Contribuicdes da Consulta Publica - Formulario Experiéncia ou Opinidao - Emicizumabe para tratamento
profilatico de pacientes com hemofilia A, moderada ou grave - Conitec

Dt. contrib.  Contribuiu como Descricao da contribuicao
30/06/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Meu filho tem hemofilia A grave com inibidor, realizar a imunotolerancia numa
cuidador de paciente crianga é totalmente doloroso além de que ndo é certeza de que ird reduzir o inibidor. Portanto esse o emicizumabe é uma maior
qualidade de vida aos hemofilicos tanto com inibidor quanto sem inibidor. A chance de todos terem uma vida sem riscos maiores
de sequelas.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Emicizumabe., Positivo e facilidades: Apds uso do emicizumabe a qualidade de
vida do meu filho melhorou 100%. Nao houve nenhum sangramento relacionado a hemofilia apds uso do emicizumabe., Negativo
e dificuldades: Nao houve resultados negativos.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VII, Fator VIl e FEIBA., Positivo: Com uso dos medicamentos informados
acima tivemos como positivo a melhora no sangramento, porém como meu filho possui inibidor a melhora foi demorada em
torno de semanas até ele ficar 100% novamente, correndo risco de alguma sequela., Negativo: A lentid3do para parar o
sangramento e o modo de aplicagdo que é venoso.

30/06/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento em questdo tras beneficios psicoldgicos e fisicos tanto para o
cuidador de paciente paciente, quanto aos cuidadores. O tratamento intravenoso é dificil, principalmente nos primeiros anos de vida e dificulta ainda
mais quando se mora hd 500 km do hemocentro, como no meu caso.
22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIl e feiba , Positivo: Até entdo apenas quando meu filho ndo tinha inibidor e
por ser o que temos disponivel., Negativo: A dificuldade para pungdo venosa, o que acredito que seja um dos pontos para muitos
pacientes ndo aderirem ao tratamento.

30/06/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento fornece uma qualidade de vida para pessoas com hemofilia. O
cuidador de paciente medicamento é importante para evitar o sangramento, por isso é importante a incorpora¢do do mesmo ao SUS!
22 - Nao
32-Nao
30/06/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, VOCES JA ACOMPANHARAM COMO VIVE UMA PESSOA HEMOFILICA?? BOTAR

AGULHA NAS VEIAS 4 VEZES POR SEMANA DURANTE TODA A VIDA NAO E FACIL, VAMOS DAR ESSE EXEMPLO DE EMPATIA E
CIDADANIA, HEMOFILICOS SAO MENOS QUE DIABETICOS, NAO VAI INTERFERIR EM NADA O ORCAMENTO DE LUGAR NENHUM, E
SO NAO ROUBAR QUE SOBRA..

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: FATOR VIII INTRAVENOSO, Positivo: Essencial para a vida do hemofilico , Negativo: Botar agulha
nas veias 4 vezes por semana
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30/06/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu prefiro que que o SUS aprovam a medicagdo emcibra pois nds maes sofremos
cuidador de paciente com a situacdo de ver os nossos filhos sofrendo para poder fazer o acesso venoso e sempre é uma luta pra que possa fazer a
medicag¢do na veia.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: J4 tive experiéncia de poder fazer aplicagdao do em fibra e meu filho queimou filho
com a grave pois ganhamos na justica a medicacdo durante dois meses mas ndo pode ser feito mais porque o governo ndo pagou
depois disso comegou a aparecer varias manchas pelo corpo pois o efeito do medicamento acabou mas enquanto ele tomava nao
safia nenhum hematoma., Positivo e facilidades: O maior. Positivo que pude perceber foi que ndo aparece hematomas quando
meu filho toma emcibra mas se ele tomar o fator 8 ele enche de hematomas pelo corpo e também ele sente muita dor ao fazer a
medicac¢do na veia por isso prefiro que seja o emcibra pois é subcutaneo, Negativo e dificuldades: A maior dificuldade para nds
pais é conseguir a medicacdo emcibra pelo SUS para conseguir temos que entrar na justica Esse é o maior ponto Negativo.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tive experiéncia com a medicagdo fator 8 porém os efeitos dela ndo sdo rdpidos

igual do emcibra., Positivo: Como mae meu filho ndo me teve nenhum ponto positivo pois ele deu hemorragia interna devido a

ndo saber administrar o medicamento na veia, Negativo: Maior. Negativo é o acesso venoso que muitos enfermeiros ao realizar
medicac¢do erra a veia sem contar na dor em que ele sente

30/06/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho que deveria pois sou portador de Hemofilia A grave e por mais que a
profilaxia secundaria seja algo bom , esse novo medicamento traria uma nova qualidade de vida a todos hemofilicos, traria a
cura ? ndo . mas como disse qualidade de vida é tudo, e isso fara uma diferenca enorme .,

22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: crioprecipitado ainda quando crianca até uns 8 anos de idade e a partir disso e até hoje uso Fator

VIIl Recombinante, Positivo: Melhora total com o Fator VIII , tenho poucas sequelas , Negativo: Ainda sim cheguei a ter
hemorragias nas articulagdes , foram varias

30/06/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A medicagdo Emicizumabe para tratamento profilatico de pacientes com hemofilia
A, moderada ou grave, sou de acordo que seja disponibilizado sem restricao de faixa etdria, para todos os pacientes hemofilicos
do tipo A.
22 - Sim, como paciente, Qual: O Fator VIII de coagulagdo do tipo recombinante., Positivo e facilidades: Estive usando por mais de
um ano o Emicizumabe para tratamento profilatico da hemofilia A. A qualidade de vida foi efetivado devido ao uso mais
felicitado, em apenas duas vezes por més e a infusdo mais felicitada (subcutanea). A outra medicacdo (fator VIl de coagulacdo)
tenho que fazer a infunsdo trés vezes por semana e com aplicagdo endovenosa. , Negativo e dificuldades: Nenhuma resultado
negativo
32 - Sim, como paciente, Qual: O Fator VIII de coagulacao, de uso profilatico , Positivo: A qualidade de vida em assegura por mais
tempo com menos/ ou nenhum sangramentos articulares e musculares., Negativo: nenhum resultado negativo
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30/06/2023 Profissional de satde

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Extremamente importante a inclusdo., O emicizumabe previne sangramentos,
previne sequelas articulares, reduz drasticamente as internagdes, e promove melhor qualidade de vida tanto para pacientes
quanto para familias. Além de promover melhor auto-estima e seguranga dos pacientes

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Com o emicizumabe (hemcibra - Roche), Positivo e facilidades: O emicizumabe
previne sangramentos, previne sequelas articulares, reduz drasticamente as internagdes, e promove melhor qualidade de vida
tanto para pacientes quanto para familias. Além de promover melhor auto-estima e seguranga dos pacientes. TODOS os que
usam o medicamentos sdo extremamente gratos e relatam enfaticamente todas essas melhorias., Negativo e dificuldades: Ha
mais de 1 ano trabalhando com esses pacientes, nunca houve qualquer tipo de queixa sobre o medicamento, sua aplicagdo, ou
efeitos colaterais.

32-Sim, como profissional de satide, Qual: Infusdo de fator VIII, Positivo: Interrupgdo do sangramento , Negativo: Ele so serve
para depois que o sangramento ja ocorreu., Entdo, os problemas articulares sdo frequentes, riscos de hemorragias internas. , Ha a
necessidade de fazer a infusdao com uma frequéncia muito maior. As idas ao pronto socorro e a necessidade de internagdes e
maior., Fora o comprometimento psicolégico.

30/06/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho muito importante ser incorporado ao SUS, pois ira ter um maior alcance para
seus usudrios

22 - Nao
32-Nao

01/07/2023 Profissional de satde

02/07/2023 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sendo incorporado, de uma forma mais ampla, proporcionaria uma melhor
qualidade de vida por eficacia do tratamento da hemofilia, com menos episddios sangrastes e menos sequelas.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Tenho um paciente em uso de emicizumabe (subjudice pois ele ndo tem o perfil
atribuido para cadastro, porém teve uma resposta eficaz ao tratamento)., Positivo e facilidades: Ndo houveram episddios de
sangramentos desde o uso., Negativo e dificuldades: A dificuldade ao acesso ao Emicizumabe, pelo SUS (muito restrito).

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Fator VIII, fator VIIl recombinante, fator VII, fator IX, CPPA e emicizumabe., Positivo:
Melhor eficdcia no tratamento e redugdo das intercorréncias. , Negativo: Restricdo nos critérios para acesso ao tratamento com
emicizumabe.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Este medicamento possibilitou grande avango no tratamento de hemofilicos,
contornando com muito sucesso hematomas, etc. Além de haver uma aplicagdo muito mais simples e com prazos maiores para
tomar outra dose.

22 - Sim, como paciente, Qual: Emicizumabe (Hemcibra)., Positivo e facilidades: Redugdo total de sangramentos mesmo quando
praticado exercicios fisicos e de impacto, Negativo e dificuldades: Nenhum.

32 - Sim, como paciente, Qual: Fator VIII, Fator VIl e Fator FEIBA, Positivo: Elas possibilitaram minha recupera¢do durante eventos
em que haviam sangramento, que era o tempo inteiro, em contrapartida com o Emicizumabe que além de evitar esses eventos
desagraddveis oferece uma proteg¢ao mais duradoura e eficaz., Negativo: Medicagdes intravenosas sao mais trabalhosas, a
preparacdo delas principalmente em altas quantidades como geralmente é o caso também.
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03/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A qualidade de vida de um paciente hemofilico vai melhorar a depender de um
medicamento de alta duracao disponivel no SUS. Hoje a quantidade de aplicagGes torna o tratamento penoso e atinge ndo sé o
paciente mas também sua familia.

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8-plasmatico e recombinante, Positivo: A disponibilidade deste medicamento
para a doenga vai tornar a vida do paciente mais independente e evitard intercorrencias e internagées.um medicamento mais
moderno e de uma duracdo maior sera de grande valia!, Negativo: Por ser de baixa duracdo, temos que sempre ter por perto o
medicamento. Além da aplicagdo endovenosa por varias vezes na semana.

03/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Com implementacgdo desse fator havera uma melhora significatica na qualidade de
vida do paciente e seus familiares.

22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIII recumbinante e fator VIII plasmatico., Positivo: Eleva qualidade de vida
para o paciente e seus familiares., Negativo: Numeros de aplicagdes por semana por vezes trazendo desconforto ao paciente.

04/07/2023 Interessado no tema

04/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Vi casos em criangas que essa medicacdo foi a melhor coisa que aconteceu pra
elas. Vivem uma vida quase normal .podem brincar de futebol de bicicleta cair e levantar sem o risco de uma hemorragia ou
quase sem o risco. Os hematomas e hermatroses quase nao existe neles mais. Garante uma tranquilidade e uma qualidade de
vida muito melhor para os pacientes .

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8 ., Positivo: Ajuda na naquele momento pra a hemorragia parar., Negativo:
Dificuldade de acesso venozo .ndo funciona por muito tempo no organismo. Ele vai perdendo a eficacia depois das primeiras
horas.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporacdo deve ocorrer no SUS de forma urgente para que ocorra a protecdo
em todos os pacientes que desenvolverem inibidor. A taxa de sangramento é significativamente reduzida no uso do Emicizumabe,
o que resulta em protecdo e qualidade de vida.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Hemcibra, Positivo e facilidades: .Estabilidade de protec¢do, taxa praticamente nula
de sangramento, aplicagdo por via subcutanea com intervalo de aplicagdes aumentada, de forma geral, qualidade de vida.,
Negativo e dificuldades: Nenhum,

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIl e Fator VII, Positivo: Ambos ajudaram a parar o sangramento, mas por via
endovenosa, e ndo possuem estabilidade de protecdo em tempo integral, Negativo: Aplicacdo pela veia, e em casos de inibidor,
de forma frequente, podendo chegar até e todos os dias da semana, Nao protegem em tempo integral. Podem ocorrer inchagos
devido a ndo protecdo estabilizada.
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04/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de extrema importancia a implementag3o do Emicizumabe para pacientes
cuidador de paciente Hemofilicos, uma vez que qualquer um pode desenvolver inibidor, o que impede uma agao eficiente do fator VIII. E o processo de
imunotolerancia é doloroso e desgastante, sendo necessaria, em algumas vezes, infusdes diarias. Precisamos do Emicizumabe
para que a comunidade Hemofilica tenha mais qualidade de vida.
22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu filho faz uso do fator VIIl recombinante., Positivo: Cessamento do
sangramento de forma instantanea., Negativo: Meu filho faz uso do fator VIIl recombinante, porém é sofrido as infusGes
intravenosa, cria trauma e nem sempre o acesso é bom, tendo que furar mais de 1x. Um bebé que ndo pode ver um jaleco branco
e ja fica apreensivo ndo pode ser normal. Esperamos que o Emicizumabe seja aprovado para o SUS.
04/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ird atender muitos cidad3os e facilitar a qualidade de vida
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIII de coagulagdo recombinante, Positivo e facilidades: Estabilizacdo do
guadro desorganizado, Negativo e dificuldades: Repeti¢cdo do procedimento para alcangar o resultado
32-Nao
04/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pra mim uma medicagdo de duragao maior, sempre é bom para o paciente.
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Fator 8 recombinante, Positivo: Melhora nos sangramentos , Negativo: Ainda
usando temos tido hemartroses as vezes, e sdo muitas pung¢des venosas as vezes., A durabilidade no organismo é curta
04/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A medicagao disponivel no momento é muito invasiva e é extremamente
cuidador de paciente necessario uma medicacdo que seja facil administrar.
22 - Ndo
32-Nao
04/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Um medicamento que pode ajudar a diminuir o desconforto de um paciente deve
cuidador de paciente ser sim incorporado
22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8 recombinante, Positivo: Queda nas hemorragias do corpo, Negativo: Ainda
usando tem sangramentos articulares
04/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como mae de uma criancga de 4 anos que é hemofilico A grave, peco que seja

cuidador de paciente

incorporado no SUS a emicizumabe, pois ja foi comprovado que o uso dela é seguro e diminui as picadas, hoje meu filho faz uso 3
vezes na semana de fator 8, isso quando nao acontece nenhum episodio de queda, ou sangramento. Como mae é dolorido ver
seu filho ser picado 3 vezes na semana, sendo que temos medicamentos que evita isso, que diminui essas picadas, diminui a dor,
diminui os sangramentos, entdo é qualidade de vida.

22 - Ndo

32-Nado
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03/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de suma importancia que o tratamento seja incorporado ao SUS, devido alta
rastreabilidade de retorno positivo naqueles pacientes que fizeram uso do mesmo.. Além de melhorarmos a qualidade de vida
dos portadores da Hemofilia.

22 - Nao

32-Ndo

03/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Emicizumabe deve ser incorporado no SUS de forma urgente por sua eficacia no
tratamento. Pessoas com inibidor estdao muito vulnerdveis, estdo sem nenhuma protegdo. Recentemente morreu um bebé que
tinha inibidor. Certamente isso teria sido evitado se ele estivesse realizando o tratamento com Emicizumabe.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Hemcibra 30mg, Positivo e facilidades: E um medicamento que proporciona
protegdo em tempo integral. E outra vida, Meu neto n3o teve mais intercorréncias apds sua utilizagdo. Nem hematomas novos
apareceram e antes ele vivia precisando aplicar o Fator VIl para sanar sangramentos, e a duragdo era rapida, tivemos muitos
problemas que foram reparados com a manutengdo com o Hemcibra., Negativo e dificuldades: Nenhum resultado negativo. Tudo
de melhor nessa nova tecnologia.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIII e Fator VII., Positivo: Sanaram o sangramento, o VIl antes de desenvolver
inibidor e o VIl apds identificar o inibidor, mas ndo protegiam suficiente, ele sempre tinha intercorréncias., Negativo: Muita
dificuldade no acesso, muitos sangramentos recorrentes, que prejudicam a saude da articulacdo. Meu filho tem hemofilia A grave
e tem sequela articular, Isso pode ser mudado com essa nova tecnologia, as criancas de hoje em dia podem ser adultos com a
saude articular mantida e sem tanto sofrimento no tratamento,

03/07/2023 Paciente

03/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho de extrema importancia a incorpora¢do do medicamento, pois o tratamento
padrdo ndo dura o dia inteiro. O medicamento e questdo tem protegdo 24 horas por mais de uma semana. Também por ser
menos evasivo .

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Fator VIl recombinante, Fator VII Plasmatico e Plasma., Positivo: Melhora na qualidade de vida,
apos o inicio da profilaxia, Negativo: Tratamento evasivo e muito constante.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho um primo hemofilico e o emicizumabe seria de grande importancia para a
qualidade de vida e tratamento dele.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Fator rh, Positivo: Uma melhora no caso dele , Negativo: N3o sei
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03/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A inclusdo do Emicizumabe no SUS é essencial para nds, pacientes de hemofilia.
Melhoraria nossa qualidade de vida, é uma esperancga para viver ainda mais sem limitagcoes, sem dor e sem transfusGes
constantes.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Alfaoctocogue - FATOR VIII de Coagula¢do (Recombinante), Positivo: Tive menos sangramentos
articulares, redugdo nas dores, pude realizar atividades diarias, exercicios fisicos e outras atividades sem o constante medo de
sangramentos e complicagdes., Negativo: Um ponto negativo seria o numero de infusGes, enquanto o Emicizumabe pode ser
administrado de forma menos frequente, o Alfaoctocogue geralmente requer infusdes mais frequentes para manter niveis
adequados de fator VIII de coagulagdo.

03/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Defendo a incorporagdo do Emicizumabe de imediato. Pessoas com inibidor ficam
cuidador de paciente desprotegidas. Recentemente morreu um bebé, que se estivesse com a devida protecao nao teria sua vida perdida.
22 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Hemcibra , Positivo e facilidades: Protegdo em tempo integral, proporciona a
possibilidade de prevengdo de sangramentos, além de proteger as articulagdes de hemartroses., Negativo e dificuldades: Sem
dificuldades na experiéncia e nenhum resultado negativo.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Favor VIl e Fator VII, Positivo: Sanou o sangramento, mas ndo protegeu por todo
tempo., Negativo: Baixa duracgdo na protecdo. Intercorréncias frequentes.

04/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Depois que comecei a tomar esta medicagao sou outra pessoa. Ndo sinto dores,
Exerco atividades rotineiras sem esforgo, sem dor, melhora da qualidade de vida.
22 - Sim, como paciente, Qual: EMICIZUMABE, Positivo e facilidades: Apds iniciar o tratamento com o EMICIZUMABE percebi
melhora na qualidade de vida, sem dor, sem sangramentos constantes. Foi um divisor de aguas., Negativo e dificuldades: Nenhum
resultado negativo. Apenas torgo para que continue sendo fornecido pelo SUS.
32 - Sim, como paciente, Qual: fator VIII e feiba, Positivo: Na época que usava o fator VIII era bom, mas ndo era tao eficaz como o
emicizumabe., Negativo: A medicagdo ndo atingia 100% dos resultados para evitar sangramentos e dores.

Pagina 7 de 103



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

04/07/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Seria um grande passo em busca da tdo sonhada qualidade de vida, ja que o
emicizumabe é aplicado apenas 1 (uma) vez por semana, o que traria bastante conforto e sensagdo de seguranga para nés
Hemofilicos, pois apresento sequelas nos membros inferiores em decorréncia das hemorragias causadas pela Hemofilia A, que na
sua grande maioria acontecem a noite quando estamos dormindo e nos deparamos com a dificuldade de se locomover logo ao
acordar, dificultando bastante nossas atividades diarias.

22 - Sim, como paciente, Qual: Ainda ndo tive a oportunidade de fazer uso do Emicizumabe., Positivo e facilidades: Por ter
restricao de faixa etaria e ter 42 anos, ainda ndo tive a oportunidade de fazer uso do Emicizumabe, por enquanto estou sé na
expectativa da retirada de tal restricdo e muito ansioso para comegar a usa-lo., Negativo e dificuldades: Ainda ndo fiz uso do
Emicizumabe, mas acredito que uma medicagdo capaz de proporcionar, aproximadamente, uma semana de seguranga contra as
seguidas hemorragias que acometem os pacientes, ndo tenha resultados negativos, a ndo ser para quem apresente alergia e ndo
possa fazer uso do mesmo.

32 - Sim, como paciente, Qual: Praticamente todos os medicamentos de FATOR VIl derivado do sangue e no momento, o FATOR
VIII RECOMBINANTE., Positivo: Para mim, o principal ponto positivo de ter deixado de fazer uso do FATOR VIII sanguineo e passar
a usar o FATOR VIII RECOMBINANTE, foi a seguranga de ndo mais correr riscos de se contaminar com doengas causadas pelo
sangue., Negativo: O FATOR VIII RECOMBINANTE, por ser sintético, ndo apresenta a mesma eficdcia dos medicamentos derivados
do sangue, mas a seguranca contra doengas, faz valer a pena.

07/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitos que precisam desse medicamento, ndo consegue acesso sem ser pelo SUS.
22 - Nao
32-Nao

07/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho muito importante por que acho sofrido ficar perfurando a veia para faser a
medica¢do no meu sobrinho

22 - Nao
32-N3o

07/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho g tem que ter disponivel o medicamento para melhor qualidade de vida para
nossas criangas

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIII de coagulagdo recombinante , Positivo: Ajuda na coagulagdo em casos e
ocorréncias, diminuindo tempo de dor, Negativo: Curta duragdo e dolorido e dificultoso devido aplicagdo ser na veia

07/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento é muito importante para a aplicagdo no meu filho,(todas as
crianga hemofilicas) assim evitando o desconforto e a dor de procurar as veias que sdo muito pequenas, nds bebés e criangas.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Alfaoctocogue fator 8 de coagulagdo ( recombinante) EV, Positivo e facilidades: .,
Negativo e dificuldades: A dificuldade de achar a veia em um bebé de 5 meses.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: ., Positivo: ., Negativo: .
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09/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Vai ajudar muito no dia a dia da crianga,por isso desejo muito que essa medicagao
seja inclusa no SUS

22 -Nao
32-Nao

09/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicdo efetiva e indolor para criangas

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Transfusdo sanguineos fator 8, Positivo e facilidades: Usado o q era indicado pelo
medicado, Negativo e dificuldades: Por tempo determinado, porém acesso venoso com dificuldade Agora temos fabricantes q
favor de investir na doenga

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Transfusdo sanguinea exator 8, Positivo: Fator 8 ajudadmuiti, Negativo: Fator 8
ajuda porém acesso venoso expde muito a crianga

09/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho que tem que ser incorporado no SUS ,trazendo assim uma qualidade de
vidas para nossos pequenos campedes, extraordindria

22 - Nado
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator7,8, feiba, Positivo: Bons ,porém nada se compara com o emicizumabe.,

Negativo: Muita dificuldade para admistrar o medicamento em nossos pequenos pois sdo muito ruim de asseso ,e com isso
nossos pequenos tem que ser furados mais de uma vez ,trazendo assim dor .

09/07/2023

12/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho interessante disponibilizar medicamentos que possam ajudar nas
comodidades de cada ser humano principalmente em criancas

22 - N3o
32-Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento pode ajudar na melhor qualidade de vida, principalmente de
criangas.

22 -Ndo
32-Nao

12/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E ALGO URGENTE E QUE DEVE SWER IMPLANTADO NA REDE PUBLICA PARA VIDAS
SEREM SALVAS

22 - Ndo
32-Néao

12/07/2023

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A medicagdo do Emicizumabe é mais eficaz e menos traumatizante.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Emicizumabe, Positivo e facilidades: Paciente tem menos sangramentos, menos
traumatizante,vem menos vezes aos servicos de saude, facil aplicagdo, facil, transporte. , Negativo e dificuldades: Nenhum
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Fator VIII, Fator IX, Fator VII, Feiba, Fator de Von Willebrand, , Positivo: Fazendo o
tratamento correto como profilaxia e nas urgéncias resolve.. , Negativo: Profilaxia é dificil de cumprirem, alem de ser muito
traumatizante esquece, ndo tem como infudirem &s vezes.
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12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho u filho com hemofilia que ao ver o hemocentro ja entra em desespero por
cuidador de paciente saber que sera furado muitas vezes, que sentira dor e talvez nem receba o medicamento por falta de acesso venoso, com a
incorporagdo o tratamento serd mais espagado e as criangas vao estar mais protegidas, pessoas que ja usam o emicizumabi
relatam uma mudanca de vida proxima a cura de t3o eficaz que é a medicagéo.
22 -Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator, Positivo: O fator com certeza é melhor que o plasma porem é evasivo, ndo
protege de pequenos impactos, com isso a crian¢a usa muitas vezes na semana, precisa ficar limitada de brincadeiras em grupos e
de algumas atividades., Negativo: Quantidade de infusdes que por vezes nem acontece por dificuldade de acesso, baixo tempo de
protecdo, risco de inibidor.
12/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho um conhecido cujo filho tem esta doenca. Sera muito importante para ele.
2-Nao
32-Nao
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que deve ser incorporado, por ter maior durabilidade no organismo do
cuidador de paciente paciente e ser menos invasivo e dolorido.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nenhuma, pois apenas acompanho paciente que tem hemofilia., Positivo e
facilidades: Pontos positivos: longa duragdo no organismo do paciente dando maior qualidade de vida e principalmente um
tratamento menos invasivo e doloroso., Negativo e dificuldades: Falta de acesso a todos.
32-Nao
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ter pelo SUS pois as crianga sofrem demais com as picadas
cuidador de paciente 22 - Sim, como profissional de salide, Qual: ., Positivo e facilidades: Menos picada menos sofrimento , Negativo e dificuldades:
Eles sofrem de mais com picadas
32 - Sim, como profissional de sadde, Qual: ., Positivo: ., Negativo: .
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Essa medicagdo promove maior qualidade de vida aos pacientes e tem efeito
cuidador de paciente prolongado no organismo.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: nenhum, s6 acompanho paciente com hemofilia., Positivo e facilidades: Pontos
positivos sdo a longa duragdao do medicamento no organismo do paciente e menos dolorosa a aplicagdo., Negativo e dificuldades:
a falta de oferta da medicacdo a todos
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: ndo se aplica, Positivo: ndo se aplica, Negativo: ndo se aplica
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento com eficacia muito superior ao oferecido atualmente e menos

cuidador de paciente

dolorido na sua aplicacao
22 - Nao
32-Nao

Pagina 10 de 103



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Meu filho tem hemofilia A GRAVE o mesmo toma reposicao de fator viii 4x na
cuidador de paciente semana, dificil de acesso venoso, temos varias vezes que furar o mesmo 9x para poder acessar a veia e de fato dar o fator que ele
precisa para que ndo ocorra a hemorragia, sofrimento fisico e psicoldgico que é ter que fazer fator na veia varias vezes ao més,
fora quando o mesmo possui uma hemorragia e temos que fazer tratamento de 12 em 12 hrs 5x na semana. A crianga sofre por
receber a picada e sente muita dor. ,
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: fator viii recombinante. , Positivo: Evite o sangramento. , Negativo: Ter que dar
picada 4x na semana,
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Vai melhorar muito a vida do eu filho
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIII, Positivo: Melhou muito a vida do meu filho, Negativo: nenhum
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Saude, educagdo e seguranca sao servicos basicos que devem ser realizados pelo
cuidador de paciente governo a todos.
22 -Nao
32-Nao
17/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A eficacia do emicizumabe para profilaxia de rotina em pacientes com hemofilia A,
com ou sem inibidores, foi avaliada em quatro estudos clinicos (trés estudos com adultos e adolescentes - HAVEN 3, HAVEN 1 e
HAVEN 4 e um estudo pediatrico - HAVEN 2)9,10,11,12. No geral, a eficacia do emicizumabe obtidos nestes estudos HAVEN
resultou na reducgdo dos sangramentos préximo a zero durante o seu uso.
22 - Nao
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Fator viii, ccpa, Positivo: Bom resultado, Porem acesso venoso constante e dificil,
Negativo: Acesso venoso dificil
17/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que muitas pessoas diagnosticadas com hemofilia poderiam ser
cuidador de paciente beneficiadas com esse medicamento, que traria uma vida mais segura e digna.
22 - Ndo
32-Nao
17/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E uma medicac¢do que vai melhorar a qualidade de vida das criangas com hemofilia,

além de uma melhor administracdo do mesmo
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Fator de coagulacgdo VIII, Positivo: Melhoras nas dores e sangramentos, Negativo: Dificil
administracdo
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17/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Gostaria que o SUS disponibiliza-se esse medicamento, pois tenho um sobrinho
com Hemofilia grave e ajudaria muito se o SUS disponibiliza-se.

22 - Nado

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ja ajudei meu pai e meu sobrinho ajudando aplicar o Fator., Positivo: Utilizando o
Fator antes de alguma atividade fisica, ajuda muito ao meu sobrinho ndo dar hemorragia., Negativo: E muito caro pagar esse tipo
de medicamento, unico meio de se obter atualmente é so em florianopolia através do hemosque, se tivesse outros meios mais
acessiveis iria ajudar muito.

04/07/2023 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como portador da doenga e com familiares criangas com a mesma doencga, eu sou
a favor de ser incorporado no SUS, pois dés que me entendo por gente venho sofrendo com os tratamentos da Hemofilia, entdo
eu luto que pelo menos as novas geragdes sofram menos e possam ter uma vida normal e com Menas dores e hemorragias!

