Contribuicdes da Consulta Publica - Formulario ATS - Marstacimabe pacientes adultos e adolescentescom hemofilia B
grave sem inibidores contra o fator IX - Conitec

Contribuiu 12 Opinido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: econdmicos:
Pessoa que 12-Eu acho que deve~ser inForPorada noSUS, 22-Né&o 32- Nao a . N3o 2. Nio
. . Esse medicamentos sdo muito importantes
convive ou cuida ) S
de aleug para quem convive com a hemofilia. E uma
ea ,.guwem coma esperanga de vida melhor para todos
condigdo de
saude
08/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2.- Nao a - N3o 52 _ N3o
. . Acho que é de suma importancia o acesso a
convive ou cuida )
de aleud esse medicamento para melhor tratamento e
Qe .guwem Gl & qualidade de vida daqueles que necessitam da
condicdo de FESTEL
saude
08/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nado 2-Nédo 42 - N3o 52 N3o
convive ou cuida ESSE MEDICAMENTO E A ESPERANGA NESSE
de aloué MOMENTO PARA QUE POSSA TER UMA
€alguem coma  quALIDADE DE VIDA
condigdo de
saude
08/04/2026
Pessoa que 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Néo a - N3o a_ N3o
iV em e MELHORAR A QUALIDADE DE VIDA DE
de aleué PESSOAS QUE NECESSITAM DO
€alguem coma - \ep|CAMENTO.
condicdo de
saude
08/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo a_N3o 2 _ N3o
. . Nada a declarar.
convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude
08/04/2026
eressads ne 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.-Nao a - N3o 52 _ N3o

tema

08/04/2026

A saude deve ser acessivel a todos os cidaddos
(brasileiros e estrangeiros no pais), sem
distingdo.
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
tema ESPERANCA DE QUEM USA O MEDICAMENTE
EM TER UMA QUALIDADE MELHOR DE VIDA
08/04/2026
Interessadeine 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a - N3o a_Nio
tema Grande avango!
08/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_Nio 2. N3o
tema Essa nova tecnologia serd muito bem usada
pois atua reequilibrando a hemostasia do
08/04/2026 corpo.
Interessado no 12 - Ndo tenho opinido formada, Ndo tenho 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52 N3o
- opinido formada
08/04/2026
Organizacdo da 2- Eu acho que deve ser in~corporada no SUS, 2-Ndo 2-Nao a_N3o a_Nio
Sociedade Civil PRA DAR MELHOR CONDIGCAO DE VIDA PARA O
PACIENTE
08/04/2026
Pessoa que 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Néao 42 - N a_ N3o
. . N
convive ou cuida
de alguém com a
condicdo de
saude
08/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2. Néo 42 - N3o 52 N3o
tema Para facilitar o tratamento.
08/04/2026
Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52._ N3o
tema Acredito que sera de grande valia para todos
que necessitam do medicamento.
08/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_Nio 2. N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

08/04/2026

Tem que ser inserida no Sus
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorpora.da noSUS, 22-Né&o 32 - Nao a - N3o a_ Nio
tema Importante avango para os acometidos pela
doenca
08/04/2026
Pessoa com a 13'— l'\l~50 tenho opinido formada, Ndo tenho 22 - Nao 32 - Nao a_N3o 2_ Nio
.. opinido formada
condicdo de
saude
08/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve.ser incorporada no SUS, 2- Nao 2-Nao a_ N3o 52 _ N3o
. . Eu acho que deve ser incorporada no SUS para
convive ou cuida S - .
de aleud diminuir o sofrimento fos pacientes que
£ adguNerT:jcom @ necessitam do medicamento diariamente.
condigdo de
saude
08/04/2026
Profissional de 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Ndo 2. Ndo a - Nio 2 - N3o
satde TRARA BENIFECIO A SAUDE E QUALIDADE DE
VIDA AOS ENFERMOS.
08/04/2026
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporadfa no SUS, 2. Ndo 32-Sim, Qual: Emicizumél?e, Positivq: Serve 42 - N3o 52 - N3o
saude Esse medicamento vem para revolucionar a para pessoas com hemofilia b, Negativo:
vida dos hemofilicos Precisa refrigeracao
08/04/2026
Profissional de ’9 - Eu achg quia deve ser i?corpota.da no SUS, 2- Ndo 2 —.S.im, Qual: Incorporaglé.o do medicamwnto 42 _ N30 52 _ N3o
saude E uma medicagdo que trard beneficios e Emicizumabe para hemofilicos melhorando a
qualidade de vida para os pacientes. qualidade de vida e adesdo ao tratamento.,
08/04/2026 Positivo: Pacientes com mais qualidade de vida,
mais independénca, familiares mais dispostos e
confiantes., Negativo: Ainda sem dados
negativos percebidos.
ieressds 0o 9 - Eulacho. que deve ser incorporada no §US, 2- Ndo 2-Nao 42 - N3o 52 _ N3o
tema ajudara muitas pessoas a melhorar a qualidade
de vida
08/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52_ N3o

tema

08/04/2026

Vai ajudar muito no tratamento das pessoas
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
a._ H a._ 3 a_gq; . H
Pessoa que %— Eu acho que deve ser |nc.orporaAda .no SUS, 22-Nao 3 Sln.w., Qual: O medicamento que os a - Nio 2 - N3o
. . E um tratamento de grande importancia para hemofilicos ha usam no momento. Como o
convive ou cuida - : ) L .
de aleug os hemofilicos terem uma qualidade de vida NovoSeven., Positivo: Essencial no tratamento
2e .guwem coma  pelhor. do hemofilico para coagular o sangue. ,
condicdo de Negativo: Ter que pegar a veia todas as vezes
saude que precisa usar o medicamento. ,
08/04/2026
Pessoa que 2. Euacho qu.e de\{e ser incorporada r]o Sus, 2. Nio 2. Sim, Elual: NovoSeven, Po§itivo: Ajuda na a - Nio 53 . N3o
. . Por ser menos invasivo, trata uma qualidade de coagulagdo do sangue , Negativo: Muito
convive ou cuida ) ” ol )
, vida melhor aos hemofilicos desgastante pela dificuldade de acessar a veia
de alguém com a
condicdo de
saude
08/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nio 2-Nio 42 - N3o 53 - N3o

Para melhor qualidade de vida e tratamento

convive ou cuida L .
mais eficaz para os pacientes.

de alguém com a
condicdo de
saude

08/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Ndo 32 - Sim, Qual: Fator Novo Seven , Positivo: a
Qualquer pessoa tem o direito a todo tipo de Paliativo , Negativo: Muito sofrimento
tratamento.

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

08/04/2026

a. i a_ N3 a_N3
Pessoa que Eu acho que deve ser incorporada no SUS, . Ndo Nao a

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

09/04/2026

a. i a_ N3 a_ N3 ~ «
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, . Nao N&o 42 - N3o 52 N3o

tema

09/04/2026
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

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

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a - N3o a_N3o
Pessoas que ja tem algum tipo de doengas que
tecnologia abrange deve ja completando .

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

09/04/2026

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2-Nao a - Nio 5a_ N3o

Interessado no . ) ;
E importante para a qualidade de vida dos

tema pacientes com hemofilia B grave
09/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_ N3o a_N3o

Acredito que a incorporacdo dessa tecnologia
no SUS é fundamental para ampliar o acesso da
populagdo a tratamentos mais modernos,

convive ou cuida
de alguém com a

condicdo de eficazes e seguros. Muitas pessoas dependem
saude exclusivamente do sistema publico de saude e,
09/04/2026 por isso, é importante que ele acompanhe os

avangos cientificos e tecnoldgicos, garantindo
mais qualidade de vida aos pacientes., Além
disso, a inclusdo dessa tecnologia pode
contribuir para a redugdo de complicagdes,
internagdes e custos a longo prazo, tornando o
sistema mais eficiente. Dessa forma, sua
incorporagdo representa um avango
importante na promogdo da equidade e no
fortalecimento do SUS como um sistema de
salde universal e de qualidade.

Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, . 22 - Ndo 32- Ndo 42 - N3o 5a. N3o

tema

09/04/2026

PESEeR @56 & 9.— l.\l~:§o tenho opinido formada, Ndo tenho 2 - Nio 2. Ndo a - Nio a_Nio
s opinido

condigdo de

saude

09/04/2026

Pessoa que 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2-Nédo a_Nio 2 - N3o

Muitas pessoas dependendo deste

convive ou cuida )
medicamento.

de alguém com a
condigdo de
saude

09/04/2026
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

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

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

52 Estudos
economicos:

Interessadoino 12 - Eu ach(? que deve .ser incorpvorada noSUS, 22-Né&o 32 - Nao a - N3o a_ Nio
Quanto mais tecnologias forem incorporada ao
tema . ~ =
SUS melhor para o cidaddo que ndo tem
09/04/2026 condigBes de arcar com determinadas
tecnologias
Interessado no a- I?u acho que deve ser incorp.orada no SUS, 2-Nao 2-Néao a_ N3o 5a_ N3o
Medicamento que pode salvar vidas
tema
09/04/2026
eressds ne Eéd— Eu ach9 que tdﬁeve. ser incorporalda ~no Sus, 2- Ndo 2.-Nao a - N3o 52 _ N3o
tema e suma importancia para a populagdo.
09/04/2026
Pessoa que 13: Eu acho que d.eve ser.incorporada noSUS, 22-Nido 32-Sim, Qufl: Meu marido faz uso do fator IX 42 - N3o a_N3o
. . Além do meu marido, muitas pessoas de coagulagdo 2 vezes na semana. Ele e
convive ou cuida I . " .,
de aleug portadora de hemofilia, ndo tem condigGes pra portador de hemofilia B grave. , Positivo: O
€a _gu~em COMa  manter um tratamento para essa condigcdo de fator IX de coagulagdo impede sangramentos
condicdo de saude. Infelizmente s3o tratamento caros que internos, sangramentos esse que ja
saude ndo nos permite dar uma qualidade de vida comprometeu suas articulagdes no decorrer da
09/04/2026 me!hicir p.ara pacientes portadores dessa sua Vld?.f Negatlvo: O uso frequer}te e
deficiéncia no sangue. necessario, sdo duas vezes ou mais
dependendo dos sangramentos.
eressads ne %E - Eu acho que devti ser incorpora.da noSUS, 22-Né&o 32 - Nao a - N3o a_Nio
E uma grande evolugdo para os pacientes que
tema a2 . A
vai além da comidade, trazendo mais
09/04/2026 qualidade de visa aos portadores da doenga.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32-Nédo 2 _Nio 2 _N3o
convive ou cuida DEVE SER INCORPORADO PARA BENEFICIAR AS
de aleué PESSOAS HIPOSSUFICIENTES QUE NECESSITAM
€alguem coma - pessa MEDICAGAO/TRATAMENTO, A FIM DE
condigdo de GARANTIR O DIREITO PUBLICO SUBJETIVO DE
saude ACESSO A SAUDE, PREVISTO NA
09/04/2026 CONSTITUICAO FEDERAL.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Ndo a - N3o a_N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

09/04/2026

Com o crescimento das tecnoldgicas
relacionadas a medicamentos ,dando
oportunidade a pacientes da rede publica de
salide oportunidade de um tratamento de
qualidade e uma melhor qualidade de vida.
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

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

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

32-Nao

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Pessoa que i 2- Ndo 2-Nao
convive ou cuida Para o acesso de todos os que necessitam e
de aleug ndo tem condi¢des,, Para uma melhor condi¢do
e adguwer’r:jcom 3 devida ,, Para mais uma chance de lutar
condigdo de
saude
09/04/2026
eressds ne 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2 - Sim, Qual: Medicamento, Positivo e facilidades: 2. Nido a - N3o 52 _ N3o
tema Percebo que é um tratamento essencial e que  Percebi que ha diferenciais nesse medicamento que nédo
da qualidade de vida para pessoas com a ha no mercado atual, principalmente sobre a comodidade
09/04/2026 hemofilia B, é importante prestar atengdo do uso., Negativo e dificuldades: Percebi que é um
nessas pessoas e oferecer o melhor! medicamento muito caro para o acesso popular.
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, a-Ndo 2-Néao a - N3o a_Nio
tema O medicamento para hemofilia deve ser
implementado no sus para garantir o acesso a
09/04/2026 salde para todos os pacientes que tem esta
condi¢do
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.- Nao a_ N3o a_Nio
convive ou cuida Excelente tecnologia usada em prol dos mais
; necessitados
de alguém com a
condigdo de
saude
09/04/2026
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2.-Nédo a - N3o 52_ N3o
tema Forma de agilizar o atendimento e acesso as
informagdes.
09/04/2026
Tieressch ne 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32 - Nédo a - N3o a_N3o
tema eu acho que deve ser incorporado no sus
medicamentos a fim de ajudar as pessoas.
09/04/2026
Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nédo 2.- Néao a . Nio a_ N3o
Sociedade Civil Concordo com a incorporagdo.
09/04/2026
Interessadolno 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52 N3o

tema

09/04/2026

PARA MELHORIA DAS CONDIGOES DE VIDA
DOS HEMOFILICOS ENTAO VALE A PENA
INVESTIR NA PESQUISA E NA POSTERIOR
INCORPORAGAO DO MEDICAMENTO DE ALTO
CUSTO A LISTA DO SUS.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
tema Toda nova tecnologia aprovada, em que se
sabe ser eficaz, deve entrar como alternativa
09/04/2026 no leque de opgdes disponiveis a populagdo.
Organizacdo da 12 - Ndo tenho opinido formada, Ndo tenho 22 - N3do 32-Ni3o a - N3o a_ N3o
. L opinido formada
Sociedade Civil &
09/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_Nio 2. N3o
tema Hemofilia B é uma doencga rara, grave e
cronica., No Brasil, hd milhares de pacientes
09/04/2026 com hemofilia B, todos dependentes de
tratamento continuo, muitas vezes desde a
infancia. E sem tratamento adequado e
regular, a doenca evolui com alto impacto
clinico e social. O tratamento é essencial para
prevenir complicagdes e mortes, pois o
tratamento da Hemofilia B ndo é apenas
terapéutico, mas preventivo. E quando vocé
conhece alguém que é portadora da Hemofilia
B, vivencia que a inclusdo de uma nova opgao
mais moderna de tratamento para hemofilia B
no SUS é essencial para garantir equidade,
reduzir morbimortalidade, prevenir sequelas
incapacitantes e assegurar o direito
constitucional a salude, dentro de uma linha de
cuidado ja estruturada e com impacto positivo
no custo global do sistema.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a-N3o 2 - N3o
convive ou cuida As pessoas com essa doenga merecem ter uma
de aleug qualidade de vida melhor
e alguém com a
condigdo de
saude
09/04/2026
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Néao 42 - N3o 52 _ N3o
tema Os Pacientes tem direito em receber
tratamentos que Ihe fornegam melhor
09/04/2026 qualidade de vida.
eressds ne 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Néao a_ N3o 52 _ N3o

tema

09/04/2026

Pagamos imposto, tem que ser incorporada no
SuUs
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
Sociedade Civil Mais uma opgdo de tratamento para hemofilia
pode ajudar ainda mais pessoas a terem acesso
09/04/2026 a novas tecnologias, mais quadros poderdo ser
tratados de forma diferente e mais vidas serdo
impactadas, ainda mais com um medicamento
que pode dar tanta autonomia a vida do
hemofilico
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nao 2.-Nao 42 - N3o 52 N3o
tema A tecnologia como um todo tem como um dos
objetivos o auxilio em ativades, tarefas, etc.
09/04/2026 Deve ser sim implantada desde que seja usada
de forma correta e com ética
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_Nio 2. N3o
convive ou cuida Acho interessante.
de alguém com a
condigdo de
saude
09/04/2026
eressds fE 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nédo 2.- Néao a - N3o 52 _ N3o
— Bom para quem precisa do acesso,
09/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nédo 2-Nédo a . Nio a_ N3o
convive ou cuida O SUS é a melhor para gerenciar esse
de aleué tratamento em questdes de expertise.
e alguém com a
condigdo de
saude
09/04/2026
eressads ne 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nao 2.-Nao a - N3o 52 _ N3o
tema Essa tecnologia deve ser incorporada no SUS
pois é um medicamento muito caro e
09/04/2026 inacessivel para grande parte dos portadores
dessa doenga. Esse medicamento é
subcutaneo, faz mais tempo no organismo e
causa menos sangramentos , diminuindo os
sangramentos e auxiliando no tratamento de
quem tem ou ndo inibidor.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nédo a - N3o a_N3o

tema

09/04/2026

Todos devem ter acesso
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Profissionallde 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a - N3o a_ Nio
ik Deve ser incorporado
09/04/2026
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32 - Sim, Qual: Fator VIIl recombinante, Fator 42 - N3o 2 _ N3o
saude Acredito que seja uma medicagdo capaz de VIl plasmatico , Fator IX, Emicizumabe , FEIBA,
proporcionar uma melhora significativa da Positivo: A aplicagdo de uma medicagdo
09/04/2026 morbimortalidade de pacientes com Hemofilia profilatica semanal é uma 6tima opgdo para
AeB. facilitar a aderéncia dos pacientes, bem como
minimizar periodos de auséncia de “cobertura”
por drogas para profilaxia para sangramento ,
Negativo: O custo da medicagdo, porém, a
longo prazo, acredito que isto seja minimizado
Pessoalcomla 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 32 - Nao a_ N3o a_Nio
condicio de Tecnologia facilita
saude
09/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32- Ndo 42 - N3o 52_ N3o
tema Todos devem ter direito a saide
10/04/2026
PESEeR @56 & 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.- Nao a - N3o a_Nio
condicio de Através do SUS serd possivel atingir um
1d s nimero maior de pacientes.
saude
10/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2.-Ndo 2. Nido 42 - Preciso que seja menos 52_ N3o
convive ou cuida Ser mais leal ao se tratar de satde burocracia
de alguém com a
condigdo de
salde
10/04/2026
Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32- Nao a_ N3o a_N3o
Sociedade Civil Acredito que possa trazer mais beneficios e
qualidade de vida para aqueles que possuem a
10/04/2026 hemofilia
Interessado no 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nado 2-Nao a - N3o a_Nio

tema

10/04/2026

Melhoria na rede publica de saude
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a - N3o a_ Nio
tema As pessoas devem ter acesso ao medicamento
gratuito
10/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32-Néao a_N3o 2 _ N3o
tema Muito importante
10/04/2026
Interessadeine 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a_ N3o a_ N3o
tema "Infelizmente o SUS é incompetente, acho que
primeiro o SUS deve ""organizar a casa""
10/04/2026 (arrumar as varias coisas incorretas que ele
tem) e depois sim incorporar tecnologias"
Pessoa com a 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a-N3o 2 - N3o
condicio de De maneira geral, acho de extrema
1d ¢ importancia para auxiliar e garantir uma vida
saude minimamente digna para pessoas que
10/04/2026 necessitam das tecnologias, porém, ndo
possuem condigdes financeiras.
Interessadolno 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52 N3o
tema Sim, acho que deveria ser incorporada ao Sus
trazendo assim mais dignidade e acesso ao
10/04/2026 tratamento para melhorar o bem estar s6
paciente
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.-Néao a - N3o 52_ N3o
convive ou cuida Seria interessante o tratamento das pessoas
de aloué com essas doengas incapacitantes
e alguém com a
condicdo de
saude
10/04/2026
Organizacdo da 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Néao 42 - N3o 52 _ N3o

