento gratuito e muita pesquisa.
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Contribuiu 12 Opinido, comentdrio: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa com a 2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2-Ndo a_N3o a_N3o
condiczo de Manifesto meu apoio a proposta de
id ¢ incorporagado do luspatercepte para o
saude tratamento de pacientes adultos com anemia
07/01/2026 dependente de transfusdo associada a beta-
talassemia. Trata-se de uma terapia inovadora,
com evidéncias consistentes de eficacia na
reduc¢do da necessidade transfusional, melhora
dos niveis de hemoglobina e potencial impacto
positivo na qualidade de vida desses pacientes.
Além dos beneficios clinicos, a redugdo da
dependéncia de transfusées pode diminuir
complicagGes associadas, como sobrecarga de
ferro, e otimizar o uso de recursos do sistema
de saude., Ademais, vale considerar que os
estoques de hemoconcentrados estdo cada vez
mais escassos. Portanto, a incorporagdo do
luspatercepte representa um avango
terapéutico relevante e alinhado as
necessidades dessa populagdo.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2.- Nao 2- Ndo 42 - N3o 52 Nio
convive ou cuida Sou a favor da oferta de todo tratamento que
de alaug melhore a qualidade de vida de quem enfrenta
< ad.gu~er’r:jcom & qualquer condigdo de satde.
condigao de
saude
07/01/2026
Pessoa com a 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Sim, Qual: Com outros medicamentos voltados a 32 - Sim, Qual: Medicamentos. , Positivo: Uma 2 _N3o a_N3o
condicio de Sou portador da Talassemia Major e fago Talassemia Major. , Positivo e facilidades: Uma 6tima 6tima melhora no tratamento e na qualidade
id ¢ transfusdes mensalmente, entdo este remédio  melhora no tratamento e na qualidade de vida., Negativo de vida., Negativo: Nenhum.
saude é a solugdo para uma melhora na qualidade de e dificuldades: Nenhum.
07/01/2026 vida., Também para uma melhora no
tratamento e todas as consequéncias que
venho enfrentando desde o nascimento e
todos esses anos de tratamento. J4 passou da
hora de podermos ter qualidade de vida, com
menos sobrecarga de ferro devido a muitas
transfusdes.
Preficsitemal clz 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
satde Necessario para melhorar a condigdo de vida
dessas pessoas portadoras.
07/01/2026
Pessoa com a 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 2. Ndo 2 _ N3o 2 _N3o

condigdo de
saude

07/01/2026

Medicamento essencial para saude e vida dos
pacientes portadores de talassemia major
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que ‘3.— Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Ndo a_N3o a . N3o
. . A liberagdo do luspatercepte no SUS para
convive ou cuida .
3 adultos com beta-talassemia dependente de
de alguém com a transfusdes deve ser fortemente apoiada, pois
condigdo de o medicamento reduz de forma consistente a
saude necessidade transfusional, atacando um dos
07/01/2026 principais determinantes de morbidade da
doencga, que é a sobrecarga de ferro e suas
complicagdes cardiovasculares, hepdticas e
enddcrinas, além de melhorar a qualidade de
vida e a autonomia dos pacientes, seu uso tem
potencial de racionalizar recursos do sistema
publico ao diminuir transfusdes, internagées e
custos com quelantes de ferro, configurando
uma estratégia terapéutica eficaz, baseada em
evidéncias e alinhada aos principios de
equidade, integralidade e sustentabilidade do
SuUs.
Interessado no 12- EL.J acho que deve s.e.r incorporad~a noSUS, 22-Néao 32-Ndo 2 _N3o a_Nio
tema Acredito que o SUS auxilia a populagdo e
abrange todo cidadao brasileiro. Deve-se
07/01/2026 oferecer ao cidaddo o melhor tratamento de
satde possivel, de forma gratuita. E direito
basico.
Interessadeing 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Ndo 2.-Ndo 2 _ N3o a_Nio

Muitas pessoas e profissionais desconhecem
condigdes de saude que podem ser auxiliadas
07/01/2026 com informagdes e tecnologia.

tema
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Contribuiu 0, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que a. E.u acho c.qu.e deve ser incorr.Jorada no SUS, 2. Ndo 2. Nido a_N3o a_N3o
. . Na minha opinido, o SUS deve sim
convive ou cuida ) - ) .
3 disponibilizar medicamentos para pacientes
de algu~em €OM 3 com talassemia — e ndo apenas como uma
condigdo de opg30, mas como uma obrigagdo ética e
saude humanitaria., , Pessoas com talassemia ja
07/01/2026 sol‘rgm demAais: vivem com uma (ioe.nga
cronica, muitas vezes desde a infancia,
dependem de transfusdes frequentes,
enfrentam sobrecarga de ferro, efeitos
colaterais constantes e um impacto enorme na
qualidade de vida. Isso ndo é s6 um desafio
médico, é um fardo fisico, emocional e social., ,
Quando o SUS oferece um medicamento
essencial para esses pacientes, ele ndo estd
“indo além” — esta corrigindo uma
desigualdade. Esse tipo de tratamento permite
reduzir complicagGes, diminuir internagdes,
evitar danos a drgdos vitais e, principalmente,
tratar o paciente como pessoa, ndo sé como
portador de uma doenga., , Disponibilizar esses
remédios torna o tratamento mais humano,
mais digno e mais alinhado com o principio
basico do SUS: a integralidade do cuidado. Ndo
se trata apenas de prolongar a vida, mas de
permitir que essas pessoas vivam melhor, com
menos dor, menos limitagdes e mais
autonomia.
Pessoa que 12-Eu acho_que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 2. Ndo 2 _ N3o a_Nio
. . Os talessemicos, depende desse avango dessa
convive ou cuida ) )
, tecnologia, para uma melhor qualidade de
de alguNem €OMa  yida. Contamos com o SUS para vida melhor de
condigdo de todos os pacientes.
saude
07/01/2026
Profissional de 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- a.- a_N3o a_N3o

saude

07/01/2026

Se vai ajudar pessoas e é viavel de ser
incorporado no SUS ja esta plenamente
justificado.
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

07/01/2026

12 Opinido, comentdrio:

2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Como farmacéutico, reconhego que as
transfusdes sanguineas, embora essenciais,
estdo associadas a riscos clinicos relevantes e a
uma carga significativa para o paciente e para o
sistema de saude. A tecnologia em avaliagdo
tem potencial para reduzir a dependéncia
transfusional mantendo o controle da anemia
severa em uma populagdo que hoje é tratada
apenas com uma terapia de suporte ao invés
de uma medicagdo que atue na causa da
doenga., , Mesmo redugdes parciais de 20%,
33% na necessidade de transfusdes sdo
clinicamente relevantes, especialmente em um
contexto de escassez de sangue e para
pacientes com muitas transfusdes. A
diminuigdo da carga transfusional contribui
para a redugdo da sobrecarga de ferro, com
impacto positivo nos desfechos clinicos dos
pacientes e na sustentabilidade do SUS, ao
mitigar complicagGes associadas e demandas
assistenciais futuras.

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

2. Ndo

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

2 - Sim, Qual: Transfusdes, Positivo:
Transfusdes salvam vidas e sdo importantes na
talassemia., Negativo: Transfusdes estdo
associadas a eventos adversos e complicagGes,
exacerbagdo do ferro introduzido no
organismo, tempo do paciente e consumo dos
estoques dos bancos de sangue.
Aloimunizagdo também é um problema neste
contexto.

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

52 - O impacto
orgamentario é bastante
reduzido quando
comparado a outras
tecnologias para
condigdes raras e
ultrarraras., , O valor
inovativo de medicagdes
para condigdes 6rfds deve
ser considerado.
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Contribuiu 0, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:

2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2- Sim, Qual: Ferriprox, Positivo: Maior 42 - N3o a
Esse medicamento atua melhorando a qualidade de vida para o paciente , Negativo:
maturagdo das hemdcias na medula dssea, o Nenhuma experiéncia negativa
que resulta em aumento sustentado da
07/01/2026 hemoglobina e, em muitos casos, redugdo da
necessidade de transfusdes sanguineas. Para o
paciente, isso significa menos idas frequentes
ao hospital, menor exposi¢do a procedimentos
invasivos e mais autonomia no dia a dia., , A
diminui¢do do nimero de transfusées também
contribui para reduzir a sobrecarga de ferro,
uma das principais complicagdes da ?-
talassemia major, o que pode levar a menor
necessidade de terapia quelante e,
consequentemente, a menos efeitos adversos
associados a esse tratamento. A longo prazo,
esse controle mais eficaz do ferro ajuda a
proteger 6rgaos vitais como coragao, figado e
sistema enddcrino., , Do ponto de vista
funcional e emocional, muitos pacientes
relatam melhora da fadiga, maior disposi¢do
fisica e aumento da capacidade para atividades
cotidianas, estudo ou trabalho. Hd também um
impacto positivo na qualidade de vida e na
satide mental, uma vez que a redugdo da
dependéncia transfusional traz sensagdo de
maior liberdade, previsibilidade da rotina e
diminuigdo do estigma associado a doenga., ,
Em resumo, o luspatercepte ndo é curativo,
mas representa um avango terapéutico
relevante, pois pode modificar de forma
concreta o curso da doenga, oferecendo ao
paciente com ?-talassemia major mais
estabilidade clinica, menos complicagdes e
melhor qualidade de vida.

Pessoa com a
condi¢do de
saude

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32-Ndo a_Nio a_Nio
Diante das barreiras enfrentadas pelo publico

pela falta de acessibilidade a este tipo de

07/01/2026 servigo, considero de extrema importancia a

incorporagao dele no SUS.

Interessado no
tema

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 2-Nao a
E extremamente importante a incorporagdo
para ajudar os pacientes em tratamento

Profissional de
saude

07/01/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 32.- 42 - N3 5a_ N3o
Precisamos muito para contribuir com nosso
tratamento.

Pessoa com a
condicdo de
saude

07/01/2026
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessado no 2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Sim, Qual: Medicamentos de dificil acesso que 2-Ndo a_N3o a_N3o
tema Para que mais pessoas adultas possam garantir precisaram ser liberados pelo sus, a liberagdo da cannabis
seu tratamento continuo e ter uma vida mais para tratamento de sindromes raras., Positivo e
07/01/2026 prolongada, saudavel e com qualidade. facilidades: Foi importante pois logo as que participei
houve respostas positivas, o objetivo foi alcangado.,
Negativo e dificuldades: Tem sites com hackers pedindo
dinheiro o gje acaba dificultando se a pessoa ndo tiver
atengdo aonde clica.
Interessadeing 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo 2 _ N3o a_Nio
— O sus precisa ser um servigo de suporte e
seguranga, com profissionais gabaritados
07/01/2026 trazendo esperanga pra doengas raras que
acompanham a vida inteira do ser humano.
Interessado no 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
tema Essa incorporagdo é necessaria para diminuir as
dificuldades relacionadas ao tratamento.
07/01/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo a_Nio a_N3o
tema Se for trazer maior facilidade ao tratamento
das pessoas que possuem essa necessidade,
07/01/2026 deve ser incorporado com toda certeza.
Interessado no 2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS, . 22 - Ndo 2-Nao a_N3o a_N3o
tema
07/01/2026
Erofissienallae 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 32- 2 _ N3o a_Nio
satde A incorporagdo da tecnologia em estudo
proporcionard maior qualidade de vida para os
07/01/2026 pacientes. ,
Interessado no ’E - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 3a.- 42 - N3o 52 N3o
tema E necessario que todas as pessoas tenham
acesso a novas tecnologias em salide, mesmo
07/01/2026 antes da aprovacio final.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2.- Nao 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
convive ou cuida O sofrimento da pessoa com talassemia major
de alaug e muito dolorido., Tudo que pode ser feito para
< angNerT:jcom 2 melhorar a vida do paciente é importante.
condicao de
saude
07/01/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 3a- a_N3o 2 _N3o

tema

07/01/2026

Acho que deve ser incorporado para melhorar

a qualidade de vida das pessoas com essa
condigdo.
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Erencsionallte 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nido 2 - Sim, Qual: Transfusdes sucessivas, Positivo:  za _ N30 a . N3o
. """Saude é direito de todos e dever do Nenhuma , Negativo: Dificuldade de logistica e

Estado™""." comprometimento da rotina do pct
07/01/2026
Profissional de 12 - N&o tenho opinido formada, Facilitar avida 22 - Ndo 32-Ndo 42 - N3o a_Nio
satde das pessoas sempre é valido.
07/01/2026
Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 3. 42 - N3o a .- Nio
e Eu acredito que isso pacientes com anemia que

necessitam de transfusdo com beta-talassemia
07/01/2026 merecem uma vida com mais dignidade.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao 2 _N3o a_N3o
tema Acredito que as doengas que ndo tem os

tratamentos disponiveis pelo SUS tem maiores
07/01/2026 chances de serem ignorados pela comunidade

médica. A avaliagdo do paciente muitas vezes

ndo considera as doengas que ndo sdo

amparadas pelo SUS para evitar agdes judiciais.

A oferta do tratamento correto diminuiria o

custo com outros tratamentos indevidos,

passados como alternativas ou testes sem

amparo cientifico.
Interessadeing 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 32- 2 _ N3o a_Nio
tema Apesar do orgamento limitado disponibilizado

para o SUS e o alto custo do tratamento, de
07/01/2026 acordo com o relatério e com o depoimento de

pacientes que convivem com a doenga, chego a

conclusdo que o medicamento pode sim trazer

inUmeros beneficios, levando em consideragéo,

principalmente, as pessoas que moram em

locais onde ndo tem hemocentro, que

precisam se deslocar com frequéncia para

receber o tratamento. O uso do medicamento

pode, além de melhorar o estado da doenga,

melhorar a qualidade de vida desses pacientes,

diminuindo os custos com locomog&o (em caso

de pacientes que precisam viajar para fazer a

transfusdo), diminuindo o tempo da

transfusdo, levando o paciente a uma melhora

em todos os aspectos consideraveis de sua vida.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 2-Ndo 42 - N3o 2. N3o

saude

08/01/2026

Se for uma.tecnologia com resultados de
amplo espectro e com resultados com indice
de relevancia maior que 95%, levando a uma
melhor qualidade de vida. Todos tém que ter
acesso a esta tecnologia.

Pagina 22 de 79



Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
ieressads ne 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Ndo a_N3o a . N3o
P— Acredito que deve ser incorporada no SUS para
dar mais qualidade de vida e dignidade aos
08/01/2026 portadores da doenga para que tenham um
tratamento mais moderno e eficaz
Profissional de "3 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 32.- 2 - Nio 2. Nio
satde E importante melhorar a qualidade de vida
destes pacientes.
08/01/2026
Interessadeing 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 32- 2 _ N3o a_Nio
tema Entendo que a cobertura do sus deve ser o
mais ampla e abrangente possivel,
08/01/2026 especialmente em casos de doengas graves.
Pessoa com a 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 3a.- a_Nio a_Nio
condicio de Para quem faz transfuses cada duas semanas
id ¢ este novo tratamento seria uma luz na nossa
saude batalha diaria pela VIDA.
08/01/2026
Organizacdo da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 32. 42 - N3o 52 N3o
Sociedade Civil E necessario melhor qualidade de vida as
pessoas com essa patologia
08/01/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo a - N3o a_N3o
convive ou cuida Eu tenho amiga e primo talassémico e gostaria
de aleug que fosse fornecido pelo sus, para eles terem
e adgu~err;com 2 uma melhor qualidade de vida, ajudaria muito.
condigao de
saude
08/01/2026
Pessoa que 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Ndo a_Nio a .- Nio
TR EMETHE Isso traz mais tranquila e flexibilidade para os
de aleug usudrios garantindo saude e bem estar
e alguém com a
condigdo de
saude
08/01/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ Nio

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

08/01/2026

E um tratamento que ajuda a melhorar a vida
de quem tem a doenga.
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Organizacio da 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, a. a.- a_N3o a . N3o
Sociedade Civil De suma importancia aos pacientes
08/01/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,, 22 - 3a.- 42 - N3o 52_ N3o
convive ou cuida Sou favoravel a implantagdo de um novo
de aleué tratamento para pessoas com talassemia no
ea gu~em coma SUS, pois representa um avango essencial na
condicdo de garantia do direito a saude, trazendo mais
saude dignidade, esperanca e qualidade de vida aos
08/01/2026 pacientes e suas familias.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nado 2 _ N3o a_Nio
convive ou cuida Muitas pessoas serdo beneficiadas com esse
, tratamento.
de alguém com a
condigdo de
saude
08/01/2026
Profissional de 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2-Ndo a_Nio 2_Nio
satde Necessidade de modernizacao do tratamento e
alternativas seguras para os pacientes
08/01/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 3. 42 - N3o 52 N3o
tema Acho que deve ser incorporado ao SUS
08/01/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 3a. 42 - N3o 52 N3o
tema Acho que, se ha tratamentos melhores,
comprovados e mais modernos, o SUS deveria
08/01/2026 aderir para o uso em territdrio nacional. Isso
facilita a vida das pessoas que convivem com a
condigdo.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo 42 - N3o 52 N3o
tema Acho que as pessoas tem que ter direito a um
tratamento que pode melhorar sua qualidade
08/01/2026 de vida.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2.-Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
tema Todo procedimento, produto ou medicamento
que possa melhorar a qualidade de vida de
08/01/2026 pessoas com doengas que ndo tém cura, deve
ser incorporado ao SUS
Interessadolno 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2.- Ndo 2- Ndo 42 - N3o 52 N3o