22 - Sim, como paciente, Qual: Fator VIII, Positivo e facilidades: Evita o sangramento, as hemorragias, mas isso ndo é 100% e o
efeito dura apenas 12 horas no organismo mais ou menos!, Negativo e dificuldades: Dificuldade é tomar de 2 a 3 vezes na
semana, sendo que o efeito é de horas apenas !

32-Nao

04/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo hemofilico corre risco de desenvolver inibidor em alguma fase da vida. O
tratamento de imunotolerancia é sofrido e exaustivo, sendo necessaria, em algumas vezes, fazer aplicagdo todos os dias. Os
pacientes sentem muita dor, alguns precisam usar medicamentos fortes para controle da dor. O uso do Emicizumabe seria um
dividor de dguas e levaria mais qualidade de vida para os pacientes.

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIl recombinante. , Positivo: Cessamento do sangramento. , Negativo: Varias
perfuragdes intravenosas.

04/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, "Meu filho foi diagnosticado com hemofilia tipo A grave.O tto convencional é 1.V e
no caso dele, por ter as veias ""finas"" ndo conseguiamos fazer, sendo necessario um procedimento cirurgico para colocar port-o-
cath, para poder ser realizado o tto. Mesmo sendo feito via E.V, vemos a dificuldade em por vezes segurar as criancas para ser
realizado o fator. Tendo a possibilidade de um medicamento .M, o acesso para os pais realizarem seria muito mais facil e menos
traumatico para todos e com duragdo "

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: "Com o fator VIII, este tem dito bom resultado, porém a quantidade varia de
acordo com o desenvolvimento da crianga. E ainda se a mesma tiver um trauma, por exemplo, no caso do meu filho a opgdo é ir
ao hospital,.pois ndo conseguimos ""pegar veia"" e o mesmo deve ser realizado via Port-o-cath. O que dificulta o processo, uma
vez que nem todos os hospitais possuem qualificagdo para realizar o medicamento por essa via de acesso.", Positivo: Positivo é
que ele ajuda a conter o sangramento., Negativo: O ponto negativo e o tempo de duragdo no organismo, o qual absorve muito
rapido,.entdo as infusdes sé tendem a aumentar e se tratando de crianga, é dificil a compreensdo de que se deve fazer varias
vezes para ficarem bem
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04/07/2023 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um medicamento que vem ajudando muitos pacientes com hemolia A grave , . E
sendo incorporado ao SUS vai ajudar todos os pacientes com hemofilia de uma forma geral e mas humanizada. Sou portador de
hemofilia e estou muito ansioso pela chegada desse medicamento ao nosso tratamento profilatico.

22 - Sim, como paciente, Qual: Fator VIII, Positivo e facilidades: Melhoria nas dores e sangramentos , Negativo e dificuldades:
Nenhum

32 - Sim, como paciente, Qual: Plasma. Fotor VIII . Feiba. Fotor VIIl recombinate , Positivo: Vem evoluindo ao longo do tempo..
melhoras em dores e sangramento espontaneos. Com o emicizumabe ele vem para um avango gigantesco no tratamento da
hemofilia. , Negativo: So resultados positivos

04/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Apoio a incorporagao do Emicizumabe no SUS para todos os pacientes com
Hemofilia pelo fato de ser uma tecnologia que proporciona qualidade de vida. Infusdes frequentes sdo de extremo desgaste, até
mesmo para quem possui veias boas. Existem muitos paises que ja fazem o uso de forma profilatica para todas as idades. Se
existe algo melhor, todos merecem receber acesso ao avango.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Hemcibra, Positivo e facilidades: Trata-se de uma tecnologia de extrema eficiéncia
para evitar taxas de sangramentos anuais, € comprovadamente que chega proximo da nulidade. A aplicagdo de forma subcutanea
é de facil manuseio. Evita intercorréncias que podem resultar em sequelas irreversiveis. Tudo isso pode ser evitado com o
Emicizumabe., Negativo e dificuldades: Nenhum.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8 e Fator 7, Positivo: Ambos sanaram os sangramento, porém, ndo com a

mesma taxa de estabilidade na qual o Hemcibra possui para evitar intercorréncias., Negativo: Dificuldade nas infusGes.
Intercorréncia por sangramentos espontdneos, mesmo fazendo o uso do Fator.

04/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O uso do Emicizumabe é um divisor de dguas. O paciente ndo precisa esta sendo
furado diariamente e pode ter um vida mais plena. E de suma importancia a aprovac¢do do Emicizumab para a comunidade
Hemofilica.

22 - Nao
32-N3o

04/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Que o Emicizumabe é um medicamento que traz uma outra qualidade de vida para
os Hemofilicos, a gente j& sabe. Varios pacientes que fazem uso dele, relatam que a vida mudou depois do inicio do tratamento. E
importante que ele seja aprovado e incorporado no SUS, para que todos tenham acesso e possam viver ser sangramentos
espontaneos e sem a necessidade de ter suas veias perfuradas crias vezes na semana.

22 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Ainda ndo, Positivo e facilidades: Ainda nao tive experiéncia., Negativo e
dificuldades: Ainda ndo tive experiéncia.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Crio e fator VIIl recombinante., Positivo: Tenho um filho de 32 anos que tem
sequelas no joelho. Fez uso do Crio e hoje em dia faz profilaxia com fator VIII., Negativo: Varias infusdes intravenosas. Muito
dolorido e quando o acesso mao estd bom, a experiéncia é ainda pior.

05/07/2023 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A melhorar na qualidade de vida e facilidade para aplicagéao.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Fator VIl Recombinante, Positivo: Melhorar na qualidade de vida, poder correr, andar
normalmente., Negativo: Aplicagdao endovenosa.
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05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho um filho com hemofilia e sei o quanto o tratamento intravenoso e dolorido
cuidador de paciente e invasivo. E a duracgdo é por poucas horas. Precisamos de uma medicacdo menos dolorida e que aumente a prote¢do de nossas
criangas.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIl recombinante , Positivo e facilidades: Qualidade vida, melhora nos
sangramentos!, Negativo e dificuldades: Muita perca de veia, muito sangramento pds pulsdo
32- Nao
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Qualquer pessoa com Hemofilia pode desenvolver inibidor ao longo da vida. E o
cuidador de paciente tratamento de imunotolerancia é sofrido e desgastante tanto para o paciente quando para a familia. Alguns precisam fazer
infusdes diariamente e retardam até o ingresso na escola. O Emicizumabe tem longa duragdo e se mantém estdvel no organismo
por muito mais tempo que o fator VIII, além de evitar sangramentos e ndo desenvolver inibidor
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fator VIl recombinante, Positivo: Tratamento profilatico do Fator VIII recombinante ,faz com que
evita sangramentos ,assim como evita episddios de hemartroses, ajuda na qualidade de vida, Negativo: Varias infusdes semanais,
no nosso caso dias alternados ,ndo é normal pra uma crianga ter seu braco furado 3 a 4 vezes por semana para que tenha uma
infancia plena, fora as varias tentativas de achar a veia, sendo que tem dias em que é muito dificil os acessos
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Qualidade de vida, facilidade no tratamento.
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8 R, Positivo: Redugdo de sangramentos, Negativo: Tratamento invasivo.
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Meu filho é hemofilico, e desejo dar a ele a melhor qualidade de vida possivel.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIII, Positivo e facilidades: Redugdo de hemorragias e controle., Negativo e
dificuldades: Nenhum
32-Nao
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Qualidade de vida ao paciente e economia do SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho razodvel que o governo aca alguma coisa por pacientes homens nese Pais, sé

cuidador de paciente

pra variar um pouco.
22 - N3o
32-Nao
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05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Aumentaria muito a qualidade de vida dos hemofilicos, poupando um sofrimento
cuidador de paciente desnecessario!
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: reposi¢do intravenosa do fator, Emicizumabe, Positivo e facilidades: Facilidade de
aplicacdo, e menor frequencia, Negativo e dificuldades: Nenhuma
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: reposi¢do intravenosa do fator, Positivo: diminui¢do de machucados e roxos,
Negativo: dificuldade de aplicagdo, veias estouradas
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Novos tratamentos que tragam qualidade de vida ao paciente.
cuidador de paciente 22 - Nio
a-Nao
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, podera melhorar a qualidade de vida dos pacientes.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Doenca hereditaria e de tratamento continuo.
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como amiga de um paciente em estado grave, vejo que esse tratamento iria
cuidador de paciente agregar muito pra ele. A qualidade de vida dos pacientes graves como ele melhorara substancialmente, diminuindo os riscos de
sequelas irreversiveis principalmente nas criangas. E para os mais velhos, ird pelo menos gerar estabilidade e menos perrengues,
além de abaixar o custo do tratamento a longo e curto prazo. Ajudando assim ele no seu dia a dia que hoje é muito debilitado
22 - Ndo
32-Nao
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A qualidade de vida dos pacientes graves como eu melhorard substancialmente,
cuidador de paciente diminuindo os riscos de sequelas irreversiveis principalmente nas criangas. E para os mais velhos, ira pelo menos gerar
estabilidade e menos perrengues, além de abaixar o custo do tratamento a longo e curto prazo.
22 -Nao
32-Nao
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Proporcionar maior qualidade de vida para estes pacientes

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Aplicacdo de fator periodicamente, Positivo: Maior qualidade de vida ao paciente,
Negativo: Nenhum
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05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Vai aliviar o dia e as dores dos pacientes, diminuir o deslocamento e facilitar o dia a
cuidador de paciente dia dos hospitais publicos
22 - Ndo
32-Nao
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A sociedade com Hemofilia, precisa de mais atengao

cuidador de paciente 22 - N3o

32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Os atuais do mercado, Positivo: Qualidade de vida, Negativo: Dores

05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O tratamento com Emicizumabe para todas as faixas etarias de idade, deve ser
cuidador de paciente incorporado ao SUS para dar qualidade de vida a todos os pacientes portadores de Hemofilia A, tendo em vista a sua excelente
eficacia no tratamento e pela aplicagdo subcutanea. Diminuindo riscos de infecgdes por conta de aplicagdes endovenosas,
protecdao em tempo integral, trazendo assim uma qualidade de vida superior para todos os pacientes.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Hemcibra (Emicizumabe), Positivo e facilidades: Facil aplicacdo, sendo esta
subcutadnea, excelente resposta clinica para o objetivo do medicamento, intercorréncias chegam a praticamente quase zero, pois
a eficacia do farmaco é positiva, melhora totalmente a qualidade de vida ndo somente do paciente, mas também de seus
familiares e amigos., Negativo e dificuldades: Nenhum.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fatores de coagulagdo 7 e 8., Positivo: Possibilidade de profilaxia e de resolu¢do
em intercorréncias (Com ressalvas). , Negativo: Pontos negativos sdo as frequentes infusGes endovenosas, que em bebés e
criangas geram dificuldades e traumas, ndo somente para o paciente, mas para todos que acompanham o tratamento. Em
determinado intervalo, o paciente com fator 8 ndo estd protegido, ja com fator 7 o tempo é extremamente curto de duragao,
Riscos de infecgBes, entre outros. Nos adultos dependendo da situacdo pode ocorrer uma limitacdo devido o farmaco nédo ser em
tempo integral no organismo.

05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que no final das contas, sai mais barato para o governo, porque vocé
cuidador de paciente acaba usando menos os hospitais e pronto socorro, sem contar na qualidade de vida dos pacientes que é muito melhor
22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Profilaxia fator VIII , Positivo: Nunca tive outra experiéncia com outros
medicamentos. Mas na falta dele, faz diferenga , Negativo: Muitas picadas na maioria das vezes , Principalmente quando muito

crianga
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Melhor qualidade de vida para os pacientes
cuidador de paciente 22 - N3o

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator de coagulagdo VIII, Positivo: Melhora nos sangramentos, Negativo: Muito
invasivo, pouca durabilidade no organismo e com isso varias aplicacGes sdo necessdrias, complexidade para transportar em
viagens longas.

Pagina 16 de 103



Dt. contrib. Contribuiu como Descri¢cao da contribuicao

05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho muito importante a incorporagao deste medicamento nos SUS,digo como
cuidador de paciente mae de hemofilia e vivo a luta diaria,por aqui fazemos profilaxia 2 vezes na semana agradeco muito por existir a profilaxia,mas
acredito que com a incorporagdo da emicizumabe tudo fique mais leve sem tanta picadas ,sem tanto choros e gritos ,por favor
22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator recombinante VIII, Positivo: A possibilidade de uma vida mais préxima do
normal., Negativo: Infelizmente nem sempre os acessos sao pegos de primeira e com isso gera muita frustragao.

05/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, todos devem ter acesso a medicamentos, principalmente de doencgas raras que
costumam ser mais caros e grande parte da populagdo ndo pode custear
22 -Nao
32-Nao
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Em minha opinido como amigo da familia do paciente, afirmo que este
cuidador de paciente medicamento tem sua eficacia comprovada na vida de seus pacientes, melhorando a qualidade de vida, zerando as frequentes

infusGes venosas de outros medicamentos atuais, protegendo os pacientes em tempo integral necessitando apenas de
manutengdes tranquilas via subcutanea. Afirmo que a vida € OUTRA com emicizumabe pois acompanho de perto !

22 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Emicizumabe., Positivo e facilidades: Fécil aplicagdo e menos dolorosa, protegao
em tempo integral nos pacientes, melhora expressiva na qualidade de vida, menos traumas psicoldgicos, menos limitagdes, ou
seja, uma vida que beira a normalidade. Posso afirmar que é como se o paciente que convive com hemofilia, utilizando este
farmaco, sua vida muda completamente, pois as intercorréncias sdo reduzidas proximo a zero, ou seja, sua vida e de todos ao seu
redor, beira a normalidade !, Negativo e dificuldades: Nenhum.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIl e Fator VIII, Positivo: Possibilidade de prevenir e sanar intercorréncias. ,
Negativo: Os pontos negativos para todos os pacientes, sdo as frequentes infusdes endovenosas, para pacientes em fase inicial da
vida, se torna muito pior devido a dificuldade de acesso e os traumas que sdo causados a crianca, refletindo também na sua fase
adulta. Os pacientes ndo ficam protegidos em tempo integral, pois os fatores tem meia vida. As complicagdes que podem ocorrer
nas infusGes sdo muito perigosas e necessitam sempre de um profissional ou uma pessoa muito bem treinada para isso.

05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sendo mae de Hemofilico com sequela, sei o quanto é sofrida a vida de uma
cuidador de paciente familia que ndo tem o tratamento adequado. Qualquer pessoa com Hemofilia pode vir a ter inibidor pra o Fator VIl e o processo
de intolerancia é desgastante. O Emicizumabe dda outra pespectiva para esses pacientes, pois tem longa duragdo no organismo e
sua administragdo ndo precisa de veias. Quem ja faz uso relata que a vida se torna mais leve. Entdo, o Emicizumabe precisa ser
implantado no SUS.

22 - Nao
32-Ndo
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para o bem estar dos pacientes
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
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05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, é de extrema importancia que o governo fornega suporte adequado e que garanta
cuidador de paciente a saude e qualidade de vida da populagdo.
22 - Ndo
32-Nao
05/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, .
22 - Nao
32-Nao
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sempre importante facilitar a vida das pessoas
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que esta medicacdo precisa estar inserida pelo sus///é uma medica¢do que
cuidador de paciente facilitara a vida dos hemofilicos//
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: fator xviii, Positivo e facilidades: ter a medicagdo para ministrar em casa , facilitou
muito nossas vidas// , Negativo e dificuldades: o que é ruim é ser aplicado na veia, 3 vezes na semana //
32-Nao
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, -
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
05/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Facilidade e humazinacao do tratamento
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Endovenoso, Positivo e facilidades: Qualidade de vida da crianga , Negativo e
dificuldades: Nenhum
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Endovenoso, Positivo: Qualidade de vida, Negativo: Em crianga aplicacao endovenosa
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Este tratamento melhoraria em muito a qualidade de vida dos pacientes com

cuidador de paciente

hemofilia, pois seria de facil aplicagdo e com maior durabilidade. Gerando assim mais tranquilidade para os pacientes e
cuidadores. A adesdo ao tratamento seria maior, pois muitas pessoas ndo aderem a profilaxia por dificuldade no acesso as veias,
pela dor causada e pela quantidade de idas aos ambulatdrios que sdo necessarias.

22 - Ndo
32 -Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIIl recombinante., Positivo: O fator VIII dd maior qualidade de vida para os

portadores de hemofilia, pois fazendo corretamente a profilaxia, eles podem levar uma vida praticamente normal, Negativo:
Dificuldade de acesso as veias, dor.
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05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho necessario para qualidade de vida do portador de hemofilia
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Seria uma mudanca de vida para os pacientes, além da maior facilidade de
cuidador de paciente aplicagdo que é subcutanea também temos uma maior durabilidade dele no organismo, (ele é aplicado 1x por semana ou até a
cada 15 dias) tornando maior a chance de pacientes sem sequelas.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: N3o tive, ela ainda ndo estd incorporada ao sus. Mas conhego relatos positivos com
0 emicizumabe., Positivo e facilidades: A aplicacdo dele é subcutanea, evitando hematomas pds puncgéo, tem durabilidade maior
sendo necessdria a aplicagdo a cada 7 ou até 15 dias e evita nimeros maiores de hematomas e sequelas., Negativo e dificuldades:
Dentro dos relatos ndo identifiquei resultados negativos.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VI, Feiba, Novoseven, Positivo: O ponto positivo é que ele contem as
hemorragias e diminui hematomas., Negativo: om o inibidor, ndo é possivel usar o fator 8 e com isso, feiba e novoseven nao tem
a mesma eficdcia sendo mais demorada a recuperagdo e correndo risco de ndo ter sucesso.
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Doengas de alta complexidade, que precisam ser tratados diariamente e que tem
cuidador de paciente um custo e tratamento elevado necessitam ser custeados pelo SUS, principalmente por existirem muitos pacientes que ndo tem
renda suficiente para custear o tratamento.
22 - Nao
32-Nao
05/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou paciente Hemofilico A Grave com inibidor de alta resposta., Ja tenho 33 anos.
Ja ha algum tempo os fatores bypass ndo estdao demonstrando eficacia tanto no tratamento profilatico quanto no tratamento
remediador. Fago o uso de Novo Seven e de FEIBA. Desde 2018 iniciei os processos para iniciar a imunotolerancia, mas diversos
fatores, como a Pandemia, me impediram de iniciar este tratamento mais cedo. Em 2023 implantei um catéter e finalmente
consegui iniciar a imunotoleréncia.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Fator VIl Recombinante, Fator VIII Plasmatico, Crio, FEIBA, Protomplex e Novo Seven, Positivo:
Somente FEIBA e Novo Seven me trouxeram beneficios, porém, hoje em dia meu corpo ja ndo responde bem a administragdo de
ambos., Negativo: Desenvolvi inibidor com o uso de Fator VIII
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O novo medicamento, trard melhor qualidade de vida para os pacientes, que fara

cuidador de paciente

uso do mesmo
22 - Nado
32-Nao
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05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou mde de hemofilico,3 anos, fazemos aplicagdo 3 vezes na semana, nem sempre
cuidador de paciente consegue, é dificil encontrar veia boa, de tanto furar as veias ficam sobrecarregadas. Também ndo conseguimos aplicar em casa,
precisamos da ajuda de um profissional. Somos gratos ao fator, mas o Emicizumabe daria uma qualidade de vida muito melhor
pras nossas criangas.
22 -Ndo
32-Nao
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Emicizumabe é um tratamento de longa duragdo, que ndo precisa de acesso
cuidador de paciente venoso. Muitos pacientes desenvolvem inibidor em alguma fase da vida e o processo de imunotolerancia é desgastante e sofrido.
Com o Emicizumabe ndo tem esse risco, além da medicagdo se manter estdvel por mais tempo no organismo. Os Hemofilicos
precisam ter acesso as novas tecnologias para que tenham uma melhor qualidade de vida. Ter suas veias furadas vdrias vezes por
semana nao pode ser normalizado.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIl e VIIl recombinante., Positivo: Cessamento do sangramento., Negativo:
Varias tentativas de acesso venoso, veias estouradas, veias enrijecidas, hematomas de infusdo, traumas emocionais.
05/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho o medicamento seria de suma importancia para que o hemofilico
cuidador de paciente diminuisse o uso de medicamento prolongando a sua ndo ida ao hospital
22 - Nao
32-Nao
06/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pedro tem hemofilia, a grave com inibidor, ele precisa tomar a medicagao todos os
cuidador de paciente dias, por isso e outras que essa outra medicacdo seria tdo boa, mudaria a qualidade de vida dele e ndo iria precisar tomar todos os
dias. O Pedro comegou a tomar muito cedo e as veias de bebé sao muito complicadas de localizar, que pode gerar um hematoma,
com isso o Pedro gerou vdrias vezes intercorréncias por conta da infusdo. O mesmo teve que ser internado por 3 dias, sendo
colocado nele um cateter.
22 - Nao
32-Nao
06/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Vejo o sofrimento do filho de uma amiga tendo que tomar varias aplicacGes na
cuidador de paciente semana para uma crianga por mais que ela ja esteja acostumado é um sofrimento e isso pode ser mudado
22 - Ndo
32-Nao
06/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Considerando que muitas familias ndo possuem recursos para o medicamento,

cuidador de paciente

entendemos que todos devem ter igual direito ao tratamento
22 - Nao

32-Ndao
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06/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Dara melhor qualidade de vida aos pacientes e custara menos ao SUS
22 - Ndo

32-Nao

06/07/2023 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O uso do Emicizumabe é uma revolugdao no tratamento para pessoas com
Hemofilia,visto que ele tem um aspecto abrangente e facilita muito a vida dos pacientes hemofilicos que dele tiverem acesso.
Uma vez que os demais produtos usados por nds hemofilicos necessitam de infusao por via endovenosa e nem sempre é facil
fazer a aplicagdo dos mesmos,vistos que nossos acessos venosos ja estdo muito calejados. Ndo é gostoso e nem prazeroso furar as
veias trés vezes por semana ou mais.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Fatores de coagulagdo plasmaticos ,que me trouxeram reacoes alérgicas e contamina¢ds com

hepatite C e HIV., Positivo: Em relagdo ao EMICIZUMABE os pontos positivos sdo: aplicagdo sub cutanea e longa duragdo. ,
Negativo: Contaminagdes transfusionais, reacdes alérgicas e veias calejadas.

06/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de muita importéancia e relevancia a implementac3o,pois com isso diminui os
sangramentos e melhora a qualidade de vida dos pacientes

22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: fator recombinante VIII, Positivo: desde que ele comegou ,fazer a profilaxia com o
fator VIIl,os sangramentos melhoraram,porém é bem traumatico por ele ser tdo pequeno e ter que puncionar veia por duas vezes
na semana ,ele chora muito ., Negativo: o ponto negativo sdo realmente as pungoes ,pois é bem desgastante tanto pra familia
guanto para a a crianga,pois ndo é sempre que aceita tranquilo

06/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou pai de uma crianca hemofilico A grave e portador do espectro autista de 7
anos peco que seja incorporado no SUS emicizumabe por ter sido comprovando que é seguro e diminui as picadas pra infusao
venosa do fator 8 que sdo 3 X na semana isto quando ndo ocorre algum episddio de sangramento internos ou nas articulagées
necessitando fazer até 5 X na semana por conta do autismo ele desenvolveu medo das picadas e com isso entra em crise e assim
o meu sofrimento como pai e pra ele fica pior

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8 de coagulagao recombinante , Positivo e facilidades: O fator 8 tem uma boa
resposta clinica mas nao evita sangramento 100 % e tem o desconforto da picada pra o acesso venoso tornando a aplicacdo
dolorosa e desconfortavel , Negativo e dificuldades: As picadas que muitas vezes por ndo conseguir o acesso tem que picar mas
de 1X o desconforto de ndo estar em um lugar tranquilo e adaptado e as vezes mesmo fazendo fator nem sempre revolve na
primeira aplicagdo

32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Fator 8 de coagulagdo , Positivo: A resposta do fator 8 é boa porém a duragdo e de
8 horas no organismo em se tratando de uma crianga isto nos deixa inseguro nos forcando a impedir que ele desenvolva em todas
atividades do seu dia a dias picadas , Negativo: As picadas a duragdo medicagdo no organismo armazenagem do medicamento e a
eficacia que ndo é 100%

06/07/2023 Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, .
22 -Ndo

32-Néao
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06/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que a introdugdo deste medicamento possa melhorar muito a qualidade
cuidador de paciente de vida de criangas hemofilicas
22 - Ndo
32-Nao
06/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho que deve ser incorporado ao SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
06/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento otimiza o tratamento para criangas com hemofilia, pois
cuidador de paciente melhorar a qualidade de vida e tem maior durabilidade no organismo.
22 - Ndo
32-Nao
06/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sem comentarios
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
06/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento pode melhorar a qualidade de vida dos pacientes
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
06/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para ajudar os portadores de hemofiliaos po
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
06/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho de suma importancia que o SUS de esse tipo de tratamento para os
familiares, tendo em vista que muitos ndo conseguem arcar com os custos do tratamento
22 - Nao
32-Nao
06/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Servico importante para as pessoas que precisam, pois se trata de uma doenca

cuidador de paciente

grave
2-Nao

32-Nao
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06/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho muito importante porque as vezes as pessoas nao tem dinheiro pra comprar
cuidador de paciente a vacina e muitas precisam de ajuda
22 - Ndo
32-Nao
06/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Aperfeigoar os tratamentos de doengas graves pelo SUS,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
06/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, importante dar acesso aos que nao tem condicdes de obter o tratamento
cuidador de paciente necessario
22 - Ndo
32-Nao
06/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O novo tratamento é menos invasivo e menos doloroso para as criangas
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
06/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho um filho com hemofilia A é isso daria a ele mais autonomia é melhor
cuidador de paciente qualidade de vida!
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Emicizumabe, Positivo e facilidades: Durabilidade do efeito e via de administragao,
Negativo e dificuldades: Nenhum
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Fator recombinante endovenoso , Positivo: Tratamento eficaz, Negativo: Via de
administracdo e durabilidade de apenas 24 hs nos efeitos
06/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Melhor tratamento e para os pacientes
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Hemofilicos , Positivo e facilidades: Resosta excelentes e boa qualidade de vida,
Negativo e dificuldades: Nenhum
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Fator wViii, Feiba , Novoseven, , Positivo: Melhora adequadav, Negativo: Nenhuma
06/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho um amigo que tem hemofilia e apoio o novo medicamento, acho que ele
cuidador de paciente deve ser incorporado no SUS para melhor vida do meu amigo e de todas as outras pessoas que tem hemofilia
22 - Nao
32-Nao
06/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Estando no sus todos teriam acesso

cuidador de paciente

2-Nao

32-Nao
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06/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para ajudar os pacientes que sdo criangas
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
06/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As criancas e os pais precisam parar de sofrer, requerem cuidados de quem possa
cuidador de paciente ajudar. E muito sofrimento.
22 - Ndo
32-Nao
06/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos os individuos acometidos desta rara doenga merecem um tratamento
cuidador de paciente melhor.
22 - Ndo
32-Nao
07/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Importante para pacientes que necessitam do medicamento
22 - Ndo
32-Nao
07/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Melhora muito importante na qualidade de vida do paciente que hoje tem
inimeros sangramentos mesmo em profilaxia com agentes de bypass, o medicamento vai proporcionar que o paciente tenha
guase zero sangramentos com aplicagdes espagadas e subcutaneas.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Emicizumabe , Positivo e facilidades: Sangramento zero, aplicagdes faceis por via
subcutdanea com intervalos grandes. Melhora da qualidade de vida., Negativo e dificuldades: Nenhuma
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Complexo protrombinico parcialmente ativado e fator VII, Positivo: Reduc¢do de
sangramentos, Negativo: Muitos sangramentos de escape, sangramentos com dificil manejo, multiplas aplicagdes no mesmo dia,
meia vida curta, baixa adesdo do paciente.
07/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esta medicagdo trouxe grandes avangos aos pacientes que fazem uso dela, visto
nitidamente em nossos pacientes
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Emicizumabe, Positivo e facilidades: Acesso sem custo a quem dele necessitar,
melhora na qualidade de vida., Negativo e dificuldades: A incerteza se ele ird continuar sendo ofertado pelo SUS
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Outros medicamentos melhoraram os sintomas da hemofilia mas nao trouxe
durabilidade para aplicagdes, Positivo: Melhoras das dores dos pacientes, melhora da qualidade de vida, pacientes sem
sangramentos. , Negativo: Como dito anteriormente a incerteza se ird continuar sendo fornecido
07/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Facilitar e diminuir o sofrimento das pessoas, principalmente das criangas e por um

tratamento mais eficiente
22 - Nao
32-Ndo
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07/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esta nova medicagdo ref. as pesquisas é aplicada de forma subcutanea e tem efeito
cuidador de paciente prolongado, garantindo mais qualidade de vida, dentre outros beneficios.
22 - Ndo
32-Nao
07/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo e qualquer medicamento ou tratamento deve ser disponibilizado aos
pacientes que com estes terdao uma melhor qualidade de vida e menores riscos.
22 - Ndo
32-Nao
07/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Essa medicacdo ird melhorar a qualidade de vida dos meus filhos
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIII recombinante, Positivo: Melhor qualidade de vida, menos hematomas,
menos sangramento , Negativo: Distancia do hemocentro, dificuldade de acesso venoso, dificuldade pra armazenar a quantidade
de medicagdo uma vez que tenho dois filhos hemofilicos
07/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Na minha opinido esse medicamento vai sei til demais
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como paciente, Qual: Nenhum outro, Positivo: Quem usou esta vivendo de forma muito melhor depois do medicamento
, Negativo: Nenhum resultado negativo
07/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou avé de um lindo bebe com hemofilia A grave com inibidor, atualmente estd em

cuidador de paciente

tratamento com emicizumabe, afirmo com absoluta certeza de que a vida do paciente muda completamente, quem acompanha
percebe de perto a eficicia do medicamento em questdo. Deve ser incorporado para todas as idades, beira a zero o niumero de
ocorréncias, menos traumas por ser subcutaneo, protegdo em tempo integral, reducdo de custos com outros medicamentos. E
maravilhoso o resultado que meu neto esta podendo usufruir.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Emicizumabe, Positivo e facilidades: Eu avé de um bebé com inibidor, afirmo minha
opnido de que é um tratamento totalmente seguro e eficaz, de facil aplicagdo, praticamente com zero ocorréncias, traumas e
medos muito menores ao meu neto e a todos da familia. O emicizumabe veio para dar qualidade de vida a todos ao redor,
independente se tem ou ndo inibidores, pois as frequentes infusGes venosas dos fatores geram varios problemas a todos os
hemofilicos. E um tratamento inovador que merece uma atenc3o de todos envolvidos. , Negativo e dificuldades: Nenhum ao meu
ver.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 7 e 8, Positivo: "Ajuda no tratamento de pacientes SEM inibidor porém com
ressalvas, ja pacientes com inibidor utilizando fator 7 é praticamento um ""Apagar de incéndio momentaneo"", pois sua duragdao
é muito reduzida. ", Negativo: Pacientes SEM inibidor: infusGes dolorosas no tratamento com fator 8, riscos a saude por infecgdes,
protecdo ndo é em tempo integral, gera traumas. Pacientes COM inibidor, em tratamento ao fator 7, é para apenas sanar um
pouco da ocorréncia. Ao meu ver a chamada IMUNOTOLERANCIA nem deveria existir, pois ndo ha nenhuma garantia de que ir'a
zerar o inibidor e frequentes infusGes sem sucesso no paciente, deixando desprotegido e gerando um imenso trauma por ser
aplicado varios dias da semana,
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07/07/2023 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E importante a inclusdo do medicamento no SUS para todos os pacientes,
independentemente de se ter ou ndo inibidor, pois ele ira amenizar o sofrimento dos pacientes que estdo invalidos, devido as
repetitivas hermatroses ao longo de suas vidas, pois ndo tinha o tratamento profildtico adequado, evitando que os danos
articulares e artropatias hemofilicas grave ocorressem, causando danos fisicos e psicoldgicos irrepardveis a vida dos pacientes e
seus familiares. Isso vai amenizar o sofrimento

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Crioprecipitado (CRIO) e Fator VIII Recombinante, Positivo: Teve um avango na qualidade de vida
dos pacientes com a implantagdo da profilaxia, onde podemos tomar em casa, a medicagao antes de ocorrer as hemorragias e os
danos articulares se agravem ainda mais. , Negativo: Os resultados negativos sdo os efeitos colaterais dos medicamentos que
trouxe inUmeros danos a vida dos pacientes como o CRIO que contraimos doengas como hepatites, HIV, entre outras doengas
graves, além de convivermos com a hemofilia que desgasta muito nossas vidas.