Sociedade Civil

10/04/2026

ACHEI PERFEITO!
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 12.- If_u acho que deve ser i.ncorporada noSUS, 22-Nédo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
. . Manifesto-me favordvel a incorporagdo da
convive ou cuida ) .
, tecnologia ao SUS, tendo em vista sua
de alguwem coOma  elevancia para o tratamento da hemofilia,
condicdo de doenca cronica que demanda
saude acompanhamento continuo. A adogdo da
10/04/2026 tecnologia podelco'ntrib.uir para~a redugdo de
eventos hemorragicos, internagdes e sequelas,
promovendo melhor qualidade de vida aos
pacientes. Ademais, a incorporagdo favorece a
equidade no acesso e pode gerar impacto
positivo na gestdo dos recursos publicos em
médio e longo prazo.
Pessoa que 1a- E}J acho quie deve ser incprporada no.SUS, 2 - Ndo 2 - Ndo 42 - N3o 52 N3o
. . Na minha opinido, a marstacimabe deveria ser
convive ou cuida .
; incorporada ao SUS porque pode melhorar
de alguém com a muito a vida das pessoas com hemofilia B
condicdo de grave., , Quem tem essa doenga ja enfrenta
salde muita coisa dificil no dia a dia, principalmente
10/04/2026 por causa dos sanNgra]mentos. edo tratamento
frequente, que ndo é nada simples. Muitas
vezes a pessoa precisa se preocupar o tempo
todo, adaptar a rotina e ainda lidar com dor e
limitagGes., , Se existe um medicamento novo
que pode facilitar o tratamento e dar mais
qualidade de vida, acho justo que essas
pessoas tenham acesso, e ndo sé quem pode
pagar. O SUS tem um papel muito importante
em garantir esse tipo de cuidado,
principalmente para doengas raras., , No fim
das contas, ndo é so sobre tratar a doenga, mas
sobre permitir que essas pessoas vivam com
mais tranquilidade, menos sofrimento e mais
dignidade.
Interessado no 12 - Eu acho qL{e deve ser incorporada no‘SUS, 22 - Ndo 32- Ndo 42 - N3o 52_ N3o
tema Essas tecnologias podem ser de grande ajuda
para tratamento de varias pessoas, e deve ser
10/04/2026 incorporada no SUS.
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Néao a_ N3o a_ Nio

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

10/04/2026

Acho que a tecnologia em avaliagdo pode sim
ser incorporada ao SUS, desde que fique
comprovado que ela é eficaz, segura e que vale
a pena em termos de custo. A adogdo pode
ajudar a melhorar a qualidade do atendimento,
ampliar o acesso da populagdo a tratamentos
mais modernos e trazer melhores resultados
em saude. Além disso, se for bem planejada,
essa incorporagdo também pode ajudar a usar
melhor os recursos publicos e até reduzir
custos no longo prazo.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

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

a._ i a_N3 a._qj . itivo: ~ ~

Profissional de 1’—. Eu ach~0 que deve.ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, Qual: Fator IX, P.osmvo. B?m controle  4a _ N30 a_ Nio
, Otima opgdo para pacientes com bons de sangramentos , Negativo: Infusdo
saude ) )
resultados e maior comodidade

10/04/2026

a. i a_Nj3 a_ N3
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_ Nio a_ N3o

Tem que incorporar
tema q P

10/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a
O MEDICAMENTO DEVE SER FORNECIDO A

Interessado no

tema TODOS 0S PACIENTES COM DOENCA
10/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52 N3o

. . Um projeto muito legal
convive ou cuida proj &

de alguém com a

condigdo de
saude
10/04/2026
Organizacio da Aér—] EL.,I achotqute deve sgr ipcorpora(jja no SUS, 2- Nédo 2-Néao a . Nio a_ N3o
Sociedade Civil cho importante que seja incorporada.
10/04/2026
Interessado no 12 - EL.J acho que deve ser incorporéda. noSUS, 22-Nao 32 - Nio a_N3o 2 - N3o
tema Acredito que tudo que possa contribuir para
melhorar a qualidade de vida de quem porte
10/04/2026 qualquer doenca que seja, deve ser
incorporado no sistema de satde
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada~ no SUS, 2- Nédo 2.-Néao a - N3o 52_ N3o
. . O SUS deve atender a toda a populagdo.
convive ou cuida
de alguém com a
condicdo de
saude
10/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52_ N3o

Saude Acessivel é um Direito da Populagdo.
tema

10/04/2026
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
convive ou cuida Acho que deve ser disponibilizado o
, medicamento.

de alguém com a
condigdo de
saude
10/04/2026
eressds ne 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Nao a - N3o 52 _ N3o
tema Eu acho que deve ser disponibilizado.
10/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nédo a_N3o a_N3o
convive ou cuida E de suma importancia essa incorporagao, pois
de aleug ird possibilitar aos pacientes do SUS a

ea gu~em COMa  yossibilidade de ter acesso a medicamentos
condicdo de avancados, e consequentemente um melhor
saude condigdo de vida .
10/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nao 2.-Nao 42 - N3o 52 N3o
tema Pelo auto custo do medicamentos, e a grande

necessidade dos usuarios de baixa renda, se
10/04/2026 faz necessario a distribui¢do gratuita da
medicagdo
Pessoa com a 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2. Néo 42 - N3o 52._ N3o
condicio de Pra melhorar a vida da pessoa que faz uso do
1d ¢ medicamento

saude
10/04/2026
Interessado no 12 - N3o tenho opinido formada, A 22 - Nao 32 - Nédo a - N3o a_N3o

tema

10/04/2026

disponibilidade de medicamentos para
tratamentos especificos é essencial.
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Contribuiu
como:

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

10/04/2026

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo
Sou mae e sei, na pele, o que significa receber
o diagndstico de uma doencga rara dentro de
casa. Minha filha nasceu com anemia
falciforme, uma condigdo grave, que trouxe
medo, incertezas e muitos momentos dificeis.
Tivemos a graga de viver a cura por meio de
um transplante, mas essa caminhada nos
marcou para sempre., , Quando vejo outras
familias convivendo diariamente com doengas
crénicas, como a hemofilia B, meu coragdo se
conecta imediatamente., , Tenho amigos que
vivem essa realidade, e sei que, mesmo sem
inibidor, a hemofilia ndo é “leve”. E uma rotina
silenciosa de cuidados constantes, de medo de
sangramentos, de limitagdes que muitas vezes
ndo aparecem para quem esta de fora. Sdo
criangas, jovens e adultos que precisam se
adaptar todos os dias a um tratamento
frequente, invasivo e cansativo., E o mais dificil:
mesmo fazendo tudo certo, os sangramentos
ainda acontecem. A dor, as sequelas articulares
e o impacto na qualidade de vida acompanham
esses pacientes ao longo dos anos., Por isso,
quando surge uma nova possibilidade de
tratamento, como o marstacimabe, ndo
estamos falando apenas de um medicamento.
Estamos falando de esperanca real. De menos
dor. De mais liberdade. De uma vida mais
préxima do normal., Eu sei o quanto o acesso
faz diferenca. Eu vivi isso., Nenhuma familia
deveria assistir ao avancgo da ciéncia sem poder
alcanga-lo. Pego, com o coragdo de mde e com
a experiéncia de quem ja enfrentou uma
doenca rara, que essa terapia seja incorporada
ao SUS, para que mais pessoas tenham a
chance de viver com dignidade, seguranca e
qualidade de vida.,

Interessado no
tema

10/04/2026

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo
O tratamento ajudard as pessoas que tem a
doenga, tenha uma vida mais confortavel

Interessado no
tema

10/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo
E de suma importancia a incorporagéo da

marstacimabe no SUS para o tratamento de

paciéntes com hemofilia B.

Interessado no
tema

10/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nao
E de extrema importancia que a tecnologia
chegue aos pacientes.

22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 42 Evidéncias clinicas:

dificuldade, outros efeitos:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Interessado no 12- El.J acho qug deve ser i~ncorporada nc.t SUS, 22-Nao 32 - Nao a . N3o a_ Nio
tema Acredito que a incorporagdo da tecnologia
pode ajudar a trazer qualidade de vida aos
10/04/2026 pacientes de hemofilia b
Interessado no 12 - Eu acho que deve.ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_Nio a_ N3o
tema Eu acho que deve ser incorporada no SUS a
medicagdo para melhoria da qualidade de vida
10/04/2026 das pessoas acometidas pela doenga
Interessado no 12- Ey acho que deve ser inForporada no SUS, 22-Nado 32-Nao a_Nio 2. N3o
tema Acho importante para ampliar a oferta de
salde e posso possibilidade de tratamento.
10/04/2026
a. i a_ N3 a_Nj = =
Interessado no 12 - Eu acho que deve'ser incorporada no SUS, Nao Nao 42 - N3o 52 N3o
Eu acho que deve ser incorporada no SUS
tema
10/04/2026
Interessado no ’9 - E_u tho que deve.ser incorp?rada no SUS, 2-Ndo 2-Nao a_N3o a_Nio
E muito importante a incorporagdo das
tema ) . - .
tecnologias pois elas vem ajudando cada dia
10/04/2026 mais e importante que o maximo de pessoas
tenham acesso
a. i a_ N3 a_ N3 ~ =
Pessoa que 12 I.Eu acho que deve s.er incorporada no SUS, Ndo Nao a . N3o a_ Nio
. . precisamos de alternativas ao tratamento
convive ou cuida !
de aleug atual, tenho um filho de 6 anos que faz
2e .guwem Gelm & profilaxia em dias alternados e é um martirio
condicdo de para ele e para nés que ele seja furado
saude sempre!!
10/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nédo 2.-Néao a - N3o 52_ N3o
. . Que com esse novo medicamento ganharemos
convive ou cuida . ) ; )
de aleué uma condigdo e qualidade de vida muito
ea guNem coma  ihorl
condicdo de
saude
10/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52_ N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

10/04/2026

E importante para garantir a qualidade de vida
dos pacientes
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ntribuiu 2 Opinido, comentario: 2 Experiéncia, efeitos, facili . 2 Qutra tecn ia - Experiéncia, 2 Evidéncias clinicas: 2 Estudos
Contrib 12 Opinidao, comenta 22E éncia, efeitos, facilidade 32 Qutra tecnolo Expe a 42 Evid as cl 52 Estudo
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 12 - Ndo tenho opinido formada, Ndo tenho 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
convive ou cuida uma opinido sobre o assunto, pois nao entendo
, bem.

de alguém com a
condigdo de
saude
10/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Nao a - N3o 52 _ N3o
convive ou cuida Ha uma necessidade que este medicamento
de aleud seja incluso no SUS para facilitar a vida dos

£ adguNerT:jcom @ hemofilicos
condigdo de
saude
10/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2 - Sim, Qual: Intravenosa do fator 9 de 42 - N3o 52 _ N3o
convive ou cuida Para facilitar a vida dos hemofilicos coagulagdo humana, Positivo: A melhora na
de aleug condigdo de vida q a profilaxia propde ,

ea guNem coma Negativo: A dificuldade para acesso
condigdo de intravenoso semanalmente, a evolugdo para
saude fibrose na veia afetada
10/04/2026
Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2. Nao a_ N3o a_Nio
tema N3o tenho
10/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52 N3o
convive ou cuida Quanto mais avang¢ado o tratamento, melhor
de aleug sera a quantidade de vida dos pacientes

e alguém com a
condigdo de
saude
10/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.- Nao a . N3o a_ Nio

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

10/04/2026

Deve ser incorporada para garantir a saude e
melhoria na qualidade de vida.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
a. i a_ N3 a_ N3 = «
Pessoa que 1 Ey acho que (.:Ieve ser |nco,r.porada.no SUS, 22-Nao 32 - Nao a . N3o a_ Nio
. . Sou Tio de 2 sobrinhos Hemofilicos vejo o
convive ou cuida . ) .
de aleug trabalho e dificuldade para cuidar de alguém
ea {guwem OMa  hessa situagdo melhor profilaxia sera de
condicdo de imensa ajuda a familia dando condigdo de vida
saude melhor
10/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Nao a - N3o 52 _ N3o
. . Serd de suma importancia a incorporagdo do
convive ou cuida ) L ,
de aleud mesmo no sistema Unico de satde (SUS)
2e guNem COM @ trazendo assim um tratamento mais leve e
condigdo de menos doloroso aos nossos hemofilicos. Estou
saude muito feliz e acredito muito em Deus que tudo
4 |
10/04/2026 dara certo!
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2 - Sim, Qual: Emicizumabe. E tem uma outra 42 _ N30 52 _ N3o
. . Acredito que deve melhorar a qualidade de qualidade de vida em relacao a aplicagdo. Meu
convive ou cuida ) N e .
de aleué vida com menos sangramentos espontaneos e filho é autista nivel 2 e com uma
ea guNem coma  maior duragdo da medicagdo no organismo e hipersensibilidade a pun¢do do medicamento
condigdo de aplicacao subcutanea venoso 3x na semana. Precisava de umas 4
saude pessoas para aplicar o medicamento. Fora que
10/04/2026 0s s.a.ngramentos espontaneos melhorAaram,
Positivo: Pouco sangramentos espontdneos ,
Maior qualidade de vida em relagdo a aplicagdo
subcutanea. Mais rapida e acertiva , , Negativo:
Nao tem nenhum ponto negativo que eu tenha
notado
a. i a_ N3 a_Nj = .
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Ndo 32- Nao 42 - N3o 52 N3o
Eu acho que tem que ter pelo sus esses
tema ) ~
medicamentos que sdo de alto custo e de
10/04/2026 altissima eficdcia pois tem muitas pessoas que
nao tem condigdes de comprar entdo o sus
fornecendo serd maravilhoso.
Pessoa com a 2 - Ndo tenho opinido formada, Vejo a 2-Nado 2-Néao 42 - N3o 52 . N3o
L. incorporagdo dessas tecnologias de forma
condicdo de o . o
1d bastante positiva, pois elas tendem a otimizar
saude processos, aumentar a produtividade e
10/04/2026 melhorar a qualidade dos servigos. Quando
bem implementadas, podem gerar ganhos
significativos tanto para a organizagdo quanto
para os usudrios.
a. i a_ N3 a_Nj = =
Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo Nao a - N3o a_ Nio

tema

11/04/2026

Todo medicamento de alto custo deve ser
incorporado no SUS para que as pessoas que
ndo tem condigdes financeiras tem o acesso
adequado a ele
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, Qual: Carteira de vacinagdo , Positivo: a . N3o a_ Nio
tema Para facilitar a vida das pessoas. Facilidade , Negativo: Nenhum
11/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a - N3o a_Nio
convive ou cuida Acesso e visibilidade!
de alguém com a
condigdo de
saude
11/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nédo a_N3o a_N3o
tema acredito que todo cidaddo independente do
tipo de enfermidade, enquanto existir um
11/04/2026 sistema Unico de salde, deve ter acesso a
tratamento. portanto sou a favor da
incorporagdo do tratamento.
Profissionallde 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, . 22 - Sim, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e 2. Ndo a_ N3o a_Nio
satde dificuldades:
11/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nado a_Nio 2 _ N3o

tema

11/04/2026

Mesmo sendo declarada uma doenga
hereditaria rara, a hemofilia coloca a vida
daqueles que sofrem com ela em um risco
muito grande caso haja sangramentos graves.
Sendo assim, se ja existe tecnologia que ajude
a combaté-la, é importantissimo que as
pessoas tenham acesso a ela por meio da
saude publica.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessadoino 12.- Eu acho (Jue deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32 - Nao a - N3o a_ Nio
tema A incorporagdo de novos tratamentos ao
Sistema Unico de Saude (SUS) é essencial para
11/04/2026 garantir o acesso igualitdrio a satde. No caso
das pessoas com hemofilia B grave sem
inibidores contra o fator IX de coagulagdo
plasmadtica, considero que esse tratamento
deve ser disponibilizado a todos que
necessitem., Essa condigdo pode causar
complicagBes graves, e o acesso a terapias
adequadas é fundamental para preservar a
qualidade de vida dos pacientes. Além disso, a
oferta desse tratamento pode reduzir
internagGes e custos futuros para o préprio
sistema de saude., Também acredito que nao
apenas esse, mas todos os tratamentos
eficazes que ainda ndo estdo disponiveis no
SUS deveriam ser incorporados gradualmente,
garantindo que a populagdo tenha acesso aos
avangos da medicina., Portanto, defendo que
esse tratamento, assim como outros, seja
incluido no SUS, assegurando mais equidade,
dignidade e cuidado a populagdo.
Organizacio da ’9 -Eu a‘chc.J que dievelser incorporada no SUS, 2. Ndo 2. Ndo a - Nio 2 - N3o
Sociedade Civil E de muita importéncia.
11/04/2026
eressds ne a-Eu achp que deve ser incorporada r.10 Sus, 2- Ndo 2- Nao 42 - N3o 52 _ N3o
A tecnologia tem potencial para concluir em
tema b BN
tempo habil o diagndstico.
11/04/2026
Profissional de 12 -.Eu acho que deye ser incorpora'da no SUS, 2-Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52_ N3o
saude Creio q o SUS deveria fornecer medicamentos e
tratamentos de altos custos, para pessoas sem
11/04/2026 condigdes financeiras pra tal, e sem tantas
burocracias.
eressds 0o 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Néao a - N3o a_ N3o
Conhego pessoa de perto uma pessoa que tem
tema ; . 2 ot
essa enfermidade e posso dizer que é muito
11/04/2026 triste ter que durante o dia todo vier com
inje¢cBes somente para se manter vivo.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32- Nao a_Nio a_ N3o

saude

11/04/2026

Se é bom o estudo deve ser usado
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ntribuiu 2 Opinido, comentario: 2 Experiéncia, efeitos, facili . 2 Qutra tecn ia - Experiéncia, 2 Evidéncias clinicas: 2 Estudos
Contrib 12 Opinidao, comenta 22E éncia, efeitos, facilidade 32 Qutra tecnolo Expe a 42 Evid as cl 52 Estudo
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a - N3o a_ Nio
tema Todo recurso deve ser usado para o bem da
sociedade
11/04/2026
Interessado no 12 - N3o tenho opinido formada, A tecnologia 22 - Nao 32-Néao a_N3o 2 _ N3o
tema precisa mostrar, com evidéncias sélidas, que
realmente melhora desfechos relevantes. Ndo
11/04/2026 basta ser “mais moderna” ou “mais
sofisticada”. Além de funcionar, precisa ser
seguro e viavel na pratica. Isso inclui efeitos
adversos conhecidos, facilidade de uso pelos
profissionais, estrutura disponivel para
aplicagdo e impacto na rotina dos servigos.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.- Nao 42 - N3o 52._ N3o
convive ou cuida Para uma melhor qualidade de vida das
de aleué pessoas que vivem com essa condigdo.
e alguém com a
condigdo de
saude
11/04/2026
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2.-Néao a . N3o 52_ N3o
tema Deve ser disponibilizada a todos
11/04/2026
Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nao 2- Néao a . N3o a_ Nio
o E muito emportante que o SUS fornega esses
medicamentos pra essas pessoas que
11/04/2026
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nado 32 - Nao a - N3o a_Nio
satde Nada a acrescentar
11/04/2026
Interessadolno 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52._ N3o
— Sim pq ajudara muitas pessoas
11/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 32 - Sim, Qual: Fator NovoSeven, , Positivo: 42 - N3o 52._ N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

11/04/2026

Esse tratamento vai ser muito importante na
vida dos hemofilicos.