Uma amiga é portadora e acho de extrema

tema ) ; R
relevancia que o SUS incorpore a medicagdo

08/01/2026
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa com a 2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS, a. a.- a_N3o a_N3o
condiczo de Como Talassémica major dependente de
id ¢ transfusdes todo més a 40 anos, o uso desse
saude medicamento seria a tentativa de um sonho,
08/01/2026 melhorar nossa qualidade de vida sem duvidas
é primordial!, Ndo nos tire o direito de tentar,
ja que nosso tratamento atual tem quase
mesmo valor para o governo. , Nesses 40 anos
eu vi melhoria para nosso tratamento e espero
conseguir ver mais essa conquista, que daqui
uns anos as criangas talasemicas ndo passem
pelo que passamos!, Que o SUS seja nosso
orgulho mais uma vez!
Eessoalcemh 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 3a- 2 _ N3o a_Nio
condicio de Deve ser incorporada ao Sus para todos ter um
id ¢ tratamento médico digno.,qualidade de vida
saude
08/01/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo a_Nio a-Nio
tema Acho que quanto mais tratamentos o SUS
poder oferecer é melhor
08/01/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2.- Ndo 2- Ndo 42 - N3o 52 N3o
tema Tenho talassemia menor e sei da necessidade e
dificuldades que as pessoas com talassemia
08/01/2026 beta sofrem para sua sobrevivéncia. E dever
do estado suprir apoio, tratamento e suporte
médico para estas pessoas que também pagam
seus impostos.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 32.- a_Nio a_Nio
tema Acredito que a incorporagdo do medicamento
ao SUS ird contribuir para qualidade de vida
08/01/2026 das pessoas com essa condigdo de salde
Organizacio da 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 3a.- a_N3o a . N3o
Sociedade Civil Sim
08/01/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2.-Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
tema A vida de quem tem que fazer transfusdo
regularmente é bem complicada. Faz sentido
08/01/2026 buscarmos solugdes melhores.
Interessadolno 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 3. 42 - N3o 52 N3o

tema

08/01/2026

Acredito que tudo que vier a somar para
melhorar a qualidade de vida do paciente é
valida
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessado no é.—.Eu acho que d.eve ser incorpo’rada'no Sus, 2-Ndo 2-Ndo a_N3o a_N3o
Utilizar a tecnologia a favor da saude é a
tema )
melhor escolha, especialmente em se tratando
08/01/2026 de uma condi¢do que sem o medicamento
depende de doagdes de sangue para seguir
saudavel. Outra vantagem é que a partir do
momento em que o SUS oferece um
tratamento alternativo as transfusdes de
sangue, mais bolsas ficam disponiveis nos
estoques dos hospitais e dos bancos de sangue,
podendo ser utilizadas em casos de acidentes
ou doengas graves.
Interessadoine %E -Eu achP que deve ser incorporada no SUS, 22 - 3a. 42 - N3o 52 N3o
é nevessario
tema
08/01/2026
Organizacdo da 12 - Eu acho gue devebser incorporada no SUS,  22- 3a.- 2 _N3o a_Nio
. L Se for para ajudar mais pessoas e dar a elas
Sociedade Civil 3 ) )
qualidade de vida, a tecnologia deve ser
08/01/2026 utilizada.
Fieresssids ne 2. Eu acho que de.ve s.er incorp~oraqa no Sl.JS, 2- Ndo 2- Ndo a_Nio a_N3o
Eu tenho Talassemia minor, entdo ndo preciso
tema ~ . . a 9
da transfusdo. Mas creio que ajudara muitas
08/01/2026 pessoas de baixa renda de sofrem com a
doenga, e por vezes nem procuram
tratamentos adequados por falta de condigdo e
informacdo.
Interessado no 12-Eu ach? que deve ser 'incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
O SUS precisa ser modernizado para que possa
tema .
atender melhor ao povo brasileiro. Pagamos
08/01/2026 impostos, altos, temos que ter direito a satide
de qualidade.
Organizacdo da 12- Eu'acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 3a.- 2 _ N3o a_Nio
. L Todo tipo de tratamento que faga melhorar a
Sociedade Civil - L
nossa qualidade é importante ter no sus. Pra
08/01/2026 que seja acessivel a toda populagdo.
Interessado no 2. Eu acho que deve f.er incorporada nq Sus, 22- 32- 2 - N3o 2 N3o
Quando se trata de saude, toda tecnologia
tema . .
deve ser incorporada ao sistema para que a
08/01/2026 populagdo, que precisa de tratamento
especifico, possa ter acesso e uma melhor
qualidade de vida.
Interessadeing 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo 2 _ N3o a_Nio

tema

08/01/2026

N&o conhego muito a doenga mas creio que o
tratamento seja caro. E quero ajudar quem ndo
consegue pagar, apoiando o pagamento
gratuito.
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Profissional de 2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2-Ndo a_N3o a_N3o
saude Como sociedade precisamos facilitar a vida de

quem possui uma condi¢do de saude que faz a
08/01/2026 pessoa depender de uma transfusdo de sangue

tdo seguido
Interessadeing 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Ndo 2. Ndo 2 _ N3o a_Nio
tema Acredito que deva ser ampliado as opgdes de

tratamento para melhora da qualidade de vida
08/01/2026 das pessoas que precisam de transfusdes

recorrentes.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2.-Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
tema A vida e satide é um direito de todos.
08/01/2026
Iteressadene 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 3a.- 2 _N3o 2 _Nio
tema Todo avango em tratamentos custosos para a

populagdo deve ser integrada ao SUS como
08/01/2026 forma de acesso irrestrito.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 32. 42 - N3o 52_ Nio
tema Eu como uma pessoa que tenho talassemia

minor, acho muito importante ter o
08/01/2026 tratamento do Beta pelo SUS. Esse assunto

ainda é muito pouco conhecido, infelizmente.
Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2.- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
tema Considerando os orgamentos para diferentes

emendas para 2026, esse projeto pode e deve
08/01/2026 ser implementado de forma a promover

melhoria na saude dos que possuem a

condigdo.
Interessado no 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
tema A inclusdo de tratamentos e terapias avangadas

no SUS é fundamental para a garantia do
08/01/2026 direito constitucional de acesso a satde.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
tema Qualidade de vida é um direito de todos.

Acredito que todas as pessoas devem ter
08/01/2026 acesso de forma gratuita ao melhor cuidado

possivel, seja por meio de novas tecnologias,

tratamentos inovadores ou outras alternativas

que realmente facam diferenga na vida dos

pacientes.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 32. 42 - N3o 52 N3o

tema

08/01/2026

Acredito que todas as opgOes de tratamento
que possam contribuir para uma melhor
qualidade de vida da pessoa com essa condigdo
devem estar disponiveis pelo SUS
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, a. a.- a_N3o a . N3o
. . Sim, deve ser incorporado, porque reduz
convive ou cuida ) - .
de aleug sofrimento real, dependéncia transfusional e
2 su~em coma  yanos cumulativos., Mas com critérios claros,

condigdo de monitoramento e avaliagdo continua de custo-
saude beneficio no mundo real
08/01/2026
Interessado no 12 - Eu acho ([:]l'Je deve sver incorporada no SUS, 2. Ndo 2. Ndo 42 - N3o 52_ N3o
tema Acho necessario para ajudar a vida das pessoas

que fazem uso
08/01/2026
Interessadeins 1§.— Eu acho (3ue deve ser inc‘orporada noSUS, 22-Nao 32- Nao 2 _ N3o a_Nio
tema A incorporacgdo deve ser realizada para melhor

cuidado e qualidade de vida das pessoas
08/01/2026 afetadas.
Interessado no 2-Eu %acho que de.ve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Ndo a_N3o a_N3o
tema A terapia deve ser incorporada ao SUS
08/01/2026
(ieresssis ne 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, . 22 - Ndo 2-Ndo a_Nio a_N3o
tema
08/01/2026

a. i a_ N3 a_Nj3 - =

Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Ndo Ndo 42 - N3o 52_ N3o
tema As pessoas merecem receber o melhor

tratamento possivel, para poder ter uma vida
08/01/2026 com relativa qualidade.
Interessadeine 12 - Eu acho gu.e deve ser incorporada no SUS,  22- 32.- a_Nio a_Nio
— Sem comentarios
08/01/2026
Interessado no 12 - Eu acho (’qge deve s.er .incorporad'a r}o .SU~S' 22 - Ndo 32-Ndo 2 _N3o a_Nio
tema Acho necessaria a possibilidade de diminuigdo

de transfusdes, possivel através desta
08/01/2026 tecnologia.
(eressds ne 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Ndo a_Nio a_N3o

tema

08/01/2026

Cada vez mais a saude das pessoas necessitam
de medicagdes/tratamentos caros cujo custo
impede o acesso da grande maioria da
populagdo
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Profissional de 2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2-Ndo a_N3o a_N3o
saude Acredito que a inclusdo desta medicagdo na
tabela SUS ofertara maior conforto e qualidade
08/01/2026 de vida aos individuos portadores desta
doenga. Aumentando o acesso a mais pessoas,
reduzindo efeitos colaterais e devolvendo
dignidade a existéncia.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 3. 42 - N3o 52 N3o
tema As pessoas devem ter acesso ao tratamento
pelo SUS, mais qualidade de vida para quem ja
08/01/2026 sofre tanto.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nado 2 _N3o 2 _Nio
tema O cidaddo que faz tratamento da beta-
talassemia depende de transfusdo de sangue
08/01/2026 rotineiramente. Disponibilizar o tratamento via
SUS permitiria aos pacientes a garantia de
acesso mesmo sem condi¢des de arcar com os
custos deste, proporcionando melhoria da
qualidade de vida com a redugdo de
complicagdes em seu quadro clinico.
Empresa 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 3a.- a_Nio a_N3o
fabricante da E um terapia que realmente faz diferenga no
logi tratamento da doenga , contribuindo muito na
tecr|1_occ|Jg|a melhora dos sintomas e na qualidade de vida
avaliada
13/01/2026
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, Qual: Transfusdo de sangue em 2 _N3o a_Nio

saude

13/01/2026

Deve ser incorporada no SUS, pois trara
beneficios a saude de pacientes adultos com
talassemia. Reduzindo as transfusdes de
sangue deste publico, contribui-se com o uso
racional de sangue e hemoderivados, outro
beneficio é a reducdo da exposicdo destes
pacientes ao uso de sangue e seus riscos
associados, bem como auxiliar na redugdo da
sobrecarga de ferro no organismo através da
diminuigdo do nimero de transfusdes a que o
paciente é submetido.

atendimento a pacientes talassémicos e uso de
quelantes de ferro, via infusdo endovenosa
para tratamento da sobrecarga de ferro em
paciente com talassemia, Positivo: Mantém o
paciente estavel, com hemoglobina acima de 9
g/dL., , Negativo: Causa sobrecarga de ferro no
organismo, levando a uso de quelantes de ferro
que trazem efeitos colaterais. Pode induzir
aloimunizagdo por exposi¢do a hemoderivados,
levando a reagdes transfusionais, e dificultando
a procura de doadores compativeis com o
paciente aloimunizado ao longo do tratamento.
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Ndo a_N3o a . N3o
. . No SUS, nenhuma terapia disponivel para o
convive ou cuida ) AT
de aleug tratamento de talassemia consegue diminuir o
€a gu~em COM 3 intervalo entre as transfusdes. Para além do
condigdo de tempo de transporte até o hospital, quem
saude convive com a doenga gasta cerca de seis horas
13/01/2026 em cada transfusdo. Diminuir o intervalo
transfusional é garantir qualidade de vida para
0s pacientes e trazer mais eficiéncia para o
SUS.
Profissional de .1§ - Eu~acho queAdeve serincorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Sim, Qual: '- SUPORTE TRANSIFUSIONAL, - 42 - N3o a_N3o
satde - OPCAO TERAPEUTICA PARA DOENCA DE QUELANTES DE FERRO, Positivo: '- MELHORA
CARATER CRONICO E CONGENITO COM DE SINTOMAS, MAS A CUSTA DE EVENTOS
13/01/2026 POTENCIAL BENEFICIO NA QUALIDADE DE TARDIOS ADVERSOS, Negativo: - EVENOS
VIDAE DIMINUICAO DE DEPENDENCIA TRANSFUSIONAIS AGUDOS OU TARDIOS
TRANSFUSIONAL, COM CONSEQUENTE
REDUCAOIDEEVENTOSADVERSOSq—ATENDE
UMA DEMANDA NAO ATENDIDA NA
PATOLOGIA EM QUESTAO
Pessoa com a 18 -AEu facho gue deve s?r incorporada no SUS,  22- 3a.- 42 - N3o 52 N3o
. Urgéncia na incorporagao.
condigdo de
saude
13/01/2026
a. i a_ N3 a_Nj3 - =
Interessado no 1[—' Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Ndo Ndo 42 - N3o 52_ N3o
tema E importante que todos tenham bons
tratamentos pelo SUS. Todos devem ter acesso
13/01/2026 a remédios.
Eessoalceh 12-Eu achp que deve ser inco.rporada noSUS, 22-Nao 32 —'S'im, Qual: Trarfsi:uséo e Deferasirpx, 2 _ N3o a_Nio
condicio de Todo medicamento que permita que os Positivo: "Ter condi¢Ges de ter uma vida
id ¢ pacientes tenham mais qualidade de vida, é ""normal""", Negativo: Sobrecarga de ferro
SaUCE vélido. causando problemas nos 6rgaos
13/01/2026
Interessado no ,é -Eu achc.> quia deve ser incorporada no SUS,  22- 3a.- a_N3o a_N3o
tema é uma medicagdo que pode melhorar a
qualidade de vida das pessoas reduzindo o
13/01/2026 numero de transfusdes e sobrecarga de ferro
Pessoa com a 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Ndo 32 - Sim, Qual: Deferiprona, Deferoxamina e, 42 - N3o 52 N3o

condigdo de
saude

13/01/2026

Melhor qualidade de vida para os pacientes

deferasirox, Positivo: Quelagdo de ferro dos
orgdos , Negativo: Efeitos colaterais
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa com a a. Eu.acho que deve ser |n.corpora<.1a no SUS, 2-Ndo a.- Slm., Qual: D.e.sferal, Deferiprona e a_N3o a_N3o
condiczo de Gostaria que essa CP fosse liberada,ja que Deferasirox, Positivo: Grande melhora na
id ¢ ajudaria muito na qualidade de vida de precisa. qualidade de vida., Negativo: Nenhuma.
saude
13/01/2026
Pessoalcemis 2. Eu acho que fieve~ ser incorporada nq Sus, 2-Nao 2 —.S.im, Qual: Medicamento Deferasirox, 2 _ N3o a_Nio
. Por ser uma medicagdo que poupa o paciente Positivo: Bons resultados em exames,
condigdo de ; ; ~ ) h
id de um tratamento ainda mais longo e custoso Colaboragdo com os demais pacientes ,
SaUCE (como as transfusdes sanguineas), ele trara Negativo: Nenhum
13/01/2026 mais qualidade de vida
Pessoa com a 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, . 22 - Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
condigdo de
saude
13/01/2026
Pessoa que a. El:I acho que dev.e ser incorporada no SUS, 2. Ndo ,9 - Sim, Qual: tran.sfuséo de sa'ngue, , Positivo: 42 _ N30 a . N3o
. . Acredito que este seja um tratamento E bom para meus filhos sobreviverem., ,
convive ou cuida . L . .
de aleug importante e que realmente melhorard a vida Negativo: A sobrecarga de ferro teve um efeito
2d gu~em oM a  4e muitas pessoas que sofrem de beta- severo.,
condi¢do de talassemia.,
saude
13/01/2026
Pessoa com a 12 - Eu acho gue deve ser incorporada.z no SUS, 2. Ndo 2. Ndo 42 - N3o 52_ N3o
. Eu como paciente com beta talassemia
condigdo de ; A ~ .
id acredito que a inclusdo no sus vai melhorar
saude muito a qualidade de vida, ndo s6 minha como
13/01/2026 a de muitos pacientes talassemicos
E i a_ N3 a_Nj3 = ~
Pessoa que 12 E.u acho qutf deve ser.lncorporaqa noSUS, 22-Nao 32 - Nao a_Nio a_Nio
. . Na minha opinido, o medicamento citado deve
convive ou cuida . B
de aleug ser fornecido para pacientes com beta-
2e .gu~em €OM A t3lassemia maior. S6 quem passa por isso sabe
condigdo de como é dificil viver dependendo de transfusdes
saude de sangue., Tenho dois bebés de um ano, e os
13/01/2026 dois tem a doenga. E dificil e cansativo ir
frequentemente ao hemocentro para que eles
recebam sangue, além dos riscos de vida que
eles correm sempre, e do risco também pelo
fato do estoque de sangue estar sempre
baixo!, Se esse medicamento pode melhorar a
qualidade de vida das pessoas com essa
condigdo, por que ndo liberar?,
Pessoa com a 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo a_N3o 2 _N3o

condigdo de
saude

14/01/2026

Medicagdo importantissima para espagamento
das transfusdes em pacientes em regime de
transfusdo regular.
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Contribuiu 12 Opinido, comentdrio: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nido 2.-Ndo a_N3o a_N3o

Deve-se fazer o que for necessario para o bem-

estar da populagdo. Me baseio na opinido de

14/01/2026 quem vive co. A condig&o.