07/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser analisado o que seja melhor para o paciente e para seus cuidadores.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nenhum, pra apenas acompanho paciente com hemofilia., Positivo e facilidades:
Os pontos positivos dessa nova medicacgdo é a linda duragdo no organismo do paciente, dando maior qualidade de vida e
principalmente um tratamento menos invasivo e dolorido ., Negativo e dificuldades: Unica dificuldade é a fatura de acesso a
todos, onde poucos tem acesso. E ainda é uma infec¢do, sendo ainda um pouco dolorido ao paciente.

32-Ndo

07/07/2023 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho que este tratamento deve valer para todos os portadores de coagulopatia,
hemofilia desde criancas, adolescente, adultos e idosos pois é dificil para qualquer um 3 vezes por semana fazer aplicagdo
intravenosa principalmente em criancgas e idosos que fica mais dificil aplicagdo

22 - Sim, como paciente, Qual: Fator VIII coagulagdo , Positivo e facilidades: Experiéncia positivas diminuindo as hemorragias e
melhorando a qualidade de vida, Negativo e dificuldades: Resultados negativos dificuldade em aplicar o medicamento pois tem
dias que as veias ficam sensiveis e estoura

32 - Sim, como paciente, Qual: Quando mais jovem ndo existia fator VIII de coagulacdo o medicamento para procedimento era o
plasma ( cril ) também aplicado intravenosa , Positivo: Resultados positivos depois de algumas horas de aplicacdo melhoras nas
dores e nos sangramento principalmente nas articulagdes , Negativo: Resultados ruins depois de aplicar o (cril) me dava reacdes
alérgicas e ataque cardiaca

07/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Um medicamento dessa importancia e a forma como ele pode contribuir para o
tratamento da hemofilia, deve com toda certeza ser incorporado ao SUS

22 - Nado

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com o uso do fator VIII, sendo injetado de forma venosa pelo meu irmdo, Positivo:
O fator VIII é fundamental para a vida do meu irmdo, porém mesmo ele sendo fundamental, € um tratamento com eficdcia
temporaria, uma vez que ele faz uso quase que diariamente de um método invasivo, ainda que fundamental para a sua
sobrevivéncia , Negativo: Por se tratar de um método extremamente invasivo, o paciente passa por situacées extremamente
desgastantes, principalmente quando se trata de pacientes criancgas.
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07/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou amigo da familia de um bebe hemofilico, acompanho o dia a dia, apds
desenvolver inibidor ao fator 8, ficou desprotegido, pois o fator 7 era apenas por um curto tempo, o bebe nao pode fazer
imunotolerancia devido ao p’éssimo acesso as veias. Percebo também que a imunotolerancia ndo é garantia de efetividade, traz
serios riscos a salde e psicoldgico da criancga. Apods iniciar com emicizumabe, a vida transformou da agua pro vinho para o bebe e
toda sua familia e amigos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Emicizumabe, Positivo e facilidades: Facil aplicagdo, ocorréncias beirando a zero,
qualidade de vida para todos, ou seja, uma vida que beira a normalidade. Ao meu ver, o emicizumabe chegou para ficar, pois
protege o paciente em tempo integral, ou seja, todos envolvidos tem uma qualidade de vida melhor, ja que o paciente esta
protegido o tempo todo, necessitando apenas de recargas com longos periodos em relagado aos fatores. Um excelente
medicamento que se analisar, tem um custo menor que os outros por ndo ter ocorréncias frequentes., Negativo e dificuldades:
Nenhum

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fatores de coagulagdo, Positivo: Ajudam o paciente, porém tem limitagGes.,
Negativo: O bebe desenvolveu inibidor ao fator 8, mas ao meu ver, independentemente do inibidor ou ndo, todos os hemofilicos
sofrem com esta doenga, as infusdes frequentes geram traumas pro resto da vida, os riscos a saide é enorme, ndo protege o
tempo todo limitando o paciente, A imuno ndo tem garantia, pois pode durar por anos tentando zerar inibidor e ndo dar certo,
tendo aplicagdes todos os dias da semana sem sucesso de efetividade. O paciente e todos a volta sofrem, pois doéi na alma de
qualquer um.

07/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Que todos os cidaddos tenham direiito ao uso da medicagdo,
22 -Ndo

32-Néao

07/07/2023

07/07/2023

07/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo medicamento solicitado e comprovado que ajuda, é para o bem e para
melhoria da salde, devem ser adotados para maior facilidade e acesso a qualquer individuo da populagdo.

22 - Nado
32-N3o

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos devem ter acesso, nem todo mundo tem condigGes
22 -Ndo
32-Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante para os pacientes que necessitam desde medicamentos esta
no sistema Unico de saude

22 - Nado
32-N3o
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07/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Vai permitir que muitas pessoas tenho melhor qualidade de vida com menos
sofrimento

22 - Nado
32-Nao

07/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante a incorporagdo da emicizumabe no SUS para assim melhorar
ainda mais o tratamento que ja é oferecido hoje melhorar a qualidade de vida desses pacientes.

22 -N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Fator recombinante VIII, Positivo: Com o fator ,conseguimos proporciona uma vida

proxima do normal,pois ele consegue fazer suas atividades ., Negativo: Infelizmente negativo sdo as tentativas de pungdo que
nem sem sao bem sucedidas

07/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que isso ajudaria muitas familias., , E muito importante a incorporacdo da
emicizumabe no SUS para assim melhorar ainda mais o tratamento que ja é oferecido hoje melhorar a qualidade de vida desses
pacientes.

22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator recombinante VIII, Positivo: , Com o fator ,conseguimos proporciona uma

vida proxima do normal,pois ele consegue fazer suas atividades ., Negativo: Infelizmente negativo sdo as tentativas de pungao
que nem sempre sucedidas.

07/07/2023 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento deve ser incorporado ao SUS porque é bastante eficaz no
tratamento da hemofilia, assim como reduz bastante o tempo e a forma de infusdo em nos pacientes, tornando ainda melhor o
nosso tratamento.

22 - Nado

32 - Sim, como paciente, Qual: O fator VIIl recombinante., Positivo: O fator VIl recombinante é eficaz na sua forma de agir no
tratamento quando feito de forma profilatica, Negativo: O fator VIII recombinante possui meia vida dentro do organismos muito
curta tendo que ser aplicado com frequéncia maior, além de que a sua forma de aplicagdo venosa com bastante frequéncia traz
muitas consequéncias fisicas a nos pacientes.

07/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante a incorporacdo da emicizumabe no SUS para assim melhorar
ainda mais o tratamento que ja é oferecido hoje. Melhorar a qualidade de vida dos pacientes

22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator recombinante VIII, Positivo: Com o fator ,conseguimos proporciona uma vida

proxima do normal,pois ele consegue fazer suas atividades ., Negativo: Infelizmente negativos sdo as tentativas de pungdo que
nem sempre sdo bem sucedidas.
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07/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante a incorporagdo da emicizumabe no SUS para assim melhorar
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator recombinante VIII, Positivo: Com o fator conseguimos proporcionar uma vida
proxima do normal pois ele consegue , Negativo: Infelizmente negativo sdo as tentativas de pung¢do que nem sempre sdo bem
sucedidas
07/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Ndo tenho opinido formada, Nao tenho experiéncia
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
07/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, .
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
07/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pra facilitar pra todos
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
07/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Paciente criangas com boa qualidade de vida
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nenhuma, somente acompanha paciente com hemofilia , Positivo e facilidades: , os
pontos positivos dessa nova medicagdo € a longa duragdo no organismo do paciente, dando maior qualidade de vida e
principalmente um tratamento menos invasivo e dolorido, Negativo e dificuldades: ,, Unica dificuldade é a falta de acesso a
todos, onde poucos tem o acesso. E ainda é uma inje¢do, sendo ainda um pouco dolorido ao paciente.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8 de coagulagdo recombinante , Positivo: Coagulagdo o sangue quando
possui ocorréncia , Negativo: Curta duragdo no acesso venoso
07/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho muito importante para ajudar as criangas hemofilicas
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
07/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisa ser incorporado no SUS com urgéncia, pois é muito triste ver criancas

cuidador de paciente

sofrendo ..acho que tudo que é sobre saude , temos que fechar os olhos para os custos e fazer o maximo possivel para ajudar o
préximo.
22 - Ndo

32-Néao
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07/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E uma medicagdo que vai melhorar a qualidade de vida das criangas com hemofilia,
cuidador de paciente além de uma melhor administracdo do mesmo
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator de coagulagdo VIII, Positivo: Melhora o sangramento e a dor, Negativo: Dificil
a aplicagdo
07/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos da medicagdo para todas as criangas com Hemofilia. Subcutanea e
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: alfaoctocogue - fator VIII de coagulagdo (recombinante) EV, Positivo e facilidades: .,
Negativo e dificuldades: Dificuldades em pegar veias pois sdo de pequenos calibre acabam estourando com muita facilidade,
muita das vezes tem que picar inUmera vezes para conseguir um acesso bom.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: ., Positivo: ., Negativo: .
07/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acesso a todos.
cuidador de paciente 22 - Ni3o
32-Nao
07/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sera de grande utilidade para os cidaddos
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
07/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado devido a dificuldade de aplicagdo do medicamento que vem
cuidador de paciente sendo utilizado de acesso, por se tratar de um medicamento intravenoso muitas vezes a crianga acaba ndo conseguindo fazer pela
dificuldade de conseguir encontrar uma veia para o acesso, com esse medicamento novo as criangas vdao conseguir ter uma vida
bem mais tranquila e menos sofrida.
22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIl recombinante de acesso venoso., Positivo: Faz muito bem, mas porém de
muito dificil aplicagdo., Negativo: De dificil acesso venoso.
07/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E uma doenca grave e pouco conhecida, é de extrema importincia o medicamento
pelo SUS
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Fator viii, Positivo e facilidades: Fator é vida, é ele quem garante uma qualidade de
vida. , Negativo e dificuldades: A puncao.
32-Nao
08/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pessoas carentes precisam ter a possibilidade de utilizacdo desse medicamento de

cuidador de paciente

alto custo.
22 - N3o
32-N3o
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08/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, .
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
08/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O acesso venoso é um procedimento extremamente delicado é dificil de ser feito
cuidador de paciente principalmente nas criangas. Mesmo apds o diagndstico da doenga , ndo podemos iniciar a terapia profilatica no meu filho pela
dificuldade do acesso venoso, nessa fase teve varios sangramentos intramusculares e articulares..
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Eloctate e Adinate, Positivo: A profilaxia é eficiente para os sangramentos.,
Negativo: A dificuldade de aplicagdo , com o Adinate , medicamento incorporado ao SUS precisamos fazer aplicagdo endovenosa
dia sim, dia ndo ... Quando meu filho iniciou o tratamento ndo conseguiamos aplicar a medicagdo, precisamos de uma
enfermeira, ou ir a um posto de saide , ou a um hospital , nos lugares ndo habituais nunca conseguiam aplicar a medicagdo de
primeira , eram inUmeras picadas, contencdo da crianca, esses episédios foi de 18 meses a 3,5 anos de vida.
08/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Fazer o infusdo Intra venosa em criangas com grande frequéncia (dois em dois
cuidador de paciente dias) é um processo traumatico para todos devido a dificuldade técnica, dor, trauma fisico nas veias. A adogdo desse
medicamento sera essencial para a vida das criangas hemofilicas ja que a aplicagdo é muito mais simples, efetiva e atraumatica !
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fago profilaxia intravenosa com, Adnate no meu filho de dois em dois dias. As veias
“estouram” é um processo doloroso e traumatico , Positivo: A diminuicdo das intercorréncias decorrentes da hemofilia , Negativo:
o trauma causado pelas infusdes Intra venosas de dois em dois dias , Dois dias
08/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, ACOMPANHO O CASO DE FILHO DE AMIGOS QUE SOFREM BASTANTE COM A
cuidador de paciente DIFICULDADE DE ADMINISTRAR ESSE MEDICAMENTO, ACREDITO QUE DEVE SER INCORPORADA AO SUS E ESSA NOVA FORMA DE
TRATAMENTO VAI TRAZER MAIS CONFORTO AO PACIENTE
22 -Ndo
32-Nao
08/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Se ha pessoas que precisam o estado tem que incluir para o bem maior de todos.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
08/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Porque o acesso ao medicamento ainda é escasso
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
08/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos temos direitos ao sistema de Satde.

22 - Nao
32-N3o
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08/07/2023 Organizagao da 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que tudo o que nds tras mais tranquilidade deve estar ao alcance de
Sociedade Civil todos ., Principalmente as criangas e nossos filhos que passam por procedimentos tédo invasivos . Devemos contribuir para
diminuir essa dor
22 - Nao
32-Nao
08/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante a incorporacdo ,pois ird trazer qualidade de vida aos
cuidador de paciente hemofilicos.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator recombinante VIII , Positivo: Ajuda na qualidade de vida ., Negativo: A dificil
aplicagdo devido acesso venoso.
08/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Melhorar a condi¢do dos hemofilicos.
cuidador de paciente 22 - Ni3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Super fator., Positivo: M, Negativo: M
08/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nao
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
08/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que deva ser liberado para todos os hemofilicos como tratamento
profilatico, melhoraria exponencialmente a qualidade de vida dos hemofilicos
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Atualmente utilizo o Alfaturoctocogue, porém, ja fiz uso de varias formulas de Fator VIII
disponibilizadas pelo SUS, Positivo: Diminuigdo significativa de sangramentos, porém, o fator VIl disponibilizado atualmente tem
seu efeito por pouco tempo no organismo, o que dificulta uma protecdo mais eficiente , Negativo: Ainda nenhuma
08/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, é muito importante a incorporagao da imicizumabe no SUS para assim melhorar
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator recombinante VIII, Positivo: Com o fator conseguimos proporciona, Com o
fator conseguimos proporciona uma vida préxima da normal, pois eles conseguem , , Negativo: Infelizmente negativo sdo as
tentativas de pung¢dao que nem sem sdo bem sucedida
08/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para melhor qualidade de vida daqueles que precisam desse medicamento

cuidador de paciente

22 - Nao
32-N3o
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08/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho dois filhos com Hemofilia A Grave sem Inibidor de fator. Porém, nossas
criangas sentem muito medo em ser puncionada todos os dias, para um dos meus filhos chegou a ser traumatizante um periodo.
Mas com a emicizumabe ird evitar muitas criangas a terem esse trauma em sua vida, também protegendo nossas criangas com
aplicagdes subcutanea e uma vez por semana. A emicizumabe deve sim se incorporar no SUS. Visando uma qualidade de vida
melhor aos pacientes.

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Alfaoctocogue - Fator VIII de coagulagdo ( recombinante )., Positivo: Resultado
positivo, que com a aplicagdo na profilaxia evita-se as chances de sangramento., Negativo: Um lado negativo é a forma de
aplicagdo, e conhecimento da medicagdo na area da saude. A forma de aplicagdo intravenosa é dificil. Muitos pais, responsaveis,
ndo conseguem punsionar ou até mesmo sentem medo e insegurancga e acaba ndo conseguindo fazer medicac¢do e tendo que se
deslocar até a UBS ou UPA. MUITOS PROFISSIONAIS NAO CONHECEM SOBRE A MEDICACAO E A DEFICIENCIA EM SI DO FATOR
VIll, CHEGANDO A QUESTIONAR, CONTRANGER OS PAIS E RESPONSAVEIS. ATE MESMO NEGAR ATENDIMENTO COMO JA
ACONTECEU.

08/07/2023 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Emicizumabe vai propiciar aso hemofilicos menos infusoes, mais seguranca, para o
dia a dia e tambem viagens, acredito que ficaremos mais protegidos

22 - Sim, como paciente, Qual: nao tenho experiecia com o Emicizumabe, Positivo e facilidades: nao tenho experiecia com o
Emicizumabe, Negativo e dificuldades: nao tenho experiecia com o Emicizumabe

32 -Sim, como paciente, Qual: "Crio Precipitado, ""sangue liofilizado"" (ou algo assim), fator VIl e Fator VIl recombinante",
Positivo: Com o fator facilitou o dia dia, do que os anteriores, com a profilaxia dele minhas hemorragias quase nunca mais eu tive.
Posso ter uma vida mais normal, Negativo: Com a profilaxia diaria que faco, todo o dia tenho pegar a veia, é um procedimento
estressante, nunca sei quando vou conseguir pegar, as vezes erro 3x ou 4x ate conseguir. Fora o tempo desperdicado em
preparar, no frio é pior pra pegar a veia, se estou hora a veia fica entupida. Viajar é um estresse, se eu errar tenho que procurar
um hospital no local, muitas vezes nao conhecem o fator 8 e nem hemofilicos

08/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Farad muito diferenca para as pessoas que precisam. E importante para que possam
ter melhor qualidade de vida !

22 -Nao
32-Nao

08/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser disponibilidade para maior conforto do paciente, ja que ndo hd acesso
venoso

22 - Nado

32-Nao

08/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sera muito importante para melhorar ainda maos a qualidade de vida dos
hemofilicos, medicagdo de longa duragdo e com meio de aplicagao mais facil

22 -Nao

32-Nao
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08/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Essa medicagdo tem uma longa duragdo, meio de aplicagdo mais facil que ird
cuidador de paciente proporcionar melhor qualidade de vida para os hemofilicos
22 - Ndo
32-Nao
08/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para a qualidade de vida dos hemofilicos vai ser uma medigdo muito boa e
cuidador de paciente importante para eles.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo se aplica., Positivo e facilidades: Ndo se aplica, Negativo e dificuldades: Nao se
aplica
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Feiba e Fator VIIl recombinante., Positivo: Melhorou a qualidade de vida pois
antigamente era através da transfusdo de sangue e isso era prejudicial para eles pois trazia outras doencas juntos, Negativo:
medicamento na veia para aplicar em criangas e muito complicado.
08/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como Pai de uma crianca de 4 anos que é hemofilico A grave, peco que seja
cuidador de paciente incorporado no SUS a emicizumabe, pois ja foi comprovado que o uso dela é seguro e diminui as picadas, hoje meu filho faz uso 3
vezes na semana de fator 8, isso quando ndo acontece nenhum episodio de queda, ou sangramento. Como Pai é dolorido ver seu
filho ser picado 3 vezes na semana, sendo que temos medicamentos que evita isso, que diminui essas picadas, diminui a dor,
diminui os sangramentos, entdo é qualidade de vida
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: FATOR VIII,FATOR VII E FEIBA, Positivo: A resposta no organismo foi boa, porém no caso do FATOR
VIl dura apenas 3h, no FEIBA 12h e no FATOR VIIl apenas 8 horas. com isso o risco de sangramento é sempre existente. E ocorre
muito mais aplicagGes sendo dolorido para o paciente., Negativo: Pouco tempo de duragdo da medicacdo no organismo, método
de aplicagdo que acaba sendo dolorido para o paciente, e pode causar futuras hemartroses nas articulagdes.
08/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Suma importancia para profilaxia dos hemofilicos
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Adnat e Eloctate, Positivo: Qualidade de vida para a crianca hemofilica, Negativo: A
infusdo intra venosa é traumatica
08/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Bem, mim chamo Cintielle sou m&e de Abner de Jesus Santos de 2 anos e nove

cuidador de paciente

meses diagnosticado com hemofilia A grave desde 1 ano de idade. Desde sempre sabia dos riscos de ter um bebé com hemofilia
mas era meu sonho ser mae e meu bebé veio lindo amado e hemofilico desde entdo comegou nossa luta, muito medo cuidados
reprovados. Mas surgi essa medica¢do pra nds da esperanca, esperanc¢a de uma qualidade de vida melhor ndo sé pra meu filho

mas sim para todas essa pessoas que dependem dessa medicacdo

22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Alfaoctocogue- fator vlll de coagulagdo (recombinante), Positivo e facilidades: Vé
os sangramentos do meu filho estancarem, Negativo e dificuldades: As tentativas pra conseguir um acesso venoso, muito
sofrimento ndo sé para ele mas para todos

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Transamin e vitamina k, Positivo: Sinceramente sé vi melhora depois que foi

diagnosticado com a doenca e dai comegamos fazer o uso do fator, Negativo: Eles paravam o sangramento por instantes e voltava
novamente
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08/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Profilaxia intra venosa é muito traumatica
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Eloctate e Fator VIl recombinante do SUS, Positivo: Melhora da qualidade de vida
do hemofilico, Negativo: Trauma da infusdo intra venosa
08/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A infusdo intravenosa é muito traumatica a criangas hemofilicas pois tem q ser
cuidador de paciente feitas a cada dois dias
22 -Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Eloctate é fator VIIl recombinante, Positivo: Melhora na qualidade de vida do
hemofilico, Negativo: Infusdo intravenosa é muito traumatica a crianca hemofilica
08/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Gostaria que a medicagao fosse incorporado pelo sus sim pq iria ajudar muito
principalmente as criancgas que necessitam desse tratamento que é tdo caro e doloroso.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: N3o tive contato diretamente , Positivo e facilidades: Qualidade de vida, Negativo e
dificuldades: O paciente sem a medicagdo perde a qualidade de vida fica prestado e sente dores.
32-Nao
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acesso a todos
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Item importante para a manutenc¢do da salda da pessoa e de seus familiares
cuidador de paciente 22 Nio
2-Nao
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Um tratamento melhor sempre deve ser colocado a beneficio da populagdo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
09/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Encontramos muita dificuldade em ficar pegando veias muita das vezes precisamos
fazer isso diariamente, ou profilaxia 3x por semana.
22 - Sim, como paciente, Qual: Alfaoctocogue fator VIII da coagulagao recombinante, Positivo e facilidades: A profilaxia nos da
mais qualidade de vida. , Negativo e dificuldades: Pegar vaias diariamente, se ha é dificil pra mim adulto imagina pras criangas.
32-Sim, como paciente, Qual: Plasma, Positivo: Plasma tinha que fazer bo hospital, e ndo me trazia tanta seguranga., Negativo: .
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E necessario para reduzir a dor e desconforto da procura de veia pois sdo muito

cuidador de paciente

pequenas principalmente em bebé.
22 - Ndo
32-Nao
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09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A infusdo intravenosa é muito traumatica para criangas com hemofilia por que tem
cuidador de paciente que ser feita de dois em dois anos
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Eloctate e fator VIIl recombinante , Positivo: Melhora a qualidade de vida do
paciente com hemofilia , Negativo: A infusdo intravenosa é muito traumatica para a crianga
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A infusdo intra venosa é muito traumdtica para as criangas hemofilicas pois tem
cuidador de paciente que ser feita de dois em dois dias
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Eloctate e Fator VIIl recombinante, Positivo: melhora a qualidade de vida de quem
tem hemofilia, Negativo: em criangas a infusao venosa é traumatica
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Meu neto ira ter uma qualidade de vida melhor com essa medicacdo, por exemplo
cuidador de paciente vou ter mais seguranga em sair com ele pois eu mesmo vou conseguir aplicar a medicagdo nele.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Feiba e fator VIIl recombinante , Positivo: Diminuiu o nimero de sangramentos,
Negativo: Tem que ser aplicado na veia 4x por semana, baixa duragdo do medicamento no organismo
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Queremos que o medicamento Emicizumabe seja liberado para todos os
cuidador de paciente hemofilicos para que tenham melhor qualidade de vida em maior tempo.
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Apenas acompanho paciente que tem hemofilia e ele utiliza hoje o Fator VIII de
coagulacgdo., Positivo: Verifiquei ajuda na coagulacdo do Sangue nas ocorréncias., Negativo: O ponto negativo é aplicacdo
dificultosa na veia e curta duragdo da medicagdo no organismo das criangas.
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Essa medicacdo ird trazer mais beneficios e qualidade de vida pro meu sobrinho,
cuidador de paciente meio de aplicagdao mais facil e de longa duragdo
22 -Nao
32-Nao
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Na minha opinido, o medicamento em questdo deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Saude é direito constitucional!

cuidador de paciente

22 - Nado
32-N3o
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09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de grande necessidade ser incorporado no SUS para uso dos pacientes que
cuidador de paciente necessitam deste remédio, principalmente as criancas
22 - Ndo
32-Nao
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, N3o sei.
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nenhum , Positivo: Nao sei, Negativo: Nao sei.
09/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sé assim teremos uma nova perspectiva de vida e uma chance de levar uma vida
normal. Ainda ndo é a cura. Mas logo teremos
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Alfactocoque, profilaxia , Positivo: Totalmente satisfeito e agora com uma nova perspectiva de
vida, Negativo: Nenhum resultado negativo
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que esse novo procedimento facilitaria aplicacao e possibilitaria zerar o
cuidador de paciente inibidor
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Fator 8, novoseven, feiba, Positivo: Conter a hemorragia , Negativo: Dificuldade de
aplicagdo por via venosa, curta duragao
09/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Emicizumabe, por ja apresentar ampla e positiva resposta, permite de maneira
significativa uma melhora na qualidade de vida das criangas com Hemofilia, ja que é uma medica¢do de uso médio quinzenal, de
aplicagdo absolutamente menos invasiva (subcutanea).
22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Fator plasmdtico, endovenoso., Positivo e facilidades: Conforme relatos de muitas
maes, o Emicizumabe praticamente acabou com os sangramentos didrios, hemartroses e limitagGes das criangas com Hemofilia A,
com inibidor. Ainda, reduziu sobremaneira a quantidade de infusdo do Fator VIII, que era feita de 3 a 4 vezes na semana, e 0
sofrimento da aplicagdo endovenosa. Ou seja, tal medicacdo transformou a vida delas!, Negativo e dificuldades: Nenhum
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator plasmatico, endovenoso., Positivo: Incomparavel qualidade de vida da
crianga, que com o uso do emicizumabe pode brincar, fazer esporte, ir para escola, enfim, viver plenamente sem nenhuma
restricao., Negativo: Nenhum
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho familiares com hemofilia um bebé e é muito sofrido ter que pegar veias pra

cuidador de paciente

administrar a medicagdo
22 -Nao
32-Néao
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09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Por ser melhor o tratamento e moderno menos invasivo e as pessoas poderem ter
cuidador de paciente uma vida melhor.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo, Positivo e facilidades: Ndo , Negativo e dificuldades: Nao
32-Nao
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A medicagao deve ser incorporada pois melhora a qualidade de vida das criangas
cuidador de paciente com hemofilia
22 - Ndo
32-Nao
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento deve ser incorporado para que as pessoas com hemofilia tenham
cuidador de paciente mais qualidade de vida. Este medicamento é menos invasivo!
22 - Nao
32-Nao
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A melhora com esse medicamento é muito grande
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tratamentos onde a perspectiva de melhorar a qualidade de vida de pacientes,
cuidador de paciente diminuindo tanto a quantidade de doses a serem aplicadas bem como causando menos risco de efeito adverso, para mim é bdsico
e necessario dentro do SUS.
22 - Ndo
32-Nao
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Vai ajudar muitas criangas que precisam dessa medica¢do
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nado
09/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamentos menos invasivo, E tudo que for melhor pra nossas criangas tem que
ser feito
22 -Nao
32-Nao
09/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O sus é referéncia em trazer os melhores médicamentos aos pacientes.