Muito importante na coagulagdo do sangue
para parar sangramentos., Negativo: Muito
sofrido para paciente ter que ficar pegando a
veia deles para receber esse medicamento
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a - N3o a_ Nio
Sociedade Civil Ha muitas pessoas que precisam dessa
medicagdo e ndo tem condigdes financeiras de
11/04/2026 custear.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32-Néao a_N3o 2 _ N3o
Rrr
tema
11/04/2026
Interessadeine 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32- Ndo a_ N3o a_ N3o
tema Vai ajudar bastante os necessitados
11/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52 N3o
tema Para que a populagdo mais carente tenha
acesso.
11/04/2026
Erofissienailde 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2-Ndo a_ Nio 2 _ Nio
il Ndo tenho interesse em opinar sobre o assunto
11/04/2026
Interessado no 2~ Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2-Nao a - N3o a_Nio
tema Para que as pessoas mais carentes tenham
acesso ao recuados da satde mais facil.
11/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52 N3o
— Ajudar pessoas com essa condi¢do
11/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Néao 42 - N3o 52 _ N3o
convive ou cuida Vai ajudar quem precisa dessa medicagdo
de alguém com a
condicdo de
saude
12/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nado a_Nio 2 _ N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condicdo de
saude

12/04/2026

Acho que tudo que tiver comprovagdo
cientifica, e que melhorar a qualidade de vida
dos pacientes com doengas raras , autoimune
etc... Deve sim, ser incorporado no SUS.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorpf)rada noSUS, 22-Nédo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
Todos devem ter acesso ao medicamento
tema
12/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Ndo a
Melhora da qualidade de vida dos pacientes

Profissional de
saude

12/04/2026
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

12/04/2026

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Como médico assistencial de hemocentro,
manifesto-me favoravel a incorporagdo do
Marstacimabe no SUS. A Hemofilia B apresenta
um hiato tecnoldgico relevante em relagdo a
Hemofilia A, especialmente no que se refere ao
acesso a terapias de administragdo subcutanea
ou para pacientes com inibidores (o que ndo é
0 caso em analise nesta consulta publica).
Nesse contexto, o Marstacimabe atende a uma
necessidade assistencial importante, com
potencial de ampliar adesdo, reduzir a carga
terapéutica e melhorar o controle
hemorragico., Os dados clinicos disponiveis
demonstram redugdo significativa das taxas
anualizadas de sangramento, além de um perfil
de seguranca favoravel no periodo avaliado,
sem eventos tromboticos reportados. No
entanto, tais achados devem ser interpretados
com cautela, considerando o mecanismo de
acdo da medicagdo e as limitagdes inerentes ao
tamanho amostral e ao tempo de seguimento.
O estudo pivotal apresenta limitagGes
metodoldgicas relevantes, incluindo desenho
aberto, auséncia de comparador ativo
adequado (profilaxia padrdo com Fator IX) e
comparagdo intraindividuo, o que pode
introduzir vieses, como regressdao a média, viés
de temporalidade e efeito comportamental
associado a participagdo em estudo clinico. ,
Adicionalmente, os desfechos de qualidade de
vida ndo demonstraram melhora consistente,
possivelmente em fung¢do da baixa
sensibilidade dos instrumentos utilizados para
captar beneficios relacionados a via
subcutanea, como maior autonomia e menor
impacto do tratamento na rotina, além de
refletir o curto periodo de acompanhamento e
o impacto de dano articular pré-existente em
populagdes adultas., Ressalta-se ainda a
auséncia de avaliagdo de desfechos clinicos
mais robustos, como hospitalizag¢Ges,
atendimentos de urgéncia ou progressao de
artropatia hemofilica., Dessa forma, embora
existam limitag@es, entende-se que o beneficio
clinico potencial e a inovagdo terapéutica
justificam a incorporagédo, idealmente
acompanhada de monitoramento em vida real.

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

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

32 - Sim, Qual: Fator IX - disponivel no SUS,
Positivo: O concentrado de Fator IX
endovenoso constitui, ha décadas, o padrédo
terapéutico para Hemofilia B, com eficacia
comprovada na prevencgdo e tratamento de
episodios hemorragicos. Trata-se de uma
tecnologia amplamente conhecida, com perfil
de seguranga bem estabelecido e
previsibilidade clinica consolidada ao longo do
tempo. Sua utilizagdo permite controle
adequado dos sangramentos quando ha boa
adesdo ao regime profilatico, além de
possibilitar individualizagdo terapéutica
baseada em farmacocinética. Outro aspecto
relevante é a familiaridade das equipes de
salide com seu manejo, tanto em contexto
ambulatorial quanto hospitalar, o que contribui
para maior seguranga assistencial.
Adicionalmente, o Fator IX apresenta papel
fundamental em situagBes especificas, como
procedimentos cirdrgicos e manejo de
sangramentos agudos, sendo uma ferramenta
indispensavel no arsenal terapéutico atual. Sua
ampla disponibilidade no SUS e a experiéncia
acumulada com seu uso reforgam sua
importancia como base do tratamento da
Hemofilia B., Negativo: Apesar de sua eficacia,
o uso do Fator IX endovenoso apresenta
limitagGes importantes na pratica clinica. A
principal delas refere-se a necessidade de
acesso venoso frequente, o que pode
representar um desafio significativo,
especialmente em pacientes com acesso
vascular dificil ou exaurido, podendo levar a
necessidade de dispositivos invasivos. A adesdo
ao tratamento também constitui um ponto
critico, uma vez que a administragdo
intravenosa regular exige treinamento,
organizagdo e impacto na rotina do paciente e
de seus cuidadores. Essa barreira pode
comprometer a efetividade da profilaxia em
vida real. Além disso, ha variabilidade
interindividual na farmacocinética do Fator IX,
o que pode resultar em niveis plasmaticos
subdtimos em alguns pacientes, mesmo com
esquemas padronizados. A necessidade de
infusBes frequentes e a carga terapéutica
associada podem impactar negativamente a
qualidade de vida e contribuir para controle
hemorragico subideal em parte da populagdo.

42 Evidéncias clinicas:

42 - O estudo pivotal BASIS,
ensaio clinico fase 3,
multicéntrico, aberto, com
desenho de cruzamento
unidirecional, avaliou o
Marstacimabe em pacientes
com Hemofilia A e B, com e
sem inibidores. O estudo
incluiu fase observacional (~6
meses), com manutengdo do
tratamento prévio (sob
demanda ou profilaxia),
seguida por fase de
tratamento ativo (~12 meses)
com Marstacimabe
subcutaneo semanal., O
desfecho primério foi a taxa
anualizada de sangramentos
tratados (ABR), analisada por
modelo binomial negativo.
Em pacientes sem inibidores
previamente sob demanda,
houve redugdo de ~92% na
ABR (~39,9 para 3,2). Em
comparag¢do com profilaxia
prévia, observou-se redugdo
de ~35% (~7,9 para 5,1), com
demonstragdo de nao
inferioridade e subsequente
superioridade. Na coorte com
inibidores, a reducdo foi
igualmente expressiva (~19,8
para 1,4), com elevada
proporgdo de pacientes sem
sangramentos., Desfechos
secundarios demonstraram
redugdo de sangramentos
articulares, espontaneos e em
articulagdes-alvo. Avaliagdes
de qualidade de vida
apresentaram resultados
variaveis. O perfil de
seguranga foi favoravel, sem
eventos tromboembdlicos ou
Obitos durante o seguimento.
Eventos adversos foram
predominantemente leves,
incluindo reagGes no local da
injecdo, cefaleia e infecgdes
leves, sem impacto
significativo na continuidade
do tratamento., O regime
subcutaneo semanal

52 Estudos
economicos:

52 - Do ponto de vista
tedrico, trata-se de uma
tecnologia com potencial
impacto econémico
relevante., A redugdo
significativa das taxas de
sangramento pode
implicar diminuigdo
indireta de custos
associados ao manejo de
complicagdes, como
atendimentos de
urgéncia, hospitalizagdes,
uso de agentes de bypass
e procedimentos
relacionados a sequelas
articulares. Além disso, a
via de administragdo
subcutanea pode
favorecer maior adesdo
ao tratamento,
contribuindo para melhor
controle clinico e
potencial redugdo de
eventos evitaveis., Por
outro lado, ressalta-se
que esses desfechos ndo
foram diretamente
avaliados nos estudos
clinicos disponiveis, o que
limita a estimativa precisa
do impacto econdmico.
Dessa forma, embora
exista plausibilidade de
beneficio em termos de
custo-efetividade,
recomenda-se que a
eventual incorporagao
seja acompanhada de
estudos mais
aprofundados e
monitoramento em vida
real e avaliagdes
econdmicas adicionais no
contexto do SUS.
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

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

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

52 Estudos
economicos:

42 Evidéncias clinicas:

representa um diferencial
relevante em termos de
adesdo e carga terapéutica.
Contudo, considerando o
tamanho amostral e o tempo
de seguimento, destaca-se a
necessidade de avaliagdo de
seguranga em longo prazo., ,
Referéncia: Estudo BASIS
(fase 3, Marstacimabe em
Hemofilia A e B, Revista

Blood).
Organizacdo da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Ndo a_N3o a_N3o
Sociedade Civil Melhorar qualidade do tratamento
12/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nao 2- Néao a . N3o a_ Nio
convive ou cuida Eu acho que deveria ser incorporada no SUS. ,
de aleug Para obter mas qualidade de vida para quem
@ ad.guwen‘::lcom 4 tema condi¢do
condigdo de
saude
12/04/2026
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nado 2-Nédo 42 - N3o 52 . N3o
tema Os pacientes com Hemofilia B necessitam de
novas opgdes de medicamentos.
12/04/2026
Pessoa que J:E - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32- Ndo a - N3o a_Nio
AR e @EE E um medicamento muito importante
de alguém com a
condigao de
saude
12/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2. Nao 42 - N3o 52_ N3o
convive ou cuida Medicamento muito importante
de alguém com a
condigdo de
salde
12/04/2026
Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52 N3o

tema

12/04/2026

E necessério que essas tecnologias sejam
incorporadas no SUS a fim de contribuir para a
salde de pessoas que vivem com hemofilia.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa com a 12- E.u acho qu? deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 3a- Sirr\,I Qual: F.a.tor IX de coagulagdo i 42 - N3o a_ Nio
condicio de Na minha opinido entendo que o plasmaético, Positivo: O Fator IX de coagulagdo
, Marstacimabe representa um grande avango plasmético é uma tecnologia que evoluiu em
salde para o tratamento da Hemofilia B, pois comparagdo aos tratamentos iniciais por meio
12/04/2026 apresenta vantagens significativas em relagdo a de infusdo de sangue., Negativo: Pouca
reposigdo tradicional com fator IX plasmatico, duracgdo na sua eficacia, levando a necessidade
especialmente para pacientes graves ou com de maior frequéncia da profilaxia,
dificuldades de adesdo ao tratamento comprometendo os acessos venosos.

intravenoso., O Marstacimabe é injetado sob a
pele (subcutanea), permitindo aplicagdo
domiciliar mais facil, ao contrario do fator IX,
que requer infusdes intravenosas muito
dificeis, especialmente em criangas ou
pacientes com acessos venosos ruins., Oferece
estabilidade e conveniéncia, propiciando o seu
armazenamento em temperatura ambiente,
dispensando refrigeragdo constante, o que
facilita o transporte e o uso didrio., O uso didrio
como profilaxia, propicia longa duragéo,
protegdo consistente, prevenindo
sangramentos, enquanto a reposigdo de fator
plasmatico tem uma meia-vida finita, levando
maior risco de sangramentos,

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

Profissional de y - 2 - Ndo 2 - Ndo
el E necessdrio que portadores de doengas
cronicas e raras tenham acesso a tecnologias
12/04/2026 mais eficazes e que possam contribuir para a
sua qualidade de vida e que o SUS fornega essa
medicagdes.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32- Ndo 42 - N3o 52_ N3o

Vi que o tratamento ajudara na vida das

tema ) )
pessoas, por isso, deve ser incorporado.

12/04/2026
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12 Opinidao, comentario:

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

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
economicos:

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

Profissional de
saude

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

A hemofilia B € uma doenga hemorragica
hereditaria rara, resultando em sangramentos

32 - Sim, Qual: Terapia de reposigdo com
concentrado de fator IX derivado de plasma,
Positivo: redugdo dos sangramentos

42 - Os estudos clinicos 2-Nao
mostraram redugdo da taxa
de sangramento, com

13/04/2026 frequentes e complicagdes articulares. No espontaneos e melhor evolugdo clinica aplicacio via sub cutdnea, de
Brasil, em 2024, foram registrados 2.339 casos principalmente em relagdo a saide musculo dose fixa, com intervalo
de hemofilia B, dos quais 843 eram graves. O esquelética, Negativo: Necessidade do uso da semanal. Perfil de seguranca
tratamento atual no SUS utiliza concentrados via intravenosa, aplicagdes de pelo menos 2 favoravel sem eventos
de fator IX plasmatico, que apresentam vezes na semana, niveis de vale (nivel mais trombéticos. , , Mahlangu J.
limitagGes como infusdes frequentes e risco de baixo de fator entre as aplicagdes de profilaxia) Biologics: Targets and
desenvolvimento de inibidores. Produtos gue permitem a ocorréncia de sangramentos Therapy 2025:19 379-386,
recombinantes e com meia vida estendida ndo espontaneos ou por pequenos traumas do diaa  partino el al. Blood (2025)
estdo disponiveis no SUS, impossibilitando dia, risco de desenvolvimento de inibidores que 146 (14): 1654-1663 doi:
intervalos de aplicagdo intravenosa mais comprometem a resposta ao produto, além do 10.1182/blood.2024027468,
amplos assim como niveis de vale maiores, que risco de reacGes anafilaticas graves ou mesmo
‘permitiriam menor risco de sangramento com sindrome nefrética
a comodidade de infusdes menos frequentes.,
O desenvolvimento de terapias de ndo
reposicdo como o marstacimabe, permite o
controle hemostatico com aplicagdes
subcutaneas da medicagao e eficacia ndo
inferior a terapia de reposi¢do. O uso da via sub
cutanea com aplicagdo de dose fixa semanal
permite melhor qualidade de vida, controle
hemostatico superior pois ndo permite
momentos de vale com risco de sangramento.,
Considero como uma terapia superior para
hemofilia B sem inibidor, com melhores
resultados quanto ao controle de
sangramentos, melhora da qualidade de vida e
consequente maior adesdo ao tratamento. A
inclusdo da nova tecnologia significa grande
melhoria da qualidade de vida para pessoas
com hemofilia B sem inibidor.