Interessado no
tema

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 32.- 42 - N3o 52 - N3o
O paciente é portador de talassemia maior,
condigcdo genética hematoldgica caracterizada
por anemia grave e dependéncia transfusional
14/01/2026 cronica. Atualmente, necessita de transfusdes
regulares de concentrado de hemacias a cada
21 dias, com a administragdo de quatro bolsas
por procedimento., , A introdugdo do novo
medicamento (tecnologia) tem como objetivo
a redugdo da dependéncia transfusional,
promovendo melhora significativa da
qualidade de vida e redugdo das complicagdes
associadas ao tratamento atual. Destaca-se,
ainda, o potencial beneficio na diminui¢do da
sobrecarga férrica sistémica, decorrente das
transfusdes frequentes, condigdo que pode
levar ao comprometimento progressivo de
orgdos vitais, como figado, coragdo e sistema
enddcrino., , Dessa forma, a incorporagdo do
referido medicamento mostra-se clinicamente
indicada e necessaria para o manejo adequado
da patologia, bem como para a prevencdo de
complicagGes a longo prazo.

Pessoa com a
condigdo de
saude

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 32- a_Nio 2 - N3o
O SUS atinge muitas pessoas, podendo dessa
forma ajuda-las.

Pessoa que
convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

14/01/2026
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

14/01/2026

0, comentario:

2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Até o momento, o Luspatercepte é o Unico
tratamento modificador da fisiopatologia da
beta-talassemia dependente de transfusdo.
Nesses pacientes, o tratamento basilar consiste
de transfusGes de concentrados de hemdcias
em intervalos regulares (geralmente de 3a 6
semanas) por toda a vida, aliado ao uso de
quelantes de ferro. Em geral, a sobrevida dos
pacientes é abreviada por conta de
complicagGes decorrentes de anemia cronica
ou da sobrecarga de ferro. Além disso, a
aloimunizagdo é frequente por conta do
volume transfusional recebido e geralmente
prejudica a regularidade transfusional e a
disponibilidade de concentrados de hemacias.
O estudo BELIEVE demonstrou que o uso de
luspatercepte em adultos com beta talassemia
dependente de transfusdes levou a uma
redugdo significativa da necessidade de
transfusdes de hemacias. Especificamente,
21% dos pacientes tratados com luspatercepte
atingiram uma redugdo ?33% na carga
transfusional durante um intervalo fixo de 12
semanas, comparado a 5% no grupo placebo.
Além disso, durante qualquer intervalo de 12
semanas, 70,5% dos pacientes tratados
tiveram redugdo ?33% na carga transfusional, e
40,2% tiveram redugdo ?50%, ambos
superiores ao placebo. Esses resultados
representam um grande avango em dire¢do a
uma necessidade ndo atendida, que é a
possibilidade de redugdo da carga transfusional
desses “pacientes e também frear o avango da
sobrecarga de ferro neste contexto.

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

2-Sim, Qual: Luspatercepte, Positivo e facilidades: A
resposta, por meio do incremente da hemoglobina, é
rapida e muitas vezes observadas ja nas primeiras
semanas de tratamento. O escalonamento de dose é

simples de ser feito e a posologia é bastante comoda para
os pacientes, com aplicagbes a cada 21 dias. Os eventos

adversos significativos sdo incomuns e manejaveis, e
regridem ao longo do tempo., Negativo e dificuldades:
N3o é possivel utilizar doses mais elevados como o
fazemos em pacientes com neoplasias mielodisplasicas.

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

2 - Sim, Qual: Transfusdes de concentrados de  4a _

hemdcias e quelantes de ferro., Positivo: O
incremento da hemoglobina é imediato, com
alivio dos sintomas., Negativo: A melhora da
anemia é transitéria no caso das transfusdes,
fazendo com que o procedimento seja repetido
a cada 3 a 6 semanas, por toda a vida. Por
conta do elevado nimero de transfusées, os
pacientes invariavelmente desenvolvem
sobrecarga de ferro e produzem alo-anticorpos
contra antigenos das hemdcias transfundidas. A
sobrecarga de ferro, quando mal tratada (e
infelizmente muitos pacientes ndo aderem ao
tratamento de quelagdo de ferro) abrevia a
sobrevida dos pacientes, e a alo-imunizagdo
aumenta a necessidade transfusional e encurta
o intervalo entre as mesmas, o que alimenta
progressivamente um ciclo de complicagdes
clinicas e intercorréncias.

42 Evidéncias clinicas:

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

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 3a- a_N3o a_N3o
Me chamo Franciane, tenho 28 anos e sou
portadora de beta-talassemia-major, faco
tratamento desde os 06 meses de idade e
08/01/2026 atualmente fago uso de quelante de ferro
disponibilizado pelo SUS. , Mesmo em
tratamento constante, minha ferritina atinge
valores que ndo estdo préximos do ideal, e com
a ferritina mais alta, meu médico assistente
ndo orienta que eu faga transfusdes com a
frequéncia necessaria para manter a
hemoglobina em niveis mais altos por conta da
chance de aumentar a sobrecarga de ferro,
logo, menos transfusdes resultam em niveis de
hemoglobina mais baixos, que leva a sintomas
como cansago, fraqueza, palidez, falta de ar,
tonturas, dificuldade de concentragdo, visdo
embacada, dores de cabega e no corpo,
inchago nos membros inferiores, exposto isso,
imagino que o medicamento luspatercept
poderia ser um bom aliado, pois tornaria
possivel espagar as transfusdes e ainda assim
manter a hemoglobina em niveis mais
elevados, reduzindo os sintomas citados
anteriormente que afetam minha vida
profissional, pessoal, psicoldgica, social, e
trazendo mais qualidade de vida, visto que a
reducgdo desses sintomas traria mais disposi¢do
para desempenhar atividades do dia-a-dia,
diminuiria a frequéncia de idas ao pronto-
atendimento, diminuiria os efeitos colaterais
das transfusGes entre outros motivos.

Pessoa com a
condigdo de
saude
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Contribuiu
como:
Pessoa com a

condi¢do de
saude

08/01/2026

0, comentario:

2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo
Acredito que é importante a ampliagdo do
acesso a novas tecnologias para pacientes com
talassemia maior, considerando o impacto
positivo potencial na redugdo de transfusdes e
no aumento da qualidade de vida.

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

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

2-Sim, Qual: Tenho experiéncia com a
transfusGes de sangue e uso remédio para
quelagdo de ferro., Positivo: Os aspectos
positivos, acredito que seja a evolugdo com o
passar do tempo, em que as transfusdes
ficaram mais seguras e o quelante de ferro que
anteriormente era injetdvel e hoje é tomado
via oral, mas que nem todos tem o acesso
ainda., Negativo: Os aspectos negativos sdo: no
caso das transfusGes seria a sobrecarga de ferro
que ela causa nos pacientes e que essa
sobrecarga pode prejudicar alguns 6rgdos
como o coragdo, o figado, entre outros. Ja no
caso do quelante, o que eu uso atualmente é o
deferasirox, a rotina é o mais desgastante, pois
para tomar o remédio tenho que ficar 2 horas
de jejum e mais 30 minutos de jejum apds
tomar o remédio, entdo é ruim nao poder
comer algo nesse tempo, além do remédio ter
um gosto ruim, pois ele tem que ser diluido em
dgua e também da diarreia.

52 Estudos
economicos:

Interessado no
tema

08/01/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nao
E importante que o conceito de universalizagdo

do SUS continue sendo aprimorado, cada vez

que for possivel para incorporar algum tipo de
tratamento para as pessoas, isso precisa ser

feito.

2. Ndo 42

5

a

- Ndo

Pagina 35 de 79



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

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 32- 2_N3o a_N3o
Minha filha é portadora de beta-talassemia-
major, Mesmo fazendo uso de quelantes de
ferro a ferritina da minha filha se mantém alta,

Pessoa que
convive ou cuida
de alguém com a

condigdo de e isso faz com que o médico opte por manter
saude as transfusdes dela a cada 30 dias para ndo
08/01/2026 aumentar a sobrecarga de ferro no organismo

e seus efeitos colaterais, mas isso implica em
uma hemoglobina abaixo do recomendado,
que leva minha filha a ter frequentemente
(pelo menos 12 dias por més) sintomas como
cansago, fraqueza, palidez, falta de ar,
tonturas, dificuldade de concentragdo, dores
de cabega e no corpo, inchago nos membros
inferiores. O medicamento luspatercept
poderia ser um bom aliado ao tratamento dela,
pois tornaria possivel espagar as transfusdes e
ainda assim manter a hemoglobina em niveis
mais elevados, reduzindo os sintomas que
afetam a qualidade de vida de forma geral,
reduzindo os efeitos colaterais do tratamento
transfusional, reduzindo a necessidade e
frequéncia de procura a pronto-atendimento,
melhoraria o desempenho no trabalho, e na
vida pessoal dela.

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 2-Ndo 42 - N3o 5a_ N3o
Excelente medicamento podendo mudar a vida
de muitas pessoas. Deve ser incorporado.

Profissional de
saude

08/01/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 32- a_Nio 2 - N3o
A incorporacgdo da tecnologia no SUS ird

aumentar a qualidade de vida das pessoas que

08/01/2026 convivem com a doenga.

Organizagao da
Sociedade Civil

2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nido 2-Nao a_N3o a_N3o
Como doador de sangue ha quase 30 anos, sei
das dificuldades em se encontrar sangue
08/01/2026 compativel, especialmente no interior.

Interessado no
tema
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Contribuiu
como:

Organizacgdo da
Sociedade Civil

08/01/2026

0, comentario:

2 - Ndo acho que deve ser incorporada no
SUS, A beta-talassemia é uma doenga
hematoldgica genética, de herancga
autossOmica recessiva, causada por mutagdes
no gene responsavel pela produgdo da cadeia
beta da hemoglobina adulta. Essa alteragdo
resulta na produgdo insuficiente de beta-
globina, levando a eritropoiese ineficaz,
anemia cronica e complicagdes
multissistémicas relevantes., , A condigdo é
classificada fenotipicamente com base na
necessidade de transfusdes regulares em beta-
talassemia dependente de transfusdo (beta-
TDT) e ndo dependente de transfusdo (beta-
TNDT). O tratamento padrdo da beta-TDT inclui
transfusdes regulares de concentrados de
hemacias, iniciadas geralmente na primeira
infancia e mantidas ao longo da vida,
associadas a terapia de quelagdo de ferro
(TQF), o que transformou a beta-TDT de uma
doenga fatal para uma condigdo cronica.
Apesar dos avangos conquistados, essa
abordagem acarreta riscos importantes, como
sobrecarga de ferro, complicagdes cumulativas,
desafios de adesdo e impacto negativo na
qualidade de vida. Além disso, esse tratamento
ndo aborda a patogénese central da doenga —
a eritropoiese ineficaz.,

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

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

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
economicos:

42 - Nos ultimos anos, 2. Ndo
surgiram terapias
farmacolégicas modificadoras
da doenga. A primeira e Unica
aprovada no Brasil até o
momento é o luspatercepte,
que atua diretamente sobre a
eritropoiese ineficaz da beta-
talassemia, complementando
o tratamento padrdo e
possibilitando a redugdo da
necessidade transfusional e
aumento os niveis de
hemoglobina pré-transfusdo
em pacientes com beta-TDT.A
eficacia do luspatercepte foi
demonstrada no estudo
clinico de fase Ill BELIEVE, o
maior ja realizado em adultos
com beta-TDT com esta classe
de medicamento. O estudo
evidenciou que pacientes
tratados com luspatercepte,
em combinagdo com o
melhor tratamento de
suporte (incluindo
transfusGes e TQF),
alcangaram redugdes
significativas na necessidade
de transfusGes em diferentes
niveis e periodos. Além disso,
foram observados avangos
nos parametros relacionados
a sobrecarga de ferro,
medidos através dos niveis de
ferritina sérica, e melhorias
nos niveis de hemoglobina ao
longo do tempo. Esses
resultados reforgam o
potencial da terapia em
atenuar o fardo clinico e
psicossocial da necessidade
transfusional, representando
um importante progresso no
manejo da beta-TDT e na
superagao das limitagdes
impostas pelo tratamento
atual.O tratamento da
talassemia beta continua
sendo um grande desafio,
especialmente em paises
emergentes. As opgcles de
tratamento disponiveis sdo
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
economicos:

principalmente terapia de
suporte na forma de
transfusGes regulares e
quelagdo de ferro.Na ultima
década, além das opgdes
terapéuticas com potencial
curativo —transplante de
células-tronco
hematopoiéticas e terapia
génica — varias tecnologias
inovadoras tém sido
estudadas no tratamento da
talassemia beta,
particularmente o
luspatercepte., ,

Interessado no
tema

08/01/2026

2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Toda a tecnologia deve sim ser colocada para
as pessoas de forma gratuita ja pagamos
imposto alto, precisamos de dignidade publica.

Organizagao da
Sociedade Civil

08/01/2026

2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
E dever do Estado fornecer acesso ao
tratamento.

Pessoa que
convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

08/01/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Sou amiga e convivo com paciente com
talassemia e vejo a importancia desse
tratamento para a qualidade de vida deles,
agregando em todas as areas

Interessado no
tema

08/01/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
As pessoas precisam de tratamento adequado
e acessivel!

Interessado no
tema

08/01/2026

2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
O acesso a terapias mais avangadas se faz
essencial a qualidade de vida dos pacientes que
convivem com essa condigdo que inviabiliza
uma vida normal como cidad&o da sociedade.

Interessado no
tema

08/01/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Todos deveriam ter direito de se beneficiar
com tratamentos mais eficientes

42 - Ndo 2-Ndo
42 - Nao 52-Nao
42 - Nao 52 - Ndo

2-Nao 2-Nao
42 - Ndo 52 - Nao
42 - Nao 52 - Ndo
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tema

08/01/2026

E um medicamento que pode assegurar
qualidade de vida ao portador de Talassemia,
além de baratear custos do tratamento para o
préprio sistema de saude.

Transfusdo de sangue regular, Positivo: Os
medicamentos auxiliam na eliminagdo do
excesso de ferro no organismo., Negativo: As
transfusdo recorrente prejudicam o
desempenho profissional e mental do portador
de talassemia e impactam na qualidade de vida
do mesmo.

Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 3a.- a_N3o a_N3o
convive ou cuida Nos talassemicos ja sofremos demais com a
de aleug doenga, precisamos de mais intensificagdo no
ea gu~em coma  _unto
condigdo de
saude
08/01/2026
Profissional de 1[g - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2.- Ndo 2- Ndo 42 - N3o 52 N3o
saude E um tratamento importante para melhora na
qualidade de vida dos pacientes.
08/01/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nado 2 _N3o 2 _N3o
tema Acho de extrema importancia que as
tecnologias avaliadas sejam incorporadas ao
08/01/2026 SuUS
ieressads ne 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Ndo a_N3o a . N3o
— A beta-talassemia dependente de transfusao é
uma condigdo ultrarrara que exige transfusdes
08/01/2026 frequentes desde a infancia, impactando
rotina, produtividade e qualidade de vida. Esse
tratamento, embora essencial, traz riscos
graves como sobrecarga de ferro — principal
causa de complicagdes cardiacas e morte., , Ha
mais de 10 anos ndo surgem novas terapias. O
luspatercepte, aprovado pela ANVISA, é a
primeira e Unica opg¢ao no Brasil para reduzir a
necessidade de transfusdes, manter niveis
adequados de hemoglobina e diminuir a
sobrecarga de ferro, melhorando a qualidade
de vida., , Apesar da aprovacgdo, ndo ha acesso
formal no SUS ou setor privado. Incorporar o
luspatercepte é garantir equidade, inovagdo e
cuidado integral, evitando que pacientes com
doengas raras sejam deixados para tras.
Interessado no 2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nado 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
tema O tratamento avangado deve estar disponivel
para todos
08/01/2026
(eressds ne 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nio 2 - Sim, Qual: Exjade, Desferal , Deferiprona, 42 _ N30 a_N3o
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Contribuiu inido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 3a. 2 nx .
Como portador de Beta Talassemia maior

Pessoa com a

condi¢do de o -
id ¢ tenho muito interesse no uso dessa medicagdo,
saude que dera a oportunidade de fazer menos
08/01/2026 transfusdes
Pessoalcemis 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Ndo 2-Sim, Qual: Tenho experiencia com a 2 _ N3o a_Nio
condicio de Sou portadora de Beta- Talassemia Major, Terapia transfusional e a quelagdo de ferro. ,
id ¢ dependente transfusional desde os 15 anos, Positivo: Mantem a minha vida, mas ndo a
SaUCE tive varias complicagdes em relagdo a ter a qualidade dela., Negativo: Impacto negativo na
08/01/2026 talassemia como doenca de base, atualmente minha vida social, bem como trabalho e
parte do tratamento 2 concentrados de impacto direto na minha familia. Desgaste
hemaceas a cada 20 dias. Devido a demanda fisico, mental e emocional para provar que
de transfusdes, fiz uso da diferiprona associado preciso de transfusdes para manter a minha
ao deferasirox ndo teve o efeito necessario, vida, incansavelmente, mas ter qualidade de
somente efeitos colaterais das medicagGes, vida com essas terapias ndo tem como.