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com fator., Positivo: Melhora na qualidade de vida , Negativo: Frequéncia e forma
de aplicagdo sdo ruins
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09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que vai ser bom para eles
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante desenvolver a vacina , As criancas sofrem muito aplicando o
cuidador de paciente fator diariamente
22 - Ndo
32-Nao
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para melhor qualidade de vida
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Queremos que o medicamento hemocizumabe seja li erado para todos hemofilicos
cuidador de paciente para que tenham melhor qualidade de vida em maior tempo
22 - Nao
32-Nao
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Opinido: A medicagdo subcutanea trard mais qualidade de vida a todos os
cuidador de paciente Hemofilicos.,
22 - Ndo
32-Nado
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A medicagao subcutaneo trard mais qualidade de vida a todos os hemofilicos
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
09/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Extrema importancia para o tratamento dos pacientes
22 - Ndo
32-Nao
09/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E necessario que todas as pessoas com hemofilia tenham acesso a esse

medicamento via SUS.
22 - Nao
32-Nao
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09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ajuda na qualidade de vida das criangas que fazem uso
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
09/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para melhoria e qualidade de vida dos pacientes hemofilicus estou aqui para ajudar
cuidador de paciente gue seja incorporado a medicagdo no SUS.
22 - Ndo
32-Nao
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, importante para melhorar a qualidade de vida do paciente
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
10/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Queremos que o medicamento Emicizumabe seja liberado para todos hemofilicos
para que tenham melhor qualidade de vida em maior tempo.
22 - Nao
32-Nao
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Emicizumab precisa e Deve ser incorporado ao SUS com urgéncia. , Meu filho,

cuidador de paciente

Benicio Trugilio de Oliveira, trata com este medicamento (Emicizumab) desde os 11 meses de idade através de um estudo Ele esta
¢/ 3 anos e nunca teve NENHUMA Hemartrose, nenhum sangramento espontdneo. Vive uma vida de crianga normal, agitada , e
nunca precisou de tomar fator, nunca teve nenhum problema relacionado @ Hemofilia desde que comegou a tratar com
Emicizumab. Totalmente diferente da vida de meus primos, que faz

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 9 recombinante e Emicizumab (Hemlibra), Positivo e facilidades: , Meu filho
Benicio Trugilio de Oliveira, trata com este medicamento (Emicizumab) desde os 11 meses de idade através de um estudo Ele
estd ¢/ 3 anos e nunca teve NENHUMA Hemartrose, nenhum sangramento espontaneo. Vive uma vida de crianga normal, agitada
, € nunca precisou de tomar fator, nunca teve nenhum problema relacionado 4 Hemofilia desde que comecou a tratar com
Emicizumab. Totalmente diferente da vida de meus primos, que fazem profilaxia com fator 8 e tem problemas articulares. ,
Negativo e dificuldades: A vida de meu filho, totalmente normal e ativo hd 2 anos e 1 més, desde que ele trata com Emicizumab,
para mim é uma evidéncia da eficacia deste medicamento. Ressalto também que ele nunca teve reagdes.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8 recombinante, Positivo: Somente usou 2 vezes na vida, e o Fator 8 foi
muito sofrido, pois pegar a veia de uma crianga é dificil e traumatico. Ele comegou a tratar com Hemlibra aos 11 meses, o que foi
6timo, pois fez ele ter uma vida de crianga normal, Negativo: A dificuldade de acesso as veias de uma criancga, é muito sofrimento,
muito traumatico. Lembro de meus primos, sempre em hospitais, precisando fazer exames e tomar doses extras de fator 8 e
mesmo assim eles tem problemas nas articulagdes. Meu filho que trata com Emicizumab tem uma vida de crianga normal, nunca
precisou tomar Fator, nem fazer exames, suas articulacdes estdo perfeitas, € uma vida muito melhor do que a de quem trata com
Fator. Liberem logo Emicizumab para todos.
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10/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante para as criancas com hemofilia
22 - Ndo
32-Nao
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento trara aos pacientes hemofilicos uma melhor qualidade de vida.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse novo medicamento é qualidade devida para os pacientes. Meu filho tem
cuidador de paciente apenas 5 anos.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com o intravenoso , Positivo: A profilaxia previne lesdes , Negativo: Dificuldade em
pegar a veia de criangas
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Por ser uma medicagdo ndo efasiva
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
10/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou a favor, pois vai ajudar muito todos os pacientes
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: fator Viii - eu sou hemofilico, Positivo: Diminuicao de sangramentos, Negativo: nenhum
10/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Queremos que o medicamento Emicizumabe seja liberado para todos os
hemofilicos para que tenham melhor qualidade de vida.
22 -Nao
32-Nao
10/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E uma forma menos dolorosa, princiapalmente para criancas
22 - Ndo
2-Nao
10/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Queremos que o medicamento Emicizumabe seja liberado para todos hemofilicos

para que tenham melhor qualidade de vida em maior tempo.
22 - Ndo
32-Nao
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10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sabendo que uma crianga hemofilica exige atendimento e atenc¢do dobrados, a
cuidador de paciente liberacdo de medicamentos para tratamento de hemofilia, seria um alento, um conforto para a familia, e suavizaria nas despesas,
o que é de muito valor/importancia.
22 - Nao
32-Nado
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Queremos que o medicamento Emicizumabe seja liberado para todos hemofilicos
cuidador de paciente para que tenham melhor qualidade de vida em maior tempo.
22 - Nao
32-Nao
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que o medicamento é de fundamental importancia e necessita ser
cuidador de paciente incorporado ao SUS.
22 -Nao
32-Nao
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A infusdo intra venosa é muito traumatica para as criancas hemofilicas pois tem
cuidador de paciente que ser feita de dois em dois dias
22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Eloctate e Fator VIII recombinante, Positivo: Melhora na qualidade de vida do
hemofilico, Negativo: Infusdo intra venosa é muito traumatica para a crianga
10/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Queremos que o medicamento Emicizumabe seja liberado para todos hemofilicos
para que tenham melhor qualidade de vida em maior tempo.
22 - Nao
32-Nao
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Queremos que o medicamento Emicizumabe seja liberado para todos hemofilicos
cuidador de paciente para que tenham melhor qualidade de vida em maior tempo.
22 - Nao
32-Nao
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Queremos q ir o medicamento Emicizumabe seja liberado para todos os pacientes

cuidador de paciente

hemofilico
22 - Nao
32-Nao
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10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos tem que ter direito a acessibilidade ao medicamento .
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Néao
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Entendo ser importante a incorporagao para que todas as crianga Hemofilica tenha
cuidador de paciente acesso a essa medicagdo que tras uma qualidade de vida muito superior ao medicamentos fornecido hoje.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mecizumabe, Positivo e facilidades: melhora na qualidade de vida e a facil
aplicagdo., Negativo e dificuldades: nenhum
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: faor 8, fator 7 e Feiba, Positivo: a facil disponibilidade nos hemocentros é um
ponto positivo para o procedimento profilatico., Negativo: ndo garante qualidade de vida pois ndo é eficiente como o
mecizumabe.
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, De suma importancia prover qualidade de vida a estas pessoas, visto que um
cuidador de paciente simples acidente rotineiro pode lhe tirar a vida.
22 -Ndo
32-Nao
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado no SUS Para diminuir a quantidade de aplicagdo, que é feita
cuidador de paciente em meu filho no qual realizo 3x na semana na veia. Através desta nova medicagao meu filho terd melhor qualidade de vida,
medicacdo feita no musculo e com menos aplicagdes e a durabilidade maior no organismo.
22 - Ndo
32-Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIII recominante. , Positivo: Ndo aplica, Negativo: Ndo aplica
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, incorporado no sus
cuidador de paciente 22 - Ni3o
32-Néao
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para os pacientes seria uma mudanga de vida, o medicamento tem maior duragao,
cuidador de paciente a aplicagdes é menos invasiva.
22 - Ndo
32-Néao
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse novo tratamento serda muito benéfico para os portadores da hemofilia

cuidador de paciente

22 - Ndo

32-Nao
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10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento é fundamental para o portador da doenga, pois garante uma
cuidador de paciente qualidade de vida.
22 - Ndo
32-Nao
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisa ser incorporado ao SUS porque todos terdo acesso. O medicamento tem
cuidador de paciente trazido melhora consideravel da qualidade de vida de quem esta usando.
22 -Ndo
32-Nao
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E uma medicacdo que melhora sobremaneira a qualidade de vida dos pacientes.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Facilitar acesso a quem precisa
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
10/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Essa medicagdo melhora muito a qualidade de vida da crianga com hemofilia, por
isso precisa ser incorporada no SUS
22 - Ndo
32-Nao
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A medicagao subcutanea tratar mais qualidade de vida a todos os pacientes.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nado
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento deve ser distribuido pelo SUS para a saude e mais qualidade de
cuidador de paciente vida dos pacientes hemofilicos.
22 - Ndo
32-Nao
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Poucas pessoas tem acesso ao medicamento e informagdes da doenga

cuidador de paciente

2-Nao

32-Nao
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10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento representa uma melhora extraordinaria na vida dos pacientes
cuidador de paciente com hemofilia que sofrem quase que diariamente com um medicamento via infusdo venosa e de curta duragdo. Esse
medicamento representa eficdcia, qualidade de vida e saude para esses pacientes.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIl recombinante , Positivo: Prevencdo de sangramentos , Negativo:
Dificuldade no acesso venoso realizado repetidas vezes.
10/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para que os pacientes hemofilicos tenham melhor qualidade de vida
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Melhora a qualidade de vida dos pacientes com Hemofilia
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Com a Medicagdo, a qualidade de vida e a independéncia do paciente é muito
cuidador de paciente maior.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Emicizumabe, Positivo e facilidades: Menos sengramento em pequenos acidentes
domeéstico, assim como os ematomas, melhor independéncia e maior qualidade de vida., Negativo e dificuldades: Negativos
praticamente nenhum.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIII, Positivo: Ajuda nos problemas, porém ndo hd uma grande eficacia, além
de ser uma administragdo mais severa., Negativo: Por ser uma administracdo mais complicada, ndo segura o sangramento, até
mesmo em pequenos acidentes domésticos.,
11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acesso mais facil para esses pacientes
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fato 8, Positivo e facilidades: Qualidade de vida , Negativo e dificuldades: Nenhum
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8, Positivo: Resultados positivos qualidade de vida , Negativo: Nenhum
11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que o medicamento Emicizumabe deve ser liberado para todos os

cuidador de paciente

hemofilicos, para que tenham mais qualidade de vida
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Apenas acompanho paciente que tem hemofilia e ele utiliza hoje o Fato VIII de

coagulagdo, Positivo: Verifiquei ajuda na coagulacdo do sangue nas ocorréncias, Negativo: O ponto negativo é a aplicagdo
dificultosa na veia e curta duragdao da medicagdao no organismo das criangas
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11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O NUMERO DE CRIANCAS SOFRENDO SEM ESSA MEDICA(;AO E INACEITAVEL
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: MEU SOBRINHO USAR FATOR 7/8 , MAS POR CAUDA DO INIBIDOR TEM QUE FICAR
TROCANDO, Positivo e facilidades: MUITA DIFICULDADE , PORQUE SEMPRE ACABA COM HEMATOMAS, Negativo e dificuldades:
0S MEDICAMENTOS POR VIA VENESO, SAO MUITO PREJUDICIAIS.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: FATORES 8 /7, Positivo: COM O INIBIDOR E COM UMA CRIANCA TAO FRAGIL SO
TEMOS VISTO DIFICULDADES, Negativo: PROCEDIMENTOS EVAZIVOS QUE CAUSAM MAIS TRANSTORNOS E UMA DEPENDENCIA
DE TRATAMENTOS
11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Meu filho hemofilico A grave sofre muito com infusoes de Fator VIl recombinante
cuidador de paciente e tem lesoes seguidas. O Hemocentro fica 60km distante de casa. Perde-se muita aula e trabalho por essa fungdo. O inibidor anula
totalmente o tratamento e o acesso ao Emicizumabe comprovadamente aumenta muito a qualidade de vida do hemofilico.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIl recombinate, Feiba e Novoseven, Positivo: nenhum fez o efeito esperado,
Negativo: aumento te trauma psicoldgico e aumento de sangramentos
11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, pelo fato de ajudar as pessoas que ndo tem condicdes de fazer o tratamento
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: nenhum, pois apenas acompanho o paciente que tem hemofilia., Positivo e
facilidades: os pontos positivos dessa nova medicac¢do é a longa duragdo no organismo do paciente, dando maior qualidade de
vida e principalmente um tratamento menos invasivo e dolorido. , Negativo e dificuldades: Unica dificuldade é a falta de acesso a
todos, onde poucos tem o acesso. E ainda é uma inje¢do, sendo ainda um pouco dolorido ao paciente.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: s6 mesmo cuidando do portador, Positivo: eficiencia no tratamento, Negativo: ndo
obtive
11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Este medicamente vai auxiliar no tratamento do filho de uma amiga que é
cuidador de paciente portador de Hemofilia (a dele é tipo A)
22 - Ndo
32-Nado
11/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tratamento caro com muitas pessoas necessitando
22 - Ndo
32-Nao
11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento é muito superior ao que o paciente utiliza agora e o acesso dele

cuidador de paciente

por enquanto é muito dificil.
22 - Ndo
32-Nao
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11/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou favoravel a esta inclusdo pois o medicamento possui qualidades superiores aos
que o sus oferece para o tratamento de hemofilicos hoje.
22 - Ndo
32-Nao
11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Melhor qualidade de vida para o paciente
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo tive, Positivo e facilidades: Nao tive, Negativo e dificuldades: N3o tive
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIl recombinante , Positivo: Menos sangramentos , Negativo: Dificil acesso,
curta duragdo
11/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nem todos os pacientes tem condi¢des de arcar com o tratamento, entdo deveria
ser adotado para melhor condigdo de vida
22 - Nao
32-Nao
11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento muito superior ao utilizado atualmente para profilaxia. Os pacientes
cuidador de paciente merecem qualidade de vida.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIl recombinante Feiba Novoseven, Positivo: Sem efeito , Negativo:
Aumento de sangramentos
11/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E a alternativa que proporciona melhor controle da doenca e qualidade de vida ao
paciente, apresentando boa seguranca terapéutica quando se consideram os potenciais efeitos adversos graves.
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: O paciente ja usou Fator VIIl recombinante, Feiba e Novoseven, Positivo: Nenhum dos
procedimentos apresentou sucesso terapéutico, gerando, inclusive aumento de sangramentos., Negativo: Nenhum dos
procedimentos apresentou sucesso terapéutico, gerando, inclusive aumento de sangramentos.
11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito importante para que todos que precisam da medicagdo, possam ter acesso.
cuidador de paciente E com certeza esse medicamento ird trazer uma vida melhor para todos que sofrem com essa doenga.
22 -Nao
32-Nao
11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O SUS deve ter o suporte pata auxiliar a todos, por isso acho importante essa

cuidador de paciente

incorporagao
22 - Nao
32-Nao
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11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse tratamento é vida para pacientes hemofilicos, ¢ mudancga de vida sem
cuidador de paciente sangramentos e agulhadas nas veias e menos idas aos hospitais e internagoes.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: fator de coagulagdo VIII, Positivo: Em periodo bem curto evita sangramento em
alguns pacientes, ndo sdo eficazes em todos., Negativo: Causa bastante dor e sofrimento na aplicagdo e ndo tem 100% de
controle dos sangramentos.
11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos os hemofilicos tem direito a qualidade de vida. , O emicizumabe além de ser
cuidador de paciente subcutaneo requer aplicacdo apenas 1x por més em média, deixando a pessoa protegida sem a necessidade de tomar 150
aplicagdes por ano., Os hemofilicos podem fazer atividades que antes eram proibidas (com moderacdo) e até mesmo convivios
sociais que antes eram limitados, passam a ser possiveis. ,
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: FR8 e fator 7, Positivo: o pacient teve uma melhora na qualidade de vida porem
ainda com restrigGes.. , Negativo: precisar aplicar a medicagdo 150 vezes por ano a medicagdo e mesmo assim ainda ter
intercorrencias expontaneas.. Ficar com o brago e mao marcada de tanta aplicacao.
11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes precisam de tratamentos mais modernos para que possam ter uma
cuidador de paciente vida normal e plena, sem a necessidade de tantas aplicagdes semanais
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIl recombinante, Positivo: Atenua a quantidade de sangramentos,
Negativo: Com tratamento adequado, o paciente consegue ter uma vida quase normal, mas o medicamento novo consegue ser
ainda superior, e mesmo mais caro, a quantidade aplicada diminui, bem como os tratamentos secundarios
11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito importante para qualidade de vida dos hemofilicos
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um medicamento que tem mostrado eficacia, mudaria a vida dos pacientes,
cuidador de paciente facilitaria na aplicacdo que é subcutanea e tem maior durabilidade no organismo.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8, Feiba, Novosen, Positivo: Contem a hemorragia e diminui o hematoma,
Negativo: Quando ha inibidor é necessario usar o feiba e novosen que ndo tem o mesmo nivel de efeito demorando mais a
recuperagdo e podendo ainda ndo ter sucesso
11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O hemofilico deve ter a qualidade de vida, tomando uma medicagdo q so precisa

cuidador de paciente

ser tomada uma vez por més e ser subcutanea.
22 - Nao

32-Ndao
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11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para uma melhor qualidade de vida dos pacientes
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8 e fator 7 novoseven , Positivo: 18, Proporciona um pouco de liberdade para
0s pacientes para que eles se sinta com uma pessoa de coagulacdo normal, Negativo: O dificil acesso venoso principalmente em
criangas
11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, deve ser incorporado o mais rapido possivel . E urgente pois muitos dependem
cuidador de paciente para ter uma vida mais digna .
22 -Nao
32-Nao
11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho necessario, por se tratar de uma medicagdo muito importante para
cuidador de paciente manutencgdo da vida.
22 -Nao
32-Nao
11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nossas criangas precisam de mais qualidade de vida com medicagao mais atual
cuidador de paciente com mais eficiéncia.
22 - Nao
32-Nao
11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As criancas sofrem por injecdo na veia
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , nenhum, pois apenas acompanho o paciente que tem hemofilia., Positivo: os
pontos positivos dessa nova medicacdo é a longa duragao no organismo do paciente, dando maior qualidade de vida e
principalmente um tratamento menos invasivo e dolorido. , Negativo: Unica dificuldade é a falta de acesso a todos, onde poucos
tem o acesso. E ainda é uma inje¢do, sendo ainda um pouco dolorido ao paciente.
11/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que essa medicagdo sera muito importante para melhorar a qualidade de

cuidador de paciente

vida dos hemofilicos, principalmente criangas que precisam ser submetidas a frequentes aplicagGes.
22 - Ndo
32-Nao
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11/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporagao é de fundamental importancia para trazer qualidade de vida para
todos os hemofilicos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: emicizumabe, Positivo e facilidades: Em um ano utilizando meu filho praticamente
zerou os sangramentos e idas em urgéncia e redugdo de internagdes e aplicagdo constante da medicagdo anterior., Negativo e
dificuldades: até o momento o ponto negativo foi a dificuldade de conseguir a medicacdo para uso.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8, Fator 7 e o Feiba, Positivo: Ponto positivo foi que mesmo com o uso
prolongado as medicagdes fizeram efeito mas quando utilizado em grande quantidade., Negativo: Como ponto negativo tivemos
excesso de furadas para consegui uma Unica aplicagdo que ocasionou traumas nas veias. Devido a quantidade de sangramentos
constante e uso excessivo de medicagdo ocasionou resisténcia a medicacao.

11/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, queremos que o medicamento EMICIZUMABE seja liberado para todos os
Hemofilicos para que tenham melhor qualidade de vida em maior tempo

22 - Ndo
32-Nao

11/07/2023 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Essa medicacdo vai mudar totalmente a vida das criangas, que hoje precisam
passar por pungdes venosas varias vezes na semana, deixando essas criangas traumatizadas, por tantas pungdes. Serd um. alivio
para os pais que véem seus filhos sofrendo em cada puncéo e para crianga que além de diminuir as visitas nos hemocentro, ainda
ndo passaram por essas punc¢des, sendo que a nova medicagdo serd subcutanea.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imicizumabe , Positivo e facilidades: As criangas vdo menos aos hemocentro, assim
podendo ter uma vida mas tranquila, ndo precisa de pungdes venosas, ja que o medicamento é subcutdnea , Negativo e
dificuldades: Nenhum

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Imicizumabe, Positivo: A qualidade de vida da crianga, menos visitas hospitalares,
menos intercorréncias , menos traumas , Negativo: Nenhum sé beneficios

11/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E dever do Estado proporcionar bem estar e qualidade de vida dos hemofilicos.
22 -Nao
32 - Néao

11/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Alguns pacientes ndo reagem bem ao tratamento oferecido pelo SUS atualmente.
Esse tratamento parece ser muito melhor nestes casos.

22 - Nao
32-Nao
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11/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento é muito eficaz e dd uma qualidade de vida muito melhor para o
paciente.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Hemicizumabe. Meu neto recebeu este medicamento por dois meses. Neste
periodo, foi como se ele ndo estivesse a Hemofilia. Ndo teve nenhuma hemorragia., Positivo e facilidades: A qualidade de vida
melhorou muito. A facilidade na aplicagdo. Meu neto corria e brincava sem medo. E muito eficaz o hemicizumabe., Negativo e
dificuldades: Nao teve nenhum resultado negativo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIIl Recombinante. Meu neto de nove anos toma o fator VIl e ainda continua
tendo hemorragias. Ja tem uma necrose no osso do tornozelo devido a quantidade de hemorragias. O fator ndo é cem por cento
eficaz., Positivo: Poucos resultados positivos, Negativo: Ndo é 100% eficaz.

12/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E crucial que essa medicagdo seja inclusa no SUS para uma qualidade de vida
melhor aos hemofilicos, principalmente quando se diz respeito a criangas. Sou mae de uma crianca de 1 ano que tem hemofilia
tipo A grave e ja testou positivo para o inibidor. Atualmente ele estd no processo de iniciar a imunotolerancia que foi aprovado
recente a documentacdo pelo Ministério da Satide no HBH, mas ja estd sendo complicado devido a dificuldade de acesso e
principalmente por ser 3x semana e traumatico.

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIIIR e Fator VIIR, Positivo: Esses medicamentos salvaram a vida do meu filho
que foi diagnosticado com Hemofilia tipo A Grave em 16/02/2023 com hematomas no corpo e evacuagdo em grande propor¢do
de melena. Ele teve anemia profunda e trés internagdes consecutivas com uso do Fator VIII até descobrir que o excesso da
exposicdo gerou o inibidor e agora ja esta iniciando a imunotolerdncia. Heitor hoje esta traumatizado ainda pela internagdes
hospitalares para o tratamento, mas estamos confiantes de que teremos bons resultados., Negativo: E traumatizante para uma
crianca de apenas 1 ano o excesso de punc¢do venosa, principalmente no que diz respeito as veias serem finas e estourarem com
muita facilidade.

12/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou favoravel pois a doenca e o tratamento afetam a vida familiar e social é
causam dor.

22 - Nado
32 -Ni3o

12/07/2023 Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito necessario no sus, oro para Deus em Cristo Jesus que de certo
2-Nao

32-Nao

12/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Queremos que o medicamento Emicizumabe seja liberado para todos hemofilicos
para que tenham melhor qualidade de vida em maior tempo.

22 - Ndo
32-N3o
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12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicagdo importante para ajudar na qualidade de vida de pacientes criangas com
cuidador de paciente hemofilia.
22 - Ndo
32-Nao
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A infusdo intra venosa é muito traumadtica para as criangas hemofilicas pois tem
cuidador de paciente que ser feita de dois em dois dias
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Eloctate e Fator VIII recombinante, Positivo: Melhora na qualidade de vida do
hemoFlico, Negativo: Infusdo intra venosa é muito traumaKca para a crianga
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Porque tem um custo muito alto e pode melhorar muito a qualidade de vida dos
cuidador de paciente pacientes hemofilicos.
22 - Ndo
32-Nao
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A pessoa tem uma vida normal com esse medicamento.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
12/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sera de grande importancia para todos os pacientes, para terem qualidade de vida
,sem sequelas e ter uma vida normal podendo contribuir com a sociedade.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Feiba, Fator VII, Fator VIII plasmatico e recombinante, Positivo: Melhora nos
sangramentos, Negativo: Muitas infusoes, e tempo de vida muito curto
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser dado pelo sus.
cuidador de paciente a_Nio
32-Nao
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho necessario a implantacdo da medicagdo no SUS pois tenho uma amiga com o
cuidador de paciente filho hemofilico e acompanho essa luta.
22 - Nao
32-Nao
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas criangas que precisa desse medicamento e ndo tem condi¢cdes de comprar

cuidador de paciente

2-Nao

32-Nao
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12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Importante porque a crianga hemofilica tem dificuldade de acesso venoso e para
cuidador de paciente melhorar a qualidade de vida.
22 - Ndo
32-Nao
12/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como os emofilicos tém sangramento involuntarios é ecenssial a medicagdo. E
muito importante
22 - Ndo
32-Nao
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Facilita o tratamento de criangas hemofilicas.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para melhorar a qualidade de vida da crianga portadora da doenga
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Conhego um amigo que precisa desse medicamento pois passam muito sofrimento
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
12/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho super necessario essa medicacgdo ser liberada, pois tem varias criancas
hemofilicas, elas sofrem muito com isso, sofrem muito em achar acessos para fazer as medicagdes e alguns nao sdo tai faceis de
fazer as medicacgdo por ser pequenininhos
22 -Nao
32-Nao
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Melhorar a vida da crianga portadora
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que por ser uma doenga rara e por seus varios motivos de complicagdes

cuidador de paciente

graves e outros fatores como rede venosa dificil, sangramento involuntario e por estar vivéncia a luta de uma colega com seu filho
gue tem essa doenca esse remédio deve ser incorporado pelo SUS.

22 -Nao
32-Nao
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12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que é importante para as criangas que possuem a doenga
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Por que acho que ajudaria muito essas familia por essa grande dificuldade a ser
cuidador de paciente enfrentada
22 - Ndo
32-Nao
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante a incorporagado da emicizumabe no SUS para assim melhorar
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Fator recombinante VI, Positivo: Com o fator, conseguimos proporcionar uma vida
proxima do normal, pois ele consegue , Negativo: Infelizmente negativo sdo as tentativas de pung¢do que nem sempre sdo bem
sucedidas.
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A aprovacgdo do Emicizimabe ird ajudar muitos pacientes precisam.
cuidador de paciente 23 - Nio
32-Nao
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Queremos que o medicamento Emicizumabe seja liberado para todos hemofilicos
cuidador de paciente para que tenham melhor qualidade de vida em maior tempo.
22 -Ndo
32-Nao
12/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A hemofilia é uma condigdo que demanda muito dos pacientes, familiares e

nucleos de tratamento, A possibilidade de implementar este medicamento pode evoluir imensamente a qualidade de vida,
agregar muito a sua saude e qualidade de vida, e manter a condigdo de cidad3do ativo.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fator coagulante VIII (plasmatico e recombinante), Positivo: Medicamento vital para tratamento e

prevencdo de quadros hemorragicos. Evolugdo para recombinante mitigou risco de contaminagdo. , Negativo: Nenhum efeito
experienciado, contudo, o risco de inibidor é consideravel.
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12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Excelente medicamento, facil aplicagdo, alta durabilidade no organismo
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Emicizumabe, Positivo e facilidades: Facilidade de aplicagdo, diminui¢do de
sangramentos, alta durabilidade no corpo, diminuigao da frequéncia de aplicagdo e idas ao hemocentro ou hospital, ganho
indescritivel de qualidade de vida para o paciente e familia. Economia ao sistema publico por ser mais eficiente que os
tratamentos em uso., Negativo e dificuldades: Nenhy
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator de coagulagdo, Positivo: Controle de sangramentos., Negativo: Dificil
aplicacdo por ser endovenoso, baixa duragdao no corpo, alta frequéncia de aplicagao, protocolo desatualizado que ndo possibilita
de faro o tratamento individualizado e aumento da eficacia do tratamento
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O estado deve trabalhar para que todos tenha. Direito a saude.
cuidador de paciente 2 _N3o
32-Nado
12/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, todos devem ter acesso a saude
22 -Nao
32-Nao
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Conheco uma crianga hemofilico e vejo a dificuldade da familia que nao tem essa
cuidador de paciente medica¢do. A medicacdo facilitara a qualidade de vida e salide da crianca.
22 - Ndo
32-Nao
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Extremamente necessario para melhorar a condi¢do de vida dos brasileiros que
cuidador de paciente necessitam.
22 -Nado
32-Nao
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que o medicamento deve ser incorporado, para melhorar a vida das pessoas

cuidador de paciente

com hemofilia, diminuir sangramentos, diminuir infusdes, diminuir fantasmas escolas e no trabalho dos pais, para que as criangas
possam brincar livrimente e ndo sé ficar olha s6 outras criancas se divertindo e os Hemofilicos ndo, esse medicamento muda a
vida de um Hemofilico, diminui custos hospitalares e da tranquilidade aos pais.?