Pessoa que 2~ Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Ndo 2 - Sim, Qual: Meu esposo € hemofilico e dois 42 _ N30 53 . N3o

convive ou cuida
de alguém com a

Acredito no avancgo dessa tecnologia que ird
beneficiar os pequenos, reduzindo o trauma na
hora da aplicacdo da medicagdo, além dos

netos com hemofilia grave -fator 9., , Gragas a
Deus sdo beneficiados com a distribuigdo
gratuita do fator liofilizado, que ja foi um

condicdo de beneficios que irdio alcangar. avango para os hemofilicos., , A nova
saude tecnologia iria beneficiar nosso netinho bebe,
13/04/2026 que faz profilaxia semanal, veias frageis,

ocasionando dor e sofrimento, com o novo
procedimento ird melhorar muito esse trauma
tanto para a crianga como para a mée que sofre
junto., , , Positivo: Ouvindo das maes que
adquiriram o fator 8, a eficiéncia e
tranquilidade na administragdo da medicagdo.,
Negativo: Dificuldade na administragdo do
medicamento, falando- se de crianga pequena.,
, Falando-se da medicagdo, s6 temos que
agradecer a Deus por essa evolugdo.
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

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

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

52 Estudos
economicos:

Pessoalcomia 12 - Eu acho que deve ser incorporada’no SUS, 22-Nido 32 - Sim, Qual: FATOR IX LIOFILIZADO, Positivo:  4a _ N30 a_ Nio
condicio de '-TENHO HOJE 66 ANOS. SOU HEMOFILICO B, '- O TRATAMENTO ANTERIOR AO FATOR IX
id ¢ COM HEMOFILIA GRAVE. MINHA MAE TEVE 04 LIOFILIZADO ERA O PFC-PLASMA FRESCO
SIUCE FILHOS HEMOFILICOS, E SO RESTA EU COM CONGELADO O QUAL INCLUIA NO
13/04/2026 VIDA. HOJE TENHO 02 NETOS HEMOFILICOS, PACIENTE(HEMOFILICO B)
UM COM 19 ANOS E OUTRO DE 01 ANO. EM ELEMENTOS/PROTEfNAS DESNECESSARIOS AO
1970 FUI INTERNADO NO HOSPITAL DA SEU CORPO,0OCASIONANDO, EM ALGUNS
CLINICAS, UNESP DE BOTUCATU, DEVIDO UMA PACIENTES, URTICARIA E SO PODIA SER
HEMARTROSE NO JOELHO E FUI TRATADO MINISTRADO EM HOSPITAIS.. , - COM O FATOR
COM SANGUE TOTAL(PASMEM!!)., - ANOS IX LIOFILIZADO O PACIENTE(HEMOFILICO B)
APOS FUI TRATADO COM PFC-PLASMA FRESCO RECEBE EXCLUSIVAMENTE O QUE ELE PRECISA
CONGELADO, E FUI CONHECER O FATOR IX NAO CAUSANDO ALERGIA E COM RAROS
LIOFILIZADO SO EM 1983. OU SEJA, EU VI A EFEITOS COLATERAIS E, PRINCIPALMENTE,
EVOLUCZ\O DO TRATAMENTO DA HEMOFILIA POR PODER SER MINISTRADO NA CASA DO
AO LONGO DESSES ANOS., - HOJE A PACIENTE., Negativo: NAO TENHO NENHUM
PROFILAXIA DO TRATAMENTO DA HEMOFILIA ASPECTO NEGATIVO.
E FEITA 2 VEZES POR SEMANA GERANDO
ENORME DESCONFORTO AS CRIANGAS
PEQUENAS, EM PARTE GERADO PELO
DESPREPARO DOS PROFISSIONAIS DA SAUDE
QUE MINISTRAM A MEDICACAO(DIFICULDADE
DE PEGAR A VEIA). ENTAO ESSA NOVA
MEDICAGAO TRARA GRANDE ALIVIO AS ESSES
PACIENTES, CONSIDERANDO O TEMPO DE
DURACAO DO MEDICAMENTO E A FORMA DA
MINISTRAGAO DA MEDICAGAO, SUBCUTANEA.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52._ N3o
tema precisamos de ajudar as pessoas que
necessitam..
13/04/2026
eressds 0o 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,. 22 - Ndo 2- Nao a - N3o 5a_ N3o
tema
13/04/2026
Pessoa que 2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. N3o 2 - Sim, Qual: O meu filho faz uso do fator IX, a - N3o a_Nio
convive ou cuida Muito importante e necessaria, ira trazer mais mas € venoso. , Positivo: Evita os
de aleug qualidade de vida para os hemofilicos pois ndo sangramentos., Negativo: Pra mim o Unico
ea guNem coma precisara do acesso venoso, sendo a ponto negativo é ser venoso, por isso espero
condigdo de medicagdo subcutanea muito mais tranquila. O ansiosamente o dia que ele podera fazer uso do
saude meu filho ficara muito feliz com essa nova subcutaneo.
13/04/2026 medicagdo, pois ele ainda tem 10 anos.
Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 32 - Sim, Qual: Comentarios em anexo, 42 - N3o 52 N3o

Sociedade Civil
13/04/2026

Comentdrios em anexo

Positivo: Comentarios em anexo, Negativo:
Comentarios em anexo
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
a_N3 inia a_N3 a_N3 ~ ~
Organizacio da 12 - Ndo tenho opmlao formada, Se for algo 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
; - bom para os pacientes, ok, no caso estou
Sociedade Civil S -
preenchendo com o intuito de contribuir com o
13/04/2026 Miguel.
Pessoa que 12-Eu ac'ho.que deve ser ianrporada noSUS, 22-Nido 3? - Sim: Qu'aI: Fator intravenosor PosiFivo: ) 42 - N3o 2 _ N3o
. . Tenho dois filho com hemofilia B grave, Nossa Ainda ndo tivemos acesso, Negativo: Ainda ndo
convive ou cuida L ) )
de aleué rotina é basicamente tendo que cuidar o tivemos acesso
e _gufm colie tempo todo para que eles nao se machuquem
condicdo de pois o tratamento atual via intravenoso é
saude extremamente complicado com criangas, a
13/04/2026 dificuldade de acesso \{enoso é muito dificil e.
doloroso tanto para crianga como para os pais!
Com a implementagdo do medicamento
subcutaneo a vida dos meus filhos melhora
significativamente, pois dessa forma eles
poderdo ter uma vida normal e fazer atividades
e tudo mais
a. i a_N3 a_gj - Emici itivo: = «
Interessado no 2-Eu achg que deve §fer |ncorporad.a no SUS, Ndo S@, Qual: Emmlzu.mabe e fator 8, P.osmvo. 42 - N3o 53 . N3o
tema Tenho um filho hemofilico A e esse tipo de Meu filho nao teve mais dores, pode brincar
tratamento salva vidas, e salvou a nossa livremente ter uma vida normal e
13/04/2026 principalmente podemos cuidar dele em casa
com tranquilidade e seguranga com o novo
tratamento. Estamos no aguardo da liberagdo a
partir de 6 anos para outras criangas da nossa
familia., Negativo: Nenhuma
Pessoalcomia 12- E~u acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - S"P' Qual: Fator IX coagulagdo . Positi\./(.) e facilidades: 32- Ndo 42 - N3o 52 Nio
L. Adesdo ao tratamento. Redugdo dos sangramentos., Negativo e dificuldades:
condigdo de
, Nenhum
saude
14/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2 - Sim, Qual: Emicizumabe, Positivo e facilidades: Tenho 32 - N3o a . N3o 52_ N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condicdo de
saude

14/04/2026

Tenho um filho de 2 anos que recebeu
recentemente o tratamento do emicizumabe
para o fator A Grave e desde de entdo tem sido
outra condigdo de vida para meu filho, onde
todos os roxos sumiram, as aplicacoes sdo
tranquilas. E uma sensagio de alivio e
tranquilidade para nds cuidadores e para eles
portadores uma qualidade de vida imensuravel
onde todos portadores de hemofilia deveriam
ter.

um filho de 2 anos que recebeu recentemente o
tratamento do emicizumabe para o fator A Grave e desde
de entdo tem sido outra condigdo de vida para meu filho,
onde todos os roxos sumiram, as aplicacoes sdo
tranquilas. E uma sensagdo de alivio e tranquilidade para
nés cuidadores e para eles portadores uma qualidade de
vida imensurdvel onde todos portadores de hemofilia
deveriam ter., Negativo e dificuldades: Nenhum
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a - N3o a_ Nio
tema Apoio a incorporagdo deste medicamento ao

SUS pois representa um avango significativo no
14/04/2026 tratamento desta condigdo. A redugdo da

frequéncia de administragdo melhora muito a

qualidade de vida dos pacientes, diminuindo o

sofrimento fisico e emocional de quem

depende desta terapia diariamente. A

incorporagdo pelo SUS garantird acesso

igualitario a todos os brasileiros que

necessitam deste tratamento.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nédo 2.-Nao 42 - N3o 52._ N3o
tema Esse medicamento pode salvar vidas com

muito mais qualidade de vida, a populagdo
14/04/2026 precisa ter acesso ao tratamento. Ndo deve ser

somente sobre tratar doengas mas também

sobre dar mais qualidade de vida ao paciente.
Praffccitenal a2 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2-Ndo a_ Nio 52 _ N3o
satde Trata-se de grande avango no tratamento de

HEMOFILIAS com signicativa melhora na
14/04/2026 qualidade de vida destes pacientes.
Profissional de 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2- Nao a . N3o 52_ N3o
satde Toda a medicagdo deve ser disponibilizada para

todos os pacientes
14/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Ndo 42 - N3o 52 N3o
— Deve ser incorporado para ajudar pacientes

com a condigdo
14/04/2026
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2.-Nédo a - N3o 52_ N3o
tema Excelente para o tratamento da hemofilia
14/04/2026
eressds ne 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nédo 2.- Néao a - N3o a_Nio
tema Acho de extrema importancia a incorporagdo

no sistema Unico de saude, para facilitar o
14/04/2026 acesso de usudrios cadastrados que ndo podem

adquirir o medicamento.
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, .. 22 - Ndo 2-Néao a - N3o 5a_ N3o

tema

14/04/2026
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a - N3o a_ Nio
tema Considero que o produto melhores
significativamente a qualidade de vida dos
14/04/2026 pacientes, além do conforto e melhor forma de
aplicagdo, com o tratamento preventivo,
reduzindo bastante os episddios de
hemorragias.
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nio 2 - Sim, Qual: Fator Hemofilia IX, via a . N3o a_Nio
. . Um marco histérico para o tratamento de endovenosa! Filho de 9 anos, diagnosticado
convive ou cuida ) o i
, quem é hemofilico, por ser um tratamento com Hemofilia B grave com 5 anos, por ser um
de al.guwem COM a s bcutaneo vai trazer mais conforto aos tratamento endovenoso com aplicagdo 2 vezes
condigdo de usuarios. na semana, se torna um tratamento dolorido
salde para a crianga, que cresce com um trauma de
14/04/2026 ndo poder brincar livremente, meu filho desde
de o diagndstico tornou-se uma crianga
medrosa, e mais reservada. , Positivo: Um
tratamento inovador que a crianga mesmo
pode se aplicar com supervisdo e menos
doloroso., Negativo: Dificuldade em encontrar
as veias, as vezes estoura, tendo que dar mais
de uma picada, sendo muito dolorido pra quem
é crianga
Organizacio da 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2 - Sim, Qual: Sou mde de uma crianga com 42 - N3o 52_ N3o
. L Sou méde de uma crianga com hemofilia A e vi hemofilia A e vi de perto como o
Sociedade Civil ) o . R ;
de perto como o imunobioldgico transformou a imunobioldgico transformou a vida do meu
14/04/2026 vida do meu filho. Antes, viviamos com medo filho. Antes, viviamos com medo constante dos
constante dos sangramentos. Apds o inicio da sangramentos. Apés o inicio da medicagdo, os
medicagdo, os sangramentos chegaram sangramentos chegaram praticamente a zero e
praticamente a zero e ele passou a ter uma ele passou a ter uma vida normal, podendo
vida normal, podendo brincar, correr e viver brincar, correr e viver com muito mais
com muito mais liberdade e seguranga., , Por liberdade e seguranca., , Positivo: Esta sem
isso, pego que os pacientes com hemofilia B sangramentos desde inicio do imunobiologico,
também tenham a oportunidade de acesso a Negativo: Nenhum
esse tratamento. Eles merecem a mesma
chance de viver sem medo, com qualidade de
vida, autonomia e um futuro mais leve para
toda a familia.
Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo a_Nio 2. N3o
. . Este medicamento traz uma grande facilidade
Sociedade Civil
para os portadores da doenga.
14/04/2026
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52 N3o

saude

14/04/2026

Amplia o0 acesso aos pacientes que possuem
essa doenga
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
satde Acesso ao paciente
14/04/2026
Erofissienalle 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a - N3o a_Nio
2 N/A

saude /
14/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_Nio 2. N3o
tema Deve ser incorporado para ajudar pessoas

carentes a terem o tratamento gratuitamente.
14/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 2. Nao 42 - N3o 52 N3o
- O tratamento é importante para os hemofilicos.
14/04/2026
Interessado no 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2-Nao a_N3o a_Nio
tema O Brasil é 0 4° pais no mundo com casos de

Hemofilia. Esse numero é expressivo para
14/04/2026 doengas raras e representa um problema de

salide publica no pais. Considerando que o

Marstacimabe é uma opgao eficaz e estd

disponivel no Brasil, o tratamento deve ser

viabilizado para a populagdo através da

incorporagdo desse medicamento no SUS.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52 N3o
e Quero que seja incorporada para ajudar os

14000 pacientes hemofilicos no Brasil.
14/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2. Nao 42 - N3o 52_ N3o
tema Sera muito importante como tratamento para

esses pacientes, aumentando a qualidade de
14/04/2026 vida e a funcionalidade.
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Néao 42 - N3o 52 _ N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condicdo de
saude

14/04/2026

Eu acho que a tecnologia deve ser incorporada
no SUS
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

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

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:
32 - Sim, Qual: Fator ix, Positivo: melhora dos

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Pessoa que - . > ” ) 42 - Ndo 2-Ndo
. . pela inclusdo das medicagdes, pode fazer toda sangramentos, Negativo: muitas furadas/
Zonvllve,ou cuida diferenga na vida de alguém, na vida da familia dificuldades de acesso venoso/
ea guwem €OMa & temos interesse na inclusio de novas
condicdo de tecnologias/medicacdes
saude
14/04/2026
a._ 3 ni3 ni a._ 3 a_gq; . Hat . 3 ~ ~
Erarissienallte 2 - Ndo tenho opinido forr‘rfz.ada, O Unico N3o : Sim, Qual: F.IX, Positivo: Redugdo a - N3o 52 _ N3o
satde tratamento atual da hemofilia B é com importante do risco de sangramento ,
reposigdo de fator, com dificuldades na Negativo: Administragdo venosa, 2-3x por
14/04/2026 aplicagdo, picos/vales ja conhecidos e ainda semana, alguns pacientes ainda sangram
com risco de sangramento
Pessoa que a-Eu .acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nio a. §im, QuaI:AFator XIll, Positivo: Melh’o.ra na 42 - N3o a_Nio
. . Necessitamos do traramento para uma qualidade de vida e menos problemas fisicos,
convive ou cuida A ) .
; melhora de qualidade de vida Negativo: Nenhuma
de alguém com a
condicdo de
saude
14/04/2026
EEssoalcom 12 - Eu acho que deve ser incorpor.ada no SUS, 22-Nao 32-Nao a_Nio 2 _ N3o
.. Boa tarde! Sou a favor dessa medida
condigdo de
saude
14/04/2026
a._ i a_N3 a_N3 ~ ~
Interessado no a-Eu ac:ho.que deve ser incorporada no SUS, Nao N&o a - N3o 52_ N3o
tema Acho muito importante o avango de novos
tratamentos no SUS
14/04/2026
a. i a_ N3 a_N3 = =
Interessado no 12 - Eu acho q’ug dev.e ser !nf:prporada noSUS, 22-Nido 32 - Nédo a - N3o a_N3o
tema Se faz necessario a disponibilidade pelo sus,
para ajudar aos pacientes e familiares que
14/04/2026 lutam por esse beneficio, tenho amigo que
precisa muito dessa insergao
a. i a_N3 a_ N3 x ~
Interessado no 2- Eu acho que de.ve ser incorporada no SUS, Ndo N&o 42 - N3o 52 _ N3o
tema Acho que deve ser incorporada pela
necessidade dos pacientes, pela dificuldade de
14/04/2026 locomogdo dos mesmos, serd de muita
importancia para todos os envolvidos
a. i a_N3 a_Nj3 = ~
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - N3o a_ N3o a_N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condicdo de
saude

14/04/2026

Importante dar acesso a medicagdo aquela que
ja tem condigGes de arcar
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
convive ou cuida Disponibilizar acesso a todos que necessitam
de alguém com a
condigdo de
saude
14/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Nao a - N3o 52 _ N3o
R 6 EEE Essencial para as pessoas que necessitam
de alguém com a
condicdo de
saude
14/04/2026
Profissional de 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Néao 42 - N3o 52 _ N3o
saude A inclusdo das medicagdes no SUS pode fazer
toda diferenca na vida do paciente /usudério e
14/04/2026 na vida da familia, trazendo tratamento e mais
qualidade de vida.,

Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_Nio 2 _ N3o
Y Diminuir as infusGes venosas e demorar mais
de aleué entre uma dose e outra.

e alguem com a
condigdo de
saude
14/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a - Nio a_Nio
convive ou cuida Essencial para essa populagdo
de alguém com a
condigdo de
saude
14/04/2026
Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nao 2.-Nao 42 - N3o 52 _ N3o
Sociedade Civil Muitas pessoas precisam da medicagdo
14/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.-Nédo a - N3o 52_ N3o

O SUS deve incluir para dar condigdes melhores

convive ou cuida
ao tratamento

de alguém com a
condicdo de
saude

14/04/2026
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tema

17/04/2026

Por promover uma melhor qualidade de vida
deve sim ser incorporado ao SUS.

Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Sim, Qual: Fator 9 de coagulagdo , Positivo e 32 - Nao a - N3o a_ Nio
. . Mais qualidade de vida. facilidades: Melhora do sangramento., Negativo e
convive ou cuida o B . e
de aleug dificuldades: Diversas infusoes venosas / dificuldade em
2E .guwem Geim & acessar as veias.
condigdo de
saude
14/04/2026
Interessado no a-Eu ach9 que deve serjncorporada. n~o Sus, 2-Nédo 2- Nao a . N3o 52_ N3o
tema Porque muitas pessoas ndo tem condigBes de
acesso a medicamentos essenciais para essa
14/04/2026 comorbidade.
Organizacio da 12-Eu acho que de\{e ser intfo.rporada noSUS, 22-Nido 32 - Ndo a - N3o a_N3o
. L Esse medicamento é necessario para salvar
Sociedade Civil -
vidas e as pessoas que fazem uso do SUS
14/04/2026 necessitam muito, dele e de tantos outros.
Profissional de 2-Euacho que.deve s?r ipcor.porada rlo Sus, 2-Nédo 2.-Nédo a - N3o 52_ N3o
, Acho de grande importancia a introdugdo
saude )
desse medicamento MARSTACIMABE para
15/04/2026 tratamento de pacientes aguardar e
adolescentes. O Brasil é um pais de inclusdo
social e suas politicas publicas de saide devem
ser voltadas para a populagdo brasileira.
eressads ne a. Eu.acho que deve ser.i.ncorporada no SUS, 2- Nao 2- Nao a_ N3o 52 _ N3o
O medicamento pode facilitar tratamento
tema
complexo.
17/04/2026
Profissional de 12-Eu ach(? que (~:Ieve ser incorporada no SUS, 2? - Sim, Qual: Uma amiga fe.z.uso de r.n.edicament(.) .para 2. Nédo a . N3o a_Nio
, Quanto mais opg¢des para tratamento melhor cancer em fase de teste, Positivo e facilidades: Positivo,
saude . . ;
melhorando a qualidade de vida dela, Negativo e
17/04/2026 dificuldades: Ndo posso opinar
Profissional de 12-Eu achp que deve selr inc.c’>rp.>orada r]o SUS, 22-Nao 32-Nao a - N3o a_Nio
p Como profissional da saude ja vi como é a
saude ) - .
rotina de pessoas com hemofilia por isso
17/04/2026 acredito que melhores formas de tratamento
tem grande impacto na qualidade de vida e
que é de direito de todos, por isso deve estar
disponivel no SUS
Interessado no 12- EL:I acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_N3o a_N3o
Acredito que todos devem ter uma
tema ; . .
oportunidade de tratamento, inclusive os que
17/04/2026 ndo tem condicoes financeiras para arcar com
isso.
a. i a_ N3 a_Nj = .
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo Nao 42 - N3o 52 N3o
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessado no 12 -.Eu acho gue de’v.e ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
tema Creio que seja benéfico as pessoas com a
condi¢do de Hemofilia B grave sem inibidor ter
17/04/2026 a disposigdo esse tratamento de forma gratuita
pelo Sistema SUS para que haja mais uma
opc¢do de tratamento disponivel e elas tenham
a liberdade de escolher qual Ihes oferece
melhor qualidade de vida sem precisar dispor
de um plano de satide que cubra este
tratamento, algo que esta fora da realidade de
muitos brasileiros.
a. i a_ N3 a_N3 = =
Profissional de 12 Eljl acho que deve ser |ncorporada no SUS, Ndo Nao 42 - N3o 52 Nio
, Acredito que o sus deva garantir o acesso a
saude ) )
tecnologias atualizadas quando se trata de
17/04/2026 garantir maior qualidade de vida as pessoas
afetadas.
Interessado no 12 - Eu acho que de.ve ser incorpora.da noSUS, 22-Nido 32-Nao a_Nio 2 _N3o
Devem ser proporcionados aos pacientes
tema
17/04/2026
a. i a_ N3 a_Nj = =
Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser.lncorporada no SUS, Ndo Nao 42 - N3o 52 Nio
Acesso as novas tecnologias
tema
17/04/2026
a. i a_ N3 a_ N3 ~ ~
Interessado no 12-Eu ac.hq que deve ser incorporada no SUS, Ndo Nao 42 - N3o 52 N3o
Tecnologia importante para o tratamento de
tema . .
doenca grave que deveria ser fornecida de
17/04/2026 forma gratuita pelo do SUS.
Interessadeine 12-Eu ac.ho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32- Nao a - N3o a_ N3o
Deve ser incorporada ao SUS
tema
17/04/2026
Interessado no :}E -Eu achf) que deve ser incorpora.da no SUS, 2- Ndo 32- S.im, Qual: Nl.e.dicanjentos para. 42 - N3o 52._ N3o
tema E uma opgdo de tratamento essencial para a autoimunes, Positivo: S3o essenciais para a
qualidade de vida dos hemofilicos mais graves. qualidade de vida. , Negativo: O custo
17/04/2026 financeiro
a. i a_ N3 a_Nj = =
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser !ncorporaQa no SUS, Ndo 32- Nao 42 - N3o 52 N3o
Tudo que melhorar a qualidade de vida das
tema
pessoas deve ser de amplo acesso a todo
17/04/2026 mundo.
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, a- Ndo 2- Néao 42 - N3o 5a_ N3o

tema

17/04/2026

Todos devem ter acesso
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Interessadoino 12- El.J acho q’ue deve ser incorporada .no SEJS, 22 - Ndo 32 - Nao a - N3o a_ Nio
tema Acredito que é um dever de todos os cidadaos
serem assistidos para que todos possamos ter
17/04/2026 qualidade de vida.
Interessado no 1a - Eu acho que deve ser i'ncorporada no SU'S, 22 - Nao 32-Néao a_N3o 2 _ N3o
tema E importante para salvar vidas de quem precisa
e ndo tem condigdes de fazer o tratamento.
17/04/2026
a . - . . . A (NE . .
Pessoa que 12 - Eu acho gtie deve s’er mcorporada} no SUS, 2. ASer1, Qual: 'In.sulma (l:IS.O préprio para controle 32 - N3o a_ N3o a_ N3o
. . melhor condigdo de saude para o paciente glicémico), Positivo e facilidades: Melhor controle dos
convive ou cuida L ) ~ .
de aleug niveis de glicose no sangue, redugdo de sintomas
e guNem colie relacionados a hiperglicemia, maior seguranga no manejo
condicdo de do diabetes e melhora na qualidade de vida., Negativo e
saude dificuldades: Necessidade de aplicagdes frequentes,
17/04/2026 d.escorlfort.o com |njeg.oes, risco de ?pISOdIOS de
hipoglicemia e necessidade de monitoramento constante
da glicose.
a. i a_ N3 a_Nj - =
Interessado no 12-Eu alcho que deve ser |ncorp.orada noSUS, 22-Né&o Nao 42 - N3o 52 N3o
Atenderd as pessoas que necessitam trazendo
tema ; I o
mais tranquilidade para o convivio da doenga.
17/04/2026
a_ H a_ a_ ~ I
Organizacio da ° Eu acho 9u.e deve ser.lncoreorada no SUS, Nao Nao a_Nio 2- Nio
. .. N&o tenho duvidas que a inclusdo no SUS
Sociedade Civil . o )
ajudaria diversas pessoas, por isso eu acho que
17/04/2026 ela deve ser incorporada
a. i a_ N3 a_Nj x .
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo Nao 42 - N3o 52_ N3o

tema

17/04/2026

No sus mais pessoas que precisam terdo
acesso. SO isso ja é motivo suficiente para a
incorporagdo.
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a - N3o a_N3o
A hemofilia B grave, mesmo na auséncia de
inibidores, permanece associada a elevada
15/04/2026 carga de doenga e impacto significativo na
qualidade de vida. Dados da pesquisa da
ABRAPHEM em parceria com a Roche, com 312
pacientes e cuidadores no Brasil, evidenciam
que 81% dos adultos e 67% dos adolescentes
apresentam trés ou mais sangramentos ao ano,
indicando controle ainda subétimo da doenga,
mesmo em profilaxia., Além disso, o
tratamento atual impde elevada carga
assistencial. Os pacientes chegam a dedicar,
em média, 5 horas por visita aos centros de
tratamento, e 59% realizam infusdes fora de
casa. A via intravenosa representa uma
barreira importante: 47,1% relatam dificuldade
de acesso venoso e mais de 60% necessitam de
multiplas tentativas para infusdo. Esses fatores
impactam diretamente a adesdo e a rotina,
com repercussdes sociais, educacionais e
profissionais., O impacto também se estende a
saude mental e aos cuidadores, com relatos
frequentes de ansiedade, isolamento e
sobrecarga, sendo que 75% dos cuidadores
apontam a necessidade de tratamentos que
simplifiquem o cuidado., Nesse contexto, o
Marstacimabe representa uma inovagao
terapéutica relevante. Trata-se de um
anticorpo monoclonal que atua no inibidor da
via do fator tecidual (TFPI), promovendo o
reequilibrio da hemostasia. Sua administracdo
subcutanea(caneta pré-preenchida), dose fixa e
semanal e menor frequéncia de uso reduzem a
complexidade do tratamento. Estudos clinicos
demonstram redugdo significativa das taxas de
sangramento (ABR), com perfil de seguranca
consistente. Os resultados do estudo BASIS,
que demonstram redugéo significativa de
sangramentos em comparagdo ao tratamento
prévio, aliados aos dados de vida real da
ABRAPHEM, reforgam o potencial do
Marstacimabe em reduzir a carga da doenga e
do tratamento no contexto brasileiro.,

Interessado no
tema

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nio 2-Ndo a . Nio a_N3o
Privar a populagdo desse acesso € restringir
acesso a saude

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

15/04/2026
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
a ~ a._ i a_N3 a_N3 ~ ~
Organizacio da 12 - Eu acho gue deve ser {ncorporada noSUS, 22-Né&o 32 - Nao a - N3o a_ Nio
; - Tenho um primo que precisa desse tratamento,
Sociedade Civil ) .
e sei que muitas outras pessoas passam pela
15/04/2026 mesma situagdo, todos nés temos direitos de
acessar politicas publicas para garantia de vida,
de maneira digna e humana nessa terra.
a.- i a_N3 a_gj . = . .
Pessoa que 12 - Eu acho que deve sgr mcorporada noSUS, 22-Nao 3 -S.lm, Qual: Fa.tor IX de co§gulagao venqso, a - Nio a_Nio
. . Acho que deve ser ampliado as criangas Positivo: Menos idas ao hospital e menos risco
convive ou cuida )
de aleug menores de 12 anos tambem. Meu bebe tem 2 de sangramento , Negativo: Nem sempre
ea gu~em €OM 3 4h0s e eu sonho do dia que ele tera acesso a conseguimos pegar a veia de primeira e isso
condigdo de esse medicamento. Meu tio de 70 anos ja esta gera um trauma no nosso filho de 2 anos, além
saude com as veias calejadas e sente muita dor de ser doloroso pra ele é pra gente também. E
15/04/2026 também de tantas furadas. Isso impacta nos deixa com receio de viagens mais longas
diretamente na qualidade de vida ndo so do pelo pouco tempo de agdo mas o mais negativo
paciente mas da familia. sdo as emocgdes dele ao ver a agulha. Os
proéprios profissional tem dificuldade com a
pungdo das criangas e isso gera mais medo. Em
um hospital do estado tivemos muito problema
pois ele precisou internar e ndo havia agulha
apropriada pra idade dele além das
funcionarias do hospital ndo ter experiéncia
necessaria para pungdo o que gerou mais medo
e hematomas.
a. i a_ N3 a_N3 = =
Pessoa que 1 Eu acho que deve se'r !nco.rpo.rada nf) SUS, 22-Nao 32- Nao a_ N3o a_Nio
. . E extremamente necessario e indispensavel
convive ou cuida B
de aleug que o poder publico abrace esta causa e
2e 'guNem coma - contirbua para diminuir o sofrimento das
condicdo de familias que possuem filhos nesta condig3o,
saude tendo em vista que muitas vezes ndo possuem
15/04/2026 os re;ursos suficientes para dar conta de todos
os cuidados.
a. i a_ N3 a. .
Interessado no 12 - Eu acho gue deve ser incorporada no SUS, Nado Nado 42 - N3o 52_ N3o
tema Pagamos os impostos para termos um amplo
acesso aos servigos publicos.
15/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2- Nao a - N3o 52 _ N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

15/04/2026

Como a hemofilia ainda é uma doenga pouco
conhecida, as formas de tratamento e de
diagndstico ndo sdo de facil acesso para a
populagdo, devemos mudar isso.
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

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

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

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:
32 - Sim, Qual: Trabalho no hemocentro do

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Profissional de e - . 42 - N3o 2-N3o
satde Hoje a Unica opgdo de tratamento que temos Estado, temos acesso a fatores de coagulagdo
para Hemofilia B no Brasil é um Fator IX de tanto plasmaticos quanto recombinantes e ao
15/04/2026 origem plasmatica, considerando que no Emicizumabe, Positivo: A principal diferenga
mundo ja evoluimos para os medicamentos evidenciada foi com a incorporagdo do
recombinantes e de longa duragdo, apesar de emicizumabe, que melhorou drasticamente a
ser uma terapia efetiva, ela ndo é capaz de qualidade de vida dos pacientes, com redugdo
prevenir muitos sangramentos, além de exigir a dos sangramentos a praticamente 0,
necessidade de acesso venoso regular, o que permitindo uma rotina normal e sem a
muitas vezes ndo é possivel, deixando os necessidade de busca de servigo de saldes
pacientes desassistidos. Conforme dados como ocorria antes., Negativo: Ndo tenho
analisados pela Conitec, os estudos mostram experiéncias negativas
uma redugdo significativa no nimero de
sangramentos, assim como na necessidade de
auxilio para aplicagdo, considerando que o
medicamento é subcutaneo.
Interessado no 12-Eu ac.ho q'ue dev.e s.er incorporada n.o SUS, 22-Nao 2. Nao 42 - N3o 52 N3o
tema Tecnologia vai contribuir para um atendimento
mais rapido
15/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho gge d'eve ser incczrporada no SUS, 2-Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52._ N3o
. . Acho necessaria a incorporagdo do
convive ou cuida ; C
; medicamento ao SUS e que isso impacta
de alguém com a diretamente na qualidade de vida do paciente
condigdo de e da familia.
salde
15/04/2026
Interessadeine 13'— Eu acho tEue deve sgr incorporada no’SUS, 22 - Nao 32-Nao a - N3o a_Nio
tema A incorporagdo do medicamento ao SUS é um
passo importante para os pacientes. Dessa
15/04/2026 forma, as familias que possuem baixa renda,
terdo acesso sem preocupagdo, melhorando a
qualidade de vida tanto do paciente quanto da
familia.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32-Nao a-N3o 2 - N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

15/04/2026

Muito importante novos medicamentos na
rede publica
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a - N3o a_ Nio
convive ou cuida TENHO FILHO HEMOFILICO E O NOVO
de alaué TRATAMENTO DARIA UMA MELHOR
= ad.g“f”:jcom @ CONDIGAO DE TRATAMENTO
condigdo de
saude
15/04/2026
Pessoa com a 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2 - Sim, Qual: Fator, Positivo: Repde a 42 - N3o 52_ N3o
condicio de Vai determinar uma melhor condigdo de vida auséncia do fator, Negativo: Pouca duragdo no
1d ¢ para os pacientes. efeito e, Processo de infusdo dolorosa.
saude
15/04/2026
eresside 0o 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Néao a - N3o a_ N3o
tema A nova opgdo de tratamento, Marstacimabe,
para pacientes com hemofilia B sem inibidores
15/04/2026 representa uma alternativa para facilitar a
adesdo ao tratamento, considerado um dos
desafios no que se refere a hemofilia B, e ira
oferecer mais qualidade de vida aos pacientes,
por ser administrado semanalmente por meio
de aplicagdo subcutanea com caneta pré-
preenchida. , , Vale mencionar que o
sangramento recorrente, especialmente em
articulagdes como os joelhos, pode levar a
complicagdes importantes, como dor intensa,
dificuldade de movimentos e necessidade de
colocagdo de préteses., , Marstacimabe tem o
potencial de contribuir para um controle mais
eficiente da doenga, com menor taxa de
sangramento anual, e, ao dispensar a
necessidade de infusGes intravenosas
frequentes - que hoje fazem parte da rotina de
muitos pacientes - pode melhorar a adesdo ao
tratamento profilatico, com melhores
resultados.
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2.-Nédo a - N3o 52_ N3o
tema Melhor qualidade de vida
15/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Sim, Qual: Medicamento fator para hemofilia B, 32 - Nédo a - N3o a_N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

15/04/2026

E de extrema importancia essa, Incorporagdo
no sus . Principalmente para as criangas, teriam
qualidade de vida e conforto

Positivo e facilidades: Qualidade para paciente , Negativo
e dificuldades: Precisa dar mais autonomia , ndo ficar
fazerndo medicagdo venosa na crianga se pode ter
subcutaneo
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Contribuiu
como:

Interessado no
tema

15/04/2026

12 Opinidao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Sou favoravel a incorporagdo do marstacimabe
para pacientes adultos e adolescentes (?12
anos, ?35 kg) com hemofilia B grave sem
inibidores no SUS. A hemofilia B grave é uma
condi¢do cronica e rara, associada a
sangramentos recorrentes, especialmente
articulares, que causam dor persistente,
limitagdo funcional e importante redugdo da
qualidade de vida. Atualmente, observa?se
desigualdade terapéutica em relagdo a
hemofilia A, que disp&e de mais opgdes de
tratamento. O marstacimabe oferece um
regime profilatico com dose fixa e
administragdo subcutanea semanal,
diferentemente dos tratamentos plasmaticos
intravenosos, que exigem infusGes frequentes
e maior complexidade. Essa forma de
administra¢do reduz a carga do tratamento,
aumenta a previsibilidade e favorece adesao,
autonomia e participagdo do paciente em
atividades didrias, escolares e laborais,
contribuindo para melhor controle da doenga e
reducdo de complicagdes de longo prazo.

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

dificuldade, outros efeitos:

22 - Nao

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

32-Nao

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Interessado no
tema

15/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Os pacientes com hemofilia B sdo os que
menos opgdes inovadoras. Com o tratamento
com marstacimabe o paciente ganha qualidade
de vida com a administracdo subcutanea, terd
menor frequéncia de aplicagGes, mais
autonomia e menos impacto em sua rotina de
se dirigir aos hemocentros para as infusGes do
fator.