hoje sigo com uma ferretina acima de 4.000,
mesmo com o uso da medicagdo. Fui
submetida a ciurgia de esplenectomia, sigo
com o fardo de ter essa doenga atrapalhando
minha rotina, meu trabalho, e me gerando
muito mais desconforto do que uma pessoa
poderia pensar em passar na vida. Desde,
problemas cardiacos, circulatérios e
hepatologicos (associados ao alto indice de
ferretina e quadros de hipdxia - que refletem
em feridas em membros inferiores) pois
preciso me manter com uma hemoglobina
acima de 10 e as diretrizes afirmam que para a
transfusdo ser necessaria, os niveis devem ser
abaixo de 7. Entdo mesmo tendo um plano de
salde, a manutengdo da minha salde se torna
dificil, pois as diretrizes ndo sentem o impacto
que essa doenga tem na vida real. Além do
impacto direto da minha saude, existe o
impacto indireto aos meus familiares como por
exemplo a preocupagdo constante, faltas ao
trabalho para acompanhamento,
impossibilidade de lazer ( pois precisamos
condicionar tudo ao meu estado de satde e ter
realizado as transfusdes para poder fazer
qualquer coisa, até comemorar um simples
Natal em familia). Entdo como pessoa que
buscou a vida toda por uma alternativa que
possa trazer uma melhor qualidade de vida,
vejo este medicamento como uma solugdo
viavel e muito aguardada por pessoas que
estdo na mesma condig¢do ou até em condigdes
mais graves que eu.
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Contribuiu 12 Opinido, comentdrio: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessado no 2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS, a. a.- a_N3o a_N3o
tema Eu acho que deve ser incorporada no SUS.
09/01/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2.- Ndo 2- Ndo 42 - N3o 52 N3o
tema Sou a favor de ampliagdo constante de

cobertores e oferta de terapia pelo SUS,
09/01/2026 mesmo ndo conseguindo nunca uma consulta

com um psiquiatra na UBS. Hoje tenho

condigdes de pagar pelos tratamentos que

preciso, mas sei que ndo é a realidade da

maioria. Viva o SUS! Viva a ciéncia!
Pessoa com a 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Sim, Qual: Procedimentos, Positivo e facilidades: 32 - Sim, Qual: Meu irmdo é talassemico, a_Nio a_Nio
condicio de Todos tem o direito de receber o tratamento. Melhora na vida das pessoas, Negativo e dificuldades: Positivo: A sobrevivéncia dos portadores da

i ¢ Nemhum doenca, Negativo: Nemhum

saude
09/01/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo a_Nio a_N3o
tema E preciso atualizar as formas de tratamento,

para minimizar o sofrimento das pessoas com
09/01/2026 essa doenca.
Interessado no 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, . 22- 32- 2 - N3o a_N3o
tema
09/01/2026

a. i a_ N3 a_Nj3 - -

Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo Ndo 42 - N3o 52 N3o

tema

09/01/2026

Conhego pessoas que necessitam da transfusdo

de sangue e que merecem um atendimento
humanizado e que seja disponibilizado pelo
SUS., E uma questdo de satide publica
relevante.
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Contribuiu 12 Opinido, comentdrio: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 32- 2_N3o a_N3o
Manifesto-me favoravel a incorporagao do
luspatercepte no SUS para o tratamento de
09/01/2026 pacientes adultos com beta-talassemia
dependente de transfusdo., , Enquanto
profissional do Servigo Social atuante na area
da saude, compreendo que a ampliagdo do
acesso a tecnologias terapéuticas eficazes
contribui ndo apenas para o cuidado clinico,
mas também para a reducdo de desigualdades
no acesso ao tratamento., , A dependéncia
frequente de transfusdes impacta de forma
significativa a vida dos pacientes, gerando
sobrecarga fisica, emocional e social, além de
demandas continuas ao sistema de satde.
Nesse sentido, a incorporagdo de alternativas
terapéuticas que possam melhorar a
funcionalidade do tratamento e a qualidade de
vida dos usuarios vai ao encontro dos principios
do SUS, especialmente da integralidade e da
equidade., , Considero que a disponibilizagdo
dessa tecnologia no SUS representa um avango
na politica publica de satde, ampliando
possibilidades de cuidado e fortalecendo o
direito ao acesso a tratamentos adequados
para pessoas com doengas cronicas.

Profissional de
saude

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Sim, Qual: n/a, Positivo e facilidades: n/a, Negativoe 32 - Ndo a_Nio a_N3o
Eu convivo com pessoas com beta-talassemia e dificuldades: n/a

a jornada de sangue, a falta que as vezes tem

no hemocentro, o acimulo de ferro em orgdos

Pessoa que
convive ou cuida
de alguém com a

condigdo de e suas comorbidades fazendo com que a
saude pessoa tenha uma menor expectativa de vida,
09/01/2026 o impacto na faculdade e trabalho é muito

grande. , Vejo pessoas desistindo dos seus
sonhos, vivendo com pobre qualidade de vida,
e temos um medicamento como esse que pode
possibilitar diminuir a quantidade de
transfusdes e impactar em todos os aspectos,
de comorbidades, trabalho, escola e por
consequencia o SUS, entendo que os pacientes
de beta-talassemia - dependentes de
transfusdo devem ter acesso ao luspatercepte.
Seria um descaso essas pessoas ndo terem
acesso a um tratamento melhor e uma vida
mais digna.
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Contribuiu 12 Opinido, comentdrio: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 3a.- a_N3o a_N3o
tema Apesar dos avangos no tratamento, ainda

existem desafios significativos que impactam
09/01/2026 diretamente a qualidade de vida dos pacientes

e a sustentabilidade do sistema de satde. O

medicamento em avaliagdo oferece uma

oportunidade estratégica para superar parte

desses desafios, pois demonstrou reduzir a

necessidade de transfusdes — procedimentos

complexos, onerosos e de alto risco para

pacientes, familiares e para o SUS. Ao diminuir

essas intervencdes, a terapia contribui para

melhores desfechos clinicos, menor exposi¢do

a riscos e maior eficiéncia no uso de recursos,

alinhando-se as prioridades de cuidado

centrado no paciente e otimizagdo do sistema.
Organizacdo da 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 3a.- a_Nio a .- Nio
SerdedErla @il A pessoa que tem essa condigdo precisa de

mais qualidade de vida.
09/01/2026
Organizacio da 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 3a.- 42 - N3o 2_Nio
Sociedade Civil A inclusdo da medicagdo no SUS beneficiara

diretamente a vida dos pacientes dependentes
09/01/2026 da transfusdo de sangue em virtude da Beta

Talessima. Saude e qualidade de vida devolvem

a dignidade da pessoa humana.
Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2.- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
tema Deveria ser incorporada para ajudar as pessoas

gue ndo tém condigdo de ficar se tratando de
10/01/2026 forma particular
Profissional de 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 32.- 42 - N3o 53 - N3o
saude O acesso a atendimento de salide mais

qualificado é preconizado pelas normativas do
10/01/2026 SUS. Fortalecendo o SUS fortalecemos o Brasil
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 32.- 42 - N3o 52 N3o
tema Deve ser incorporado no sus assim como

tratamentos mais tecnoldgicos e de alto custo
10/01/2026 para diversas doengas, pois os cidaddos

precisam de tratamentos diversos e ndo tém

condigdo ou ficam sofrendo demais sendo que

ha uma solugdo mais simples, porém mais cara.

Mas os impostos sdo pagos pra esse fim

mesmo.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nado 2 _N3o 2 _N3o

tema

10/01/2026

Esse tipo de tratamento trara qualidade de vida
aos pacientes e os resultados sdo eficazes.
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentdrio:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

Profissional de
saude

10/01/2026

2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Atendia um menino na UPA com Talassemia e
via quanto o SUS é importante neste momento
para o Cuidado com a Patologia

dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade:

2-Sim, Qual: Na verdade so fazia a solicitagdo via CROSS 32 - Ndo
junto ao Pediatra para transferéncia para Sabta Casa para
receber a Transfusion , Positivo e facilidades: Ele fazia
acompanhamento em ambulatério , Servigos que estdo
referenciados e conectado ao paciente , agilizam e ddo
mais longevidade, Negativo e dificuldades: A
descontinuidade da Assisténcia prestada, falta de
informagdo para Doagdo nos Hemocentros

42 - Prestar Assisténcia como
Enfermeira

economicos:

52 - Gostaria de melhor
conhecimento,
Aprofundar para
colaborar mais e melhor

Interessado no
tema

10/01/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Eu acredito que a medicagdo deve ser
incorporada ao SUS, pois com o uso
prolongado de luspatercepte é possivel reduzir
a sobrecarga de ferro ocasionada pelas
transfusGes. Mesmo com a terapia quelante,
muitos pacientes com talassemia continuam
com alta sobrecarga de ferro por problemas de
adesdo, acesso ou mesmo devido a quantidade
alta de transfusdes. O estudo mais recente do
luspatercepte mostrou redugdes sustentadas
dos niveis de ferritina sérica e redugdo de ferro
hepatico, mostrando os ganhos secundarios da
redugdo transfusional que podem reduzir as
complicagGes da doenga.

22 3a.

Organizagao da
Sociedade Civil

10/01/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Oferta necessdria para a melhora da qualidade
de vida da populagdo.

Profissional de
saude

11/01/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Os pacientes com beta talassemia dependentes
de transfusdo cursam com sobrecarga organica
de ferro, sendo o figado, coragdo e glandulas
endocrinas comprometidos, interferindo
diretamente na qualidade de vida e sobrevida
desses pacientes. Portanto, a importancia do
Luspatercept consiste na redugéo da carga
transfusional e, consequentemente , redugdo
do acumulo de ferro no organismo.

22 - Ndo
quelagdo de ferro, Positivo: o protocolo de

tratamento das beta talassemia dependente de

transfusdo consiste no regime de

hipertransfusdo para um bom desenvolvimento

fisico dos pacientes e para também evitar

complicagGes organicas. , Negativo: Sobrecarga
organica de ferro, necessitando de tratamento

com quelante de ferro.

32 - Sim, Qual: Protocolo de hipertransfusdo e

42 - Nao

Interessado no
tema

11/01/2026

2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
A pessoa tem grande necessidade de
transfusdes sanguineas e faz-se necessario
hospitais seguros e ge possuam profissionais
que entendam da condi¢do, para que de forma
segura o tratamento to que é continuo,
prossiga.

2. Ndo 2.-Ndo

52 -Nao

Organizagdo da
Sociedade Civil

11/01/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Muitas pessoas ndo tem recursos financeiros
suficientes para pagar, por isso a necessidade
de ser incorporada pelo SUS.

ER 3a.
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Contribuiu 12 Opinido, comentdrio: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
ieressads ne 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Ndo a_N3o a . N3o
. Urgente
11/01/2026
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Ndo 32 - Sim, Qual: Transfusdo de 42 - N3o 52_ N3o
satde Paciente com talassemia e necessidade hemocomponentes., Positivo: Mantém o

transfusional seriam muito beneficiados com a paciente com boa perfusao tecidual porém as
11/01/2026 implementagdo desta nova tecnologia pois custas de doagdo, complicagdes como sobre

reduziria o numero de transfusdes de carga de ferro., Negativo: Tempo de infusdo,

concentrado de hemdcias e suas complicagdes, complicagdes imediatas e tardias da transfusdo,

além disso reduziria o niUmero de pacientes no necessidade de doador compativel.

ambulatério de nos ambulatérios de transfusdo.
Freressads ne 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2.- Ndo 32 - Ndo a_Nio a . N3o
— Tratamentos desse tipo devem ser

disponibilizados para as pessoas a fim de
11/01/2026 melhorar a qualidade de vida e proporcionar

boas condigdes de saude a todos cidaddos e

cidadas brasileiros.
Pessoa com a 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o
condiczo de Os pacientes com beta talacemia e anemia

id ¢ falcimorme nédo sdo vistos, sdo ignorados pela

saude sociedade. Sdo pessoas que sofrem com suas
11/01/2026 condigdes e querem apenas viver com

dignidade, se dor e sem sofrimento.
Interessadeing 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo 2 _ N3o a_Nio
tema As pessoas que sofrem com a doenga tem

direito de ter acesso a um tratamento que lhes
12/01/2026 possam prover uma qualidade de vida melhor.

A medicagdo é inacessivel economicamente

para a maioria da populagdo.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32-Ndo 2 _N3o 2 _Nio

tema

12/01/2026

Tratamento deve estar disponivel aos cidaddos
que necessitam garantindo uma melhor
qualidade de vida
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

dificuldade, outros efeitos:

efeitos, facilidade, dificuldade:

2.- Sim, Qual: Medicamento emicizumabe, inserido para 2. Nio

economicos:

Profissional de - - i = - - 2 - Nao 2 - Ndo
. Sou Diretor de um Hemocentro Regional no hemofilicos., Positivo e facilidades: Melhor qualidade de
qual temos um ambulatério de atendimento vida, menor nimero de sangramentos, menor
12/01/2026 em Hematologia e Hemoterapia. O novo desenvolvimento e problemas cronicos a saude, redugdo
tratamento proposto surge como mais uma e sintomas graves, , Negativo e dificuldades: Sem
linha de tratamento a fim de melhor a consideragGes negativas.
qualidade de vida dos pacientes adultos
talassémicos que necessitam frequentemente
de transfusdo. A redugdo no nimero de
transfusdo possibilita melhora no dia-dia do
paciente, sendo mais confortavel,
possibilitando-o de realizar suas atividades
rotineiras, maior adesdo, menor risco de
aloimunizagdo, redugdo de reagdes adversas a
transfusdo.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve.ser incorporaqa noSUS, 22-Nao 32-Sim, Qual:.Desferasirox, Positiv‘o: 2 _N3o 2 _Nio
convive ou cuida Todo e qualquer medicamento relacionado ao Tratamento eficaz para manter o nivel de
, tratamento da talassemia major é de extrema ferritina salutar em pacientes talassémicos,,
de aI.gUNem coma importancia para pessoas portadoras dessa Negativo: Nenhuma
condi¢do de doenca e, infelizmente, a cada nova tecnologia
saude medicamentosa adquirida, o seu custo é muito
12/01/2026 alto., tornandé impossive.l a éua.utilizagﬁo.
Assim, o medicamento distribuido pelo SUS é
fundamental para o sucesso do tratamento dos
talassémicos. Precisamos usufruir desse
medicamento.
Profissionallde 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2.- Ndo 2- Ndo 42 - N3o 52 N3o
=iiE Acredito que a incorporagdo dessa tecnologia
sera um avango para os pacientes acometidos
12/01/2026 pela doenga, afinal, o tratamento em vigor
exige tempo para deslocamento, aplicagdo das
transfusdes e desgaste fisico e emocional.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 3a.- 2 _N3o 2 _Nio
tema A incorporagdo dessa medicagdo ajudara varios
pacientes. Contribuira na qualidade de vida
12/01/2026 deles e de toda familia/envolvidos.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 32. 42 - N3o 52 N3o

tema

12/01/2026

Com esse medicamento havera qualidade de
vida redugdo de gasto publico, pois havera
menos transfusdo.
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

12/01/2026

0, comentario:

2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Atualmente para pacientes beta talassémico
temos somente a transfusdo como tratamento
que piora muito a sobrecarga de ferro. , Temos
hoje no nosso servigo 4 pacientes portadores
de Beta talassemia intermédia e 1 portador de
talassemia major em transfusdo crénica todos
com sobrecarga de ferro. Dois desses com
muita dificuldades de encontrar bolsas
compativeis no intervalo adequado para
manter hemoglobina no alvo. Trés mantendo
ferritina elevada apesar de quelagdo com
dificuldades de aumentar a dose do quelante
devido alteragdo hepdtica e efeito colateral
gastro-intestinal., S3o portanto pacientes que
ndo tem outra opgdo terapéutica ou sofrem os
eventos adversos e isso torna o luspatercept
extremamente necessario nesse cendrio.

22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:
dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade:
2- Sim, Qual: luspatercept em paciente com 2-Ndo a_N3o
mielodisplasia, Positivo e facilidades: Paciente portador de
mielodisplasia que reduziu em mais de 50% o nimero de
transfusdes e aumentou o intervalo entre elas com
redugdo de sobrecarga de ferro e melhora significativa da
qualidade de vida, Negativo e dificuldades: nenhuma

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

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:

2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Nao a
A beta?talassemia que exige transfusdes
regulares obriga os pacientes, desde muito
12/01/2026 cedo, a receber sangue aproximadamente a
cada 2 a 3 semanas. Essa rotina intensa
interfere profundamente no dia a dia e no
bem?estar tanto dos pacientes quanto de suas
familias., Embora as transfusdes sejam o
tratamento central da doenga, elas trazem
uma série de riscos e dificuldades, como
impacto na produtividade, necessidade de
deslocamentos constantes e acimulo excessivo
de ferro no organismo. Entre esses efeitos, as
complicagdes cardiacas decorrentes da
sobrecarga de ferro continuam sendo a
principal causa de morte, mesmo quando os
pacientes recebem o melhor cuidado
disponivel pelo SUS., Trata?se de uma condi¢do
extremamente rara no Brasil, e hd mais de uma
década ndo surgiam novas opgdes terapéuticas
para o manejo da necessidade de transfusdes.
O luspatercepte é a primeira e Unica medicagdo
aprovada no pais com foco no controle da
anemia grave nesses pacientes. Apesar da
aprovacgdo pela ANVISA, o medicamento ainda
ndo esta disponivel oficialmente nem na rede
publica nem na privada para essa indicagdo.,
Os principais estudos clinicos, assim como
dados obtidos na pratica real, demonstraram
que o luspatercepte ajuda a manter niveis
adequados de hemoglobina, reduzindo a
frequéncia das transfusdes. O uso continuo
também mostrou beneficios na diminui¢do da
sobrecarga de ferro — um dos maiores
responsaveis pelas complicagdes da doenga —
o que contribui para tornar o tratamento
menos desgastante e melhorar a qualidade de
vida., Garantir que terapias inovadoras como o
luspatercepte estejam ao alcance desses
pacientes é fundamental para transformar o
curso da doenga e reduzir o impacto que ela
causa no cotidiano. Assim, mesmo individuos
com condigdes raras, silenciosas e complexas
podem receber a atengdo e o cuidado que
merecem.