22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: J4 tive a experiéncia de mesmo com o fator ter sangramentos, dores. , Positivo:

Positivo é a reducdo de sangramentos expontaneos ., Negativo: Por muitas vezes o medicamento e jogado fora por falta de
acesso venoso, e com isso aumenta o risco de sangramento.
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12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Concordo que todos os pacientes, principalmente aqueles que possuem doengas
cuidador de paciente raras sejam beneficiados com os avancos da medicina, ainda mais no que se refere a medicamentos.
22 - Ndo
32-Nao
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Seria uma sonho, gostaria de ver meu filho poder brincar sem restrigées
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
12/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, porque ajudaria muitas familias o tratamento
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
12/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E algo que deve ser incorporado ,uma doenca pouco divulgada e rara ,mas que sé
guem passa sabe o quanto é dificil para adquirir os recursos necessarios.
22 - Nao
32-Nao
13/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante a incorporacgdo da emicizumabe no SUS para assim melhorar
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator recombinante VIII, Positivo: Com o fator, conseguimos proporcionar uma vida
proxima do normal, pois ele consegue fazer suas atividades, Negativo: Infelizmente negativo sdo as tentativas de pungdo que nem
sdo bem sucedidas
13/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante a incorporagdo da emicizumabe no SUS para assim melhorar
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Fator recombinante VIII, Positivo: Como o fator, conseguimos proporcionar uma
vida, Préxima do normal, pois ele consegue , Negativo: Infelizmente negativo sdo as tentativas de pung¢do que nem sem sao bem
sucedidas
13/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Um medicamento que melhorar’a a qualidade de vida para pacientes de uma

doenca que ndo tem cura deve ser incorporado pelo SUS.
22 -Ndo

32-Nao
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13/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou made de um Hemofilico A GRAVE de 4 anos com inibidor ele faz o uso do
cuidador de paciente Emicizumabe a 2 anos antes do Emicizumabe ele tinha muitos sangramentos ficava dias sem andar tinha muita dor e depois do
uso Emicizumabe ele nunca mais teve sangramento tem uma vida normal pode ser crianc¢a de verdade que seja liberado o
Emicizumabe
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Emicizumabe , Positivo e facilidades: Meu filho nunca mais sangrou em 2 anos de
uso de Emicizumabe nunca mais ficou sem andar por dores e sangramento , Negativo e dificuldades: Resultado negativo
somente o fato de ter que pegar judicialmente por ser uma medicacao que nao é incorporada no Sus
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: fator 7 e fator 8, Positivo: Meu filho ndo se adaptou a outros medicamentos,
Negativo: Meu filho desenvolveu o inibidor
13/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que deve ser Incorporado,pois traria melhor qualidade de vida as portadores
cuidador de paciente de hemofilia
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIII Recombinante, Positivo: Melhor qualidade de vida, Negativo: Dificuldade
na adesdo ao tratamento pela dor e frequéncia da aplicagdo
13/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que deve ser incorporado, pois traria melhor qualidade de vida aos pacientes
cuidador de paciente com hemofilia, diminuindo a frequéncia de aplicagdes.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fator VIl recombinante, Positivo: Independéncia, melhora na qualidade de vida. , Negativo:
Dificuldade de adesdo ao tratamento devido a dor e a frequéncia nas aplicagGes.
13/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado, pois traria melhora na qualidade de vida dos pacientes
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIl recombinante, Positivo: Melhora na qualidade de vida, independéncia,
Negativo: Dor, dificuldade de adesdo ao tratamento, devido a frequéncia e dificuldade de acessar as veias.
13/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, ndo se aplica
22 - Ndo
32-Nao
13/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Emicizumabe, por ja apresentar ampla e positiva resposta, permite de maneira

cuidador de paciente

significativa uma melhora na qualidade de vida das criangas com Hemofilia, ja que é uma medica¢do de uso médio quinzenal, de
aplicacdo absolutamente menos invasiva (subcutanea).

22 - Nao
32-Nao
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13/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nao temos condigdes de pagar por este medicamento por isso deve ser
cuidador de paciente incorporado no sus
22 - Ndo
32-Nao
13/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, n/a
22 -Ndo
32-Nao
13/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A infusdo intra venosa é muito traumatica para as criangas hemofilicas pois tem
cuidador de paciente que ser feita de dois em dois dias
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Eloctate e Fator VIIl recombinante , Positivo: Melhora na qualidade de vida do
hemofilico, Negativo: Infusdo intra venosa é muito traumatica para a crianga
13/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, ESTE MEDICAMENTO TRARA MELHOR QUALIDADE DE VIDA AOS PACIENTES COM
cuidador de paciente HEMOFILIA.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: FATOR VII| RECOMBINANTE, Positivo: MELHOR QUALIDADE DE VIDA, MAIOR
AUTONOMIA, Negativo: DOR, DIFICULDADE DE ADESAO AO TRATAMENTO DEVIDO A FREQUENCIA DE APLICAGOES.
13/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Porque é o melhor tratamento usado para pessoas hemofilicas de alto custo que
ndo temos condigGes financeiras para arcar com as despesas e ajudaria na nossa qualidade de vida
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fator VIII, Positivo: E um medicamento bom. , Negativo: Infelizmente por paralisia nos membros
superiores tenho dificuldade de auto infusdo o que vem me causando diversos problemas pois nem sempre tenho alguém que
possa me ajudar
13/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esta medicacgdo trard maior qualidade de vida aos pacientes com hemofilia

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIl recombinante , Positivo: Maior autonomia é melhor qualidade de vida,
Negativo: dificuldade de adesdo ao tratamento devido a dor e a frequéncia das aplicagdes
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13/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como paciente de uso profilatico de fator VIII, entendo que o maior espagamento
entre as doses ajuda na qualidade de vida, melhor organizacdo de rotina, e redugdo dos periodos de vale da taxa de fator, que
naturalmente ocorrem em uma profilaxia secundaria realizada com o concentrado de fator VIII
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Fator VIII Derivado de Plasma e Fator VIII Recomibinante, Positivo: Redu¢do a quase zero no
numero de intercorrencias, estabilizagcdo de sequelas nas articulagdes, menor impacto das atividades profissionais e cotidianas,
Negativo: Estoque de um volume de medicamento sensivel em casa (demandando espaco refrigerado, limpo, etc), vales de nivel
de fator entre as doses abrem o risco para intercorréncias que reduzem os beneficios apontados acima.
13/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A infusdo intra venosa é muito traumatica para as criangas hemofilicas pois tem
cuidador de paciente que ser feita de dois em dois dias
22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Eloctate e Fator VIIl recombinante , Positivo: Melhora na qualidade de vida do
hemolico, Negativo: Infusdo intra venosa é muito traumatica para a crianca
13/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A importancia do Emicizumabe para crianga com Hemofilia A Grave, é a
durabilidade do medicamento no organismo, a facilidade de aplicagdo, principalmente para Crianga com dificil acesso, que faz
aplicagdo trés vezes na semana.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Fator VIII, Feiba, Fator VII, Positivo: Ajuda no controle de sangramento no momento , Negativo:
Forma de aplicagdo, desenvolvimento de inibidor
13/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante a incorporacdo da emicizumabe no SUS para assim melhorar
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator recombinante VIII, Positivo: , Com o fator ,conseguimos proporciona uma
vida proxima do normal,pois ele consegue fazer suas atividades ., Negativo: Infelizmente negativo as tentativas de puncdo lombar
gue ndo sdo bem sucedidas
13/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho um sobrinho.hemofilico esse medicamento iria ajuda e muito para ele ter
cuidador de paciente uma vida saudavel
22 - Ndo
32-Nao
13/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu sou a favor da incorporacdo do emicizumabe no sus,porque é um medicamento

cuidador de paciente

muito eficaz,trds uma qualidade de vida melhor para os hemofilicos,Acesso venoso em bebés e criangas sdo muitos dificeis e
doloroso.Eu tenho um bebé,espero que logo chegue até ele esse tratamento,como mae vou ficar mais tranquila,poder deixa-lo
pra trabalhar,ele poder frequentar uma creche,viver com mais liberdade.

22 - Ndo

32-Nado
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13/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um medicamento muito importante para o tratamento de pessoas com
hemofilia, por isso, todos os portadores da doenca devem ter acesso a ele.
22 - Ndo
32-Nao

13/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, os pacientes precisam dessa medicagdo, para uma qualidade de vida melhor.

cuidador de paciente 22 - Nio

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

13/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Importante para criangas com essa necessidade
22 - Ndo
32-Nao

14/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que deve ser incorporado para melhorar a qualidade de vida dos pacientes
diminuir os sangramentos
22 - Ndo
32-Nao

14/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado ndo sé para hemofilia grave com inibidor como ja usamos,
mas também na moderada e nas sem inibidores, pois o medicamento além de na pratica nos mostrar a reducdo do nimero de
sangramentos, melhora muito a qualidade de vida do paciente relacionado ao nimero de infusdes devido a aplicagdo ser por via
subcutanea e ter espagamento entre as doses.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Hemcibra, Positivo e facilidades: Varios. Por ser via subcutanea, os pacientes que tém
dificuldade de acesso venoso ndo precisam sofrer multiplas pungGes vérias vezes na semana para receber profilaxia (fator VIII),
Pode ser feito semanal, quinzenal, depende do peso do paciente, sem reagdes adversas (aqui no nosso Centro), diminui¢cdo do
numero de sangramentos., Negativo e dificuldades: Até o momento nenhum.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: FVII, FVIII, complexo protrombinico, Positivo: Muito bons também. FVIII
principalmente, atende muito bem ao tratamento de profilaxia, Negativo: Pontos negativos desses medicamentos é o tempo de
acdo curto no organismo. A aplicagdo venosa tem que ser feita vdrias vezes na semana, se paciente em profilaxia.,

14/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisa de acesso a todos

cuidador de paciente

22 - N3o
32-Nao
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14/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Meu neto tem hemofilia e precisa muito dessa medigdo.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tivemos uma experiéncia com ele usando o emicizumabe e mudou a vida dele.
Zero sangramentos. Acesso mais facil de aplicar., Positivo e facilidades: Zero sangramentos. Pode brincar como toda crianga. Sem
sofrimento na aplica¢do. Vai para escola., Negativo e dificuldades: Nada negativo
32 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: Fator 8 / fator 7/ feiba, Positivo: Profilaxia para sangramentos, Negativo: Dura
apenas no maximo 12hrs/ ndo segura os sangramentos/ dificil aplicagdo devido ao acesso venoso dificil em crianga
14/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse tratamento ja e uma realidade no resto do mundo e deveria também ser
cuidador de paciente disponibilizado no Brasil para todos e todas os brasileiros que precisem
22 -Nao
32-Nao
14/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Queremos que o medicamento Emicizumabe seja liberado para todos hemofilicos
cuidador de paciente para que tenham melhor qualidade de vida em maior tempo.
22 -Nao
32-Nao
14/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito importante e ja mostrou seguranca
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Emicizumab em paciente com inibidor, Positivo e facilidades: Ascentuado declinio
de sangramento, Negativo e dificuldades: Sem dificuldades
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator e agentes de bypass, Positivo: Via de adm e reducao de sangramento com
queda de titulos de inibidor, Negativo: Nenhum
14/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Emicizumabe, por ja apresentar ampla e positiva resposta, permite de maneira

cuidador de paciente

significativa uma melhora na qualidade de vida das criangas com Hemofilia, ja que é uma medicagdo de uso médio quinzenal, de
aplicacdo absolutamente menos invasiva (subcutanea).

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator plasmatico, endovenoso, Positivo e facilidades: Conforme relatos de muitas
maes, o Emicizumabe praticamente acabou com os sangramentos didrios, hemartroses e limitagdes das criangas com Hemofilia A,
com inibidor. Ainda, reduziu sobremaneira a quantidade de infusdo do Fator VIII, que era feita de 3 a 4 vezes na semana, e 0
sofrimento da aplicagdo endovenosa. Ou seja, tal medicagao transformou a vida delas!, Negativo e dificuldades: Nenhum.

32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Fator plasmatico, endovenoso., Positivo: Incompardvel qualidade de vida da
crianga, que com o uso do emicizumabe pode brincar, fazer esporte, ir para escola, enfim, viver plenamente sem nenhuma
restricdo., Negativo: Nenhum
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14/07/2023

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Atualmente, ndo ha cura para a hemofilia A deixando o paciente dependente de
tratamento por toda a vida. O objetivo fundamental do tratamento é prevenir a ocorréncia de hemorragia, em particular nas
articulagBes e outras graves que podem levar a incapacidade/morte. O emicizumabe cumpre este objetivo principal ao
demonstrar eficacia em prevenir/reduzir sangramentos e com mecanismo de agdo, intervalo de dose e administra¢cdo muito mais
convenientes comparado ao fatorVIII.

22 -Nao
32-Nao

14/07/2023

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, MORO E TRABALHO, NUMA REGIAO DO PAIS EM QUE A DIFICULDADE DE
LOGISTICA E UMAS DAS GRANDES DIFICULDADES QUE ENFRENTAMOS. TEMOS PORTADORES DE COAGULOPATIAS EM 28 DOS 62
MUNICIPIOS. A MAIORIA COM HEMOFILIA A GRAVE, CRIANCAS, DIFICIL ACESSO PERIFERICO,., A INCORPORACAO DESSE NOVO
MEDICAMENTO, SERIA COMO RENOVAR OU MELHORAR A QUALIDADE DE VIDA DESSAS PESSOAS, DIMINUIRIA OS TRAUMAS
CAUSADOS POR EXCESSO DE PUNCAO VENOSA , PARA AS CRIANCAS E TRANQUILIDADE PARA SEUS FAMILIARES.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: EMICIZUMARBE, Positivo e facilidades: RELATO DE UM PACIENTE , ADULTO, EM USO DE
EMICIZUMABE: 43 ANOS, HEMOFILIA A GRAVE, COM ARTROPATIA HEMOFILICA SEVERA,DECLARA * APARTIR DO MOMENTO
QUE COMECEI UTILIZAR O MEDICAMENTO MINHA VIDA MUDOU, TIVE OPORTUNIDADE DE CARREGAR MEU FILHO NO COLO, O
QUE NAO CONSEGUIA FAZER ANTES., Negativo e dificuldades: CRITERIOS PARA SER INCLUIDOS .

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: EMICIZUMABE, Positivo: QUALIDADE DE VIDA, Negativo: INCLUSAO

14/07/2023

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eficacia ja comprovada por estudos cientificos
22 -Nao

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

14/07/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, acho de extrema importancia a incorporacao desse medicamento no servigo de
saude do SUS pois ira facilitar os hemofilicos no tratamento da doenca e evitara em ficar injetando o remedio de forma
subcutanea varias vezes na semana

22 - Nao

32-Nao

14/07/2023

14/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Queremos que o medicamento Emicizumabe seja liberado para todos hemofilicos
para que tenham melhor qualidade de vida em maior tempo.

22 - Ndo

2-Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para que eles tenham mais facilidade nos cuidados da saude, de forma mais pratica
22 - Nao
32-Nao
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14/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - N3o acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante a incorporacdo da emicizumabe no SUS para assim melhorar.
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator recombinante VIII, Positivo: Com o fator, conseguimos proporcionar uma vida
proxima do normal, pois ele consegue., Negativo: Infelizmente negativo sdo as tentativas de pun¢do que nem sempre sdo bem
sucedidas.
14/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um remédio que salvara vidas, além de garantir uma melhor qualidade de vida
cuidador de paciente aos pacientes.
22 - Nao
32-Nao
14/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento ameniza o sofrimento das criangas com hemofilia, trazendo
cuidador de paciente uma melhor qualidade de vida.
22 -Nao
32-Nao
14/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A restricdo por idade prejudica pacientes que pode ser beneficiados por ser esse o
cuidador de paciente melhor tratamento para o paciente.
22 - Nao
32-Nao
15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ajudaria, principalmente criangas, a trem um avida normal, diminuindo o risco de
cuidador de paciente internacdes e de morte.
22 - Ndo
32-Nao
15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Existem muitas pessoas que tem a necessidade do tratamento porém ndo tem
cuidador de paciente condiges financeiras
22 - Nao
32-Nao
15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento deve atribuido pelo SUS. Melhora e muito a condigao do

cuidador de paciente

paciente que no tratamento atual expde se a vdrias agulhadas por semana. Nesse tratamento ndo é ingetavel através de agulha e
apenas 2 vezes no més.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nenhum, Positivo e facilidades: Melhor qualidade de vida facilidade da aplicacdo
do medicamento., Negativo e dificuldades: Nenhum.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: N3do sei., Positivo: Melhora a qualidade de vida dos pacientes., Negativo: Nenhum.
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15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito importante para dar maior conforto as criangas que necessitam se
cuidador de paciente submeterem ao tratamento
22 - Ndo
32-Nao
15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito importante por ser profilatico e subcutaneo, o que da maior conforto a
cuidador de paciente guem necessita do tratamento
22 -Ndo
32-Nao
15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E essencial para a vida de criancas com hemofilia.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Um tratamento de extrema importancia e muito necessario.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Vai favorecer uma melhor qualidade de vida aos pacientes.
22 - Ndo
32-Nao
15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho um sobrinho hemofilico, é dificil pegar a veia e os cuidados sado dificil
cuidador de paciente também
22 -Nao
32-Nao
15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho de extrema importancia na melhora da qualidade de vida de criangas

cuidador de paciente

hemofilicas

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: fator 8, Positivo e facilidades: as expericncias sao as melhores possiveis, dura mais
tempo no corpo, evita que a crianga seja exposta a furadas e tem uma vida melhor, Negativo e dificuldades: Diminui¢ao dos
eventos de sangramento em larga escala

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: fator 8, Positivo: convovencia melhor com a doenga, ter uma vida normal ativa,
Negativo: nenhum
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15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A hemofilia é um disturbio no qual o sangue nao coagula. O medicamento ajuda a
cuidador de paciente previnir os sangramento enviando episddios de hemorragias, extremante importante para qualidade de vida dos pacientes com
essa necessidade.
22 - Nao
32-Nao
15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Melhora a qualidade de vida dos hemofilicos
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8, Positivo e facilidades: Melhora dos sangramentos , Negativo e
dificuldades: Dificuldade de acesso venoso
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8, Positivo: Melhora da qualidade de vida, Negativo: Nenhum
15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado, pois contribui para a qualidade de vida dos pequenos.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Conhego uma crianca préoxima que tem a doenga, e em conversa com a familia, fui
cuidador de paciente infomada que o uso do medicamento em questdao melhora a qualidade de vida por durar mais tempo no organismo e ser menos
invasivo. Sendo assim, acho que deve ser incorporada ao SUS.
22 - Ndo
32-Nao
15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para todas as pessoas, sem excessao, poder se tratar.
cuidador de paciente 2 - N3o
32-Nao
15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado o mais rapido possivel para uma melhora na qualidade de
cuidador de paciente vida dessas criangas
22 - Ndo
32-Nao
15/07/2023 Empresa fabricante da 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante.
tecnologia avaliada 2 - N3o
32-Néao
15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Nao acho que deve ser incorporado no SUS, Melhorar a qualidade de vida das criangas hemofilicas

cuidador de paciente

22 - Ndo
32-Nao
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15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou pai de um paciente hemofilico e ¢ muito doloroso ver meu filho sofrendo por
cuidador de paciente ter que tomar tantas inje¢des toda semana. Qualquer ajuda que seja para diminuir essa rotina e melhorar a qualidade de vida
dele, serd muito bem vinda. Espero que vocés que estejam lendo esse relato e outros sintam o quanto isso é importante. Muito,
muito obrigado
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8, Positivo e facilidades: Quando aplicar o fator em meu filho, ele melhora
guase que instataneamente, quando ndo é algo grave, quando é algo mais grave, ele tem que ir até 3 vezes tomar a injegao,
mesmo com o bracinho ja todo machucado de inje¢des., Negativo e dificuldades: Muito sofrimento para o meu filho ter que
tomar tantas inje¢Ges toda semana, sendo que com o emicizumabe ele teria que ir apenas uma vez na semana.
32-Nao
15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas pessoas necessitam do tratamento.
cuidador de paciente 2 - N3o
32-Nao
15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esses medicamento tem ser retribuido logo por que varias pessoas precisam deles!
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito importante para a qualidade de vida dos hemofilicos, visto o aumento do
tempo de agdo.
22 - Ndo
32-Nao
15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas pessoas precisam, e por isso tem que ser de grande importancia para a
cuidador de paciente populagdo ter acesso no SUS
22 -Nao
32-Nao
15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As criangas precisam disso urgentemente
cuidador de paciente a_Nio
32-Nao
15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Trard uma qualidade de vida melhor para o paciente que ja sofre bastante com os

cuidador de paciente

eventos de sangramento, e ainda precisa ser submetido as varias medicac¢Ges intravenosas que machucam bastante.
22 -Nao

32-Nao
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15/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporada devido a melhora da qualidade de vida ,a facilidade na
aplicagao diminui os sangramento e as picadas.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nenhum, Positivo e facilidades: Facilidade na hora da aplicagdo , Negativo e
dificuldades: Nenhum
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Fator 8, Positivo: Melhora qualidade de vida, Negativo: Dificil aplicagdo para
conseguir acesso venoso
15/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporada devido a melhora da qualidade de vida ,a facilidade na
aplicacdo diminui os sangramento e as picadas.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nenhum, Positivo e facilidades: Facilidade na hora da aplicagcdo , Negativo e
dificuldades: Nenhum
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8, Positivo: Melhora qualidade de vida, Negativo: Dificil aplicacdo para
conseguir acesso venoso
15/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporada devido a melhora da qualidade de vida ,a facilidade na
aplicagdo diminui os sangramento e as picadas.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nenhum, Positivo e facilidades: Facilidade na hora da aplicagdo , Negativo e
dificuldades: Nenhum
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Fator 8, Positivo: Melhora qualidade de vida, Negativo: Dificil aplicagdo para
conseguir acesso venoso
15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para uma acessibilidade mais rapida, pratica e abrangente.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Néao
15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de extrema importancia para a incorporacdo no Sus para melhorar a qualidade
cuidador de paciente de vida de todos esses paciente qua tanto sofrem com acessos é sangramentos.
22 - Ndo
32-Nédo
15/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Queremos que o medicamento Emicizumabe seja liberado para todos hemofilicos
cuidador de paciente para que tenham melhor qualidade de vida em maior tempo.
22 -Ndo
32-Néao
16/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Se pode ajudar a melhorar a vida das criangas, entdo pq nado liberar? As criancgas

sofrem ao serem furadas vdrias vezes na semana. Se déi em nos adultos, neles sdo bem piores. Acredito que alivia a dor dos pais e
das criancas. Ja é dificil passar li da com a doenca, tudo que for pra ajudar ser mais leve. Vale a pena

22 - Ndo
32-Nao
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16/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Melhorar a condigdo de vida das criangas
22 - Ndo
32-Nao

16/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Qualidade de vida para criancas
22 - Ndo
32-Nao

16/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nunca é demais cuidar de vidas, hoje sdo outros, amanha pode ser eu!

cuidador de paciente 2 - N3o

32-Nao

16/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nao
22 - Ndo
32-Nao

16/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pacientes que desenvolvem inibidor sdo uma grave complicacdo do tratamento da
hemofilia e tem maior incidéncia de sangramentos, sequelas e risco de obito. Os estudos com emicizumab demonstraram maior
segurancga no controle de sangramentos em pacientes com inibidor
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Emicizumab, Positivo e facilidades: Excelente controle de sangramentos e aplicagao
subcutanea a cada 7 a 15 dais (os produtos atuais requerem aplicacdo endovenosa), Negativo e dificuldades: Alto custo da
medicag¢do
32-Sim, como profissional de satide, Qual: Fator VIl e complexo protrombinico, Positivo: Controlam sangramento dos pacientes,
Negativo: sao drogas endovenosas que requerem aplicacgoes a cada 3 horas ou 12 horas e muitas vezes sao necessarios varios
dias de aplicagdo ate controle dos sangramentos

16/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Um medicamento muito mais assertivo, que vai ajudar varias criangas que sdo
homofilicas a ter uma qualidade de vida melhor.
22 - Nao
32-Nao

16/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado no sus sim, pois ird ajudar muitas familias necessitadas.

22 - Nao
32-Nao
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16/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicagdo mais facil e menos trabalhosa

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIIl Recombinante, Positivo e facilidades: Aplicagdo facil e rapida., Negativo e
dificuldades: Nenhum

32-Nao

16/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento deve ser incorporado para poder melhorar a qualidade de vida dos
hemofilicios.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Emicizumabe, Positivo e facilidades: Melhor qualidade de vida, menor quantidade
de aplicagdo, menos doloroso a aplicagdo por ser subcutanea., Negativo e dificuldades: Ndo vi nenhum resultado negativo.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Feiba, Fator VIl e Fator VI, Positivo: Cessa o sangramento, mesmo que mais
demorado., Negativo: Aplicagdes venosas mais dolorosas, demora no estancamento do sangramento, mais quantidades de
aplicagdes.

16/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Com a incorporacdo e utilizagdo da medicacgdo os pacientes terdo melhor qualidade
de vida.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: emicizumabe, Positivo e facilidades: Com o uso do emicizumabe foi perceptivel um
aumento significativo de qualidade de vida do paciente que utiliza., Negativo e dificuldades: Até o momento nao foi visualizado
ponto negativo.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8, fator 7 e feiba., Positivo: Ponto positivo foi a resposta do paciente apds
dias de tratamento intensivo da utilizacdo do medicamento., Negativo: Como ponto negativo é a quantidade excessiva de furadas
para conseguir aplicagdo no paciente.

16/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento serd melhor para todos os hemofilicos, tendo em vista que
estudos comprovam que os sangramentos sdo resumidos praticamente a zero.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Emicizumabe, Positivo e facilidades: Melhor qualidade de vida, menos aplicagbes e
intercorréncias na urgéncia, além da aplicacdo ser menos dolorosa., Negativo e dificuldades: Ndao vi nenhum ponto negativo,
exceto o fato dela ndo ser para todos os hemofilicos.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VI, Feiba e Fator VIII, Positivo: O sangramento foi estancado depois de varias
doses de aplicagdes., Negativo: AplicagGes venosas mais dolorosas e em maior frequéncia, além de maior chance de se adquirir
inibidores.