22 - Ndo

Interessado no
tema

15/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Essa é uma grande oportunidade de pacientes
terem acesso a uma medicagdo adequada e
moderna para sua condi¢do

Interessado no
tema

15/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Eu acho que tem que auxiliar até a vida adulta
para que a pessoa possa ter uma vida normal

Pessoa com a
condi¢do de
saude

15/04/2026

2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Melhorar a forma de vida da pessoa com a
deficiéncia

2 - Sim, Qual: Profalaxia, Positivo e facilidades: Melhorar
a condigdo de vida tendo mais liberdade para fazer
atividades fisicas etc, Negativo e dificuldades: Tempo
perdido para preparar a medica¢do e mesmo ndo sendo
meu caso porém o caso de muitas pessoas ter o pavor de
agulhas

2. Ndo
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoalcomia 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, Qual: Fator IX intravenoso., Positivo: 42 - N3o a_ Nio
condicio de Medicagdo fundamental para as condigdes Tempo de aplicagdo. Facil preparo. , Negativo:
1d ¢ normais de vida dos portadores de Hemofilia B. Ha necessidade de veias em boas condi¢des
SdUCE para as aplicagdes.
15/04/2026
Profissional de 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nado 2-Néao 42 - N3o 52 N3o
satde é uma doenga muito complexa e que traz um
6nus grande ao paciente e a familia, A
15/04/2026 disponibilidade de tratamento alternativo ao ja
estabelecido que é a reposicdo dos fatores sera
uma étima opgdo para melhorar a qualidade
de vida dos pacientes
Praffccitenal a2 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. N3o 2 - Sim, Qual: Fator 8 e 9 recombinante, 42 - N3o 52 _ N3o
saude Medicamento essencial para pacientes Positivo: Profilaxia de sangramento e piora de
hemofilicos. qualidade de vida, Negativo: Dificuldade de
16/04/2026 adesdo ao tratamento.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Sim, Qual: Melhoria da qualidade de vida do paciente 32 - Sim, Qual: Fator VIII, Positivo: lVIenolr 42 - N3o 52_ N3o
saude Pacientes com hemofilia precisam de outras hemofilico com necessidade de fator, Positivo e quantidade de aplicagdes , Negativo: Dificil
opgdes para qualidade de vida facilidades: Redugdo de internagdo de pacientes acesso na rede
16/04/2026 hemofilicos, Negativo e dificuldades: Alto custo para o
paciente
Praifadtenel 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nio 2 - Sim, Qual: Fator endovenoso, Positivo: a - N3o a_ N3o
saude Terapia que ajudara na melhora da qualidade Custoso para vida dos paciente e dificil
de vida desses pacientes e viabiliza tratamento administragdo em paciente sem acesso vemos,
16/04/2026 subcutaneo sem necessitar de acesso venoso Negativo: Dificuldade de acesso venoso
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 32 - Sim, Qual: Anticorpo monoclonal 42 - N3o 52_ N3o
saude A marstacimabe, administrada por via emicizumabe, utilizado para hemofilia A.,
subcutdnea uma vez por semana, demonstra Positivo: O emicizumabe demonstrou redugdo
16/04/2026 eficdcia tanto para hemofilia A quanto B, com e dos episddios de sangramento, com
sem inibidores. A presente avaliagdo para administragdo subcutanea e maior
hemofilia B grave sem inibidores acima de 12 independéncia ao paciente. A marstacimabe,
anos representa importante avango no acesso agora em avaliagdo, apresenta a vantagem
a tratamento moderno, com potencial de adicional de atuar tanto na hemofilia A quanto
reduzir sangramentos, hospitalizages e B, com e sem inibidores, mantendo a
sequelas articulares. Manifesto-me comodidade da aplicagdo subcutanea semanal
favoravelmente a incorporagdo no SUS. e ampliando o acesso a mais pacientes.,
Negativo: O emicizumabe ndo cobre pacientes
com hemofilia B, limitando o acesso a parte
significativa dos pacientes que poderiam se
beneficiar de terapia subcutanea moderna.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 32 - Nao a - N3o a_ Nio

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

16/04/2026

Eu gostaria que fosse incorporada ao SUS
porque fara uma diferenca enorme na
qualidade de vida dos pacientes, pois muitos
ndo tem veias boas e sofrem com muiltiplas
pungoes.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 12-Eu a§h0 que deve.ser inForporada noSUS, 22-Nédo 32 - Nao a . N3o - N3o
. . Eu acredito que deveria ser incorporado no
convive ou cuida ~ .
; SUS, que pessoas que ndo tem acesso, seja por
de alguwem coma informagdes ou por condigdes financeiras
condicdo de possam ter acesso gratuito ao tratamento
saude
16/04/2026
eressds ne 9.— Eu acho ?ue deve ser ir?corporada noSUS, 22-Né&o 2. Nido a - N3o - N3o
tema A incorporagdo do marstacimabe representa
um avango muito relevante no tratamento de
16/04/2026 pacientes com Hemofilia B sem inibidor, ao
oferecer uma alternativa digna, profilatica
eficaz com potencial de reduzir episddios de
sangramento e melhorar a qualidade de vida
dos pacientes. Além disso, a possibilidade de
administragdo menos frequente, subcutanea,
contribui para uma maior adesdo ao
tratamento, especialmente em comapragao as
terapias intravenosas tradicionais. Diante disso,
a disponibilizagdo dessa inovagdo no sistema
de saude pode trazer beneficios clinicos e
também impacto positivo na rotina dos
pacientes e também dos cuidadores.
Pessoa que 12 - I.Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nio 32 - Sim, Qual: Fator I.X de coa.gglagéo no a . N3o - N3o
. . Precisamos de um tratamento inovador para tratamento do meu filho, Positivo: Melhor
convive ou cuida ) ; - - . .
, uma melhor qualidade de vida para os condigdo de vida para os pacientes, Negativo:
de alguém com a pacientes de hemofili B grave. Nenhuma
condi¢do de
saude
16/04/2026
Erarissienallte a-Eu acho que deve ser incorporada. no SUS, 2-Ndo 2- Nao a - N3o - N3o
p Essa medicagdo pode transformar a vida de
saude . . .
milhares de pessoas. Como é uma forma mais
16/04/2026 rara, certamente os custos desse tratamento
serdo muito inferiores ao tratamento de
complicagdes inerentes a hemofilia que
envolve quadros criticos e custos de salas de
urgéncia e internagdes em UTI. Portanto
custear esse tratamento implica em desonerar
o estado.
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. N3o 2-N3do 42 - N3o - N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condicdo de
saude

16/04/2026

Acho que incorporar esse novo medicamento
ao SUS pode melhorar significativamente a
qualidade de vida das pessoas com essa
condigdo de saude, devido aos Impactos que o
tratamento atual disponivel traz aos
portadores de hemofilia.
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:
22 - Sim, Qual: Medicamento, Positivo e facilidades:

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

32 - Sim, Qual: Medicamento, Positivo: a

52 Estudos
economicos:

Pessoa coma . ! X ) o ) . . RN 2 - Ndo 2-Nao
condicio de Medicamento com custo alto mais que Melhora na qualidade de vida e rotina didria, Negativo e  Qualidade de vida na rotina didria é menos
, proporciona qualidade de vida aos hemofilicos  dificuldades: Custo alto e acesso ao publico alvo sequelas na condigdo de saude , Negativo:
salde que podem ter sangramento espontaneo e ao Demora na disponibilizagdo do medicamento
16/04/2026 longo do tempo desenvolver sequelas se ndo
for acompanhado adequadamente e se ndo
rever medicamento com tecnologia avangada .
Profissional de 9.— Eu acho ?ue deve §er incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Nédo a . N3o a_Nio
satde A incorporagdo do anticorpo monoclonal
permite uma via de tratamento mais
16/04/2026 confortavel e, consequentemente de mais facil
adesdo pelo paciente, com melhora da
qualidade de vida e menor chance de
complicagGes a longo prazo.
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Sim, Qual: Tenho com emicizumabe com a - N3o a_Nio

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

16/04/2026

Como o emicizumabe que deu uma qualidade
de vida a meu filho e hoje ele tem uma infancia
feliz e sauddvel sem sangramento espero que
essas outras criangas tenha a mesma
oportunidade com esse novo tratamento sé
quem é mae e ver o sofrimento de nossas

criangas entende e que seja incorporado no sus.

meu filho na hemofilia A, Positivo: Uma
qualidade de vida melhor sem sangramentos
espontaneos sem tentativas falhas de muitas
vezes sem conseguir a veia , Negativo: Nenhum

Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Sim, Qual: Marstacimabe, Positivo e facilidades: 2. Ndo 42 - Conforme anexo 52 - Conforme anexo
. . Favoravel a incorporagdo conforme anexo Varios conforme o anexo, Negativo e dificuldades:
Sociedade Civil
Nenhum
16/04/2026
a. i a_Nj3 a_Nj3 - -
Pessoa que a-Eu acho quje deve ser |ncorpor§da no SUS, N3o N3o a - N3o a_ N3o
. . Toda medicagdo cara deve ser sim incoporado
convive ou cuida ) .
de aleug pelo sistema do SUS para ajudar a nossa
2e gu~em OM A sociedade brasileira.
condicdo de
saude
16/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_Nio 2. N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

16/04/2026

A incorporagdo de novas tecnologias no SUS é
essencial para a melhoria da qualidade do
atendimento a populagdo. Quando
devidamente avaliadas quanto a eficacia,
segurangca e custo-beneficio, essas tecnologias
contribuem para diagndsticos mais precisos,
tratamentos mais eficazes e maior eficiéncia no
sistema de saude. Além disso, promovem
equidade, garantindo que a populagdo tenha
acesso a avangos que, muitas vezes, estariam
restritos ao setor privado.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Profissionallde 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Sim, Qual: Emicizumabe , Positivo e facilidades: Vem 32 - Sim, Qual: Novo seven , Positivo: Uma 42 - N3o a_ Nio
satde Fago acompanhamento de pacientes sempre para somar , Para melhorar a vida dos portadores 6tima experiéncia com boa resposta , Negativo:
hemofilicos ha mais de 30 anos e vi toda a de doengas cronicas e incuraveis , Negativo e dificuldades: As vezes ndo havia tanta disponibilidade em ter
16/04/2026 evolugdo das terapias portanto posso garantir A concentragdo em servigos maiores deixando os servicos o produto em estoque
que uma via de administragdo mais facil é o de médio porte sem acesso
ideal , Além da resposta terapéutica
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_Nio 2. N3o
convive ou cuida A incorporagdo dessa tecnologia é fundamental
de aleué para garantir que os usuarios do SUS tenham
ea gu~em OMa  4cessoao que ha de mais moderno e eficaz no
condigdo de tratamento. A democratizagdo do acesso a
saude tratamentos de ponta reduz as desigualdades
16/04/2026 sociais na saude e melhora a qualidade de vida
de quem depende exclusivamente do sistema
publico.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52 N3o
tema Acredito que é imprescindivel o direito de
pacientes com Hemofilia terem acesso a um
16/04/2026 tratamento melhora de maneira tdo
significativa a sua qualidade de vida.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nédo 2. Nao 42 - N3o 52 N3o
tema No Brasil, hd mais de 14 mil pessoas que
convivem com a hemofilia. Seria uma étima
16/04/2026 oportunidade para eles se sentirem ouvidos e
terem acesso a essa opgdo de tratamento.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Ndo a - N3o a_N3o
saude Para todos que tenham essa patologia possam
ter um tratamento digno
16/04/2026
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2.-Nédo a - N3o 52_ N3o
tema A doenga estd presente em uma quantidade
expressiva da populagdo, muitos nem sabem
16/04/2026 que podem melhorar sua condigdo de vida e
reduzir riscos. E importante incluir no SUS para
aumentar o alcance das melhorias para a
populagdo.
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Nao a - N3o 52 _ N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

16/04/2026

Vai ajudar muita gente. Vai prevenir
complicagdes e melhorar a qualidade de vida
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Contribuiu 0, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

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

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 2-Nédo a
Como familiar de um paciente com Hemofilia B
Grave, trago uma vivéncia concreta. Essa
decisdo ndo afeta apenas o paciente, mas toda
condicdo de a familia. Pais de criancas com doencas graves
saude sabem o que é reorganizar a vida em fungdo do
16/04/2026 cuidado. Qualquer avango terapéutico que
reduza essa carga transforma também a vida
familiar, com reflexos sociais e emocionais
relevantes., Trata-se de um adolescente de 16
anos, diagnosticado na primeira infancia, que
teve acesso continuo a profilaxia. Isso permitiu
que crescesse sem sequelas, com
desenvolvimento fisico e emocional pleno.
Como tantas criangas, encontrou no futebol
seu espaco de identidade. Treina e compete
em alto nivel, sem intercorréncias relevantes
até hoje., Agora surge o verdadeiro desafio: a
autonomia. A continuidade dessa trajetéria
exige viagens, rotina intensa e periodos longe
da familia. E é nesse ponto que o tratamento
atual se torna um limite concreto. InfusGes
frequentes e logistica complexa, até mais que o
préprio receio de sangramentos, restringem
escolhas de vida., Ndo se trata de conforto,
mas de liberdade. De permitir que esse jovem
construa seu caminho sem que o tratamento
imponha barreiras., Mesmo que ele
redirecione seus planos, as limitagdes
permanecem. Elas estardo presentes na vida
académica, ao sair de casa, e em qualquer
projeto de independéncia. Ndo é uma questdo
de escolha, mas uma restrigdo que o
acompanhara ao longo da vida., Sob a ética da
economicidade, terapias mais eficazes tendem
a reduzir eventos de alto custo ao longo do
tempo, como internagées e complicagdes,
além de preservar funcionalidade e
autonomia., O que estd em jogo € a
continuidade de um investimento que deu
certo. A profilaxia formou um jovem saudavel e
funcional. A questdo agora é permitir que ele
siga adiante., Se foi possivel chegar até aqui,
por que ndo permitir que siga?, A decisdao
sobre essa incorporagdo €, em esséncia, uma
decisdo sobre permitir vidas com autonomia,
dignidade e futuro. Havendo opgéo, vida plena

Pessoa que
convive ou cuida
de alguém com a

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Nédo a
Saude é um direito de todos.

Profissional de
saude

16/04/2026
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

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

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

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

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
economicos:

Interessado no ) 2 - Nio a_Nio
tema perfeito
16/04/2026
Interessadeine 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a - N3o a_Nio
tema O fator vai melhorar a qualidade de vida dos
hemofilicos, diminuindo a frequencia dos
16/04/2026 sangramentos ,e vai ser subcutaneo, menos
dificuldade de conseguir realizar a medicagao
do que o acesso venoso.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52_ N3o
tema Com essa tecnologia a qualidade de vida de
muitos ird aumentar
16/04/2026
eressds 0o 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Néao 42 - N3o 52 _ N3o
tema Isso vai ajudar a salvar muitas vidas
16/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Néao 42 - N3o 52 _ N3o
convive ou cuida Por ser mde de uma crianga de 4 meses com
de aleud hemofilia B grave, acredito que essa medicagdo
ea guNem coma podera Ihe oferecer uma qualidade de vida
condigdo de melhor. Pois ser punsionado 3 vezes na
saude semana para receber a medicagdo chega a ser
16/04/2026 cruel. Além de ndo permitir uma liberdade de
viagens, pois tem que ir ao posto 3 vezes na
semana para tomar a medicagdo.
12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 2.-Nao

Pessoa com a
condicdo de
saude

16/04/2026

Ainda ndo tenho opinido formada sobre o
medicamento porém outras opgdes de
medicagdo sdo sempre bem vindas. Ter o corpo
pronto e resguardado de sangramentos é
importante para dar sequéncia no
fortalecimento (tratamento) e melhor
condicionamento.

42 - 0 medicamento completa 52 - Ndo
o que me falta no corpo mas

uma alimentagdo mais

robusta justifica o sangue

mais composto e

provavelmente o retorno

clinico e hematoldgico é

maior ao que o contrario

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo

32 - Sim, Qual: Emicizumabe e prescri¢do de

Profissional de - = ) - i : 42 -Ndo 2-Ndo
, Necessario medicagdo para melhor qualidade fator, Positivo: Melhor qualidade de vida.,
saude B - )
de vida para hemofilicos Negativo: Nenhuma
17/04/2026
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 Nio a_N3o 2 - N3o

saude

17/04/2026

E necessario disponibilizar medicamentos no
SUS para doengas genéticas raras.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessado no 12 - Eu acho que d.eve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
O SUS sendo um sistema para toda a
tema ~
populagdo, deve abranger suas demandas,
17/04/2026 assim esta doenga acomete parte da
populagdo, sendo entdo necessario buscar o
melhor possivel para trata-la
eressids 0o 12-Eu ad’w que deve ser irjcorporada no SUS, 22-Nao 32-Nao a_ Nio 2 _ Nio
tema Sou favoravel a incorporagdo do marstacimabe,
pois representa um avango importante no
17/04/2026 tratamento da hemofilia B grave, oferecendo
mais qualidade de vida, praticidade e potencial
redugdo de sangramentos para os pacientes.
Interessado no a- AEu a.cl?o. QI:Je deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2- Nao 42 - N3o 52 N3o
Apoio a iniciativa
tema
17/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Nao a - N3o 52 _ N3o
. . Pelo amor de Deus, sou mae de uma crianga
convive ou cuida -
de aleué com hemofilia B grave, ele tem apenas 3 anos,
2e guNem OMa  faera profilaxia 3 vezes por semana e muito
condigdo de doloroso, quase nao tem veia pra aplicagdo.
saude Precisamos urgente dessa atualizagdo da
17/04/2026 medlcagao dar qualidade de vida para' meu
filho, ter esperanga em um futuro mais
igualitario é o direito dele.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve .ser incorpgrada noSUS, 22-Nido 32-Nédo a_N3o a_N3o
. . Mais seguranca e qualidade de vida ao meu
convive ou cuida . - .
de aleug filho hemofilico, que sofreu e ainda sofre com
€a ,'_gu~em coma sangramentos e as aplicagGes intercaladas dias
condigdo de sim, dias ndo.
salde
17/04/2026
Pessoa com a 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nao 2.-Nao 42 - N3o 52_ N3o
el ke Ajudaria muito no tratamento preventiva que
1d ¢ impacta diretamente na qualidade de vida dos
SaUCE pacientes.
17/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 32 - Sim, Qual: Fator IX., Positivo: O fator IX, ja 42 _ N30 52 N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

17/04/2026

Precisamos de novas opg¢des de tratamento,
hoje | hemofilico B tem uma Unica opgao, fator
IX plasmético e nada mais, ndo tem opgdo em
caso de alergias e inibidores. , Essas novas
terapias nos ddo esperanga para um futuro
sem dor e sofrimento.