Interessado no
tema

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52 N3o
Os pacientes com betatalassemia dependentes

de transfusdo ndo tém opgdo terapéutica para

12/01/2026 tratamento no sentido de diminuirem as

transfusdes. Dessa forma, a qualidade de visa e

a sobrevida ficam severamente comprometidas

Interessado no
tema
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que é.— Eu z?cho que deve ser incorporada 'no SUSf 2- Ndo 2- Ndo a_N3o a . N3o

. . Minha filha de 11 anos tem a talassemia e seria
convive ou cuida . .
de aleué de extrema importdncia o tratamento para

€a su~em €OMa " melhorar a qualidade de vida dela !

condigdo de
saude
12/01/2026
Pessoa com a 12- Eu'a~ch(.> gue dev'evser incorporada no §US, 22 - Ndo 32—"- Sim, Qual: Quellanfe de fe.rro, fositiyo: A 42 - N3o 52_ N3o

. A medicdo irad beneficiar os pacientes de vivem baixa de ferro nos dérgdos, assim ndo deixando
condicdo de . . :

; com com essa condigdo de saude. acumulado , Negativo: Fraqueza

saude
13/01/2026
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

Profissional de
saude

13/01/2026

2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
“0O luspatercepte ndo substitui apenas
transfusdes: ele substitui um modelo
terapéutico paliativo por uma abordagem
fisiopatoldgica, capaz de reduzir complicagdes,
custos cumulativos e melhorar desfechos de
longo prazo em pacientes com talassemia.”

dificuldade, outros efeitos:
2-Nao

efeitos, facilidade, dificuldade:

2- Sim, Qual: Terapia transfusional , Positivo:
Melhora dos sintomas e alteragGes fenotipicas
do talassemico, Negativo: Infelizmente
sobrecarga de ferro e surgimento de
incompatibilidades sanguineas sdo sempre um
problema

economicos:

42 - O luspatercepte deve 2-Nao
substituir (ou ao menos
reduzir significativamente) a
terapia convencional na
talassemia porque ele atua no
mecanismo central da doenca
— a eritropoese ineficaz —,
enquanto o tratamento
cldssico é apenas paliativo,
com alto custo clinico
acumulado ao longo da vida.,
Tratamento padrdo -,
Transfusdes regulares de
concentrado de hemacias,
Quelantes de ferro crénicos
(deferasirox, deferoxamina,
deferiprona), Limitagdes
graves, Ndo corrigem a
fisiopatologia, Dependéncia
transfusional vitalicia,
Sobrecarga de ferro inevitavel
?, Cardiomiopatia, Cirrose
hepdtica, Endocrinopatias
(DM, hipogonadismo,
hipotireoidismo), Reagdes
transfusionais,
Aloimunizagdo, Infecgdes,
Impacto negativo em
qualidade de vida, Alto custo
cumulativo para o sistema de
salde, Ou seja, tratamento
de sustentagdo, ndo
modificador de doenga.,
Mecanismo do luspatercepte:
por que ele é diferente.
Fisiopatologia da talassemia,
Eritropoese ineficaz,
Expansdo medular, Aumento
de eritroblastos imaturos,
Sinalizagdo excessiva via TGF-
?/SMAD2-3, Bloqueio da
maturagdo eritroide terminal,
Acdo do luspatercepte,
Proteina de fusdo (ActRIIB-
Fc), Sequestra ligantes da via
TGF-? (ex: GDF11), Libera a
maturagdo dos eritroblastos
tardios, Aumenta produgdo
de hemacias funcionais, Atua
na causa, ndo no efeito.,
Evidéncia clinica robusta,
Estudo BELIEVE (NEJM), ??
Populagdo:, Talassemia ?
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32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
transfusional dependente, ??
Resultados:, 21% dos
pacientes com luspatercepte
tiveram:, Redugdo ?33% da
necessidade transfusional, Em

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

Contribuiu 12 Opinido, comentario:

?12 semanas, Sem aumento
de eventos adversos graves
significativos, ?? Beneficios
adicionais:, Redugdo de
sobrecarga de ferro, Menor
necessidade de quelantes,
Melhora sustentada da Hb,
Impacto clinico real

(comparagdo direta), Terapia

convencional,

Pessoa que 2 - Eu acho que deve s'e'r incorporfada no SUS, 2- Ndo 2 —.S.im, Qual.: desferasirox e dlef.eriprona, 42 - N3o a .- Nio
. . Seria um grande beneficio aos pacientes com Positivo: medicamento necessario para
convive ou cuida Y . . I ) ~
de aleug essa condigdo de saude, sobrevivéncia em regime de transfusdo regular
£E guNem geim & a cada 21 dias, Negativo: Toxidade e controle
condigdo de de eficacia mediano
saude
14/01/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 32. 42 - N3o 52_ N3o
. . Tenho 2 filhos que fazem transfusdo a cd 14
convive ou cuida ) R . .
de alaug dias., Ndo é facil, além do acumulo de ferro
ea gu~em coma o 6rgdos tem muitas outras complicagdes.
condigdo de
saude
14/01/2026
Eessoalcemh 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, Qual: DEFERIPRONA, DEFERASIROZ(, 42 - N3o a_N3o
onchice 6k QUALIDADE DE VIDA E LONGEVIDADE. DIREITO ANLODIPINO. HOJE O TRATAMENTO PADRAO.,
id ¢ A SAUDE. Positivo: A MIGRAGCAO DE QUELAGAO ATRAVES
Lol DE DESFERAL, BOMBA DE INFUSAO
14/01/2026 SUBCUTANEA 12H SEGUIDAS, PARA
TRATAMENTO ORAL REPRESENTOU AUMENTO
DE QUALIDADE DE VIDA. GANHO DE
LIBERDADE. DIREITO A SAUDE., Negativo:
NENHUM.
Pessoa que 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Ndo a_Nio 2_Nio

convive ou cuida
de alguém com a

N3do atente-se somente ao custo do
medicamento, mas sim ao custo de
oportunidade ao aumentar o periodo de

condigdo de transfusdes de sangue que também geram
saude custos ao SUS.
14/01/2026
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

14/01/2026

52 Estudos
economicos:

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

2.-Ndo a

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:
2-Nao

12 Opinido, comentario:

2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
O Luspatercept reduz a necessidade
transfusional dos pacientes portadores de beta
talassemia dependentes de transfuséo, fator
fundamental para melhor controle da
sobrecarga de ferro e redugdo do uso de
sangue fenotipado e complexo, as vezes
ausente no banco de sangue que serve o
paciente. Esse medicamento ndo sé melhora a
qualidade de vida do paciente, que vai reduzir
o numero de bolsas transfundidas, bem como
as idas ao Hemocentro diminuindo faltas ao
trabalho/escola, como também diminui o uso
de sangue complexo e raro dos Hemocentros
de todo o pais, que ja sofrem com redugdo de
doacdo de sangue e escassez de alguns tipos
mais raros de sangue.

Profissional de
saude

22 - Sim, Qual: Luspatercepte, Positivo e facilidades:
Melhora da qualidade de vida, Menos exposi¢do a
transfusdo , Menos internamentos e suas complicagdes ,

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Deve ser incorporado pois resultard em
avangos para qualidade de vida do paciente,

32 - Sim, Qual: Transfusdo de sangue, 2 _N3o a_Nio
Eritropoetina , Positivo: Transfusdo: resposta
rapida imediata porém nédo sustentada, ,

14/01/2026 com menos transfusdes e com isso também Menor aloimunizagdo , Menos reagdes transfusionais, Eritropoetina- resposta razoavel em algums
menos internamentos e menor complicagdes Menor sobrecarga ferrica, Negativo e dificuldades: Custo  pacientes, Negativo: Transfusdo: , Sobrecarga
como por exemplo a sobrecarga férrica que ferrica, Internamentos, Alo imunizagdo e outras
induz danos graves cardiacos e hepaticos nessa reagdes transfusionais , , Eritropoetina: pouca
populagdo resposta.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 3. 42 - N3o 52 N3o
v G GuiE COMO PESSOA DE CONVIVENCIA COM
de aleué PACIENTE, VEJO A IMPORTANCIA DO
€alguem coOMa  jgp|CAMENTO PARA MELHORA DE
condicdo de QUALIDADE DE VIDA, DIMINUINDO AS
saude TRANSFUSOES E O REMEDIO QUELANTE DE
14/01/2026 USO CONTINUO.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 3a.- 2 _N3o 2 _Nio

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

14/01/2026

Um importante medicamento que certamente
melhorard e muito a vida dos talassemicos no
Brasil., , Diminuindo as necessidades
transfusionais, com isto melhornado muito a
qualidade de vida destes pacientes., , Menos
transfusGes menos ferro no organismo e maior
qualidade de vida., , Como mae pego
encarecidamente a liberagdo desta medicagdo
ao meu filho num futuro breve., , Gratidao.
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
a._ i a._ a._ ~ ~
PESser @ & 2-Eu ac.ho.que deve ser incorporada no SUS, 2 3 a_N3o a . N3o
s Acho muito interessante que cada vez as
condigdo de N .
id pessoas que tém essa condigdo possam
SEUEE conseguir diversos tipos de tratamentos e
14/01/2026 remédios,tal como este que esta em avaliagdo
nesse momento, pois isso possibilita uma
qualidade de vida do individuo, ja que inibe a
necessidade de transfusdes de sangue dando
mais autonomia para o paciente. As
transfusdes sanguineas sdo bastante
complicadas pois aumentam ainda mais a
quantidade de ferretina, assim precisando de
mais remédios e exames para o controle.
a. i a_Nj3 a_Nj3 ~ ~
Pessoa com a 1,- Eu thc? que df:‘ve.ser |ncorlporad'a no SUS, 22-Nao 32-Nao 2 _N3o a_N3o
. E de muita importancia para nds pacientes ter
condigdo de . .
id acesso a um medicamento que nos da
saude possibilidade de uma vida sem tantas idas e
14/01/2026 vindas de hospitais, e diminuir os riscos de
complicagdes por conta dos altos nimeros de
transfusdes.
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 3a.- 42 - N3o 52_ N3o
. . Muito importante para os pacientes terem
convive ou cuida B )
de aleué acesso ao medicamento, pois aumenta a
€a su~em €OM A facilidade de viver uma vida sem tantas idas
condigdo de aos hospitais e diminuigdo a quantidade de
saude transfusdes.
14/01/2026
Pessoa que 1’g - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 32. 42 - N3o 52_ N3o
. . E importante ter no SUS medica¢des mais
convive ou cuida .
de aleug avangada muitas pessoas depende do SUS para
ea gu~em COM 3 tratamentos médicos e sonha em ter
condicdo de conducgdes melhores de tratamento.
saude
15/01/2026
a._ i a._ a._ ~ ~
PEsSer @ & 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2 3 a_N3o 52 N3o

condigdo de
saude

15/01/2026

O medicamento em questdo ajudara pacientes
adultos com talassemia major que dependem
de transfusdes de sangue a espassar mais essas
transfusGes. Com menos transfusdes, menos
ferro no organismo e melhor qualidade de vida
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Contribuiu

12 Opinido, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa com a 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,, 22 - Nado 2 - Sim, Qual: J4 tive acesso a medicamentos - Nio a_N3o
condicio de Desejo fortemente que esse medicamento seja de quelagdo de ferro, como a deferiprona
3 incorporado ao SUS, pois entendo que ele pode (Ferriprox) e a deferoxamina (Desferal), e sei,
salde representar uma importante melhoria no pela minha prépria experiéncia, o quanto esses
15/01/2026 tratamento dos pacientes que vivem com essa tratamentos contribuem para o controle da
condigdo. Ampliar o acesso a terapias mais sobrecarga de ferro e para uma melhor
eficazes é fundamental para garantir mais qualidade de vida. Por isso, desejo
qualidade de vida, reduzir complicagdes e sinceramente que esse medicamento seja
promover um cuidado mais digno e adequado incorporado ao SUS, para que mais pacientes
a todos que dependem do sistema publico de com essa condigdo possam ter acesso a opgdes
saude. eficazes de tratamento e um cuidado mais
adequado e completo., Positivo: Contribuiram
para o controle da sobrecarga de ferro e para
uma melhor qualidade de vida. Por isso, desejo
sinceramente que esse medicamento seja
incorporado ao SUS, para que mais pacientes
com essa condigdo possam ter acesso a opgdes
eficazes de tratamento e um cuidado mais
adequado e completo., Negativo: n/a
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 3a.- - N3o 52_ N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

15/01/2026

"Sou pai de talassemica majos, seria excelente
esse medicamento, pois resulta em aumento
da hemoglobina, na redu¢do da necessidade de
transfusGes sanguineas. Para os pacientes, isso
significa menos idas frequentes ao hospital,
menor exposi¢do a procedimentos invasivos e
mais autonomia no dia a dia., , Com diminui¢do
do nimero de transfusGes também reduz a
sobrecarga de ferro, uma das principais
complicagGes da ?-talassemia major, o que leva
a menor necessidade de terapia quelante. A
longo prazo, com esse controle do ferro ajuda
a proteger 6rgdos como coragdo, figado e
sistema enddcrino., , Existe a melhora da
fadiga, mais disposigdo fisica para atividades
cotidianas, estudo ou trabalho. Seria 6timo na
qualidade de vida e na satide mental, , , A
medicagdo ""luspatercept"" ndo cura, mas
pode oferecer ao paciente com ?-talassemia
major mais estabilidade clinica, menos
complicagGes e melhor qualidade de vida."
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:

Pessoa que
convive ou cuida
de alguém com a

2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, a- 2- 2_N3o a_N3o

Para melhoria da qualidade de vida da
populagdo que possui essa doenga é necessario
que todos tenham acesso gratuito ao

condigdo de tratamento, com o objetivo de melhor
saude qualidade de vida, tanto de uma perspectiva de
15/01/2026 dlmlnwgéo de acumulo de ferro, quanto d~a
perspectiva de menos volume de transfusdes, o
que gera maior bem estar ao paciente e,
inclusive, ajuda o SUS com menos cargas de
bolsa de sangue.
Pessoa que %E - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 42 - N3o 52 N3o
. . E preciso cuidar das pessoas q possuem certos
convive ou cuida | B
de aleug problemas de saude, para poderem viver com
€a $“~em €oma  gignidade e humanidade...
condigdo de
saude
15/01/2026
a._ i a_ ~ ~
Organizacdo da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, . 2 42 - N3o 52_ Nio
Sociedade Civil
15/01/2026
Pessoa com a 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 42 - N3o 52 N3o
. Acredito que ia dd uma qualidade de vida
condigdo de B . ;
id melhor aos pacientes de Talassemia maior.,
SR Sofremos muito com um tratamento a onde
15/01/2026 infelizmente, precisamos de muitas coisas para
melhorar nosso tratamento e temos muito
pouco ofertado pelo SUS.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorpprada. no SQS, 22 - Ndo a_N3o a_Nio
, Tratamento inovador que salvaria muitas vidas
saude
15/01/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- a_N3o 52_ N3o
. . Os talassemicos devem ter acesso a todo tipo
convive ou cuida . . .
, de recurso possivel para viabilizar qualidade de
de alguém coma .
oy vida.
condicdo de
saude
15/01/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 42 - N3o 52 N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

15/01/2026

Serd muito bom esse medicamento ajudara
muito a ndés que necessitamos de transfusdes
frequentes. Diminuindo os transtornos do
tratamento que é bem cansativos e fora alguns
riscos que corremos devido as transfusdes. E o
sonho de nos talassemicos.
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Erencsionallte ’é - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, a. a.- a_N3o a . N3o
. E uma terapia importante que ira beneficiar
milhares de pessoas, especialmente em um
15/01/2026 momento que a maior parte da populagdo ndo
possui condigdes de acesso a rede privada e a
mesma estad com reajustes abusivos e negando
procedimentos simples cobertos pela ANS.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 32. 42 - N3o 52_ N3o
convive ou cuida Pacientes serdo beneficiados com qualidade de
de alaug vida, jamais pensando até entdo
e alguem com a
condigdo de
saude
15/01/2026
Eessoalcen 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 3a.- 2 _N3o 2 _Nio
aordiEe cE Desejo que seje incorporada no SUS,por
id ¢ melhor qualidade de vida e longevidade
saude
15/01/2026
Interessado no 12 - N&o tenho opinido formada, Defendo a 22 - 3a.- 42 - N3o 52_ Nio
tema incorporagdo de Luspatercepte no SUS, pois
pode ampliar e proporcionar o tratamento
15/01/2026 para populagdo com beta-talassemia, uma vez
que a medicagdo é extremamente cara para
uma pessoa comum arcar com esses custos.
Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2.- Ndo 2- Ndo 42 - N3o 52 N3o
— A beta-talessemia é uma condi¢do de doenga
rara que atinge cidaddos que sdo dependentes
15/01/2026 de transfusdes de sangue sistematicas,
impactando drasticamente a qualidade de vida
e o seu desempenho social, sem contar os
custos associados ao tratamento da doencga.
Ter a possibilidade de incorporagdo de uma
medicagdo que pode ajudar mais pacientes a
ter qualidade de vida melhorada, mas também
a sua expetativa de vida é algo fantéstico que
pode auxiliar muitos brasileiros nas mesmas
condigdes.
Interessado no 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Ndo 2. Ndo a - N3o a_N3o

tema

15/01/2026

As tecnologias devem ser incorporadas a fim
de conceder saude e qualidade de vida aos
acometidos pela enfermidade.
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Contribuiu
como:

12 Opinido, comentdrio:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

Profissional de
saude

15/01/2026

2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
A anemia é um fardo muito grande para os
pacientes com talassemia e a dependéncia
transfusional, além do custo material, traz uma
série de riscos ao paciente, incluindo
sobrecarga de ferro, reagGes transfusionais e
risco de transmissdo infecciosa. O luspatercept
tem estudo fase 3 que evidencia a melhora da
necessidade transfusional nessa populagdo,
sendo assim, deve ser incorporado como
tratamento.

dificuldade, outros efeitos:

2-Sim, Qual: Luspatercept, Positivo e facilidades: A
medicagdo é muito bem tolerada com raros eventos
adversos na minha pratica clinica., Negativo e
dificuldades: Acesso ao tratamento

efeitos, facilidade, dificuldade:

2 - Sim, Qual: Hemotransfusdo, Positivo:
Melhora da anemia, Negativo: Frequéncia da
visita, necessidade de quelar o ferro, risco de
outras doengas

42 - Possui estudo fase 3
evidenciando melhora da
necessidade transfusional

com poucos eventos adversos.

economicos:

52 -0 custo do
tratamento deve incluir as
complicagdes, no caso da
transfusdo é necessario se
levar em conta o custo da
terapia para quelar ferro
e os efeitos colaterais
associadas ao mesmo.