16/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Seria bom o SUS cubrusse o medicamento
22 - Ndo
32-Nao
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16/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que deva ser incorporado no SUS porque muitos hemofilicos ndo tém
cuidador de paciente condi¢Ges de pagar pelo medicamento, e muitos ja estdo com as veias desgastadas no lugar da aplicagcdo, o que torna cada vez
mais doloroso o processo.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Alfaoctocogue , Positivo: Meu filho reage bem ao efeito do medicamento, embora
tenha que aplicar as vezes mais doses que a profildtica para combater alguma hemorragia., Negativo: E necessario realizar mais
aplicagdes caso haja hemorragia, podendo haver aplicagdes de dias sequenciais.
16/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Na presenca de inibidores, sabemos que a eficacia das medicacdes existentes
cuidador de paciente diminui. E o emicizumabe, além de ser uma medicagdo usada em larga escala em outros paises, tem uma boa seguranca e boa
resposta em relagdo a profilaxia, sem contar com a via de administragdo que é bem mais facil de ser realizada.
22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIII plasmatico., Positivo: Resultado positivo: melhora clinica dos hematomas
observados, na utilizacdo sob demanda., , Negativo: Resultado negativo: punc¢des diversas para que seja aplicada a medicag3o. /
risco de desenvolver inibidor.
16/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente a_Nso
32-Nao
16/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, esse medicamento sera uma grande melhora na satde dos pacientes
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Néao
16/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento sera de grande melhoria para os pacientes
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
16/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incroproado no SUS, além de ter beneficio para a aplicagdo em nds

pacientes, além de ser pratico e rapido, facilitando o nosso dia a dia.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Fator VIIl Recombinante, Positivo: Aplicagdo para o tratamento profilatico., Negativo: Preparagdo
demorada, metddo subcutdaneo cansativo.
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16/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado no SUS o tratamento, por ser mae de um paciente hemofilico
cuidador de paciente acompanho a sua dificuldade dia a dia para o seu tratamento.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fator VIIl Recombinante, Positivo: Auxilia no tratamento profilatico do meu filho., Negativo:
Entretanto, existem diversos pontos negativos, como a exaustdo para cada aplica¢do realizada além de muito gastos de materiais
como seringas, agulhas.
16/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado no SUS, por ser pai de um paciente hemofilico vejo as suas
cuidador de paciente dificuldades diarias com o seu tratamento.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIII Recombinante, Positivo: Auxilia no tratamento profilatico,, Negativo:
Cansaco ao realizar diversas aplicagdes subcutaneas, além de um material extenso para realizar apenas uma dosagem didria.
16/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, pois a forma de aplicagdo viabilizam qualidade de vida
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: aplicagdo do fator oito intravenal , Positivo e facilidades: qualidade de vida, para os
pacientes , Negativo e dificuldades: ainda ndo apresentou
32-Nao
17/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Por tratar de medicagdao com custo elevado o SUS deve assumir
cuidador de paciente 2 - N3o
32-Nado
17/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou pai do Israel salazar, e vejo como pai como e dolorido vendo meu filho sendo
cuidador de paciente furado mais de uma vez pra encontar uma veia pra tomar medicagao, vejo como o emicizumabe vai ser bom para as criangas
evitando varias furadas ,pois sabemos que nao precisa de veia pra ele poder ser administrado, e fora a qualidade de vida e o
emicizumabe vai trazer para meu pequeno e para as outras criangas, estamos colocando nao so eu, mais como todos os pais que
tem filhos com hemofia nossa forca nessa consul
22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator7 ,8 e feiba, Positivo: Bons porem bao se compara ao Emicizumabe, Negativo:
Ter que furar os pequenos mais de uma vez, pois por serem pequenos o acesso deles sao muito ruim, por isso esse e um dos
motivos da nossa luta chega de tanto sofrimento para nossos pequenos chega de tantas agulhadas pra conseguir uma veia , chega
de tanto sangramento, chega de ter que ve nossos pequenos indo ma mesa de cirurfia pra colocar cateter por nao ter veia pra
aplicara medicagao , emicizumabe vai ser a solugdo para nossos pequenos campeao
17/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, nihil

cuidador de paciente

22 - Nao
32-Nao
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17/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

17/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Na minha opinido deve ser incorporado pelo SUS
22 - Ndo
32-Nao

17/07/2023

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Emicizumabe , Positivo e facilidades: Melhora substancial na qualidade de vida.,
Negativo e dificuldades: Nenhum.

32 - Sim, como profissional de salde, Qual: Fator., Positivo: Melhora parcial., Negativo: Presenca de inibidor.

17/07/2023

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento é a melhor e mais eficaz alternativa para o tratamento de
profilaxia e para o controle de sangramento dos pacientes com Hrmofilia

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Emicizumabe , Positivo e facilidades: Sou farmacéutica no Centro de Hematologia e
Hemoterapia do Estado do Piaui, HEMOPI. Temos 7 pacientes com hemofilia A grave , em tratamento com Emicizumabe. Todos
sem sangramento desde que iniciaram o uso desse medicamento e sem a necessidade de nenhum outro produto adjuvante.,
Negativo e dificuldades: O uso do medicamento Emicizumabe s6 traz resultados absolutamente positivos , como sangramento
zero, adesdo 100% , auto infusdo, pequeno volume para receber, transportar e armazenar, necessidade de no maximo duas
infusGes por més . Ou seja, melhora a qualidade de vida , ndo sé dos pacientes, como dos familiares.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Medicamentos pro coagulantes plasmatico é recombinante, alem dos produtos de by
pass , fator VIl e FEIBA - complexo protrombinico parcialmente ativado, Positivo: Outros medicamentos sdo menos eficazes para o
tratamento de profilaxia e para o controle de sangramento ,pois necessitam de uma boa adesdo , além, do uso dos agentes de by
pass para o controle de sangramento, quando necessario., Negativo: Dificuldade de adesdo, por conta da grande quantidade de
medicamentos recebidos , transportados e armazenados. Necessitaram de uma grande quantidade de infusdes realizadas ,
muitas vezes , diariamente. Dificuldade de acesso venoso. E o paciente continua sangrando, caso ocorra um trauma ou
espontaneamente, necessitando do uso dos medicamentos de by pass, para o controle do sangramento. O que torna o
tratamento muito mais caro.

17/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporacdo sera essencial para melhorar a qualidade de vida, ndo sé dos
hemofilicos, como das pessoas que com ele convivem diariamente, notadamente em relagdo a profilaxia.

22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator IX de coagulagdo, Positivo: Melhoria na qualidade de vida, Negativo:
Necessidade de varias infusdes
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17/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Emicizumabe é um tratamento de ponta, muito mais eficiente e com menos
cuidador de paciente dificuldades em sua administracao. Isso deve ser ofertado a todos os pacientes com hemofilia A grave, principalmente aquele

com inibidor.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8 recombinante, FEIBA e fator 7, Meu filho mais velho ja teve inibidor,
ficamos um ano e meio para zerar, seguindo imunotolerancia, ele tinha 2 anos. Imagina furar a crianca todos os dias, TODOS OS
DIAS! era uma dor e um desespero para a familia. Como agente de by-pass o fator 7 no comeco funcionou, depois tivemos que
passar para FEIBA. Na época ndo havia o Emicizumabe, Que nenhuma outra crianca tenha que passar pelo o que meu filho
passou., Positivo: Meu filho ndo morreu por causa desses medicamentos e por isso sou grata, mas as novas tecnologias e novos
tratamento estdo para acompanhar nossa evolucao. Outros pai’ses ja oferecem emicizumabe como tramante profilatico para
todas as pessoas com hemofilia A grave. , Negativo: No caso do meu filho quando teve inibidor: Ter que achar veia de crianca
todos os dias, muito choro, muito colo, muito desespero que veia ndo é facil. Ter que ter varios frascos armazenados em casa,
muitos, porque tinha esquema de profilaxia com fator 8 e imunotolerancia. Ndo chegar proximo ao sangramento zero
(emicizumabe ja chega perto disso, sangramento zero).

17/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento vai facilitar a vida das pessoas que convivem com essa doenca.
Por sua praticidade e o tempo de efeito do medicamento. Uma vez que esse medicamento tras muitos beneficios pro paciente,
principalmente criangas
22 -Nao
32-Nao

17/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicagdo mais que necessario e essencial a melhoria da qualidade de vida do

cuidador de paciente paciente e de familiares que sofre tanto quanto o paciente, por incapacidade de mudar o cenario.
22 - Nao
32-Nao
17/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, melhora a qualidade de vida do paciente
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
17/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Considerando ser imprescindivel para a garantia da qualidade de vida, e para além

cuidador de paciente

disso, manutencgdo da vida.
22 - Nao

32-Ndo
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17/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou paciente hemofilico, participo de profilaxia residencial, levamos varias infusdes
de fator FVIII recombinante por més, em torno de 12X por més, e tendo a oportunidade de termos um medicamento de longa
duragdo, as infusdes seriam reduzidas, melhor qualidade de vida em viagens, procedimentos cirurgicos, tratamentos
odontoldgicos, melhor controle dos pacientes.

22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Fator VIII - Plasmatico e Recombinante, Positivo: Antes os hemofilicos apenas tinham tratamento
com plasma ou crioprecipitado, apds o fator FVIII e apds incremento da profilaxia ganhamos liberdade de ir e vir sem grandes
preocupacgbes com falta de medicamento e um melhor tratamento com menos sangramentos, do crioprecipitado para o fator VIII
foi uma melhora de 100%, do fator VIl com a profilaxia foi mais 100%, temos esperan¢a com tratamento novo, Negativo: ndo
teve resultado negativo.

17/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, "A minha sugestdo é que fique claro que o Emicizumab deve estar disponivel
também para pessoas com inibidor e que ainda estejam fazendo a Imunotolerancia e ndo ""exceto aquelas que estdo em trat. da
imunotolerancia"", como esta no titulo da consulta.., Devemos nos lembrar que o tratamento da Imunotolerancia é feito com
aplicagdes intravenosas na frequéncia de 3 ou 7 vezes por semana e isso abala muito a qualidade de vida. A pessoa em
imunotolerancia ndo esta devidamente protegida contra sanfgramento"

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Tratamento sob demanda e profilatico com o fator VIII plasmatico., Positivo: COm a profilaxia com
o fator VIII plasmatico, tive redugdo da quantidade de sangramentos., Negativo: A profilaxia com o fator VIII, embora seja
eficiente, ndo reduz a zero o nimero de sangramentos.

17/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quando pesquisamos sobre medicamentos em analise ,encontrei dados que
corroboram para uma melhor eficacia tanto na patologia quanto dos cuidados com o paciente .

22 - Ndo
32-Nao
17/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Facilitar o acesso aos pacientes.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
17/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho imprescindivel a liberagao da medicagao, tendo em vista a dificuldade

apresentada pelos pacientes na adesdo ao tratamento por fragilidade capilar ou até a quantidade de infusGes necessarias,
facilitaria e melhoraria muito a qualidade de vida do paciente.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Trabalho no ambulatério de coagulopatias hereditarias do DF., Positivo e facilidades:
Melhor adesdo do paciente e melhora na qualidade de vida do mesmo, Negativo e dificuldades: A miligramagem disponivel

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Demais pré coagulantes existentes no mercado, Positivo: Eles ja se encontram
disponiveis no MS para os pacientes, Negativo: Medicagdo somente E.V, o que dificulta no caso de inacessibilidade venosa,
quantidade de pungdes realizadas semanalmente dentre outros
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17/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Vai facilitar muito a vida dos familiares e dos pacientes,principalmente nos
cuidador de paciente pequenos
22 - Ndo
32-Nao
17/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, ND
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Néao
17/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Escrevo como hemofilico brasileiro atualmente nos EUA, beneficiado pelo

tratamento com Hemlibra. Apoio sua implementacdo no SUS, pois melhora significativamente a qualidade de vida dos
hemofilicos, reduz complicagdes, economiza recursos e empodera os pacientes. Eu ndo tenho palavras para descrever o quanto
este medicamento melhorou a minha qualidade de vida. As vezes me esqueco de que tenho hemofilia. Anexei minha carta
completa e uma carta da enfermeira do centro no qual estou sendo tratado.

22 - Sim, como paciente, Qual: Hemlibra, Positivo e facilidades: Tive resultados positivos significativos, incluindo uma melhoria
significativa na minha qualidade de vida. O medicamento oferece uma protec¢do sustentada contra sangramentos, reduzindo a
necessidade de intervengdes frequentes e proporcionando maior liberdade e autonomia. Além disso, o Hemlibra é administrado a
cada duas semanas, tornando o tratamento mais conveniente e reduzindo a carga fisica e emocional associada ao tratamento.
Ndo tive mais sangramentos e até esquecgo que tenho hemofilia., Negativo e dificuldades: Nenhum resultado negativo em
comparagao com o tratamento atual usado no Brasil.

32 - Sim, como paciente, Qual: Crioprecipitado, fator VIl derivado do sangue e Advate, Positivo: O tratamento profilatico com o
Advate é melhor do que o tratamento sob demanda que antigamente era empregado no SUS, mas a autonomia e melhora nas
condigGes de saude e qualidade de vida pelo Hemlibra é substancialmente superior., Negativo: Aplicar trés vezes por semana pela
via intravenosa impacta bastante a qualidade e planejamento da vida. Isto também possuia uma carga pesada emocional e de
saude, pois mesmo em tratamento profilatico, ainda tinha hemorragia.

17/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para que seja acessivel a todos.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Fator VIII, Positivo: Estabilidade nos sintomas da hemofilia, com a profilaxia melhor qualidade de
vida., Negativo: Nenhuma. A frequéncia de aplicagdes ndo chega a ser uma experiéncia negativa, mas por vezes é dolorida.

17/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tudo que puder ser feito para dar mais qualidade aos pacientes que necessitam o
cuidador de paciente uso continuo do fator, deve ser feito. O tratamento para hemofilia é continuo e especialmente no caso das criangas que
necessitam com maior frequéncia, ter a disposi¢do o fator pelo SUS nesse novo “formato” , (subcutaneo e com aplicagdo mais
espadada) é algo que melhoraria muito sua condi¢do de saude.
22 - Ndo

32-Nao
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17/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que esse medicamento ira facilitar aplicagdo, diminuira sofrimento,
cuidador de paciente abandono do tratamento, melhor qualidade de vida dos pacientes e seus familiares
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIII recombinante, Positivo: Funciona para profilaxia e tratamento de
sangramentos, desde que usado de forma correta, dosagem e aplicacdo correta, Negativo: Baixa duragdo, aplicacdo endovenosa,
maior volume para tratamento de hemorragias
17/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Este. Medicamento deve estar ao alcance de todos (rico ou pobre
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
17/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho familiares com hemofilia é seria muito importante este apoio para pelo
cuidador de paciente menos diminuir o sofrimento de hemofilicos, principalmente em se tratando de crianga, ja perdi um irm3o pela doenca.
22 -Nao
32-Nao
17/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ser de fécil acesso.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
17/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como paciente portador de Hemofilia tipo A grave, faco uso do medicamento

alfaoctocogue - Fator VIl de coagulagdo (recombinante), o qual consigo através do SUS, e sou grato por isso. Apesar de ter acesso
a tratamento e medicagdo fornecidos de forma gratuita, nés, hemofilicos, ainda passamos por algumas dificuldades e
desconfortos em nossas rotinas devido a limitagGes da doenca e do tratamento. A aprovagao da incorporagdo do medicamento no
SUS é mais um passo para acesso a alternativas melhores.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Alfaoctocogue - Fator VIII de coagulagdo (recombinante), , Positivo: Em mim, felizmente, o
medicamento funciona muito bem. Cumpre com seu papel de realizagdo da coagulagdo e tratamento de hemorragias, além do
tratamento profildtico preventivo - a partir de aplicagdo intravenosa administrada trés vezes na semana (o que ndo é muito
confortdvel)., , Negativo: A possibilidade de indugdo no desenvolvimento de inibidores para o fator VIl (o que dificultaria ndo sé o
tratamento de hemorragias, mas também o tratamento de profilaxia preventiva), a aplicacdo intravenosa, dolorida,
desconfortavel, que pode apresentar dificuldades e necessidade de recorrer a meios mais invasivos e arriscados para alguns
pacientes mais sensiveis (principalmente os menores de 12 anos), a administracdo do medicamento com maior frequéncia
devido ao seu baixo tempo de vida util.
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18/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporagao do fator para pacientes com inibidor é de extrema necessidade
cuidador de paciente devido todo o processo no qual o paciente com inibidor é submetido. Multiplicamos por dois as consequéncias fisicas e
psicoldgicas destes pacientes e qualquer medicamente que minimize esta situagao deve ser administrado. A condi¢do de nao
realizar acessos intravenosos é utépico para mim que ainda, no caso do meu filho, ndo tem disponibilidade deste medicamento.
22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Alfalonoctocogue , Positivo: O medicamento cumpre com o seu papel quando
administrado conforme prescri¢cao do especialista., Negativo: Necessidade de maiores intervengdes intravenosas durante a
semana.
18/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Vai ajudar as pessoas que precisam da medicdo e ndo tem acesso
cuidador de paciente 2 - N3o
32-Nao
18/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As medicacdes que coloboram para a melhoria da qualidade de vida dos individuos
devem ser incorporadas ao Sus considerando que grande parte dos usudrios ndo conseguem arcar com seus custos.
22 -Nao
32-Nado
18/07/2023 Organizacao da 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento deve ser incorporado ao SUS, ASSIM a populagdo hemofilico tera
Sociedade Civil acesso ao medicamento , ja que é muito caro o acesso ao mesmo.
22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator de coagulacdo fator VIII, Positivo: A pessoa com HEMOFILIA tem maior
qualidade de vida, podendo fazer atividades que antes eram impossibilitado , Negativo: Nao tive experiéncia negativa
18/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O tratamento ja mostrou muito beneficio para manejo dos sangramentos.
22 - Nao
32-Nao
18/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, nenhum
cuidador de paciente 2 - N3o
32-Nao
18/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Facilidade de aplicacdo, agilidade na reposicdo de fator, prevenindo complica¢des

22 - Nao

32 - Sim, como profissional de sauide, Qual: Fator vlll, Positivo: Boa eficacia , Negativo: Via endovenosa pra aplicacdo , Tempo de
aplicagdo
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18/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pelo qualidade de vida e por ser um procedimento menos invasivo e doloroso para
cuidador de paciente os pacientes!
22 - Ndo
32-Nao
18/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Conhego uma crianga que faz uso do medicamento e faz muito bem a ela.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
18/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pois muitos pacientes nao tem condi¢des de comprar na rede particular.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
18/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento deve ser incorporado ao SUS devido a sua eficiéncia em
cuidador de paciente prevenir sangramentos em pessoas com hemofilia A e Inibidor, onde o Fator VIl ndo tem tanta eficiéncia nessa prevengdo mesmo

fazendo a profilaxia certinho. Quando meu filho usava fator VII tinha sangramento espontaneo toda semana, sempre que tomava
vacina tinha sangramento muscular, as vezes na pungdo para fazer a infusdo do fator tinha sangramento. Depois que comegou a
usar o emicizumabe nunca mais teve um sangramento.

22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Emicizumabe, Positivo e facilidades: O principal ponto positivo é que o
emicizumabe realmente previne os sangramentos. A facilidade na aplicagdo do remédio, que é subcutaneo e ndo necessita ter
acesso venoso bom para conseguir aplicar o medicamento, a frequéncia de aplicagdo que é bem menor que do fator VIl e facilita
a adesdo ao tratamento, Negativo e dificuldades: Por enquanto ndo identifiquei nenhum ponto negativo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIII e Fator VII, Positivo: Esse medicamento deve ser incorporado ao SUS para
todos com hemofilia e inibidor independente de terem feito imunotolerancia ou ndo, devido a sua eficacia na protegao contra
sangramentos. Meu filho desenvolveu inibidor logo no inicio do tratamento e ndo tinha acesso venoso para conseguir passar por
um tratamento de imunotolerancia. Ele usa esse medicamento desde os 2 anos de idade e NUNCA mais teve um sangramento
sequer. Lembramos que ele tem hemofilia nos dias de aplicagdo do remédio., Negativo: Com o fator VIII meu filho desenvolveu
inibidor logo no inicio do tratamento e o fator VIl ndo era tdo eficaz na prevencdo do sangramento. Mesmo fazendo a profilaxia,
tinha varios sangramentos, tanto espontaneos quanto provocados por alguma batida e para conseguir conter o sangramento as
vezes tinha que ficar internado pela frequéncia da aplicacdo medicamento que as vezes era de 2 em 2 horas, 6 em 6 horas.
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18/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Conhego duas criangas com hemofilia que conseguiriam se beneficiar
cuidador de paciente enormemente desse tratamento que causa menos dor e desconforto no dia a dia.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Emicizumabe, Positivo e facilidades: Tem trazido resultados promissores na
qualidade de vida das pessoas com hemofilia A. Ndo precisa pegar veia, o que é excelente com as criangas, ja que é muito dificil
de pegar a veia alguns dias. E um tratamento de longa duracdo. Chega muito p’roximo ao sangramento zero. , Negativo e
dificuldades: Nenhum
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIII. O tratamento é a cada dois dias, bastante dolorido. Mesmo com o fator,
ainda tem grandes chances de sangramento. , Positivo: Sdo importantissimos para prover uma vida préxima ao normal para essas
criangas. , Negativo: O tratamento é a cada dois dias, bastante dolorido. Mesmo com o fator, ainda tem grandes chances de
sangramento.

18/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante que hemofilicos tenham tratamento custodiado pelo SUS, de

cuidador de paciente outra forma nao teriam como pagar.

22 -Nao
32 - Nio

18/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Aumento na qualidade de vida do tratamento da hemofilia
22 -Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fator VIII R, Positivo: Aumento na qualidade de vida e baixo risco de contagio, Negativo: Nenhum

18/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ira contribuir para consolidar o tratamento profildtico dos hemofilicos e diminuir o
sofrimento dos pacientes.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Favor VIII PLASMATICO , Positivo: Melhorou muito minha qualidade de vida., Negativo:
Necessidade de infusdo intravenosa.

18/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Venho por meio desta dar o meu testemunho do uso de Emicizumabe nos

pacientes do Hemonucleo de Santos. Estes apresentavam uma qualidade de vida ruim, com episddios de sangramento frentes e
hemartroses graves em articulagdes alvo é nas demais articulagdes, com vindas frequentes para uso de fator baypass e muitas
vezes com pouca resolucdo, os pacientes que atendo sdo adolescentes e devido a imunotolerancia ficavam restritos a seus
domicilios e mesmo com movimentos domésticos sujeitos a sangramento

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: EMICIZUMABE , Positivo e facilidades: Melhora da qualidade de vida reducdo de
sangramentos e diminuicdo do inibidor, Negativo e dificuldades: Por enquanto nenhuma experiéncia negativa

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Feiba e Novoseven, Positivo: Medicamentos muito bons para os pacientes que
respondem a imunotolerancia ou ao uso destes medicamentos , Negativo: Sdo 6timos medicamentos, porém em determinados
pacientes com inibidor de alta frequéncia que ndo conseguiram responder a imunotolerancia ndo atingem o objetivo de parardo
sangramento
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18/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento deve ser incorporado no SUS pois evitaria muitas inje¢des em
cuidador de paciente pacientes hemofilicos, pode inclusive salvar vidas que hoje ndo conseguem ter ou aplicar o fator com a devida frequéncia
22 - Ndo
32-Nao
18/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo medicamento que comprovadamente traga melhorias para saude, seja fisica
ou mental do paciente deve ser incorporado ao SUS. Deve se levar em conta sempre a dignidade da pessoa humana nesses casos,
gerando uma vida mais normal possivel.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Fator VIII, Positivo: Melhoria no processo de coagulagdo sanguineo e consequentemente na
qualidade de vida., Negativo: Deve ser usado constantemente para obter o melhor resultado.
18/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito importante incorporar ao Sus
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
18/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Meu irmdo mora nos EUA e ja faz uso do Hemlibra. Antes do tratamento com
Hemlibra, ele enfrentou complicagGes frequentes e uma baixa qualidade de vida. No entanto, apds mudar para o Hemlibra,
experimentou uma protegdo sustentada contra sangramentos, maior liberdade e autonomia. Destaco os beneficios do Hemlibra,
como melhoria da qualidade de vida, reducdo de complicagGes, economia de recursos e empoderamento dos pacientes. ,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Advate e ADYNOVI® (rurioctocog alfa pegol)., Positivo: Com o ADYNOVI® (rurioctocog alfa pegol),
percebi a reducdo na quantidade de administragdes do medicamento ser reduzida de 3 para 2. Além disso, ajuda-me a manter os
niveis de fator VIl no sangue em um patamar razoavel., Negativo: Quantidades de aplicagdes por semana:, 3 no caso do Advate,
2 no caso do ADYNOVI® (rurioctocog alfa pegol)., Sem mencionar que as aplicagdes sdo intravenosas o que faz com que eu tenha
dores nas veias nas quais mais administro o medicamento.
18/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sera um grande avanco na vida das pessoas que dependem desse medicamento.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
18/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou sé favor da inclusdo do emisizumabe no sistema.

cuidador de paciente

22 - Nao
32-N3o
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18/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento precisa ser introduzido imediatamente no SUS. Vejo que em
cuidador de paciente muitos paises da Europa, Nos EUA, Canada, esse medicamento oferece grande qualidade de vida para as pessoas.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Emicizumabe, Positivo e facilidades: Meu filho iniciou o tratamento com esse
medicamento e diferente de todos e qualquer pessoa com hemofilia, ele nunca teve 1 sangramento., Negativo e dificuldades:
Nenhum

32-Nao

18/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O uso de medicamento para a melhoria da qualidade de vida do paciente é de
suma importancia.

22 - Nao
32-N3o

18/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O TRATAMENTO DE PACIENTES COM INIBIDOR E UM GRANDE DESAFIO, JA QUE OS
AGENTES DE BYPASS NAO TEM GRANDE EFICACIA NA PREVENCAO DOS SANGRAMENTOS. TODOS OS TRABALHOS CIENTIFICOS
DEMONSTRAM UMA GRANDE EFICACIA DO EMICIZUMABE NA PROFILAXIA, COM UM ALTO PERCENTUAL DE PACIENTES
REFERINDO SANGRAMENTO ZERO. ESSA POSSIBILIDADE DEVE SER ESTENDIDA A TODOS OS HEMOFILICOS A COM INIBIDOR.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: EMICIZUMABE, Positivo e facilidades: PACIENTE COM PERFIL GRAVE DE
SANGRAMENTO: DOIS EPISODIOS DE SANGRAMENTO EM SNC, 2 EPISODIOS DE HEMATOMA DE ILEOPSOAS, 1 HEMOTORAX,
ARTICULA(;/N\O ALVO, MESMO EM PROFILAXIA COM FVIII. DESENVOLVEU INIBIDOR, FEZ ITI COM SUCESSO TOTAL E POSTERIOR
RECAIDA, RESPONDENDO MAL AOS AGENTES DE BYPASS. INICIOU PROTOCOLO DE USO DE EMICIZUMABE E VEM
APRESENTANDO SANGRAMENTO ZERO DESDE O IN‘ICIO DO TRATAMENTO, COM UM GANHO EXTRAORDINARIO NA QUALIDADE
DE VIDA, O QUE NAO ACONTECIA NEM MESMO COM O FVIII., Negativo e dificuldades: O UNICO PONTO NEGATIVO QUE POSSO
RELATAR E A NECESSIDADE DE TESTES ESPECIAIS - CROMOGENICO COM SUBSTRATO BOVINO, PARA A TITULACAO DO INIBIDOR.

32 - Sim, como profissional de sadde, Qual: CONCENTRADO DE FVIII (RECOMBINANTE E DERIVADO DE PLASMA), CONCENTRADO
DE COMPLEXO PROTROMBINICO PARCIALMENTE ATIVADO- CCPA, FATOR VII RECOMBINANTE., TRATAMENTO DE PROFILAXIA E
DEMANDA EM PACIENTES COM E SEM INIBIDOR, PROTOCOLO DE INDUGAO DE IMUNOTOLERANCIA, Positivo: ITI COM DESFECHO
TOTALMENTE FAVORAVEL COM USO DE FVIII EM PROTOCOLO DE ALTAS DOSES ASSOCIADO A PROFILAXIA COM CCPA OU COM
RFVII., PROCEDIMENTO CIRURGICO COM USO DE RFVII SEM INTERCORRENCIA DE SANGRAMENTO ANORMAL, , Negativo:
PACIENTE COM DIFICIL ACESSO VENOSO, FEZ HEMATOMA MUSCULAR DURANTE ITI, QUE CONTRIBUIU PARA FALHA NO
TRATAMENTO., PACIENTE AUTISTA, NAO ACEITA INFUSAO ENDOVENOSA, NAO E POSSIVEL REALIZAR ITI., PACIENTE QUE NAO
RESPONDE BEM A NENHUM AGENTE DE BYPASS, DESENVOLVENDO ARTICULAGAO ALVO
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18/07/2023

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O tratamento profildtico com o Emicizumabe, diminui as chances de sequelas
articulares nas criangas e o risco de traumas fatais das criancas mais graves

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Emicizumabe, Positivo e facilidades: Sdo varias os pontos positivos: , o paciente adere
o tratamento profilatico, pois o transtorno de aplicar o fator todos os dias, ou 3x por semana, pegar veia, sentir a dor da pungdo e
a demora do procedimento, sdo minimizados com o Emicizumabe, pois além de ser aplica¢do cutanea as doses sdo diminuidas
com esse medicamento., Negativo e dificuldades: Necessidade de traumas graves e cirurgias, ainda ha necessidade de uso do
Fator

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Fator VIII, Fator VIlII-Recombinante, Positivo: Estes medicamentos mudaram a vida dos
pacientes de Hemofilia, com a profilaxia e diminuicdo das hemartroses articulares, Negativo: Sdo tratamentos dolorosos e com
adesdo prejudicada devido a forma de aplicagdo e o tempo gasto na aplicagdo. Prejudicando a qualidade de vida!

18/07/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nés Hemofilicos ja sofremos muito com deslocamento ao hospital especifico ,
consultas, exames e temos muitos problemas articulares com frequéncia , e esse medicamento vem como menos 1 problema
constante que temos para nos aproximar mais de uma vida normal !

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Alfaoctocogue Fator VIII Recombinante., Positivo: em relagdo aos anteriores ja tivemos uma
melhora significativa pois nos anteriores ja aconteceu de estar machucado e ter que tomar metade da minha dose normal por
ndo tem mais no Hospital. Fora o risco quase zerado com relagdo a contrair doencas ., Negativo: Tive alguns problemas “pelo
controle excessivo dessa dosagem. Era obrigado a emagrecer para continuar tomando o medicamento e inclusive perdi a
profilaxia uma vez pq a medica ndo entendeu bem que eu estava emagrecendo pq estava trocando massa magra (musculo) “por
gordura e ela retirou meu medicamento e 1 semana depois tive um hematoma de pssoas que me fez gastar muito mais fator do
gue na minha profilaxia.