minimiza muito os sangrentos, na fase bebé é
um tratamento dificil devido a forma de aplicar
porém com ele a crianga para de internar com
tanta frequéncia. , Negativo: Forma de aplicar,
vir do sangue, falta constante nos
hemocentros, tempo de vida da proteina baixo.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Profissionallde 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, Qual: Fator IX plasmético de duracdo  4a _ Eficacia cinica 2 - N3o
satde Os individuos que convivem com hemofilia B padrdo., Positivo: Terapia eficaz e Unica comprovada e sustentada
moderada-grave e que necessitam de profilaxia disponivel atualmente., Negativo: Apesar de (taxa de sangramento
17/04/2026 possuem acesso a somente um tratamento eficaz, trata-se de uma medicagdo de anualizada e qualidade de
atualmente: o fator IX plasmatico de duragdo apresentagdo venosa e com meia-vida bem vida), seguranca e tolerancia
padrdo. Os reveses dessa alternativa mais curta do que a em questdo, podendo ser 4\ -jiadas extensivamente e
terapéutica disponivel estdo descritos na necessarias varias aplicacbes durante a semana  .,m desfecho positivo., ,
pergunta 20 deste questiondrio. Sou a favor da para garantir a hemostasia adequada, Mokresh, Muhammed Edib,
incorporagdo do marstacimabe, portanto, haja constituindo, portanto, um alto custo de et al. “Safety and Efficacy of
vista a seguranca e eficdcia comprovadas para tratamento pela necessidade por vezes de Marstacimab in Patients with
essa demanda pouco atendida, bem como sua internagBes prolongadas para esses pacientes. Hemophilia A and B: A
comodidade posoldgica (via de administragdo Systematic Review and Meta-
subcutanea e 1x/semana). Essa administragdo Analysis”. Expert Review of
espacada garante maior adesdo do paciente ao Hematology, v. 18, n. 8,
tratamento, com ganhos muito significativos agosto de 2025, p. 649-60.
em saude articular, qualidade de vida e DOl.org (Crossref),
capacidade laboral. https://doi.org/10.1080/1747
4086.2025.2522296.,
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2 - Néo 2-Nao 42 - N3o a_Nio
tema Deve ser incorporada para melhorar a
qualidade de vida dos pacientes.
17/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2.-Nao 42 - N3o 53 N3o
AREE ERE Deve ser incorporada no SUS pois ird ajudar as
B pessoas que realmente precisam para ter uma
de a(:suNerT:icom @ melhoria na satde.
condigdo de
saude
17/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2. Néo 42 - N3o 52._ N3o
tema Acredito que isso trara uma contribuigdo
imensa na qualidade de vida dessas pessoas e
17/04/2026 também abrird oportunidades para opgdes de
tratamentos e também a geragdo de futuros
cientistas ou médicos.
eressids 0o 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Nao 42 - N3o 52 _ N3o
tema O SUS é para todos! O bem estar e a saude da
populagdo que vive com essa doenga sem cura
17/04/2026 deve ser priorizada com tratamento eficaz e
publico!
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a - Nio a_Nio

tema

17/04/2026

Tratamento é caro e incorporar aos sus deve
ajudar os cidaddos que precisam.
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tema

17/04/2026

Importante para o recebimento de tratamento
para segurar as pessoas uma qualidade de vida

Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessadoino 12- Eu’acho que deve.ser |ncorpor.ad§ noSUS, 22-Né&o 32 - Nao a - N3o a_ Nio
tema Como é uma tecnologia que contribui para
melhorar o tratamento e condi¢Ges de vida de
17/04/2026 pessoas portadoras da doenga, entdo sou a
favor de sua inclusdo no SUS.
a_N3 i a_N3 a_N3 ~ ~
Interessado no 2- Nédo a.cho que devt[e sgr |ncorp.orada no Ndo N&o a_ N3o 5a_ N3o
SUS, Medicamentos, técnicas e afins que
tema . .
consigam promover qualquer bem a saude
17/04/2026 humana, com baixa probabilidade de lesionar a
salide humana, deve ser incorporado ao SUS
democratizando seu acesso, desde qu eguindo
normas de seguranga rigorozas.
Pessoa que 9 - Eu acho quej dera ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Nao a - N3o 52 _ N3o
. . Filho do meu primo é portador dessa doenga,
convive ou cuida .
de alaug necessitando desse tratamento , onde tenho
2& guNem Geim & esperanca que eles consigam o tratamento
condigdo de necessario. Por isso espero que seja
saude incorporadono sistema Unico de salide para
17/04/2026 que ele tenha acesso.
Interessado no 2- Eu acho que dleve se|: ipcorporada ng Sus, a- Ndo 2- Nao a - N3o a_Nio
tema O tratamento sera beneficio para os pacientes
que precisam.
17/04/2026
teressadeing 2. Eu ach.0 que deve ser inco[porada no SUS, 2-Ndo 2- Ndo 42 - N3o 52 _ Nio
Considero importante a inclusdo do
tema B
medicamento para que todas as camadas da
17/04/2026 sociedade possam ter acesso ao mesmo.
a. i a_ N3 a_N3 - ~
Interessado no 12 - Eu acho c!ue deve: ser |ncorporad{a no SUS, Nado Nado 42 - N3o 52_ N3o
Pela complexidade e impacto que trds aos que
tema . ~ :
convivem com a questdo de saude
17/04/2026 apresentada, acredito que se faz necessdria a
acdo publica de facilidade e direito de acesso.
a. i a_ N3 a_Nj = =
Profissionallde 12 Eu.acho que deve ser |ncorp.orada no S.US, Ndo Nao 42 - N3o 52._ N3o
satde O medicamento melhora a qualidade de vida
dos portadores de hemofilia, na medida em
17/04/2026 que ndo necessitam tdo frequentemente de
derivados obtidos de sangue doado.
Consideremos a escassez frequente de
doadores no pais e a necessidade do paciente
de se deslocar até unidades hospitalares para
receber o hemoderivado..
a. i a_ N3 a_Nj ~ ~
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Ndo Nao 42 - N3o 52 N3o
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Profissional de o : a-Ndo 2 - N3o
satde Vai ajudar pessoas que vivem com a doenga.
17/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32-Néao a_N3o 2 _ N3o
tema O Estado tem a obrigagdo de garantir a
dignidade da pessoa humana e esse
17/04/2026 tratamento caminha nessa dire¢do.
Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nado a_Nio 2 _ N3o
Sociedade Civil Essa é uma doenga muito grave e esse
tratamento ira beneficiar muitas pessoas,
17/04/2026 aumentando a qualidade de vida de milhares.
Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52 N3o
Sociedade Civil Acredito que serd um ganho enorme para os
pacientes que precisam deste tratamento.
17/04/2026
eresside 0o 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Néao a - N3o a_ N3o
tema O SUS é referéncia em tantos outros
tratamentos, este deve ser mais um a ser
17/04/2026 disponibilizado para a populagdo.
Interessado no 2~ Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2. Ndo a - Nio 2 - N3o
tema Quem tem hemofilia merece ter mais
qualidade de vida, satde e dignidade, por isso
17/04/2026 devem ter acesso a tratamentos mais novos e
avangados.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32-Nao a - N3o a_Nio
Ve e e a mutagdo HEMOFILIA B - FATOR 9 E UM CASO
loug RARO E A FORMA DE TRATAMENTO E
dea guémcoma |\comMoDpo
condicdo de
saude
17/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_N3o a_N3o
tema Todas as pessoas tem direito a saude e um
tratamento digno para ter uma boa qualidade
17/04/2026 de vida.
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nédo 2- Sim, Qual: Produto que aplica 3 x por a - N3o a_Nio

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

17/04/2026

E muito importante para a qualidade de vida

semana, Positivo: Qualidade de vida, Negativo:

Crianga chora muito
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporadé noSUS, 22-Nédo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
Acho que qualquer tratamento que vidas das
tema . . .
pessoas dependam disso deve ser incluido ao
17/04/2026 SUS, mesmo aqueles mais raros e caros.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo (8 = VRS hEmERERES a_ N3o

Este novo medicamento é indispensdvel para o
tratamento do meu filho de 08 anos com
Hemofilia B grave com inibidor,0 mesmo ja

(joelho) sendo espontanea ou
seguida de batidas ou quedas.

convive ou cuida
de alguém com a

condi¢do de teve varias hemartroses espontanea
saude (joelho),ou seguida de batidas ou quedas,com
17/04/2026 vdrias internagGes para fazer uso do fator de 2

em 2 e depois espagando.Com a introdugdo no
SUS ira trazer uma qualidade de vida melhor
ndo s6 para o meu filho,mas para todos que
vivem nesta condig¢do de auto cuidado,e
privado de algumas atividades.Os joelhos do
meu filho sdo diferentes um do outro devido as
hemartroses,com este novo medicamento vejo
um grande avango na qualidade de vida e de
modo geral,para os hemofilicos fator é vida é
seguranca,e para os cuidadores é paz e
tranquilidade saber que estdo protegidos.

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Nao 42 - N3o 52 _ N3o
Toda forma de tornar uma condigdo como essa
mais confortdvel para o cidaddo é valida.
17/04/2026 Hemofilia é pra vida toda, ela restringe muito a
vida dos afetados e o que o poder publico
puder fazer deve ser feito

Interessado no
tema

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Ndo a
O SUS é o melhor sistema de satde publica do

mundo justamente por oferecer esse tipo de

17/04/2026 tratamento a qualquer individuo. Foi criado

para isso e assim deve permanecer.

Interessado no
tema
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Contribuiu
como:

0, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Organizagao da
Sociedade Civil

21/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Sou favoravel a incorporagdo do marstacimabe
no SUS para pacientes com hemofilia B grave
sem inibidores., , A hemofilia B € uma doenca
crbnica e incapacitante, marcada por
sangramentos recorrentes que causam dor,
danos articulares progressivos e perda de
qualidade de vida. Mesmo com os tratamentos
disponiveis, muitos pacientes enfrentam
dificuldades com a frequéncia das aplicagdes,
adesdo e controle adequado dos
sangramentos., , O marstacimabe surge como
uma alternativa inovadora, com potencial de
reduzir episddios hemorrégicos e simplificar o
tratamento, favorecendo a adesdo e melhores
resultados clinicos. Isso impacta diretamente a
autonomia e o bem-estar dos pacientes., ,
Além disso, a redugdo de sangramentos pode
diminuir internag¢des, procedimentos de
urgéncia e complicagdes a longo prazo,
gerando economia para o sistema de saude., ,
A incorporacdo dessa tecnologia no SUS é uma
questdo de equidade e atualizagdo terapéutica.
Pacientes com doencas raras precisam ter
acesso a tratamentos mais eficazes, ndo
ficando restritos a op¢bes menos modernas., ,
Por esses motivos, considero essencial a
inclusdo do marstacimabe no SUS.

22

Ndo

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

21/04/2026

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Convivo com o Rafael de 9 anos que tem
hemofilia B grave. Atualmente ele usa
medicagdo plasmatica, de curta duragdo e por
via intravenosa. O novo medicamento seria
muito mais seguro e menos invasivo. A
prevencdo de sangramentos seria muito maior.

Nao

2. Sim, Qual: Infusdo intravenosa do fator IX,
medicagdo plasmatica, Positivo: H4d um
controle muito efetivo dos sangramentos e
qualidade de vida, Negativo: Medicagdo
intravenosa, que exige infusdes frequentes, em
média duas vezes por semana. Essa rotina é
invasiva, desgastante e, ainda assim, ndo
impede totalmente os sangramentos

42 - N3o

Interessado no
tema

21/04/2026

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Acho importante agregar tecnologias novas
que possibilitem exames mais rapidos e
precisos, para facilitar diagndsticos precoces, e
aplicagdo de tratamentos e medicamentos
modernos que fardo toda a diferenga na
recuperagao dos pacientes.

Ndo

2. Ndo
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 12- El.J acho que deve ser incorporada r?o SUS, 22-Nido 32- S.im,~QuaI: infu’sz”?o intrav.e.nosa d’o fator IX,  42_pN30 a_ Nio
. . Meu filho, Rafael, de 9 anos, que possui medicagdo plastmatica., Positivo: Hd um
convive ou cuida - : - . .
de aleug hemofilia B grave. Hoje ele faz uso profilatico controle muito efetivo dos sangramentos e
2e .guwem coma 4o fator IX, uma medicagdo plasmatica, de qualidade de vida, Negativo: Medicagdo
condicdo de curta duragdo e por via intravenosa. O novo intravenosa, que exige infusdes frequentes, em
saude medicamento seria muito mais estavel, menos média duas vezes por semana. Essa rotina é
21/04/2026 invasivo e com maior capacidade de prevenir invasiva, desgastante e, ainda assim, nao
sangramentos, o que significa mais seguranca, impede totalmente os sangramentos
liberdade e uma infancia com muito mais
qualidade de vida
Pessoa que 9 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nao E - sim’, Qual: 0 medica.mento Fatgr, que é 42 - N3o 5a_ N3o
. . E importante novos tratamentos que distribuido aos que precisam., Positivo: Reduz o
convive ou cuida ) ) ) . . .
de aleud melhorem a qualidade de vida de pessoas com risco de vida do paciente e de problemas mais
ea guNem coma problema. graves relacionados a doenga, Negativo: O
condigdo de tratamento atual desgasta as articulagdes do
saude paciente, gerando outros problemas e piorando
22/04/2026 a qualidade de vida
- a. i a_N3 a_Nj3 = =
Pisffcctenal ae Eu ac.ho qu? deve ser mcorporada. noNSUS, Nao N&o a - N3o a_ N3o
p A Hemofilia B ndo tem nenhuma medicagdo
saude ; P
para conter sua hemorragia por infusdo
22/04/2026 subcutanea, e anticorpos monoclonal com
meia vida prolongada, que trara uma qualidade
de vida melhor para os hemofilicos, sem
inibidor ao fator IX.
a. i a_N3 a_gj . ici ~ ~
Profissional de 12 - Eu acho que d_eve fer mcorporada noSUS, 22-Nio 32-Sim, Qual: O usg .de Emla_zymabe nas 42 - N3o a_ Nio
, As novas tecnologias sdo bem vindas para pessoas com hemofilia A, Positivo: Melhora na
saude o . P . .
promover a melhora da condigdo de saude e forma de infusdo, facilitando a adesdo ao
22/04/2026 melhorar a qualidade de vida tratamento e a eficacia no controle da
profilaxia de tratamento da hemofilia A,
Negativo: Que ainda ndo esta disponivel para
todas as pessoas com hemofilia A,
independente da idade e presenca de inibidor
(anticorpo).
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada n.o Sus, 2- Ndo 32.- S.im,~QuaI: InfEJs.ﬁo intra.v.enosaldo fator IX,  4a_pN30 52 N3o
. . Conheco o Rafael, de 9 anos, que possui medicagdo plasmdtica , Positivo: Hd um
convive ou cuida T ; - B )
de aleug hemofilia B grave. Hoje ele faz uso profilatico controle muito efetivo dos sangramentos e
Qe guNem oM a 4o fator IX, uma medicagdo plasmatica, de qualidade de vida, Negativo: Medicagdo
condicdo de curta durag3o e por via intravenosa. O novo intravenosa, que exige infusdes frequentes, em
saude medicamento seria muito mais estavel, menos média duas vezes por semana. Essa rotina é
22/04/2026 invasivo e com maior capacidade de prevenir invasiva, desgastante e, ainda assim, ndo
sangramentos, o que significa mais seguranca, impede totalmente os sangramentos
liberdade e uma infancia com muito mais
qualidade de vida
. a. i a_Nj3 a_ N3 = ~
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Ndo N&o a . N3o a_Nio

saude
22/04/2026

Deve ser incorporado ao sus para atender as
pessoas acometidas da firma grave da doenga
de forma gratuita

Pagina 55 de 178



Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Profissionallde 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, Qual: CONCENTRADO DE FATOR IX 42 - N3o a_ Nio
satde """Como profissional de saude que atua no PLASMATICO, Positivo: RepGe o fator IX
manejo de coagulopatias,no Centro de ausente no sangue para permitir a formagdo de
22/04/2026 Hematologia e Hemoterapia do Piaui, codgulagdo sanguinea,para o tratamento de
manifesto-me favoravelmente a incorporagéo episodios hemorragicos e profilaxia (prevengdo)
do Marstacimabe para pacientes com em pacientes com hemofilia B,, administrado
Hemofilia B grave (?12 anos, >35kg),porque a via inje¢do intravenosa.Geralmente mais
incorporagdo é necessaria para oferecer uma disponivel em sistemas publicos.Custo menor
alternativa terapéutica moderna, que preenche em comparagdo com algumas terapias novas,
a lacuna de pacientes ndo responsivos ou com Negativo: Temos paciente pediatrico atendido
barreiras fisicas ao tratamento intravenoso no HEMOPI com Hemofilia B,que tém reagdo
convencional.""" alérgica ao FatorlIX plasmatico, no momento
sem tratamento de profilaxia.Pequeno risco
residual de transmissdo de infec¢cGes (mesmo
com inativagdo viral).Dependéncia de doagdes
de plasma (pode gerar falta de
estoque).InfusGes mais frequentes (meia-vida
menor).Maior volume de infusdo.,
Variabilidade entre lotes
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32 - Sim, Qual: Emicizumabe, Positivo: a - Nio a_Nio
saude A incorporagdo do Marstacimabe ao SUS Sangramento espontaneo zero, melhora da
permitira equidade aos pacientes portadores autoestima e autoimagem do paciente e da
22/04/2026 de hemofilia A ou B que buscam melhor mde cuidadora. Vida plena na dinamica familiar
qualidade de vida através da evolugdo do para realizagGes das atividades laborais e de
tratamento. O anticorpo monoclonal lazer., Negativo: Restricdo da idade de 0 a 6
possibilitara uma terapéutica profilatica eficaz anos sem anticorpo de inibidor do fator VIII.
de facil manipulagdo (subcutaneo) e sem o
critério de presencga de inibidor, garantindo
controle de sangramentos, proporcionando
autonomia a adesdo ao tratamento, e
consequentemente, vida plena para os
adolescentes e adultos.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52 N3o
tema Acho que melhoraria as condi¢des dos
pacientes com essa doenga, apesar de eu ndo
22/04/2026 ter
Pessoa com a 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52_ N3o
.. Melhorara a qualidade dd vida dos pacientes
condigdo de
saude
24/04/2026
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nao 2.-Nao 42 - N3o 52._ N3o

saude
24/04/2026

Importante medicagdo para portadores de
hemofilia, melhora na qualidade de vida do
paciente
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Sim, Qual: Fator de coagulagdo injetaveis 42 - N3o a_ Nio
convive ou cuida E essencial para os pacientes. Inclusive deveria intravenoso, Positivo: Funciona, Negativo:
de aleug ser liberado para menores de 12 anos Baixa duragdo no corpo, por ser injetavel

ea {guwem coma intravenoso requer atendimento especializado
condicdo de e é traumdtico para criangas
saude
24/04/2026
Erarissienallte 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2 - Sim, Qual: Emicizumabe para hemofilia A, 42 _ N30 52 _ N3o
satde Tratamento de grande importancia para Positivo: Adesao ao tratamento, redugao dos

pacientes com hemofila B grave efeitos colaterais, melhoria da qualidade de

24/04/2026 vida e satisfagdo dos pacientes ., Negativo:

Dificuldade na adesao ao tratamento,
impossibilidade dos pacientes menores de 12
anos fazerem uso do medicamento

Interessado no 1§ - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 32- Nao 42 - N3o 52_ N3o
E importante para quem tem a doenga

tema

17/04/2026

Interessado no 1*—’.- E.u acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nao 2-Nao 42 - N3o 5a_ N3o
Vai ajudar muitas pessoas

tema

17/04/2026

Organizacio da 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nao 2-Ndo a - N3o 5a_ N3o

Essa medicagdo deve ser incorporada ao SUS,
pois, devido a sua importancia na vida das
17/04/2026 pessoas que precisam aplica-la com frequéncia
e semanalmente para que os pacientes tenham
uma melhor qualidade de vida.