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

Organizagdo da S ) He T 42 - Ndo 52 - Ndo
Sociedade Civil Porgue iria ajudar mu@o a populaga.\o pgls
muitas pessoas necessitam da medicagdo ou
15/01/2026 um tratamento, E na maioria das vezes ndo
conseguem porque ndo tem no SUS e ndo tem
condigBes para comprar
ieressads ne a. Eu.acho que deve ser inc.orporada.no Sus, 2 - .Sim, QuaI.: E.stu.d? de Luspat(?rcepte, Pos.itiv.o.e 2- Ndo a_N3o a . N3o
P— O medicamento melhora muito a qualidade de  facilidades: Diminui¢do na quantidade e periodicidade de
vida dos pacientes, diminuindo a quantidade transfusdes, resultando em uma vida mais ativa, com
16/01/2026 de transfusdes, permitindo uma vida mais ativa. menos impacto social e econdmico ao paciente. ,
Negativo e dificuldades: Nenhum aspecto negativo. Pena
que ndo é cura definitiva
Pessoa que 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nao 2 - Sim, Qual: Meu filho, portador Beta 2 - N3o a_N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condi¢do de
saude

16/01/2026

A condigdo de recorrentes transfusdes traz
desconfortos e riscos, se existe possibilidade
de fornecer condigGes para repassar as
transfusdes é muito confortante para o
paciente e ainda o beneficio de utilizagdo
menos o servico de hemoterapia.

talassemia major, recebeu transplante de
medula éssea em 2020., Positivo: Trocamos a
beta talassemia major pelo trago talassemico,

poucas transfusdes por ano., Negativo: Risco de

rejeigdo e auséncia de doadores
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0, comentario:

2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
A BMS entende que o luspatercepte deve ser
incorporado ao SUS por ser a Unica terapia
modificadora da doenga aprovada no Brasil
para adultos com beta talassemia dependente
de transfusdo — uma condigdo ultrarrara,
grave e marcada por elevada carga clinica e
psicossocial mesmo com o melhor tratamento
de suporte disponivel. A tecnologia reduz de
forma sustentada a carga transfusional —
desfecho central para essa populagdo —
mantendo ou elevando os niveis de
hemoglobina, diminuindo a sobrecarga de
ferro e reduzindo o risco de complicagdes
multissistémicas. Evidéncias robustas dos
estudos BELIEVE e de mundo real demonstram
respostas consistentes na redugdo
transfusional em todos os desfechos avaliados,
melhor controle da sobrecarga férrica no longo
prazo, menor necessidade de quelagdo e
melhora relevante da qualidade de vida., Trata-
se de uma opgao ja reembolsada em diversos
paises, com impacto orgamentdrio compativel
com doengas ultrarraras que carecem de
terapias especificas para anemia cronica grave,
e capaz de melhorar significativamente o
cuidado da condigdo no contexto do SUS.,
Além disso, a reducgdo sustentada da
necessidade de transfusdes contribui
diretamente para aliviar a pressdo sobre a rede
hemoterapica, diminuindo a demanda por
bolsas compativeis, procedimentos pré-
transfusionais, tempo de cadeira e recursos
assistenciais — aspectos especialmente criticos
no manejo de doengas cronicas transfusionais
no Brasil., Sua incorporagdo reforga o
compromisso com a equidade, com o acesso a
inovagdes alinhadas as melhores praticas
internacionais e com a oferta de um cuidado
mais digno, eficiente e que melhora a
qualidade de vida dos pacientes.

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

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

42 Evidéncias clinicas:

42 - Conforme detalhado no
documento enviado em
anexo, a BMS apresenta
evidéncias clinicas sobre o uso
de luspatercepte em adultos
com beta talassemia (B-tal)
dependente de transfusdo
(DT). As informagdes incluem:
(a) fundamentagao cientifica
do uso da redugdo da carga
transfusional como desfecho
clinicamente relevante na B
tal DT, (b) justificativa para o
limiar de redugdo ?33% como
marco de significancia clinica,
(c) dados do estudo BELIEVE,
que demonstram eficdcia
sustentada, propor¢do
significativa de
respondedores e dinamica de
respostas tardias, e (d)
andlise da distribuicdo de
resposta através de modelo
alternativo com novos
resultados de efetividade em
mundo real. Também sdo
apresentados
esclarecimentos sobre a
natureza ultrarrara da doenca
no pais, motivagdo da
exclusdo do transplante
alogénico como comparador
e consideragdes sobre
barreiras de acesso e

52 Estudos
economicos:

52 - Conforme detalhado
no documento anexo, a
BMS apresenta as
informacdes
técnico?cientificas dos
estudos econémicos
conduzidos para
luspatercepte.
Esclarece?se que a
estimativa de custo anual
de tratamento
apresentada no relatério
preliminar esta
provavelmente
superestimada, pois ndo
considera pardmetros
essenciais da posologia e
adota um cenario
extremo, equivalente a
um paciente de 100 kg
em dose maxima., A BMS
reconhece os desafios
relacionados a promogdo
da equidade em saude e,
por isso, apresenta nova
proposta de prego
mediante incorporagdo.
Os resultados atualizados
das analises de custo-
efetividade demonstram
uma razdo incremental
compativel com
tecnologias destinadas a
doencas ultrarraras,
cronicas e de progressao
lenta, considerando
beneficios clinicos
relevantes e alinhados
aos objetivos do
tratamento da condigcdo
que que nem sempre sdo
totalmente capturados
por métricas tradicionais
de custo?efetividade., A
andlise de impacto
orgamentario, por sua
vez, evidencia impacto
limitado e proporcional
ao tamanho reduzido da
populagdo elegivel —
aproximadamente 300
pacientes no pais — além
de potenciais economias
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decorrentes da redugdo
sustentada de
transfusGes, da menor
necessidade de quelantes
de ferro e do
consequente alivio da
pressdo sobre a rede
hemoterépica.

Organizagao da
Sociedade Civil

16/01/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 32.- 42 - N3o 53 N3o
Quanto mais recursos modernos e de

qualidade forem ofertados a pregos irrisérios

e/ou pro SUS melhor serd para a populagdo de

modo geral. Pois o Estado estara garantindo

acesso a salde de qualidade para a populagdo.

Além do mais, facilita tratamento garantira

uma melhora na saude da populagdo em

termos gerais, ainda mais em situagdes que

requer tratamento continuo e duradouro.

Interessado no
tema

16/01/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao 2 _N3o 2 _N3o
O tratamento ofertado, hoje, aos pacientes
através da transfusdo de hemdcias, terapia de
quelagdo de ferro, transplante de medula
Ossea e cuidados de suporte é lento, dolorido e
muitas vezes inviavel territorialmente, a
depender de onde o paciente esteja. Com a
medicagdo em questdo, havera mais
possibilidades de garantia de acesso ao
tratamento para muitos pacientes que lutam
pela superagdo da doenga.

Pessoa com a
condigdo de
saude

16/01/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 32- a_Nio a - N3o
A beta-talassemia dependente de transfusdes é
uma doenga cronica, rara e grave, que exige
transfusdes regulares ao longo da vida,
trazendo impactos importantes, como:, , -
Sobrecarga de ferro, , - Risco aumentado de
problemas cardiacos, hepaticos e hormonais,

, - Maior numero de internagdes, exames e
complicagdes, , - Impactos na qualidade de
vida, trabalho, estudo e vida social., , , Estudos
mostram que o uso do Luspatercept pode
resultar em:, , - Menos transfusdes, , - Menos
idas aos servigos de saude, , - Menor risco de
complicagdes relacionadas as transfusdes, , -
Mais autonomia, qualidade de vida e inclusdo
social., , Além disso, a redugdo das transfusdes
pode trazer beneficios para o préprio SUS,
como menos custos com complicagdes e
melhor organiza¢do do cuidado da talassemia.
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Pessoa que ’é -Eu acho que de\{e ser incorporada no SUE, 28 - 3a.- a_N3o a_N3o
. . E um medicamento importante para a redugdo
convive ou cuida , ~ ;
de aleug do nimero de transfusGes de sangue, o que vai
ea gu~em coma impactar positivamente na qualidade de vida
condigdo de dos que vivem com a condigdo de satde.
saude
16/01/2026
a._ i a. a. ~ ~
Interessado no %- Eu acho q.ue dev? sgr |nc<?rporav1dvavno ~SUS, 2 3 42 - N3o 52 N3o
E de extrema importancia a disponibilizagdo no
tema .
sus do medicamento!!!
16/01/2026
a. i a_N3 a_Nj3 ~ ~
Pessoa que 12 - Eu acho gue d?vg ser |n.corp~orada r'wASUS, 22 - Nao 32-Nado 2 _N3o 2 _N3o
. . Prover de saude publica o cidaddo brasileiro
convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude
16/01/2026
Pessoa que ’é - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 3a.- 42 - N3o 52_ N3o
. . E um medicamento importante para a redugdo
convive ou cuida , ~
de aleug do nimero de transfusdes de sangue, e
2d su~em COMa  Jtualmente s6 é autorizado para pacientes com
condi¢do de leucemia. , , Estudos mostram que o uso do
saude Luspatercept pode resultar em:, , - Menos
16/01/2026 tralnsfusoes, , - Me.nos idas aos servigos de
saude, , - Menor risco de complicagdes
relacionadas as transfusdes, , - Mais
autonomia, qualidade de vida e inclusdo
social., , Além disso, a redugdo das transfusdes
pode trazer beneficios para o préprio SUS,
como menos custos com complicagdes e
melhor organizagdo no cuidado da talassemia.
a._ i a. a._ ~ ~
Profissional de 2 Eu.ach~o q.u? deve ser |ncorp9rada no S.US, 2 3 a_N3o a_N3o
, A medicagdo ird melhorar a qualidade de vida
saude ) ) )
dos paciente com beta-talassemia major
16/01/2026
a._ i a_Nj3 a_Nj3 - ~
Interessado no %—. Eu acho que devg sEer |.ncorporada no SUS, Ndo Ndo 42 - N3o 52 N3o
tema E importante dar assisténcia para doengas em
que as pessoas precisam de constantes
16/01/2026 procedimentos para manter sua satide, como é
0 caso dessa doenga.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Sim, Qual: Luspatercept, Positivo e facilidades: 32 - Sim, Qual: quelantes de ferro, transplante 42 - N3o 2 _N3o

saude

16/01/2026

Possui indicagdo precisa e beneficio
comprovado no tratamento desta entidade
rara.

Resposta terapeutica na redugdo das transfusdes.,
Negativo e dificuldades: Alto custo

de medula 6ssea, Positivo: Possibilidade de

cura da doenga, Negativo: Alta
morbimortalidade
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PESser @ & 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Ndo 2 - N3o 2 - Nio
condigio de Se faz importante o cuidado em saude, essa

; inovacgdo trazendo qualidade de vida aos
saude pacientes.
17/01/2026
Interessado no 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Ndo 2- Sim, Qual: Minha irm3 ja operou com o 42 - N3o a_N3o

tema

17/01/2026

Os dados do estudo parecem claros pra mim, a
tecnologia é necessaria para que os pacientes
tenham uma melhor qualidade de vida e
possam contribuir mais com a sociedade

PBN,, operou sem o banco de sangue , Positivo:
Melhora na recuperagdo, ndo teve que esperar
um doador, apesar te ter sido realizado no
hospital particular foi um procedimento barato
e seria acessivel para o sistema publico,
Negativo: Ndo sdo todas as universidades
brasileiras que ensinam esses procedimentos
alternativos, muitos profissionais da saude sé
recebem o treinamento no hospital de
residéncia
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0, comentario:

2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, a.
Falando como alguém que vive hd anos com
beta?talassemia dependente de transfusdo, o
Luspatercepte representa algo que vai além de
um simples medicamento. Para mim, ele
simboliza a chance de respirar um pouco
melhor dentro de uma rotina que costuma ser
pesada. Quem convive com transfusdes
frequentes sabe que isso ndo é so ir ao hospital
a cada duas ou trés semanas. E lidar com
cansago acumulado, ferro subindo, ajustes de
quelante, planejamento de vida em fungdo de
agenda de transfusdo e aquela sensagdo
constante de estar sempre correndo atras do
proéprio sangue., , Quando comecei a entender
o que o Luspatercepte faz, a ideia de melhorar
a producdo de hemacias de forma mais
eficiente me pareceu quase um alivio
antecipado. Ndo é uma promessa de cura, eu
sei disso, mas a possibilidade de reduzir a
necessidade de transfusdes ja muda muito o
jogo. Menos transfusées significa menos ferro
entrando, menos impacto no figado e no
coragdo, menos horas de hospital e mais
espago para viver a vida com um pouco mais
de autonomia., , O que mais me chama
atengdo é que o beneficio ndo é so fisico. Existe
um impacto emocional enorme em sentir que
0 corpo esta colaborando um pouco mais. A
sensacdo de depender menos da cadeira de
transfusdo é dificil de explicar, mas é real. D4
uma espécie de félego mental, uma sensagdo
de que a doenga ndo estd ditando cada detalhe
do meu calendario., , Entdo, quando penso na
importancia do Luspatercepte, penso nisso
tudo junto. Ele ndo substitui o cuidado
multidisciplinar, ndo resolve todos os desafios
da talassemia, mas oferece uma melhora
concreta na qualidade de vida. Para quem vive
isso na pele, qualquer avango que reduza a
carga transfusional e o acimulo de ferro ja é
enorme. E, honestamente, sentir que existe
uma opg¢do que conversa com a Nossa
necessidade de viver com mais leveza faz muita
diferenca.