18/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eficaz e poucos efeitos colaterais
22 -Nao

32-Ndo

18/07/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento Emicizumabe deve ser incorporado devido ao tratamento de
pacientes hemofilicos que apresentam baixa resposta aos tratamentos convencionais com Fator VIl recombinante ou plasmatico
ou Fator VII.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Fator VIII Plasmatico e Recombinante, Fator VIl e Feiba., Positivo: Sdo de baixa eficiencia e os
tratamentos sdao demorados, Negativo: S3o muito pouco eficientes e trazem pouquissimos beneficios para hemofilicos graves.

18/07/2023

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que serd benéfico aos popula¢do portadora da patologia.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Fator 8,9, plasmatico, Positivo e facilidades: Traz qualidade e seguranca aos pacientes
para suas atividades diarias., Negativo e dificuldades: Desconforto da pungéo venosa.

32-Ndo
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18/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quero que as pessoas tenham melhores qualidades de vida.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
18/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E necessario e importante
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
18/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Priorizamos hoje, com uso do medicamento citado, melhorias de qualidade de vida
a curto prazo para os individuos, menores custos de saude para as instituicdes a longo prazo, considerando demandas de urgéncia
e emergéncia. Melhor aderéncia ao tratamento proposto. Proporcionaria, melhoria na qualidade de interagdo pessoal e
profissional. Proporciona conforto de uso do medicamento, considerando a ndo especialidade dos individuos em realizar auto
infusGes ao longo da vida.
22 -Nao
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Fator VIIl recombinante, CPPA, Fator VIII plasmatico., Positivo: Cumprem funcdo de
reposicao momentanea do fator de coagulagao faltante., Negativo: Curto prazo de duragdo, maior nimero de medicamentos
dispensados, proporcionando custos aumentados a longo prazo, dificuldade de aderéncia ao tratamento pelo modo de uso e
frequéncia.
18/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sim porque tenho um sobrinho, que sofre muito com a hemofilia, desde crianca.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
18/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Entendo que o uso de Emicizumabe para TODOS os pacientes com Hemofilia A
moderada ou grave COM INIBIDOR esta indicado baseado em diversos estudos clinicos (HAVEN 1, 2, 3, Estudo Barg 2021 e
Estudo PedNet 2022), com melhora do niimero de sangramentos e melhor custo-efetividade para o sistema. A melhora do custo-
efetividade se da em fung¢do do menor gasto com tratamentos dos sangramentos nesta populagdo - que hoje ocorre com FEIBA.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Emicizumab, Positivo e facilidades: Posologia facil. Melhor custo-efetividade.,
Negativo e dificuldades: Conhecimento dos profissionais de salide da droga.
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Fator VIII plasmético e recombinante., Positivo: E o tratamento do SUS hoje.,
Negativo: Posologia dificil. Alto custo nos tratamentos das intercorréncias hemorragicas com o FEIBA.
18/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, .

cuidador de paciente

22 - Nao
32-Nao
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18/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O tratamento de hemofilia € um tratamento muito agressivo para os hemofilicos, é
cuidador de paciente demorado e dolorido. Os hemofilicos devem ter um tratamento humanizado, que ndo cause um processo doloroso fisico e
psicologicamente.
22 - Nao
32-Nado
18/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Paciente poderdo se beneficiar com a medicagdo e reduzir taxa de sangramento e
gravidade, gerando impacto na qualidade de vida
22 - Nao
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Fatores de coagulagao , Positivo: Facilidade para aplicagdo e efeito, Negativo:
Desconhego
18/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ird contribuir e muito na saude das criangas, que possui esta enfermidade
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
18/07/2023 Organizacao da 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A APH acompanha mais de 430 pacientes no Parana e acessa diversos relatos de

Sociedade Civil

pacientes e cuidadores. Todos os pacientes que ndo responderam ao sofrido processo de imunotolerancia e puderam passar a
utilizar o Emicizumabe tiveram uma mudanga significativa de vida para melhor. A resposta da medicacdo imediata no organismo
proporcionando uma vida normal, sem sangramentos e sem o grande volume de aplica¢gdes e medicagdo aplicada.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Emicizumabe para hemofilia A moderada e grave para pacientes com anticorpos
inibidores do Fator VIII. , Positivo e facilidades: Os resultados observados sdao a mudanca na vida dos pacientes, que ja ndao
respondiam a outros tratamentos, com grande sofrimento, e uma vida cada vez mais debilitada pelos impedimentos que a falta
de resposta dos medicamentos ocasionava, inclusive pacientes que ndo conseguiam trabalhar devido a frequéncia das aplicagdes,
e ao tempo necessario de cada aplicacdo. Adolescentes que estavam deprimidos por ndo poderem levar uma vida normal e que
apods o Emicizumabe passaram a ter uma vida quase normal, , Negativo e dificuldades: Nenhuma dificuldade. Todos os relatos
recebidos sdo extremamente positivos.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Fator VIII, Fator VIl recombinante e bypass. , Positivo: Poucos resultados positivos. Na
maioria das vezes o protocolo de imunotolerancia ndo reverteu os anticorpos sendo necessario passar por um grande sofrimento
antes da constatacdo da falta de resposta., Negativo: A falta de resposta em muitos casos. O custo das altas doses do fator Vil e
do bypassyng para imunotolerancia, além das posteriores necessidades cirurgias de implantes de proteses. Para a questdo
econdmica e previdenciaria do pais, sequelas futuras, sem depender de beneficios por invalidez, além sem dor e sem sofrer
preconceitos.
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18/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Emicizumabe para trat. profildtico pacientes com hemofilia A, moderada ou
grave, e anticorpos inib. do Fator VIII. Sera um tratamento de suma importancia para os hemofilicos, como uma melhor qualidade
de vida por ser feito de uma forma menos invasiva do que é hoje em dia. O tratamento feito varias vezes por semana causa uma
maior dificuldade para tratamento por vérios motivos...um deles a dor ao fazer a puncao, os calos feitos no local da puncdo e o
principal o desgaste da veia.

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator vil recombinante , Positivo: Ainda ndo tive experiéncia , Negativo: Ainda ndo
tivemos

18/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho que deve ser incorporado sim ! Sadde e coisa séria e o sus deve ter os
tratamentos mais humanos pra seus usuarios

22 -Nao
32-N3o

18/07/2023 Profissional de satde

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O paciente com hemofilia A com inibidor de FVIII, representa o pior cenario da
doenga, principalmente por ndo ter medicagdo profilatica eficaz como o paciente que ndo possui inibidor e usa o FVIIl como
agente profilatico evitando dano articular ., O emicizumabe tem agdo profilatica eficaz para esses pacientes, melhora qualidade
de vida evitando hemorragias . assim como sequelas articulares .

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Emicuzumabe . Em cinco pacientes que tiveram falha na ITI (tratamento para erradicar
inibidor) e atualmente usam a medicagdo com resultado surpreendente ., Positivo e facilidades: Bom efeito profilatico ,
comparavel ao FVIII, evita hemorragias e dano articular igual ao que ocorre na profilaxia com FVIIl em pacientes sem inibidor .
Via subcutanea , favorece principalmente as criangas , Negativo e dificuldades: Resultados clinicos negativos nenhum até o
momento , s positivos

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: FVIII CCPa FVII r, Positivo: O FVIII é usado para controle de paciente sem inibidor com
bons resultados para controle de hemorragias e profilaxia com eficacia. , Negativo: O CCPa FVII r ( usados para controle de
hemorragias em pacientes com inibidor de FVIII ), ndo sdo eficazes em profilaxia , deixando o paciente no seu dia a dia sujeito a
quadros hemorragicos frequentes

18/07/2023 Profissional de satde

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes que ja estdo em uso do medicamento tiveram excelente melhora na
qualidade de vida e tenho certeza que este medicamento podera fazer a diferenga na vida dos pacientes até 12 anos,
principalmente as criangas e bebés com dificuldade de acesso venoso

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Emicizumabe, Positivo e facilidades: Principais pontos positivos: via de acesso
(subcutaneo ao invés de intravenoso) e frequencia de aplicagdo da medicacdo (1 vez por semana ou a cada 15 dias ao invés de 2 a
3 vezes, podendo ser até 5 vezes por semana), Negativo e dificuldades: Nenhuma dificuldade ou ponto negativo

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Hemoderivados pré-coagulantes (Fatores de coagulagdo), Positivo: Sdo eficientes no
controle dos sangramentos pela maioria dos pacientes, Negativo: Nem todos os pacientes respondem como esperado no controle
dos sangramentos e a difuculdade da via de administragao e frequencia de aplicagao
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18/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como mae de dois meninos com hemofilia e irma de um homem com hemofilia,
sei da dificuldade que é conseguir fazer o tratamento com a frequéncia que ele necessita. Ndo é facil aplicar medicamentos na
veia 3 a 4 vezes por semana, muitas vezes ha dor, erros na hora da aplicagdo, o que pode comprometer o tratamento e
infelizmente levar a sequelas e outros problemas mais sérios, comprometendo a rotina, impedindo o paciente de ter uma vida
plena.

22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Fator VIII de coagulagdo, Fator VIII recombinante, Feiba, Fator VII, Positivo e
facilidades: Com certeza sdo medicamentos que ja ajudam muito os pacientes, meus filhos puderam ter uma vida muito mais
digna, somos gratos a isso, porém, muitas vezes é bem dificil pelo fato de ser endovenoso. , Negativo e dificuldades: Sem duvida a
maior dificuldade é pelo fato de ser endovenoso. No inicio, tinhamos que nos dirigir a um hemocentro ou pronto atendimento 3 a
4 vezes por semana, isso acaba atrapalhando rotina escolar, trabalho dos pais, etc. Hoje conseguimos, com muito custo, fazer em
casa, mas ainda assim, se fosse subcutaneo, como uma insulina por exemplo, a vida seria mais tranquila e eles teriam muito mais
independéncia.

32-Ndo

18/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

18/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Isso ira facilitar a entrega aos usuarios

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nao tive, Positivo e facilidades: Ainda nao tive essa experiencia, Negativo e
dificuldades: Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8 e 9, Positivo: Bom, Negativo: Nenhum¢é

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento profilatico é muito importante é contribui para que o dia a dia do
paciente seja normal como de qualquer outra pessoa

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Medicag¢des para dor frequente , Positivo: Analgesia, Negativo: Analgesia ndo
prolongada
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18/07/2023 Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, , A profilaxia com reposi¢cdo de concentrado de FVIII plasmatico ou recombinante,
é o tratamento padrdo para pessoas com hemofilia A (PCHA), mas ndo possui as qualidades para uma terapia ideal: acesso
venoso, risco de aparecimento de inibidor e permite sangramentos de escape. O emicizumabe por sua vez, tem administracao
subcutdnea, ndo é imunogénico e possui estabilidade hemostatica. Eu acredito que para criancgas, principalmente aquelas com
acesso venoso dificil, havera um grande beneficio.,

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Temos 05 criangas com inibidor e 03 outras, sem inibidor, que usam o emicizumabe
para prevencgao de sangramentos. , Positivo e facilidades: O que observamos, foi uma reducdo significativa dos episddios
hemorrégicos, uma alta adesdo a profilaxia, uma qualidade de vida melhor para as criangas e familiares, melhora da saude
articular, auséncia de complicagdes na administragdo da medicagdo (nenhum hematoma ou sindrome compartimental), ndo
houve necessidade de cirurgia para implantacdo de acesso venoso central e reducdo nos sangramentos graves e hospitaliza¢ses.,
Negativo e dificuldades: As dificuldades foram poucas, ja que os pacientes com essa medicagdo quase ndo apresentam
sangramentos. A dificuldade principal é a necessidade de teste cromogénico com plasma bovino caso haja necessidade de
dosarmos o FVIIl ou o titulo de inibidor.

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: J4 tive experiéncia de tratamento para PCHA com: Concentrados de FVIII plasmdtico
e recombinante de meia vida padrao e concentrado de FVIIl recombinante de meia vida estendida., Positivo: 10s pontos positivos
para esses produtos sdo: podem ser usados como profilaxia e como tratamento nas hemorragias e a monitorizagdo laboratorial
(nivel plasmatico de FVIIl e dosagem de inibidor) ndo exige técnicas sofisticadas., Negativo: Os pontos negativos sdo varios: a
necessidade do acesso venoso, o risco de aparecimento de inibidor, a falta de estabilidade hemostatica que permite os escpes de
sangramento.

18/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento vai diminuir a quantidade de infusGes que sdo traumadticas tanto
para as criangas quando para o paciente. A diminui¢do na quantidade de sangramento gera menos episddios de sangramento
articulares, musculares, etc. Também vai diminuir o risco dos pacientes desenvolver artropatia e consequentemente menos
gastos nos tratamento dessas sequelas.. o medicamento atual nao foi suficiente para conter os sangramentos e hj com apenas 08
meu filho tem artropati tibiotalar em ambos tornozelos.

22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIl recombinante, , Positivo: Positivo para pequenos hematomas., Negativo:

Ndo impediu os sangramentos espontaneos e, devida a quantidade de sangramentos repetitivos ocasionou uma artropatia
tibiotalar irreversivel em uma crianga de apenas 08 anos.

18/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de suma importancia a aprovacdo do Emicizumabe para todos os pacientes
hemofilico, ela ja sofrem muito, principalmente no frio que o acesso fica dificil, é furado varios vezes. Com a medicacdo eles terdo
melhor qualidade de vida.

22 -Ni3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIII, Positivo: Ele fica protegido, evita dele ter hemorragia..., Negativo: O

lado negativo é que é intravenosa, as vezes ndo pega de primeira, no frio piora, muitas vezes tem que ser furado vdrias vezes no
dia...
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18/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A aprovagdao do emicizumabe urgente
22 - Nao

32-Nao

18/07/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos destes medicamentos mais eficazes para podermos viver melhor
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Infiltraces de radiossinoviortese , Positivo: Mas limitagdes articulares, Negativo: S6 POSITIVO

18/07/2023

Paciente

12 - Ndo tenho opinido formada, A incorpora¢do do medicamento facilitard muito a vida de nds, hemofilicos, em vérios aspectos.
Um deles é a frequéncia de aplicagdo do medicamento que diminuira, o que ajuda e muito os hemofilicos que tem problemas em
achar veias para fazer o uso do medicamento.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Fator VIl recombinante, Positivo: O uso profilatico do fator facilitou muito minha vida e passei a
ter menos intercorréncias com sangramentos nas articulagdes, diminuindo, assim, faltas as aulas e posteriormente ao trabalho.,
Negativo: Faco profilaxia em dias alternados e tenho problemas em pegar minha veia, ja que ndo tenho muitos lugares onde
consigo puncionar.

18/07/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ol3, me chamo Jéssel Renan, e quero dizer que, eu ndo s6 acredito, como tenho
certeza de que este medicamento trara uma melhor qualidade de vida aos pacientes hemofilicos. Fago uso do medicamento, pois
fui parte voluntaria da pesquisa e hoje eu conhego particularmente os beneficios deste tratamento. Antes de fazer o tratamento
profilatico com o Emicizumabe, eu tinha sucessivas intercorréncias, sangramentos espontaneos recorrentes..

22 - Sim, como paciente, Qual: Emicizumabe., Positivo e facilidades: Desde que comecei a fazer uso, ja durante a pesquisa, nunca
mais tive intercorréncias. Tive uma melhor qualidade de vida em diversos aspectos: ndo tive mais problemas com faltas ao
trabalho e em outros compromissos, ndo tive mais sangramentos, nem nas articulagdo mais comprometidas, pude realizar
diversas atividades com mais seguranca e sem ter sangramentos. Inclusive, tive que fazer uma cirurgia no tornozelo direito, ja
durante a pesquisa, e foi um sucesso, O sangramento foi controlado., Negativo e dificuldades: Nenhum.

32 - Sim, como paciente, Qual: Fator 8 (antes de adquirir inibidor), FEIBA, Fator 7 (Novo Seven)..., Positivo: Eles controlavam o
sangramento, apos alguns dias de uso, depois das intercorréncias., Negativo: Ainda que melhorassem os sangramentos, tinham
uma demora maior. Além do mais, o uso era feito apenas nas intercorréncias e ndo de maneira preventiva. Demorava dias para o
sangramento estar controlado e ndo me proporcionava uma qualidade de vida como o Emicizumabe, pois eu ainda perdia
compromissos, ndo conseguia ter estabilidade no trabalho e nem para outras atividades, ndo me sentia seguro para realizar
quaisquer atividades e ficava com articulagées comprometidas.

18/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse tratamento amenizara a necessidade da aplica¢do recorrente do fator de
forma intravenosa, o que facilitara a vida do paciente e evitara transtornos como a dificuldade de puncionar veias em alguns
casos.

22 - Nado
32 -N3o
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19/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O emicizumabe muda a vida do ser humano para melhor. Depois que meu filho
passou a utilizar a qualidade de vida melhorou 100%. SMS intercorréncias, sem hematomas. Vida normal , aa vezes nem parece
que é hemofilico.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Emicizumabe , Positivo e facilidades: Qualidade de vida. Melhorou muito.
Resultado maravilhoso. Meu sonho é que todos os hemofilicos tenham acesso. , Negativo e dificuldades: Nenhum resultado
negativo , so positivo. Sem intercorréncias, menos traumas, zero hematomas.

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: O medicamento anterior era o fator 8, tinha que aplicar 3 vezes por semana,
muitas tiradas € mesmo assim ele ficava com varias manchas roxas e hematomas. Muito trauma, choro, dor, intercorréncias. ,
Positivo: Com o emicizumabe a vida mudou muito. Nem consigo pensar na vida sem ele. , Negativo: Nenhum relato negativo. A
Unica experiéncia negativa é o acesso que ainda é restrito. A vida de todos os hemofilicos e as pessoas que cuidam delas mudam
para melhor. Qualidade de vida, saude, tranquilidade e vida normal.

19/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Por ser um medicamento que auxilia no tratamento continuo da hemofilia, creio
que seja de dificil acesso para muitas familias de poucos recursos para aquisicdo o que pode ocasionar em sequelas graves ou até
mesmo o Obito das pessoas envolvidas.

22 - Nao

2-Nao

19/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

19/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tratamento muito importante para uma doenga que traz muitos transtornos para a
vida do paciente e da familia.

2-Nao

2-Nao

2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento deve ser incorporado no SUS porque ele realmente funciona,
ele realmente previne os sangramentos. E como se a pessoa nem tivesse hemofilia. Traz qualidade de vida tanto para o paciente
quanto para os pais e cuidadores. Meu neto nunca mais teve sangramento depois que comegou a usar esse medicamento, nunca
mais precisou ficar internado, minha filha nunca mais precisou faltar do servigo por pausa de alguma intercorréncia da hemofilia.
Hoje eles conseguem ter uma vida normal

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Emicizumabe, Positivo e facilidades: o emicizumabe é muito bom. Meu neto nunca
mais teve sangramentos depois que comecgou a usar ele. Antes eu tinha até medo de cuidar dele, porque qualquer batida era
motivo de preocupacao e as vezes ter que sair correndo para tomar Fator VII. Hoje em dia cuido dele como qualquer outra
crianga, levo na praga para brincar, no campo para brincar de bola e ndo tem nenhum sangramento. As vezes cai e se machuca,
mais é normal, rapidinho para de sangrar e ndo acontece nada de mais., Negativo e dificuldades: Por enquanto nenhum

2 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Fator VII, Positivo: O ponto positivo é que ele sé funcionava quando era tomado

com muita frequéncia nos sangramentos maiores, por exemplo de 2 em 2 horas ou de 3 em 3 horas, Negativo: Mesmo tomando o
fator VIl meu neto tinha sangramento. N3o protegia bem. Vivia no hospital tomando fator VII por causa de algum sangramento.
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19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Estou apoiando a causa de um familiar que estd passando por tratamento e relatou
cuidador de paciente os beneficios.
22 - Ndo
32-Nao
19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E uma vergonha ndo ter no Sus
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante a implantagio desse medicamento pois cai facilitar demais a
cuidador de paciente aplicagdo além da duracdo g ele tem bo organismo q é bem maior
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator de coagulagdo VIII recombinate, Positivo: Usamos preventivamente em
nossos filhos para evitar tantos roxos e hematroses e sob demanda quando eles se machucam, Negativo: Dura apenas horas no
organismo e a aplicagdo dele é venosa o q dificulta muito para achar as veias nas criangas
19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos devemos ter acesso a melhor condicoes e qualidade de vida
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Apoio a causa da incorporacdo, tendo em vista o custo alto e mensal gerado as

cuidador de paciente

familias que possuem componentes, ndo é possivel que fornegam o tratamento adequado. Outro ponto a se considerar e o fato
de que aincorporagdo geraria uma economia de gastos, em um certo prazo.

22 - Ndo
32-Nao
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19/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Emicizumabe deve ser incorporado ao SUS devido a sua alta protegao contra
sangramento. S6 me lembro que meu filho tem hemofilia nos dias de tomar o remédio, zero intercorréncias. Ndo preciso mais
faltar ao servigo por causa da hemofilia dele. Depois que ele comegou a usar o emicizumabe posso dizer que temos uma vida
normal, ele faz tudo que as criangas fazem. Hoje ndao tenho medo de deixar ele brincar, correr e jogar bola, coisas que antes ndo
deixava ele fazer pelo risco de algum sangramento.

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Emicizumabe, Positivo e facilidades: Muito pratico, sem intercorréncias, muita
liberdade tanto pra nds que somos pais quanto pra criancga. Ela tem muito mais liberdade pra brincar, correr, pular, jogar futebol e
ndo tem sangramento. Hoje em dia deixamos ele brincar com outras criangas no parque, ele vai para a escola e ficamos
despreocupados. Depois que ele comegou a usar esse medicamento, nunca mais teve nenhum sangramento espontaneo e
guando se machuca sangra como qualquer outra crianca que ndo tem hemofilia., Negativo e dificuldades: Nenhum

2.-Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIIl e Fator VII, Positivo: Desenvolveu inibidor do Fator VI logo no comego
da profilaxia. Em relagdo ao fator VII, ele sé funcionava bem quando era para tratar alguma intercorréncia mais grave que tinha
que ficar internado e tomar varias vezes ao dia, as vezes de 2 em 2 horas, porque mesmo fazendo profilaxia, meu filho tinha
varios sangramentos espontaneos., Negativo: Com o Fator VIII desenvolveu inibidor no inicio do tratamento e o fator VIl ndo
prevenia tdao bem os sangramentos. Toda semana tinha intercorréncia mesmo fazendo a profilaxia certinho.

19/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Destaco que a incorporagdo do Emicizumabe como tratamento para hemofilia
ocasiona melhoria da qualidade de vida dos pacientes por ser de aplicagdao subcutanea, e de periodicidade muito mais reduzida
que as 3 infusGes venosas semanais

2-Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIl recombinante, Positivo: queda do sangramento, possibilidade de
atividades normais da crianca, Negativo: quantidade de infusGes venosas causam trauma e dor

19/07/2023 Organizagdo da
Sociedade Civil

2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Porque o tratamento padrdo para pacientes com hemofilia que atualmente baseia-
se no uso de produtos que sdo administrados apenas por infusdes numa veia, regularmente programados (prevengdo) para tentar
prevenir episddios de sangramento, dificultando muito o tratamento. Pois nem sempre conseguimos um bom acesso venoso
facil. Freqientemente sdo necessarias muitas tentativas para conseguir uma veia ideal. , Ndo tenho duvida que produtos com
administragcdo sub cutanea e intervalos maiores, facilitar

a - Sim, como paciente, Qual: Como uma pessoa com hemofilia, representante dos usuarios no Estado do Rio de Janeiro e
membro de um Comité de Etica em Pesquisa Clinica (CEP-CONEP) vivi a experiéncia de acompanhar todo estudo clinico e, a
evolugdo e melhora clinica de pacientes que tiveram a oportunidade de usar o produto. , Positivo e facilidades: Pacientes que ndo
conseguia fazer o tratamento dos sangramentos e também as preveng¢des diminuiram muito os episddios de sangramento e por
isso alcangaram uma melhor qualidade de vida., Negativo e dificuldades: Clinicamente para as pessoas que estdo fazendo uso ndo
observei aspectos negativo. Porem, o acesso ao produto ainda restrito e provavelmente para pessoas elegiveis e o custo sejam
um ponto negativo.

32 - Sim, como paciente, Qual: Hemocomponentes como plasma humano., Hemoderivados como Concentrado de Fator de
coagulacdo e Concentrado de Fator de coagulagdo parcialmente ativados (CCPA)., Fator VII recombinante., , Positivo:
Positivamente meu tratamento foi evoluindo de um estagio unicamente hospitalar para predominantemente domiciliar.,
Negativo: Negativamente as experiéncias que tive resultam da prépria evolugdo do tratamento da hemofilia historicamente.
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19/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, TODOS OS PACIENTES DEVEM TER ACESSO A NOVOS TRATAMENTOS, sem
restricdo de faixa etaria.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: emicizumabe, Positivo e facilidades: Observei que com a administragdo do
emicizumabe , paciente apresentaram resposta significativas nos sangramentos , melhoraram a qualidade de vida em 100%,
Negativo e dificuldades: com o emicizumabe ndo observei nenhum ponto negativo .

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: FATOR VIII DE COAGULACAO , Positivo: REDUCAO NA TRANSFUSAO DE PLASMA , ,
Negativo: adesdo ao tratamento, devido dificuldades na aplicagdo, problemas financeiros em estar se locomovendo varias vezes
por semana ao centro de tratamento. Tempo de atua¢do da medicagdo no organismo,

19/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E importante a incorporagdo, ao SUS, do Emicizumabe para o tratamento
profilatico de pacientes com hemofilia A, moderada ou grave, e anticorpos do fator, VIl sem restricdo de faixa etaria. A ampliacdo
deste acesso garantira melhora na adesdo e resposta a redugdo de sangramentos em pacientes com inibidores, aliado a economia
com o uso de agentes bypass.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Emicizumabe em pacientes com hemofilia A moderada ou grave com inibidores do
FVIII, Positivo e facilidades: Efetividade, seguranca e melhora na adesdo e qualidade de vida dos pacientes, Negativo e
dificuldades: Sem resultados negativos

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Agentes de Bypass (de maneira profilatica ou sob demanda), Positivo: Controle de
sangramentos em escalas variaveis , Negativo: Eficacia e efetividade variaveis, com desfechos relacionados a redugdo/ cessagdo
de sangramentos nem sempre atendidos. Necessidade de usos em altas doses e muitas vezes intercambiado entre as alternativas
disponiveis (Fator VII x CCPA)

19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo o ser humano deve ter acesso a medicagao para uma melhora em sua vida.

cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao

19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A infusdo intra venosa é muito traumatica para as criangas, hemofilicas pois tem

cuidador de paciente que ser feita de dois em dois dias
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Eloctate e Fator VIIl recombinante, Positivo: : Melhora na qualidade de vida do
hemoFlico, Negativo: Infusdo intra venosa é muito traumatica para a crianga

19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Possibilidade de tratamento de quem necessita

cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
19/07/2023 Organizagao da 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Melhora na qualidade de vida dos hemofilicos.

Sociedade Civil

22 -Nao
32-Nao
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19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Queremos que o medicamento Emicizumabe seja liberado para todos hemofilicos
cuidador de paciente para que tenham melhor qualidade de vida em maior tempo.
22 - Ndo
32-Nao
19/07/2023 Organizagao da 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, "1. Pacientes com inibidor, atualmente, recebem um tratamento muito inferior
Sociedade Civil aqueles sem inibidor porque ndo tem acesso a profilaxia no Brasil. Em raros casos, os pacientes realizam profilaxia com agentes
de by-passyng que sdo comprovadamente menos eficazes que o Fator VIII de coagulagdo. Seguindo o principio do SUS da
equidade, estes pacientes devem ter acesso a este tratamento de profilaxia."
22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pessoalmente, tenho experiéncia como cuidadora com FVIII plasmatico e
Recombinante e, como associa¢do, acompanhamos pacientes em uso dos demais produtos distribuidos pelo governo também,
como FIX, FVII ativado, FXIII, CCPA e fibrinogénio., Positivo: Os fatores de coagulagdo VIl e IX sdo mais eficazes para controle das
hemorragias que os agentes de bypass, como CCPA e FVII ativado., Negativo: Os fatores VIII plasmatico e recombinante ndo
podem ser utilizados em pacientes com inibidor e a eficacia dos agentes de bypass, FVII ativado e CCPA é bem inferior a dos fator
de coagulagao, dificultando a hemostasia e o controle dos episddios hemorragicos. Além disso, ndo sado utilizados para profilaxia
de longa duracdo, tirando destes pacientes o direito a um tratamento preventivo.
19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento necessario para melhor qualidade de vida da pessoa hemofilica
cuidador de paciente 2 - N3o
32-Nao
19/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas familias precisam dessa possibilidade, para dar uma vida melhor aos
pacientes
22 - Ndo
32-Nao
19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho que todos medicamentos devem ter no SUS, pois nem todos conseguem
cuidador de paciente comprar.
22 -Nao
32-Nao
19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ndo se aplica
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Facilitaria o acesso ao medicamento

cuidador de paciente

2-Nao

32-Ndo
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19/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Facilidade na adesdo ao tratamento
22 -N3o

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Favor 8, Positivo: Melhorar qualidade de vida, Negativo: Baixa adesao

19/07/2023 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporacdo do presente medicamento ird contribuir para a adesdo ao
tratamento, reducdo de comorbidades e mortalidade dos pacientes em questdo. A profilaxia com diversas venopunsdes semanais
é penosa, sendo o presente medicamento capaz de reduzir esse problema por necessitar de menor frequéncia de uso. Além disso,
sua dinamica farmacocinética pode proteger o usuario de sangramentos e hemartroses de maneira mais eficaz que os
medicamentos atualmente em uso no pais.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Criopreciptado, fator VIl hemoderivado, fator VIl recombinante., Positivo: Criopreciptado:
limitada capacidade de conter sangramentos, fator VIIl hemoderivado: maior capacidade de conter sangramentos, possibilidade
de iniciar tratamento profilatico, melhor qualidade de vida, fator VIIl recombinante: prote¢ao contra infec¢des virais e
semelhantes., Negativo: Criopreciptado: contaminacdo viral (HCV), necessidade de se deslocar para nosocomio, baixa capacidade
de conter sangramentos: fator VIII hemoderivado: dificuldade de adesdo devida quantidade e tempo necessarias para infusdes,
dias da semana sem prote¢do do medicamento, incapacidade de evitar sangramentos subclinicos: fator VIII recombinante idem
anterior.

19/07/2023 Profissional de satde

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Penso que amplia a possibilidade do hematologista prescrever outra alternativa de
tratamento quando necessario

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: emicizumabe, Positivo e facilidades: Posologia, frequéncia e via de administragdo sao
muito favoraveis. Porém, o mais impactante é a diminuicdo dos eventos hemorragicos em pacientes com clinica importante de
sangramentos., Negativo e dificuldades: ndo vejo ponto negativo

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: concentrados de fator de coagulagdo e bypass. Tratamento sob demanda, profilaxia
ou imunotolerancia, Positivo: todos sdo interessantes sob o contexto utilizado. A imunotolerancia é muito boa, no caso de
sucesso. Fatores de coagulagdo ou bypass sdo eficazes na maioria dos casos., Negativo: A imunotolerancia é muito desgastante,
no caso de fracasso, que em muitos casos se anuncia logo no inicio do tratamento. Fatores de coagulagao ou bypass sdo eficazes
na grande maioria dos casos, porém em alguns cendrios ndo é eficaz e traz um custo econémico e emocional muito importante.

19/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento traz melhoria de vida pra os hemofilicos
22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator vlll recombinante, Positivo: Ajudam , Negativo: Doloroso e dificil para aplicar

19/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou mae e irma de hemofilico. Eu imploro por esse medicamento! Imaginem a vida
de vocés tendo que tomar medicamento na veia, quase todos os dias... Meu filho sofre muito, pois as veias dele sdo capilares. Ele
é o terror das enfermeiras. Ndo consigo fazer o fator nele em casa. Pelo amor de Deus. Liberem esse fator subcutaneo. Vai mudar
a minha vida. Vai mudar a vida do meu filho, do meu irm3o e de tantos outros.

22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIl endovenoso , Positivo: Sem fator VIII, é impossivel um hemofilico
sobreviver. , Negativo: S6 pode ser aplicado na veia. Um terror!
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19/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, OPCAO DE TRATAMENTO PARA OS PACIENTES COM INIBIDOR
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: EMICIZUMABE, Positivo e facilidades: MELHORA NA QUALIDADE DE VIDA, Negativo e
dificuldades: NENHUM

32 - Sim, como profissional de sadde, Qual: AGENTES DE BY PASS, NOVO SEVEN E FEIBA, Positivo: OPCAO DISPONIVEL PARA O
TRATAMENTO DESTES PACIENTES, Negativo: NOVO SEVEN TEM A MEIA VIDA CURTA, O FEIBA VOLUME GRANDE PARA INFUSAO

19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E uma necessidade essencial para qualidade de vida do paciente hemofilico

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo se aplica, Positivo e facilidades: Qualidade de vida da pessoa que conhego ,

Negativo e dificuldades: Ndo houve resultado negativo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo se aplica, Positivo: O procedimento deixa a doenca estabilizada., Negativo:
N3o percebi

19/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou a favor, pois favorece a autonomia e melhora a qualidade de vida do paciente,
uma vez que a frequéncia de uso do medicamento é menor, alem da eficacia em reduzir sangramentos.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Emicizumabe, Positivo e facilidades: Qualidade de vida, facil aplicacdo e autonomia do
paciente e sua familia., Negativo e dificuldades: Alto custo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Fviii, fix, novoseven, feiba.., Positivo: Ajuda a prevenir sangramentos em pacientes

gue ndo apresentam maiores sangramentos., Negativo: Nem todos os pacientes respondem bem ao tratamento, além disso
apesar de seu custo inicial ser mais baixo, torna-se mais caro devido a grande quantidade de fator bypass utilizado.

19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Essa medicagdo necessita ser incorporada ao sus. Meu filho tem hemofilia, larguei
cuidador de paciente meu preho pra cuidar dele pois sempre apresentou muito sangramento. As aplicagdes do fator sdo muito sofridas devido ao dificil
acesso de veias chegando a furar ele 12 vezes em um Unico dia. O emicizumabe além de ser subcutanea,é 1x por semana e
diminui os sangramentos quase 100%. Isso é qualidade de vida para meu filho q é apenas a crianca.,

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Emicizumabe , Positivo e facilidades: Meu filho participa de um estudo no qual esta
usando a medicagdo. Porém terd direito apenas até , Janeiro. Nesse te.po g ele esta usando é outra crianga ndo apresentou
nenhum sangramento, nao sofre para aplicar. Pode brincar ir a escola. , Negativo e dificuldades: Nada negativo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8/ feiba / fator 7, Positivo: Essas medicacdes ajudam a prevenir os

sangramentos porém ndo sao 100%eficazes,, , , A.d, ,, Negativo: Curta duragdo. , Apresentam sangramentos mesmo usando elas.,
Aplicagdo venosa dificil

19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo recurso que amenize o sofrimento e favorega o tratamento dos pacientes
cuidador de paciente deve ser incorporado ao SUS
22 - Ndo
32-Ndo
19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O direito a vida deve ser defendido pelo Estado
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
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19/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporagdo vai melhorar a adesdo ao tratamento dos pacientes.
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Fator de coagulagao liofilizado, Positivo: Os esperados., Negativo: Dificuldade de
adesdo ao tratamento por conta da via de administragao.
19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Essa medicagao precisa ser incorporada no sus para melhorar a vida do meu neto e
cuidador de paciente de todos que tem hemofilia
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Emicizumabe , Positivo e facilidades: Tudo positivo, zero sangramentos, aplicages
facil e longa duragdo , Negativo e dificuldades: Nada
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8, Positivo: E bom ajuda prévinir sangramentos , Negativo: Curta duracao/
aplicagdes dificil
19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser diponibilizado no Sus pois todos devem ter acesso idependente de sua
cuidador de paciente condicgdo social
22 - Ndo
32-Nao
19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado no SUS para ajudar muitos pacientes e familiares.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporacdo da medi¢cao Emicizumabe, essa medicagao para Hemofilia A ajudara

cuidador de paciente

muito, muito mesmo a vida de todas as familias com criangas q tem hemofilia. Essa medicac¢do tras uma mudanca de vida gigante,
por ser administragdo subcutanea, por ser medicagao de longo prazo e por diminuir significativamente os sangramentos.

22 -Nao
32-Nao

Pagina 96 de 103



Dt. contrib. Contribuiu como Descri¢cao da contribuicao

19/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Este remédio é um sonho. Atualmente uso remédio dia sim dia ndo. E na veia, ou
seja, tem que acertar de primeira, rezar para dar certo tudo e guardar as 6 injecGes em média., O novo remédio usa 1 vez a cada
15 dias (em alguns casos até mais tempo) e o melhor: ndo precisa ser na veia., Mensalmente passa na minha mao em torno de 90
seringas. Receber, guardar, usar e descartar é cansativo. Todo més e sem descanso. O novo remédio pode reduzir para 2 seringas
mensais. Sem veias. Seria um sonho...

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Atualmente utilizo fator viii comum. Comum é o fator viii com a duragdo padrido de meia vida
12hrs. Em 24hrs ja quase nao tenho mais fator viii no organismo (sou grave, menos de 1%). Assim, para ter uma vida melhor,
reponho fator dia sim dia ndo, para tentar chegar na metade de coagulagao de uma pessoa sem hemofilia. Ja sofri demais com
hemofiia, doi muito, muito, muito. E como quebrar o pé, 400 vezes. E quebrar o braco 400 vezes. E o joelho e multiplica por 2 pois
tudo incha e déi., Comecei a tomar o fator como prevengao apenas aos 33 anos. Antes disso era sé para tirar a dor., Atualmente
estou melhor, mas dependo de uma regularidade e total dedicacdo para ndo errar ou pular doses. Sem descanso ou férias. 30
minutos (quando acerta a veia na primeira tentativa). Ainda assim, as vezes algo incha e déi muito., Este novo remédio promete
ajudar muito pois seriam 4 ou menos seringas mensais e, sem veias, 0 que na pratica é muito mais rapido para fazer e depois ir
viver. Ninguém quer injecdes., Positivo: O fator viii comum é essencial para a vida. E um componente do sangue e todos devem
ter o direito de viver com ele. Como nascemos sem, precisamos repor., O fator viii comum oferece uma vida quase normal, se
mantiver uma extrema regularidade no uso, ndo pular doses e sempre fazer os exames no hospital., Morar préximo do hospital é
quase obrigatdrio pois todo més sem falta precisamos ir buscar o fator. S3o muitas e muitas caixas que devem estar com gelo e
depois na geladeira. Ajudam mas nao é facil., Negativo: Outros medicamentos usam muito mais seringas no mes. Em média uso
de 90-120 seringas no més dependendo a marca e forma que vem o fator viii comum. Uma pilha enorme de caixas, 1/3 do guarda
roupa sé para caixas e uma geladeira sé para isso., S6 eu gerencio, uso e descarto de volta no hospital. E uma press3o interna
grande... Ndo posso adoecer de jeito nenhum pois ninguém aplica o remédio nos 15 dias do més que tomo. Imagino fazer isso
apenas 4 ou, quem sabe, 2 dias. O Emicizumabe seria um sonho...

19/07/2023 Familiar, amigo ou 2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou pai de um menino de 4 anos portador de hemofilia A grave. Ele faz o
cuidador de paciente tratamento profildtico com 6 aplicacdes por semana do fator VIIl recombinante. Sdo no minimo 312 inje¢Ges que ele recebe em
um ano. Ainda hd as doses de emergéncia e erros que eu e a mae dele cometemos ao tentar encontrar as veias. Ha dias em que
ele ndo quer fazer o tratamento porque diz que a inje¢dao ddi, Entdo, a incorporagdo do emicizumabe vai melhorar muito a
qualidade de vida do hemofilico e a adesdo ao tratamento.

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIIl recombinante (alfaoctocogue), Positivo: Ele permite ao hemofilico ter
mais liberdade e seguranca para desempenhar atividades do dia a dia e previne o surgimento de sangramentos espontaneos.,
Negativo: 1. Protegdo por curto periodo de tempo (meia-vida curta), 2. Necessidade de muitas aplicagdes (mais de 300 por ano,
no caso do meu filho), 3. Aplicacdo dolorosa, por injecdo intravenosa, 4. Consideravel grau de dificuldade para quem ndo é da
area da saude e precisa aplicar em crianga (veias pequenas, mais dificeis de encontrar), 5. Transporte e armazenamento ndo sdo
simples, pois sdo dezenas de caixas (25-30 por més) que precisam estar sempre refrigeradas

19/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Necessitamos urgentemente de receber esse medicamento pelo SUS, pois ndo
temos condi¢Ges de compra-lo e temos necessidade de usa-lo

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Fator VIII, Positivo: tudo, Negativo: nada
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19/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho um neto de 4 anos portador de hemofilia A grave. Acredito que a
incorporacdo desse medicamento vai facilitar a adesdo das criancas ao tratamento da hemofilia. Hoje criangcas como meu neto
precisam de centenas de aplicagdes intravenosas por ano, o que causa sofrimento para a crianga por causa da dor.

22 - Nao

2-Nao

19/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Emicizumabe é uma medicagdo com eficacia comprovada, que traz inimeros
beneficios tanto para pacientes quanto familiares, enumero alguns deles : Facilidade de aplicagdo por ser uma medicagdo
subcutdnea, melhoria na administragcdo do medicamento saindo de 15 aplicagdes mensais para no maximo 4 mensais, qualidade
de vida melhorada pois o sangramento é zero, sem degeneragdo articular ou sequela relacionadas aos sangramentos recorrentes
que podem acontecer mesmo em profilaxia com FVIII.

a - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: "N3do tive experiéncia pessoal com o Emicizumabe, pois meu filho ndo se encaixa
no grupo que esta em uso do Brasil, Porém conheco relatos de maes, pais, cuidadores e pacientes que utilizem o produto no
Brasil e em outros paises, e os relatos sdo os mesmo, a melhoria da qualidade de vida é incomparavel, a frase que sempre ouco é

com Emicizumabe é outra vida"", ""nem lembramos que tem hemofilia"", ""é liberdade de verdade"".", Positivo e facilidades: A
partir dos relatos de pessoas que usam o medicamento é possivel ver a melhoria no tratamento, a diminuigdo dos sangramentos,
a melhoria quanto a facilidade para aplicagdo do medicamento, as familias demonstram que realmente vale a pena o uso do
Emicizumabe pois os sangramentos cairam a nivel zero, Diante de tantos relatos, estudos e comprovagdes cientificas quanto a
eficacia acredito fielmente que é um medicamento fundamental para avangcarmos na melhoria da qualidade de vida., Negativo e
dificuldades: Nao tenho experiéncia pessoal com o Emicizumabe, porém ndo tenho conhecimento de relatos quanto a resultados
negativos do uso do medicamento, pelo contrario, todas as pessoas que tem feito uso do medicamento sé informam que vale
muito apena, pois a rotina didria melhorou, as idas ao CTH por conta de intercorréncias diminuiram significativamente, realmente
é um medicamento que muda a vida das pessoas e familias que convivem com a hemofilia.

a2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIIIl RECOMBINANTE, NOVO SEVEN, FEIBA, Positivo: Os resultados positivos
posso citar a profilaxia que comparada a tratamentos anteriores é mais segura. Menciono também o beneficio da dose domiciliar
que facilita o fato de ndo precisar percorrer longas distancias para aplicagdo da medicagdo. , Negativo: Os resultados negativos
posso listar alguns como por exemplo a necessidade de fazer a medicagdo em dias alternados, nem sempre é facil o acesso
venoso, para quem trata de inibidores o tratamento é pior por o volume de medicagdo e periodicidade aumentam, o nivel de vale
que é padrdo no Brasil € um nivel minimo. Nem sempre ha doses cheias disponivel entdo o volume de caixas e lixo gerado é
maior. A profilaxia ndo é garantia de ndo sangramento, ainda podem acontecer sangramentos espontaneos.

19/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito importante para a saude
2-Nao

2-Nao
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19/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou pai de uma crianga de 7 anos de idade, Hemofilico A grave, que passou por
todo processo desde a profilaxia com fator VIIl recombinante, adquiriu inibidores do fator VIII, e Imunotolerancia por 33 meses .
Antes de usar o Emicizumabe a vida da crianga era um verdadeiro sofrimento, ndo podia brincar, correr, se expressar como uma
criancga de fato sem que no outro dia ndo um cdo nas articulagdes. O Emicizumabe proporcionou uma revolugao na qualidade de
vida e ja se vao quase 2 anos de vida plena.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Emicizumabe , Positivo e facilidades: esultados fantasticos. O impacto na qualidade
de vida, da normalizagdo da saude, bem como o conforto para os familiares que tinham que se valer de atestados médicos para
auséncia no trabalho para cuidar da crianga e o medo pela gravidade da situagdo, sem sobras de duvidas propiciaram avangos
inquestionaveis e liberdade de para viver a plenitude da vida que toda crianga precisa. Incorporar a medicagao é da esperancga de
dias melhores. O custo beneficio em curto, médio e logo prazo sdo reais. , Negativo e dificuldades: Nenhum, sdo quase 2 anos de
uso, pelo contraio salvou a vida da crianga, devolveu a dignidade, inclusao , e participagado livre e espontanea dentro da
sociedade. a incorporagdo cumpre o papel esculpido na Constituicdo e no ECA a cerca da protec¢do Integral da crianga. Incorporar
a medicagdo no SUS é mais que necessario visto que as criangas de hoje, sdo os nossos cuidadores de amanha, é prevenir
sequelas, traumas e maiores gastos hospitalares.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VII, Fator VIII, Complexo Protrombinico Parcialmente Ativado e Fator VIl
enriquecido com fator de Von Willembrand. , Positivo: Foram poucos, ndo havia proteg¢do, ndo havia impactos nem esperangas,
s6 traumas e sofrimentos., Negativo: Ndo havia uma profilaxia que protegesse a crianga quando brincava, corria, nos nascimentos
dos dentes tivemos algumas internagdes para usar transfusGes sanguineas , pois os niveis de hemoglobina baixavam
drasticamente devido ao sangramento e risco iminente de morte.

19/07/2023

Organizagdo da
Sociedade Civil

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A medicacgdo ird beneficiar o paciente e sua familia. Serd um tratamento muito
mais facil e menos doloroso.

22 -Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Fator de coagulagdo FVIII e FIX, Positivo: Caso exista a adesao, o resultado é positivo,
porém como o tratamento é doloroso e dificil a adesdo ao tratamento costuma ser deficiente., Negativo: Adesdo deficiente

19/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Possibilita profilaxia e consequentemente prevengao de efeitos colaterais
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: N3o tive, Positivo e facilidades: Profilaxia de eventos hemorragicos, Negativo e
dificuldades: Nao evidenciei

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIII, Positivo: Efeito terapéutico , Negativo: Profilaxia de eventos
hemorragicos

19/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sera importante para melhorar a qualidade de vida dos hemofilicos
22 -Nao
32-Nao

19/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Uma doencga rara com um medicamento novo, deveria estar no sus, pra acesso a
guem precisa. Sem necessidade de uma pesquisa. Esses novo medicamento pode salvar vidas.

22 - Nao
32-N3o
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19/07/2023 Paciente 12 - Nado acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que deve ser incluido os pacientes em trat. de indugdo a imunotoleranc.
22 - Sim, como paciente, Qual: Sangue, plasma, criuprecipitado, fator Vlle e recubinante., Positivo e facilidades: E de grande
importancia principalmente para os adultos criangas e aqueles pacientes com inibidores. , Negativo e dificuldades: No momento
ndo tenho nenhum.

32 - Sim, como paciente, Qual: Sangue, plasma, criuprecipitado, fator Vlle e recubinante, Positivo: Com minha experiéncia de
paciente, esse novo medicamento vai facilitar o tratamento para todos, possibilitando melhor qualidade de visa., Negativo: Esses
novos medicandos sdo seguros, os anteriores por ser injetaveis para as criangas e adultos fica dificil o acesso na veia.

19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Com todo o volume de captacdo de impostos temos recursos para o suporte da

cuidador de paciente vida dos cidaddos
22 - Ndo
32-Nédo
19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Cidaddos e cidadas brasileiras devem ter acesso a esse tratamento.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nédo
19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tem um amigo hemofilico e vejo o quanto ele precisa desse medicamento.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
19/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Significativa melhora na qualidade de vida.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator IX PLASMATICO , Positivo: A profilaxia é vida para o paciente! , Negativo:
Nenhuma
19/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Um medicamento extremamente eficiente e que é capaz de elevar a qualidade de

cuidador de paciente

vida do paciente para um nivel mais saudavel até no ambito emocional. Principalmente para os hemofilicos Graves que sangram
de forma espontanea, esse medicamento significa a chance e oportunidade de viver com mais liberdade e seguranca. Esse
medicamento deveria ser considerado o primeiro tratamento para a hemofilia, COM ou SEM inibidores, porque ele implica em
qualidade de vida, do paciente e também da familia. ,

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: EMICIZUMABE, Positivo e facilidades: Zero sangramentos. Zero intercorréncias,
Zero hematomas, Zero Hemartroses. , Liberdade para viver e se desenvolver. (Meu filho esta na primeira infancia). , Ser de facil
aplicagdo. Maior durabilidade no organismo. , Negativo e dificuldades: Dificil acesso ao medicamento e a incerteza em poder ter
e manter esse tratamento.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8 recombinante e 7 NOVOSEVEN, Positivo: A medicag¢do funciona, porem
sem facilidades. Ndo proporciona necessariamente a qualidade de vida que o EMICIZUMABE proporciona. , Negativo: Ser
administrado somente na veia. Dificil acesso. Hematomas e hemorragias gerados a partir da aplicagdo e muitas vezes que somam
ao que existe pela intercorréncia. Curto periodo de protecédo e efeito.
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19/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho que deve ser aprovado, e deve ser disponivel pelo SUS para que todos
possam ter a oportunidade de usar o medicamento

22 - Nado

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

19/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Emicizumabe tem meia vida de 96 horas enquanto que concentrado de fator VIII
tem 8-12 horas o que garante mais tempo de coagulacdo para o paciente, porque hoje em dia usando concentrado de fator VIl
dura 12 horas e as outras 36 horas ele fica desprotegido. Se o paciente tem protocolo de aplicagdo da medicagdo em dias
alternados.

22 - Nado
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Concentrado de fator VIIl recombinante , Positivo: Com uso da medicagado ele

consegue brincar , ir para escola e até momento nao tem sequelas articulagdes. , Negativo: Dificil aplicacdo porque precisa
administracdo via endovenosa. Na minha familia somente eu consigo.

19/07/2023 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, devido as dificuldades que passo e passei devido a doenga com aplicagdo do fator
3x na semana, Acho que esse medicamento serd mais facil, menos doloroso e com mais durabilidade no organismo.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: CRIO, Fator VIIl recombinante, Positivo: Fator VIl , sem risco de contaminac¢do de outras doencas,
Negativo: CRIO - com uso desse medicamento fui contaminado com b24 e hepatite ¢

19/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho um neto de 4 anos, portador de hemofilia A grave. Para a crianca é um
sofrimento a aplicagdo do medicamento por meio intravenoso, vdrias vezes por semana. Vejo que meu neto geme ou chora

muitas vezes, ao ser aplicado o medicamento. Além disso, a sua duragdo é por um periodo curto, trazendo preocupac¢do aos
familiares e tolhendo a criancga de aproveitar a infancia em sua plenitude, com brincadeiras que as demais criangas brincam.
22 -Nao

32-Nao

19/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E importante a incorporag¢do, para trazer um melhor qualidade de vida.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nenhum, Positivo e facilidades: Este medicamento permanece por mais tempo no
organismo, e sua aplicacdo é menos evasiva., Negativo e dificuldades: Ndo tem

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator 8, fator 7, Positivo: Eles permitem o estancamento de sangramento quando
ocorrem, Negativo: Por see evasivas, pode causar hematomas apds pulsionar o paciente.
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19/07/2023 Profissional de satde

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os paciente com Hemofilia e inibidor costumam ter um controle hemostatico dificil
mesmo com os produtos disponiveis no SUS. Os agentes de bypass além de custo elevado, ndo garante uma hemostasia
adequada levando a progressao da artropatia e sangramentos de dificil controle com desfechos muitas vezes fatal. , O
emicizumabe se revela um medicamento profilatico de grande eficacia com a garantia de controle hemostatico adequado, além
de evitar a progressao da artropatia e excelente qualidade de vida

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Emicizumabe, Positivo e facilidades: O controle hemostatico desses pacientes é
impressionante. Na minha experiéncia (8 pacientes em uso) esses pacientes permanecem sem nenhum tipo de sangramento com
elevada qualidade de vida, podendo seguir suas vidas o mais proximo possivel do normal., Negativo e dificuldades: Nao percebi
nenhuma dificuldade ou resultado negativo

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Advate, Novoseven e Feiba, Positivo: Controle de sangramento na maioria dos casos,
porém com recidivas frequentes, Negativo: Sangramentos de dificil controle, com necessidade de uso sequencial de dois
produtos e até pacientes com auséncia de resposta e desfecho fatal apds sangramento intracraniano.

19/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para melhor qualidade de vida do paciente e familiares, medicamento espetacular
22 -Nao
32-Nao

19/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A crianga hemofilia que usa tem uma outra qualidade de vida
22 -Nao
32 - Néao

19/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou a favor da incorporagdo do emicizumabe ao SUS para tratamento profilatico de
pacientes com hemofilia A, moderada ou grave, porque sou mae de um menino de 4 anos portador de hemofilia e sei como
melhorard bastante a qualidade de vida e a adesdo dos hemofilicos ao tratamento. O tratamento atual consiste em inje¢des
intravenosas frequentes e doloridas. Meu filho, por exemplo, recebe mais de 300 inje¢des por ano. Com o emicizumabe, as
aplicagdes serdo menos frequentes e menos doloridas.

22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: fator VIIl recombinante (alfaoctocogue), Positivo: O tratamento com o fator VIl
tem como fatores positivos permitir, enquanto o medicamento age, prote¢do ao hemofilico em casos de pequenos acidentes
como cortes e hematomas. , Negativo: Ele tem uma meia-vida curta, o que exige aplicagdes constantes para profilaxia e também
aplicacdes de emergéncia, sempre intravenosas. E mais dificil para pessoas que s3o leigas na area da satde, como eu e meu
esposo, fazerem as aplicagdes em comparagdo com um medicamento subcutaneo. Também é mais dificil deixar a crianga com
outros cuidadores (avés, tios) que ndo sabem fazer aplicagGes intravenosas.
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19/07/2023 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A evolugdo no tratamento da Hemofilia traz mais qualidade de vida aos
hemofilicos, permitindo-os a terem uma vida mais digna, contribuir com a sociedade e terem uma vida melhor. Por favor,
contemplem o tratamento ndo sé para a Hemofilia A, mas também para a B (Fator IX) pois assim, a vida dos hemofilicos serd mais
abundante e feliz.

22 - Nado

32 - Sim, como paciente, Qual: Fator IX de Coagulagao, qual me permite ter uma vida melhor., Positivo: Ter mais qualidade de
vida, me ajudando a ter menos preocupacdes no cotidiano e saber que SIM, EU PODEREI VIVER MAIS!, Negativo:

19/07/2023 Organizagdo da
Sociedade Civil

19/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, No Brasil, hd 1.096 pesssoas com Hemofilia A e com inibidor, elas tém seus
quadros clinicos agravados porque rejeitam a reposi¢do do Fator VIII e necessitam de tratamento muito agressivo para
imunotolerar essas pessoas com hemofilia e, que ao fim de 33 meses, muitos ndo respondem a imunotolerancia. Por isso, é
fundamental a inclusdo do Emicizumabe ja que essas pessoas tém uma boa resposta a esta terapia.,

22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Como represento oficialmente as pessoas com hemofilia no Brasil, sendo
presidente da Federacgdo Brasileira de Hemofilia, tenho conhecimento sobre: Crioprecipitado, Fator VIII plasmatico, Fator VIII
recombinante e Bypass., Positivo: Com Fatores VIII plasmatico, recombinante e Bypass: d4 mais autonomia por ter a possibilidade
de fazer a profilaxia e diminuir os sangramentos, e através dos Bypass ter a op¢do de estancar hemorragias, ja que as pessoas
com inibidor ndo respondem aos Fatores VIl plasmatico e recombinante, permitem a imunotolerdncia e os Bypass sdo os
tratamentos para estancar hemorragias., ,, Negativo: Crioprecipitado: contaminagdo da populagdo mundial de pessoas com
hemofilia de HIV, HBV e HCV que quase dizimou essa populagdo., Fatores VIl plasmatico e recombinante: dificuldade de acesso
venoso e o resultado das medicagBes atuais nem sempre sao satifatérios, que prejudica a adesdo ao tratamento e se torna um
grande obstdaculo para a qualidade de vida. Ja que a Hemofilia € uma doenca cronica e necessita de tratamento por toda a vida.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Este medicamento ird melhorar muito vida das criancas, seram dias mais alegres
sem sentir dor, sem precisar ser furado mais de uma vez pra conseguir aplicar o fator, meu filho tem 1lano e 11 meses para uma

crianga fazer exames de sangue uma vez ao ano ja é dificil para poder tirar sangue, agora imagina ter que aplicar a medicagdo 3x
por semana e em cada vez furar mais de uma vez, como ja aconteceu do meu filho ser furado 7x em um dia tentando achar veia,
nao é facil, achar veia em criangas.

22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIl recombinante, Positivo: Pontos positivos e hoje meu filho pode ter uma

vida normal com o fator VIII, sangramento para na hora., Negativo: O ponto negativo é para aplicar pois ndo é facil achar veia de
uma crianga, sao dias dificeis, ter que furar mais de uma vez pra aplicar a medicagao.

19/07/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que ao ser incorporado no sus mais pessoas que necessitam do
medicamento terdo acesso facilitado.

22 - Ndo
32-Nao
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