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

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:
efeitos, facilidade, dificuldade:
2 - Sim, Qual: Desferal (mesilato de a_N3o

deferoxamina). , , Deferiprona (ferriprox). , ,
Exjade (deferasirox). ,, Bomba de infusdo
portétil CRONO. , Positivo: Aspectos positivos
do Desferal (desferroxamina), - Ajuda a reduzir
o excesso de ferro acumulado pelas
transfusGes. , - Tem longa experiéncia de uso e
eficacia bem estabelecida. , - Pode ser
administrado por infusdo subcutanea lenta, o
que melhora o controle da sobrecarga de
ferro., , Aspectos positivos da Deferiprona, - E
uma opgao util quando outros quelantes ndo
funcionam bem ou ndo sdo indicados. , - Pode
ser combinada com outros quelantes para
melhorar a remogéo de ferro, especialmente o
ferro cardiaco. , - Uso por via oral, o que
facilita a adesdo ao tratamento., , Aspectos
positivos do Exjade (deferasirox), - Uso oral em
dose Unica diaria, o que simplifica a rotina. , -
Remove o excesso de ferro principalmente
pelas fezes, reduzindo o impacto em érgéos
vitais. , - Indicado para adultos e criangas, com
eficacia comprovada., , Aspectos positivos da
bomba portatil CRONO, - Pequena, leve e
discreta, permitindo infusdes subcutaneas com
mais liberdade. , - Mantém precisdo na taxa de
infusdo e oferece programagao flexivel. , -
Facilita o uso do Desferal no dia a dia, inclusive
durante o sono., Negativo: Aspectos negativos
da Deferiprona, - Tenho dificuldade em ingerir
comprimidos sélidos, o que torna o uso do
medicamento complicado no dia a dia. , - No
Brasil, ele ndo é disponibilizado em forma
liquida, o que limita ainda mais a adesdo ao
tratamento. , - Tive episddios de enjoo, ndusea
e dores de cabega durante o uso. , - O uso
continuo exige monitoramento frequente, o
que pode ser desgastante para o paciente. , - A
rotina de doses multiplas ao longo do dia
também pode atrapalhar a organizagdo didria.,
, Aspectos negativos do Exjade (deferasirox), -
Ha preocupag¢do com impacto renal, exigindo
acompanhamento constante. , - Episddios de
diarreia sdo relativamente comuns e podem
prejudicar o organismo, causando desidratagdo
e mal-estar. , - Mesmo sendo de facil ingestdo,
os efeitos gastrointestinais podem atrapalhar a
continuidade do tratamento. , - Pode causar
desconforto abdominal e alteragdes nos
exames hepaticos, o que demanda vigilancia
regular. , - A necessidade de preparo do
comprimido dispersivel pode ser incomoda
para algumas pessoas., , Aspectos negativos

52 Estudos
economicos:
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22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

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

relacionados a seringa da bomba CRONO, , - A
seringa de 20 ml usada na bomba CRONO é
importada e, por isso, a disponibilidade é
limitada. , - A dificuldade para encontra-la é o
maior problema do tratamento, porque sem
essa seringa o uso do Desferal por infusdo fica
praticamente inviavel. , - A compra é
complicada, cara e muitas vezes demorada, o
que gera inseguranga constante sobre a
continuidade do tratamento. , - A falta da
seringa coloca em risco a regularidade da
terapia, que é essencial para controlar o
acumulo de ferro. , - Essa dependéncia de um
insumo importado cria uma vulnerabilidade
que ndo deveria existir, ja que o tratamento é
vital para a minha saude e para a minha
qualidade de vida. , - A incerteza sobre o
acesso ao material gera estresse, ansiedade e
sensagdo de desamparo, porque ndo se trata
de um item opcional, mas de algo indispensavel
para manter o tratamento funcionando.,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Pessoa que
convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

17/01/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Eu acho que deve sim porque quem precisa
muito dessas transfusdes é muito dificil ter
uma vida normal , Porque de normal ndo tem
nada, Eles tem dores frequentes

3a.
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Profissional de
saude

17/01/2026

inido, comentario:

2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
A beta talassemia é uma doenga genética que
afeta a produgdo de hemoglobina e torna algo
essencial para muitos de nds — o sangue —
uma necessidade constante para eles., Esses
pacientes dependem de transfusGes de sangue
regulares para sobreviver, muitas vezes desde
ainfancia., Apesar de salvarem vidas, as
transfusGes ndo sdo faceis. Elas trazem cansago
fisico, impacto emocional e limitagdes na
rotina, além do risco de sobrecarga de ferro,
que pode causar danos ao coragdo, figado e
outros 6rgdos. Ha também o peso psicologico
de viver preso a hospitais, agulhas e horérios,
sem a certeza de um futuro livre desse
tratamento., Mesmo diante de tantas
dificuldades, essas pessoas demonstram forga,
resiliéncia e esperancga todos os dias., Esta
medicagdo, Luspatercepte ja se mostrou muito
eficaz nos estudos clinicos e em uma outra
condigdo patoldgica que é a Sindrome
Mielodisplasica, onde o paciente alcangou a
independéncia transfusional aumentando
tempo e qualidade de vida., Como profissional
de saude, digo que é essencial que os pacientes
com beta-talassemia possam desfrutar de mais
conforto e dignidade diante de tanto
sofrimento causado pela doenga.

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

dificuldade, outros efeitos:

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Profissional de
saude

18/01/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Especialmente pela possibilidade que a
medicagdo tem em diminuir sensivelmente as
tranfusoes sanguineas que os pctes de Beta
Talassemia dependem. Sabemos o quanto as
inumeras tranfusoes ao longo da vida desses
individuos causam uma serie de maleficios
cardiologicos, e com isso, muitos tem sua vida
abreviada por consequencias dessa
dependencia. Alem disso, temos a questao
econémica que interfere na qualidade de vida e
na ascencao destes individuos na idade
produtiva pois se ausentam de suas ocupacoes
laborais, precisam constantemente estarem
atentos as suas condicoes de saude.. Enfim, se
uma medicagdo traz consigo a possibilidade de
impactar na doenga de forma a oferecer mais
sibrevida e com impacto direto na diminuigdo
da mortalidade, oferecendo qualidade de vida,
a medicacgdo precisa ser incorporada.

22 - Sim, Qual: com Luspatercepte. Acompanhei alguns
pctes em uso, e fiquei impressionada com a qualidade de
vida e a sensivel diminui¢do da necessidade transfusional,
em alguns casos, os pctes ficam totalmente
independentes de transfusao. , Positivo e facilidades:
especialmente com os casos de independencia
transfusional, estes eealemnte nao foram poucos,
acompanhei cerca de 12 pctes e dentre estes, quase a
metade nao utilizou mais transfusao sanguinea. O
restante teve uma diminuigdo sensivel.., Negativo e
dificuldades: Nenhum. pois mesmo aqueles que n
responderam, puderam ser avaliados cfe a bula do pcte
por 7 ciclos. portanto, o proprio medicamento estabelece
um padrao de resposta. respondeu (atingiu) o padrao do
fabricante, continua, n atingiu, interrompe por n haver

beneficio. portanto, nao hd como dizer que a medicagdo n

seja ate mesmo custo beneficio

32 - Sim, Qual: Eritropoetina, Positivo: A EPO - 42 - N3o
eritropoetina é eficaz, mas nao para todos os

perfis de pctes. Alguns pctes n respondem e os

que respondem, o mantem por até 2 anos no

max 3., Negativo: a falta de manutencao da

resposta terapeutica por mais de 2 anos na

grande maioria das vezes. , a aplicacao

semanal, obrigando pctes que moram longe

por exemplo, se deslocarem para centros

maiores.
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a. i a_N3 a_N3

Interessado no 2 Eu.acho que deve ser incorporada no SUS, Ndo Ndo a_N3o a_N3o

tema O medicamento pode melhorar

consideravelmente a qualidade de vida dos
18/01/2026 pacientes.
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Profissional de
saude

18/01/2026

2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Ndo

0 luspatercepte atende a necessidades
terapéuticas ndo plenamente supridas na ?
talassemia transfusdo dependente,
promovendo redugdo significativa da carga
transfusional, melhora potencial da qualidade
de vida dos pacientes e otimizagdo da
organizagdo dos servigos hemoterapicos.
Assim, posiciona se de forma favoravel a
incorporagdo do luspatercepte no ambito do
Sistema Unico de Saude, desde que
acompanhado de manejo responsavel e
critérios bem definidos de uso

42 -"A? talassemia 2-Nao
transfusdo dependente (TDT)
impde a necessidade de
transfusGes regulares de
concentrado de hemacias,
usualmenteacada2a4
semanas, ao longo de toda a
vida. Essa estratégia
terapéutica, embora essencial
para a sobrevida, acarreta
elevada carga assistencial,
com riscos cumulativos de
sobrecarga de ferro,
necessidade intensiva de
quelagdo, aloimunizagdo e
aumento da utilizagdo de
recursos hemoterapicos
especializados., As diretrizes
internacionais mais recentes
recomendam a redugdo da
dependéncia transfusional e a
mitigacdo das complicagdes
cronicas associadas,
estabelecendo como alvo pré
transfusional niveis de
hemoglobina superiores a
10,5 g/dL . Entretanto, para
atingir esse objetivo, muitos
pacientes necessitam receber
volumes muito elevados de
hemocomponentes ao longo
do tempo, o que intensifica os
riscos inerentes as
transfusdes cronicas,
incluindo a aloimunizagdo e o
agravamento da sobrecarga
de ferro, além de demandar
regimes de quelagdo mais
complexos e onerosos.,
1.Mhalassaemia International
Federation (TIF). Guidelines
for the Management of
Transfusion Dependent ?
Thalassaemia (TDT). 5th ed.
Nicosia (CY): TIF, 2025.
Disponivel em:
https://www.medils.com/stati
c/guide/GuidelinesForTheMan
agementOf_BetaTDT_May202
5.pdf, 2.Bssocia¢do

Brasileira de Hematologia,
Hemoterapia e Terapia
Celular. Consenso brasileiro
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de talassemias. Rev Bras
Hematol Hemoter. 2014,
36(6):429 450., 3.@appellini
MD, Viprakasit V, Taher AT, et
al. A Phase 3 Trial of
Luspatercept in Patients with
Transfusion Dependent ?
Thalassemia. N EnglJ Med.
2020, 382(13):1219 1231.
doi:10.1056/NEJM0al910182.
, 4.Bappellini MD, Viprakasit
V, Georgiev P, et al. Long
term efficacy and safety of
luspatercept for anaemia in
transfusion dependent ?
thalassaemia (BELIEVE).
Lancet Haematol. 2025,
12(3):e180 e189.
doi:10.1016/52352
3026(24)00376 4, , "
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Contribuiu 12 Opinido, comentario:

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

Empresa # - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 32- 42 - ide arquivo em anexo. A 52 - Vide arquivo em
fabricante da Vide arquivF) em anexo. A Bris.tol Myers _Sqlfibb Bristol Myers Squibb (BMS), anexo. A Bristol Myers
tecnologia (BMS), fabricante da tecnologia em avaliaggo, fabricante da tecnologia em Squibb (BMS), fabricante
liad & reenvia o documento principal de sua avaliacdo, reenvia o da tecnologia em
avaliada ibuics
conn.‘|bu|ga~o, submett'en(jo-o nova[nente Raid documento principal de sua avaliagdo, reenvia o
18/01/2026 consideragdo da Comisséo em razdo de um contribuigdo, submetendo-o  documento principal de

erro no registro do arquivo durante a

novamente para consideragdo sua contribuicdo,
submissdo realizada em 16/01/2026. Demais

da Comissdo em razdo de um  submetendo-o

documentos complementares foram enviados
por e-mail., A BMS entende que o
luspatercepte deve ser incorporado ao SUS por
ser a Unica terapia modificadora da doenca
aprovada no Brasil para adultos com
beta?talassemia dependente de transfusdo —
uma condigdo ultrarrara, grave e marcada por
elevada carga clinica e psicossocial mesmo com
o melhor tratamento de suporte disponivel. A
tecnologia reduz de forma sustentada a carga
transfusional — desfecho central para essa
populagdo — mantendo ou elevando os niveis
de hemoglobina, diminuindo a sobrecarga de
ferro e reduzindo o risco de complicagdes
multissistémicas. Evidéncias robustas dos
estudos BELIEVE e de mundo real demonstram
respostas consistentes na redugdo
transfusional em todos os desfechos avaliados,
melhor controle da sobrecarga férrica no longo
prazo, menor necessidade de quelagdo e
melhora relevante da qualidade de vida., Trata-
se de uma opgdo ja reembolsada em diversos
paises, com impacto orgamentario compativel
com doengas ultrarraras que carecem de
terapias especificas para anemia grave, e capaz
de melhorar significativamente o cuidado da
condigdo no contexto do SUS., Sua
incorporagdo refor¢a o compromisso com a
equidade, com o acesso a inovagdes alinhadas
as melhores praticas internacionais e com a
oferta de um cuidado mais digno, eficiente e
que melhora a qualidade de vida dos pacientes.

erro no registro do arquivo
durante a submissao
realizada em 16/01/2026.
Demais documentos
complementares foram

novamente para
consideragdo da
Comissdo em razdo de um
erro no registro do
arquivo durante a
submissdo realizada em
16/01/2026.,
Adicionalmente,
informamos que os
modelos econémicos
atualizados de
custo?efetividade e
impacto orgamentario,
bem como a planilha em
Excel com o calculo
atualizado de custo de
tratamento mencionados
na contribui¢do anexada,
foram encaminhados por
e?mail. Ndo foi possivel
submeté-los pela
plataforma devido ao
limite méximo de
arquivos permitido e a
impossibilidade de sua
consolidagdo,
considerando o tamanho
dos arquivos, o formato e
o uso de macros.,

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

Profissional de > 42 - Nao 53-Ndo
, Trata-se de uma terapia inovadora, com

saude ; PR )

mecanismo de agdo distinto, capaz de reduzir
18/01/2026 significativamente a dependéncia

transfusional, melhorar a qualidade de vida e

diminuir complicagGes associadas as

transfusdes cronicas e a sobrecarga de ferro.

a_ H a_ - ~ -

Interessadeine 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2 2 _ N3o a_ Nio

tema

19/01/2026

O paciente do Sus merece ter esta tecnologia
em salde.
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Contribuiu 12 Opiniao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa com a 2- Eu acho que deve.ser incorp.orada no SU?, 28 - 3a.- a_N3o a_N3o
. Sou portador da condigdo genética, talassemia
condigao de ) ; )
, major. E esse medicamento seria de suma
saude importancia para o nosso tratamento. Fago
19/01/2026 transfusdes de sangue regularmente desde os
primeiros meses de vida, com intervalos de 2-3
semanas. Devido ao alto nimero de
transfusdes, nosso organismo ndo quela o
suficiente do ferro recebido nas hemacias, com
isso se faz preciso o uso dos quelantes de ferro
no tratamento. , , E com essa nova medicagdo,
representaria uma diminui¢do de transfusdes
de sangue.
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Contribuiu inido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:

2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Ndo a_N3o a_N3o
"0 paciente que recebe transfusdo e é
dependente deste procedimento sofre muito e
19/01/2026 isso é inevitavel. , , Este tratamento com
luspatercept é muito eficaz e seguro para os
pacientes além de ser um avancgo na forma
como TRATAR a doega, qualidade de vida da
pessoa seria OUTRA.,, Hoje em dia as terapias
e medicina estdo muito avangadas e ndo s6
esse tratamento é eficaz para controle de
sintomas e qualidade de vida mas com certeza
é eficaz no controle da doenga afim de reduzir
riscos futuros (progressdo de doenga, urgéncias
e internagdes etc)., , Sou a favor de incorporar
as novas tecnologias pois pode ser poss’ivel, na
maior parte das vezes, reduzir as complicagdes
graves que podem acontecer eventualmente
durante um tratamento. Antigamente, os
medicamentos atacavam muito o organismo
de modo geral e hoje em dia, as novas
tecnologias e tratamentos estdo muito
direcionadas a tratar a ""raiz do problema
além de ser muito eficaz no controle de
sintomas. , , Minha m&e tem uma condigdo na
medula ossea chamada trombocitemia
essencial e, ela é dependente de uma
medicagdo para o resto da vida. Me lembro
quando ainda ndo tinha o diagndstico fechado
e apenas palpites do médico. Lembro que foi a
semana mais dificil das nossas vidas - doengas
de sangue sdo muito complexas e dificeis de
lidar, elas abalam muito a familia e o paciente
e eles merecem a melhor opgdo que tem. Nos
todos pagamos impostos diariamente para
obter nosso direitos e agora, mais ainda,
queremos a melhor opgdo que existe no
mercado. Nés ndo sabemos o dia de amanh3,
pode ser eu, vocé, um filho..... e é muito
importante que a melhor terapia esteja

Interessado no
tema

disponivel."
Profissional de 12 - Eu acho quse defvg ser incqrporada noSuUsS, 22 - ?im, Qual: Luspaterceplte (medic§mento), Positlivp e 3a.- Slin.1, Qual: Transfuséo c!e cor'1cen.trado de 42 - N3o 52_ N3o
satde Luspatercepte é a Unica terapia facilidades: Luspatercepte é um medicamento de facil hemacias, Medicamento: hidroxiureia, Positivo:

medicamentosa que mostrou redugdo da carga administragdo (subcutdneo), com boa tolerancia (sem Concentrado de hemdcias: corregdo rapida de
19/01/2026 transfusional em pacientes com beta- efeitos colaterais relevantes) e com frequéncia de anemia, Hidroxiureia: redugdo do tamanho do

talassemia em estudo clinico randomizado de aplicagdo (21 dias) menor do que a de transfusdo de bago, Negativo: Concentrado de hemacias:

fase 3 (anexo). A carga transfusional é motivo concentrado de hemécias em alguns pacientes reagdes transfusionais, aloimunizagdo,

de alta morbidade e mortalidade em pacientes dependentes de transfusdo (quinzenal)., Negativo e intravenoso, acarreta em sobrecarga de ferro e

com beta-talassemia dependentes de dificuldades: Luspatercepte tem custo elevado, porém os  suas complicagdes, Hidroxiureia: sem impacto

transfusdo, além de o insumo (concentrado de  custos do tratamento padrdo também sdo altos. significativo em carga transfusional

hemidcias) ser escasso.
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Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, - 3a.- a_N3o a . N3o
. . Impirtante por se tratar de doenga genética
convive ou cuida ;
3 que necessita de tratamento durante toda a
dealguémcoma ...
condigdo de
saude
19/01/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, - 32. 42 - N3o 52_ N3o
. . A doenga ndo seleciona classe social e
convive ou cuida .
de alaug medicamentos de alto custo tendem a ser de
ea gu~em COMa  oytrema necessidade para manter a vida do
condigdo de portador.
saude
19/01/2026
Pessoa que 12- E.u acho qug devg ser incorpo.ra(?a no SUS, - Nao 32 - Sim, Qual:.T.ransfuséo sanguinea e 2 _N3o 2 _Nio
. . Convivo com minha tia que luta diariamente quelantes, Positivo: Foram eles que trouxeram
convive ou cuida - - - ) . s . P
de aleud para ter o minimo de qualidade de vida sendo a vida da minha tia até aqui, porém ainda de
2a .gu~em Gl & portadora de Talassemia. Ja perdi um tio para forma bastante limitada, Negativo: Sobrecarga
condicdo de esse doenca ha mais de 20 anos, e hoje vejo de veias e renal
saude minha tia bastante cansada de tanta
19/01/2026 medicagdo e transfusdes a cada 15 dias.
Pessoa com a 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, - 32. 42 - N3o 52_ N3o
- Sim, com certeza deve ser incorporada no SUS
condigdo de ) ~ -
id pois eu dependo de transfusGes a cada 21 dias
saude e tenho que deslocar da minha cidade até o
19/01/2026 hemocentro mais proximo que sdo 2h de
viagem. Com essa medicacgdo, além de reduzir
viagem, reduz transfusdes de sangue e
consequentemente reduz reagdo transfusional,
além de melhorar a qualidade de vida
transfundindo menos.
a._ 1 - 3 g - 1 . H A H ~ ~
Eessoalcen 12-Eu acho q~ue deve ser'lncorporada no SUS, Nao 3 Slbm, Qual: As medicag0es D.ef'era‘swox e 42 - N3o a_Nio
condicio de Essa medicagdo deve ser incorporada ao SUS Deferiprona que servem para diminuir o
id ¢ pois vai beneficiar muitos pacientes que assim acumulo de ferro no organismo causado pelas
SaUCE como eu, sdo dependentes de transfusdo inUmeras transfusdes que sdo extremamente
19/01/2026 sanguinea melhorando e aumentando a nossa necessarias para os pacientes de talassemia,
qualidade de vida Positivo: A diminui¢do do acimulo de ferro no
organismo evitando assim outros problemas de
saude causados por esse acimulo , Negativo:
N&o percebi aspectos negativos
a_ i a_N3 a_Nj3 ~ ~
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo a2 _ N3o a_N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condi¢do de
saude

19/01/2026

Absolutamente necessaria para ajudar pessoas
com essa patologia
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Contribuiu 12 Opinido, comentdrio: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Ndo a_N3o a . N3o
TR N ETHE Tratamento muito caro e deve ser facilitado
Mg para a populagdo.
condigdo de
saude
19/01/2026
Pessoa com a 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 32. 42 - N3o 52 N3o
condicgo de Minha prima necessita para viver
saude
19/01/2026
Pessoa que 12 - N&o tenho opinido formada, Ndo sei 28 - 3a. a_Nio a . N3o
convive ou cuida
de alguém com a
condicdo de
saude
19/01/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 32. 42 - N3o 52_ N3o
tema Tenho uma amiga que necessita do
tratamento.
19/01/2026
Interessadeing 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 3a2- 2 _ N3o a_Nio
tema Paciente com essa comorbidade precisam de
mais atengdo do SUS, tornando o tratamento
19/01/2026 mais acessivel.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo a_Nio a_Nio

Conhego pessoas que precisam do
medicamento, é indispensavel para viver e
19/01/2026 deveria ser custeado pelo governo.

tema
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Organizagao da
Sociedade Civil

19/01/2026

0, comentario:

2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
A Associagdo Brasileira de Talassemia
(ABRASTA) defende a necessidade de
incorporagdo do luspatercept ao Sistema Unico
de Saude (SUS) para o tratamento de pacientes
adultos com beta-talassemia dependente de
transfusdes. A beta-talassemia é uma condigdo
cronica, rara e de alta complexidade que impde
aos pacientes dependéncia vitalicia de
transfusdes sanguineas frequentes, uso
continuo de terapias quelantes de ferro e
acompanhamento clinico intensivo, resultando
em elevada carga clinica, fisica, emocional e
social ao longo da vida., Embora o cuidado
atualmente disponivel no SUS seja essencial
para a sobrevivéncia, ele ndo reduz de forma
suficiente a dependéncia transfusional nem o
impacto acumulado da doenga no cotidiano
dos pacientes. As transfusdes frequentes
exigem deslocamentos recorrentes aos servigos
de saude, longos periodos em ambiente
hospitalar, afastamentos da escola, do trabalho
e da vida social, além de estarem associadas a
sobrecarga de ferro e ao risco de complicagbes
graves, mesmo com a quelagdo adequada. Esse
cenario evidencia uma necessidade clinica e
assistencial ainda ndo atendida no SUS: a
reducdo sustentada da carga transfusional., ,
As discussdes realizadas na 1472 Reunido
Técnica da CONITEC, incluindo a perspectiva do
paciente e a avaliagdo de especialistas,
reforgaram que a redugdo da dependéncia
transfusional representa um desfecho de alto
valor para os pacientes, com impacto direto na
qualidade de vida, na autonomia e na redugdo
de complicagBes associadas ao tratamento
cronico. O luspatercept, ao atuar na maturagdo
eritroide, demonstrou capacidade de reduzir
de forma clinicamente significativa a
necessidade de transfusdes em um subgrupo
claramente definido de pacientes,
respondendo de maneira direta a essa lacuna
terapéutica., Diante disso, e considerando o
endosso técnico da Associa¢do Brasileira de
Hematologia, Hemoterapia e Terapia Celular
(ABHH), bem como os critérios de priorizagdo
estabelecidos pela CONITEC defendemos a
incorporagao.

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

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

52 Estudos
economicos:

42 Evidéncias clinicas:

42 - AABRASTA destaca a 2-Nao
necessidade de incorporagdo
do luspatercept no SUS a
partir da analise da jornada
real vivenciada por pacientes
adultos com beta-talassemia
dependente de transfusdes.
Trata-se de uma condigdo
cronica, rara e complexa, cujo
cuidado se inicia
precocemente e se estende
por toda a vida, exigindo
transfusGes sanguineas
regulares, em geral a cada
duas ou trés semanas, além
de acompanhamento
continuo em servigos
especializados., , Na pratica, a
jornada do paciente é
marcada por deslocamentos
frequentes a hemocentros e
hospitais, longos periodos de
permanéncia em ambiente
hospitalar e reorganizagdo
constante da rotina familiar,
escolar e profissional. Muitos
pacientes dependem de
Tratamento Fora de Domicilio
(TFD) ou de redes de apoio
para acessar as transfusdes, o
que amplia desigualdades
regionais e sociais. Faltas
recorrentes ao trabalho e a
escola comprometem a
insergdo produtiva, a renda
familiar e a continuidade
educacional, especialmente
em populagdes socialmente
vulnerdveis., , O impacto
social da dependéncia
transfusional é agravado pela
sobrecarga de ferro e pelas
complicagGes associadas ao
tratamento cronico, que
exigem monitoramento
continuo e uso prolongado de
terapias quelantes,
frequentemente associados a
efeitos adversos e
dificuldades de adesdo. Esse
cenario contribui para perda
de autonomia, sofrimento
emocional, estigmatizagdo e
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efeitos, facilidade, dificuldade:

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
economicos:

redugdo da qualidade de vida,
elementos que ndo sdo
plenamente capturados por
desfechos clinicos
tradicionais, mas que foram
evidenciados na 1472 Reunido
Técnica da CONITEC por meio
da perspectiva do paciente., ,
Nesse contexto, o
luspatercept apresenta
potencial de modificar de
forma relevante a jornada do
cuidado ao reduzir a
frequéncia e o volume de
transfusGes em pacientes
elegiveis. Para o paciente,
essa redugdo significa menos
deslocamentos, menor
exposi¢ao a riscos
cumulativos, maior
previsibilidade da rotina e
melhores condigdes de
permanéncia no trabalho e

nos estud

Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - 3. 42 - N3o 52 N3o
e Deve ser incorporado ao SUS
19/01/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 32- 2 _N3o a_Nio
tema Uma opgdo inovadora para os pacientes

portadores de beta talassemia que pode
19/01/2026 reduzir a necessidade de transfusdo de sangue,

trazendo para esses mais qualidade de vida e

contribuindo para o ecossistema da saude

como um todo.
Pessoa que 2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2 - Sim, Qual: Medicamento , Positivo e facilidades: 2. Nio a_N3o 52 N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condicdo de
saude

19/01/2026

Muitas pessoas portadores desta doenga nao
possuem condigdo financeira para adquirir este
medicamento.

Melhora no controle da doenga e qualidade de vida,
Negativo e dificuldades: Ndo observei pontos negativos
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42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Organizacgdo da
Sociedade Civil

19/01/2026

2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
A tecnologia em avaliagdo atende a uma
necessidade clinica relevante e ainda ndo
plenamente contemplada no SUS,
especialmente no contexto das doengas raras.
As evidéncias disponiveis demonstram
beneficio clinico significativo, com potencial de
reducdo de desfechos graves, carga assistencial
e impacto social sobre pacientes e familias. As

42 - As evidéncias clinicas
disponiveis indicam que o
luspatercepte oferece
beneficio clinico relevante
para pacientes adultos com

beta-talassemia dependente

de transfusdo, doenga rara,
cronica e progressiva
caracterizada por anemia

52 - Os estudos
econdmicos relacionados
ao luspatercepte indicam
que, embora o
medicamento apresente
custo direto elevado, sua
avaliagcdo deve considerar
o custo global do cuidado
da beta-talassemia

eventuais incertezas apontadas podem ser
adequadamente mitigadas por meio de
critérios claros de elegibilidade,

grave e necessidade continua dependente de
de transfusdes., , O principal  transfusdo, doenga rara,
conjunto de evidéncias deriva cronica e associada a alto

acompanhamento em centros especializados e
monitoramento sistematico de resultados, em
consonancia com os principios da equidade,
integralidade e justica distributiva que regem o
SUS.

do estudo fase 3 BELIEVE,
ensaio clinico randomizado,
multicéntrico e controlado
por placebo, no qual uma

proporgdo significativamente

maior de pacientes tratados
com luspatercepte alcangou
reducdo clinicamente
significativa da carga
transfusional (?33% e ?50%)

em comparagao ao placebo. A

reducdo da dependéncia
transfusional constitui
desfecho clinico direto,

objetivo e de alta relevancia,

com impacto concreto na
pratica assistencial e na
qualidade de vida dos
pacientes., , Dados de
seguimento de longo prazo

demonstram manutengdo do
beneficio ao longo do tempo,

com redugdo sustentada da
necessidade de transfusGes.

Evidéncias adicionais sugerem

estabilizagdo ou melhora de
parametros relacionados a
sobrecarga de ferro, como

ferritina sérica e concentragdao
hepatica de ferro, bem como

possibilidade de redugdo ou
ndo progressdo do uso de
quelantes, refor¢ando a
plausibilidade bioldgica do
beneficio clinico decorrente
da menor exposigdao

transfusional cumulativa., , O

perfil de seguranga do
luspatercepte mostrou-se
aceitavel e manejavel,

compativel com o uso crénico

impacto assistencial ao
longo da vida., , A
dependéncia
transfusional continua
gera custos recorrentes e
cumulativos para o
sistema de saude,
incluindo aquisigdo e
administragdo de
concentrado de hemacias,
monitoramento
laboratorial frequente,
uso prolongado de
quelantes de ferro,
manejo da sobrecarga
férrica e tratamento de
complicagdes
cardiovasculares,
hepaticas e enddcrinas,
além de internagdes e
atendimentos
especializados. Esses
custos tendem a se
acumular ao longo do
tempo e nem sempre sdo
plenamente capturados
em analises econdmicas
de curto prazo.,,
Evidéncias econémicas e
modelagens
internacionais sugerem
que a redugdo sustentada
da carga transfusional
proporcionada pelo
luspatercepte pode
resultar em diminuigdo
progressiva de custos
associados as transfusdes,
a quelagdo de ferro e as
complicagcGes
relacionadas a sobrecarga
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dificuldade, outros efeitos:

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

42 Evidéncias clinicas:

em doen(;as raras, sem

identificacdo de novos sinais

de risco relevantes nos
estudos de longo prazo. A
aprovacdo do medicamento
por agéncias regulatdrias

como a FDA e a EMA reforga

a robustez das evidéncias
disponiveis.,

52 Estudos
economicos:

de ferro, especialmente
quando analisada sob
uma perspectiva de
médio e longo prazo. Em
doengas raras, é
fundamental considerar
horizontes temporais
ampliados e desfechos
intermediarios
clinicamente relevantes,
como a redugdo de
procedimentos
recorrentes., ,
Adicionalmente, a
diminui¢do da frequéncia
de transfusdes pode
reduzir custos indiretos
relevantes, como
afastamento laboral de
pacientes e cuidadores,
perda de produtividade e
sobrecarga logistica dos
servigos de satde. Esses
elementos reforgam que
a andlise econémica do
luspatercepte ndo deve se
limitar ao custo do
medicamento, mas sim
ao impacto econémico
global do cuidado., ,

a_ i a_Nj3 a_Nj3 ~ .
Pessoa que 1,- Eu acho que deve s§r n.ncorporada no SUS, 22-Nao 32-Nado 2 _N3o 2 _N3o
. . E um medicamento muito importante, tem

convive ou cuida -
de aloué pessoas que tem que utilizar dele

ea $u~em €OMa  semanalmente e ainda por cima pagar muito
condigdo de por isso. ,, Pior do que ter uma doenca é n3o
saude ter condigOes para trata-la
19/01/2026

R a_ i a_ a. = x
Organizacdo da Eu acho que.deve s:er |.ncorporada noSUS, 2 3 42 - N3o 52_ N3o
r .. Considerando a importancia do tratamento,
Sociedade Civil . . ~
sou favoravel a inclusdo ao SUS

19/01/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2.- Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

20/01/2026

Esse medicamento deve ser incorporado no
SUS.
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Profissional de
saude

20/01/2026

2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Considerando as opgdes terapéuticas atuais,
considerando os efeitos colaterais relacionados
a transfusdo de sangue, considero que esta é
uma metodologia moderna e que pode ter
impacto positivo na vida dos pacientes com
beta talassemia

dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade:
2- Sim, Qual: Ja tive paciente usando luspatercept, ele 2- Ndo

melhorou o nivel de hemoglobina e reduziu a necessidade

transfusional, Positivo e facilidades: Melhora da

hemoglobina e reducéo da transfusdo , Negativo e

dificuldades: Logo no inicio o paciente pode apresentar

dor articular, mas esse efeito melhora com o tempo

economicos:
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- 32- 2_N3o a_N3o
Embora a transfusdo e a quelagdo de ferro
sejam pilares no manejo das formas mais
20/01/2026 graves de ?talassemia, essas abordagens ndo
enderegam plenamente os desafios clinicos e
fisiopatologia da doenga. Mesmo com os
significativos avangos, pacientes com anemia
dependente de transfusdo associada a beta-
talassemia continuam enfrentando impactos
na qualidade de vida e produtividade, além de
riscos e desafios associados a sobrecarga de
ferro e as transfusdes regulares, que se
relacionam a morbimortalidade da condigdo.
Nem sempre é possivel ter hemocomponente
adequado ao paciente tanto na quantidade
necessaria quanto no fendtipo eritrocitario
,com inadequada inibigdo da eritropoiese e
expansdao medular . Luspatercept promove
amadurecimento dos eritroblastos em fase
tardia, corrigindo a eritropoiese ineficaz e
assim aumentando a hemoglobina. . e
reduzindo a necessidade de transfusdes . esta
resposta e variavel e sabe-se que cerca de 21 %
dos pacientes respondem a medicagdo ,mas
em estudos de vida real este numero pode ser
maior, por que o tempo de resposta pode ser
maior . Um importante aspecto a se considerar
sdo pacientes que devido aloimunizagdo ou
fendtipo raros tem dificuldade de manter
hemoglobina pré transfusional acima de 9,5
g/dl que inibe a eritropoiese e nestes casos os
pacientes tem maior chance de hematopoiese
extramedular, esplenomegalia , aumento da
area cardiaca ,etc, Além disso com a
sobrecarga de ferro secundaria as transfusdes
e com adesdo irregular a terapia quelante, os
pacientes tem complicagGes relacionadas a
disfungdo organica como diabetes, insuficiéncia
cardiaca, hipotireoidismo e outras
complicagdes que impactam na qualidade de
vida e na mortalidade. Lembrar que a terapia
quelante deve ser individualizada para o
sucesso terapéutico e se a redugdo do numero
de bolsas a serem transfundidas ocorrer,
também reduziremos a carga transfusional e
de ferro . Assim deve-se oferecer o uso da
medicagdo com monitoramento adequado e
profissional

Profissional de
saude
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Pessoa que
convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

20/01/2026

12 Opinido, comentdrio:

2. Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
E importante para garantir o acesso gratuito e
sobrevivéncia das pessoas com essa condigdo
de saude.

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

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

52 Estudos
economicos:

Profissional de
saude

20/01/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

Muito importante para os pacientes

- Ndo

Interessado no
tema

20/01/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

Eu vejo que esse medicamento é um salto
grande, na melhora do quadro desses
pacientes, passando da transfusdo, para o uso
desse medicamento, que ajudara a medula a
produzir mais hemacias e consequentemente
mais hemoglobina., Onde meu filho faz
tratamento eu convivo, com pacientes, que
tem beta talassemia, e percebo que ndo é um
tratamento facil, estar sempre fazendo
infusdes, e as vezes tendo complicagdes da
doenga.

Nao

Pessoa que
convive ou cuida
de alguém com a
condi¢do de
saude

20/01/2026

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

A beta-talassemia é uma doenga terrivel que
atinge um grande nimero de brasileiros, com
altos custos para o tratamento.

- Ndo
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