Sociedade Civil
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.- Nao a - N3o a_ Nio

Sou mde de um adolescente de 16 anos com

hemofilia B e escrevo com o coragdo cheio de

esperanga. O tratamento com fator de

Pessoa que
convive ou cuida
de alguém com a

condicdo de coagulagdo é uma béngdo, mas a realidade das
saude infusGes é extremamente desafiadora. O
17/04/2026 acesso venoso é um dos maiores obstaculos da

nossa rotina: muitas vezes doloroso, demorado
e angustiante. Ha dias em que ndo
conseguimos de primeira, gerando sofrimento,
ansiedade e desgaste fisico e emocional para
nos dois. Como mée, é muito dificil assistir meu
filho enfrentar isso repetidamente., Ele ainda
ndo realiza autoinfusdo e depende de mim
varias vezes por semana. Essa dependéncia
limita sua vida de forma significativa. Enquanto
outros adolescentes tém liberdade, ele precisa
organizar sua rotina em fungao do tratamento,
impactando atividades simples, convivio social
e planos futuros, como estudar fora ou viver
com independéncia., Sob a dtica da
economicidade, terapias mais eficazes e menos
invasivas tendem a reduzir custos com
internagGes por sangramentos, complicagdes
articulares e afastamentos, além de diminuir a
sobrecarga familiar e preservar a capacidade
produtiva do paciente., Também é essencial
observar a isonomia. Pacientes com hemofilia
A ja contam com terapias mais modernas e
menos impactantes na qualidade de vida,
enquanto pacientes com hemofilia B
permanecem restritos a opgdes mais
limitantes, perpetuando desigualdades
evitaveis., Ha anos desejo uma alternativa que
traga mais liberdade, menos dor e
dependéncia. O marstacimabe representa essa
esperanca e a possibilidade real de uma vida
mais préxima do normal, com mais autonomia,
dignidade e qualidade de vida para meu filho e
nossa familia. Peco que considerem, além dos
aspectos clinicos, os impactos humanos, sociais
e econdmicos dessa decisdo. Que essa escolha
seja guiada ndo apenas por nimeros, mas pela
oportunidade de transformar vidas e devolver
dignidade, autonomia e esperancga a quem
convive diariamente com a hemofilia B.Por
uma decisdo justa que traga futuro, dignidade
e liberdade.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
a. i a_ N3 a_ N3
Profissional de 12 - Eu acho q.ue dev.e ser |rTcorporada noSUS, 22-Nédo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
, essa tecnologia precisa ser incorporada ao SUS,
saude : ) - ;
pois os pacientes com hemofilia B precisam ter
17/04/2026 essa opgdo de tratamento, para ndo precisar
esta se furando toda semana ou duas a trés
vezes por semana, e devido ser uma doenca
rara, os pacientes, mesmo sem inibidor, sdo
dignos de um tratamento com anticorpo
monoclonais e que ndo precisardo esta sem
furado sempre,pois bastara uma simples
aplicagdo subcutdnea
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser ir}corp(?ra.da noSUS, 22- S'im, Q}Jal: T.rabalheiNno hospital Euriclydes c.Ia Cunha, 32-Néao 42 - N3o 52 Nio
, Trata-se de um tema de saude publica, o hospital brigadeiro em Sdo Paulo-SP, o qual apoiava o
saude ) ; ~ ; .
acesso ao tratamento melhora a qualidade de  medicamento em questdo em alguns pacientes. , Positivo
17/04/2026 vida do paciente e fdrmaco economia. e facilidades: O paciente claramente apresentou bom
prognostico e boa resposta farmaco terapéutica. ,
Negativo e dificuldades: O acesso, tratamento muito caro
para um paciente de baixa renda.
a._ i a_N3 a._ - ~
Profissional de 1—. Eu a~cho que deve ser |ncorporada‘ noSUS, 22-Nédo N&o a . N3o a_Nio
, Ainclusdo do tratamento aumentam as
saude ) ) )
chances dos pacientes viverem como mais
17/04/2026 qualidade de vida.
a. i a_ N3 a_Nj ~ =
Interessado no 12 Euvacho que deve s'e.r |ncorpor'ad.a no SUS, Ndo Nao 42 - N3o 52 N3o
Os pacientes de hemofilia tem o direito de ter
tema
acesso a todas as formas de tratamento dessa
17/04/2026 doenga que muitas vezes limita suas atividades
didrias., , O tratamento disponivel hoje ndo é
um tratamento inovador que possibilita maior
autonomia ao paciente.,
a. i a_ N3 a_ N3 ~ ~
Organizacio da I::L)j Eu.ic.lho que deve ser incorporada no SUS, Ndo Nao 42 - N3o 52 N3o
Sociedade Civil Isponibfilzagao
17/04/2026
a._ 1 a._ 3 a_q; . H H ' . ~ -
Interessado no 12-Eu adj? que deye ser mcorporada no SQS, 22 - Nao 32-Sim, Qual: Mtedlcamentos fa.tor ix, Positivo: 42 - N3o a_Nio
tema Os hemofilicos precisam.. de qualidade de vida. Melhorou, Negativo: Alguns pacientes
Sobra muito dinheiro pra outros custos da desenvoverem resistencia aos medicamentos
17/04/2026 corrupgdo dos senadores e deputados..
a_Nj3 ini3 a_ N3 a_Nj ~ =
Organizacio da 12 - N&o tenho opinido formada, Melhorar a Ndo Nao 42 - N3o 52 N3o

Sociedade Civil

17/04/2026

salde das pessoas e contribuir com a
sociedade
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

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

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

32-Nao

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Sociedade Civil

17/04/2026

Sera de grande beneficio para sociedade por
ser tdo importante para agilizar o processo de
beneficio ao publico e sociedade de baixa
renda

Pessoa que . . 2 - Ndo 2-Nao
convive ou cuida Ajudar todos as pessoas que tem hemofilia b
de alguém com a
condicdo de
saude
17/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2- Nao a . N3o 52_ N3o
convive ou cuida Serduito Util na vida das pessoas que tem
, hemofilia b
de alguém com a
condicdo de
saude
17/04/2026
eressds 0o 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Nao 42 - N3o 52 _ N3o
tema Toda atualizagdo cientifica deve estar
disponivel para os pacientes com doengas sem
17/04/2026 cura. A qualidade de vida deve ser
proporcionada a todos.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_Nio 2 N3o
tema Qualquer tratamento comprovado deve ser
incluido no SUS, independente da doenga
17/04/2026
Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52._ N3o
Sociedade Civil Considero que, se ha comprovacgdes de eficdcia
e seguranga do tratamento para hemofilia B,
17/04/2026 ele deve ser integrado ao SUS, como qualquer
outro medicamento que possui comprovagoes
de eficacia e seguranga robustas deveria ser
integrado.
Interessado no %9 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nédo 2. Nao a . Nio a_Nio
tema E uma possibilidade de trazer mais qualidade
de vida para os pacientes e suas familias
17/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.- Nao 42 - N3o 52._ N3o
o Pois vai ajudar a muitas pessoas que
necessitam.
17/04/2026
Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a - Nio 2. Nio
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

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

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Interessado no - a-Ndo 2 - N3o
tema Medicamentos e tratamentos com
comprovacdo cientifica e eficacia documentada
17/04/2026 em estudos devem ser disponibilizados a
populagdo. Viva o SUS!
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nao 2-Néao a_ N3o 5a_ N3o
tema Para uma melhor qualidade de vida
17/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nio 2 - Sim, Qual: Fator IX, , Positivo: Ndo tive a - N3o 52 _ N3o
convive ou cuida Porque acho importante ter as condigdes de outras experiéncias , Negativo: Embora ndo
de aleud atendimento dos hemofilicos, sei como e poder ficar sem meditagdo , Tem que ser
2e .guwem G & dificil.pois tenho familiares que passa por intravenos e os efeitos tem.pouca duragdo
condicdo de Desafios dessa doenca. Meu marido era
saude hemofilico, Tenho um neto e um bisneto., Na
17/04/2026 familia do meu marido, Dois sobrinhos,
Sabemos da importéncia de se da a eles um
qualidade de vida mais confortavel. ,
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a-N3o 2 - N3o
tema Vai beneficiar muitos pacientes
17/04/2026
Pessoa que %E - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.- Nao a - N3o a_Nio
convive ou cuida E de muita importancia para quem precisa,
de aleug meu primo passou anos tendo que se deslocar
2e gu~em COM a  4t¢ a cidade de S3o Paulo para ter acesso ao
condigdo de medicamento
saude
17/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nédo 2.-Néao a . N3o 52_ N3o
convive ou cuida Sou favoravel a incorporagdo dessas
de aleud tecnologias, porque os beneficios clinicos e
ea guNem OMa  ¢ociais tendem a superar os riscos. No entanto,
condigdo de isso deve ser feito com base em evidéncias,
saude avaliacdo de custo-efetividade e
17/04/2026 implementagdo gradual, garantindo acesso
justo e uso adequado dos recursos.
Interessadoino 12 - Ndo tenho opinido formada, Este 22 - Ndo 2. Nao 42 - N3o 52._ N3o

tema

17/04/2026

formulario na realidade atrapalha, até dificulta
pessoas que tem necessidade pelos
medicamentos ,poderia ser mais simplificado. ,
Tenho certeza que facilitaria ajudar pessoas
que tem necessidade pelos remédios, se fosse
mais resumido, e ndo necessitasse estar
cadastrado no governo, pois muitas pessoas
ndo tem acesso ainda
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a

Interessado no - ! ) 2 - N3o a_Nio
tema Precisamos ajudar quem sofre de hemofilia
17/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a - N3o a_Nio
convive ou cuida O sofrimento dos pacientes com hemofilia é
de aleug muito grande e muitos adquiriram deficiéncias
€a _gufm €OM 3  fisicas decorrentes da doenga. Esse
condicdo de medicamento vai dar uma condi¢do melhor de
saude vida para eles. Digo isso porque sou mde e avd
17/04/2026 de hemofilicos.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nédo a_N3o a_N3o
tema Todo medicamento que melhore a condi¢do de
pacientes deve ser incorporado ao SUS. Saude
17/04/2026 é direito de todos.
Organizacdo da 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nédo 2.- Néao a - N3o 52 _ N3o
Sociedade Civil E direito de todos ter acesso a medicagdes e
tratamentos de acordo com a doenga ou
17/04/2026 estado de salde que o paciente precisa para o
seu bem estar .
Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52_ N3o
Sociedade Civil Quero apenas ajudar as pessoas a ter acesso ao
tratamento
18/04/2026
eressds 0o 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nao 2- Nao a - N3o 52 _ N3o
tema Desde que auxilie, todo suporte é necessario.
18/04/2026
Organizacdo da 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nédo 2.-Néao a - N3o 52_ N3o
Sociedade Civil Direito a todo cidaddo brasileiro a satude
18/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nédo a - N3o a_N3o
convive ou cuida Necessario para qualidade de vida dos
, hemofilicos
de alguém com a
condigao de
saude
18/04/2026
Interessado no 12 - Ndo acho que deve ser incorporada no 2-Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52_ N3o

SUS, Acredito que necessarios mais estudos
para comprovar a eficacia do medicamento
18/04/2026 considerando que a terapua tem custo elevado

tema
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

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

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

32-Nao

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Pessoa que - o . - 2-Nao 2-Néao
. . Meu noivo é hemofilico e a inclusdo do
convive ou cuida ) - .
de aleug medicamento iria melhorar muito a sua
2e .guwem Gl & qualidade de vida.
condigdo de
saude
18/04/2026
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorpo.rada no SL.JS, 2-Nédo 2- Nao a . N3o 52_ N3o
tema Se o tratamento pode trazer qualidade de vida
para pessoas com hemofilia B, nada mais justo
18/04/2026 que seja acessivel pelo SUS.
a. i a_Nj3 a_ N3 - ~
Interessado no 8 Fu acho que.deve ser |r1corporada noSUS, 22-Nido 32 - Ndo a - N3o a_N3o
tema Se ajuda na qualidade de vida da pessoa em
vulnerabilidade deve ser incorporada sim
18/04/2026
Profissional de 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2 - Sim, Qual: Medicamento, Positivo e facilidades: 2. Nido a - N3o 52_ N3o
satde A incorporagdo no SUS ird contribuir significa Melhora do quadro clinico, Negativo e dificuldades:
mente com o tratamento Nenhum
18/04/2026
a. i a_ N3 a_N3 = =
Interessadoino 12 - Eu acho que deve.ser incorporada no SUS, Ndo 2- Néao a . N3o a_ Nio
tema Eu acho que deve ser incorporada no SUS para
garantir acessibilidade as pessoas que
18/04/2026 necessitam deste tratamento.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32-Nao a_Nio 2. N3o
tema Eu acho que o tratamento deva ser
incorporado no SUS pois tem potencial de
18/04/2026 melhorar a qualidade de vida de pessoas com
hemofilia.
Pessoa que 2. Euacho gut.e deve ser incorporada .no S~US, ?; Sim, Qual: , Positivo e facilidades: , Negativo e 2.- Sim, Qual: , Positivo: , Negativo: a - N3o 52 _ N3o
. . A consulta publica sobre o uso de medicagao dificuldades:
convive ou cuida o )
de aleud para hemofilia B € uma oportunidade
2e guNem G & importante para ampliar o acesso ao
condicdo de tratamento no Brasil. A incorporagdo dessa
saude medicagdo no SUS deve ser vista como um
18/04/2026 avango significativo na garantia do direito a
salde, especialmente para pessoas que
convivem com uma condi¢do cronica e que
exige cuidados continuos.
Interessado no 9 - Eu acho que deve ser incc’>rpora.da4no SuUs, 2. Ndo 2. Ndo a_Nio 53 . N3o
tema Vidas que podem ser salvas. E um direito do
cidaddo e um dever do Estado
18/04/2026
a. i a_ N3 a_Nj = =
Organizagio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Nao Nao 42 - N3o 52 N3o

Sociedade Civil

18/04/2026

Medicamento que ird contribuir com a
qualidade de vida de muitas pessoas trazendo
acessibilidade ao tratamento
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
tema Tratamento eficaz essencial para a
manutengdo da vida. Evita o uso de transfusdo
18/04/2026
Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a - N3o a_Nio
. . Acesso a tratamento para pessoas que
Sociedade Civil necessitam
18/04/2026
Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_Nio 2. N3o
Sociedade Civil Acho que sera de grande ajuda para os
pacientes com essa condigdo tdo triste e
18/04/2026 desgastante.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52 N3o
- Sou favoravel a incorporagdo por permitir que
o tratamento seja menos invasivo.
18/04/2026
Interessado no 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2-Nao a_N3o a_Nio
tema Acredito que o tratamento deve ser
incorporado no SUS, para aumentar o acesso
18/04/2026 ao tratamento e aumentar as possibilidades de
tratamento para os pacientes.
eressads ne 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.- Nao a . N3o a_ Nio
o Necessario incorporar ao SUS.
18/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32-Nédo a_Nio 2 _N3o
convive ou cuida Deve ser incorporada ao SUS.
de alguém com a
condigdo de
saude
18/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nédo a - N3o a_N3o
— Eu acho importante sim ser incorporada no
SUS, para ajudar as pessoas que ndo tem
18/04/2026 condigdes para esse tratamento.
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2.-Nédo a . N3o a_Nio

tema

18/04/2026

Pagamos muito imposto. A populagdo tem que
ter retorno do que paga.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
a._ i a._ 3 a_gGj . i 3 i ~ ~
Interessadoino 12 - Eu acho que de\.I? ser |ncorp9rada nQ SUS, 22-Nao 3. Sln.w,.QuaI. Quando ainda ndo havia 42 - N3o a_ Nio
tema Pessoas com hemofilia tem um risco muito disponibilidade geral de tratamentos de fator
grande em viver sem tratamento. Dar de coagulagdo, participei de programas para
18/04/2026 qualidade de vida e um tratamento adequado auxilio de pacientes de hemofilia com caixas e
é fundamental. O tratamento reativo sacos de leite, Positivo: A condi¢do dos
emergencial é de altissimo risco e custoso. pacientes quanto a evitar que um simples corte
progrida , é muito positiva. Com tratamentos
melhores e mais eficazes, tenho certeza da
imensa melhora da qualidade de vida das
pessoas nessas condigdes, ainda mais se for
acessivel. , Negativo: No caso o grande
problema era da grande quantidade de pessoas
envolvidas na esterilizagdo dos materiais de
cobertura, e na manutengdo das mesmas.
a. i a_Nj3 a_N3 ~ ~
Organizacdo da 12-Eu a'c.ho que deve se!' |ncorporada no.SUS, 22 - Ndo 32-Nédo 2 _Nio 2 _N3o
. L Para facilitar e trazer mais qualidade de vida
Sociedade Civil A -
pra quem sofre com a condigdo
18/04/2026
Interessadoino %9 - Eu acho q.ue deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 32 -.Sim, Q}Jal: Repos.igéo de Ifatores, Positivo: 42 _ N30 a_Nio
E uma necessidade ter este tratamento, Muito efetiva, Negativo: Precisa de
tema . . . . q = A
garantindo qualidade de vida e evitando gastos deslocamento para as infus@es, limitando o que
18/04/2026 com emergéncias que sdo preveniveis com este o paciente pode fazer
tratamento
a. i a_Nj3 a_N3 ~ .
Interessado no %—. Eu acho que deve ser |.ncorp9ra.da noSUS, 22-Nido 32 - Nédo a - N3o a_N3o
E importante para que mais brasileiros tenham
tema ) ’ s
uma qualidade de vida adequada, ja que a
18/04/2026 doenca n3o tem cura.
a._ i a._ 3 a._ ~
eressads ne 1—. Eu acho que deye ser |nco.rporada nP Sus, Ndo Nao a - N3o a_Nio
Vai melhorar a qualidade de vida de muita
tema
gente.
18/04/2026
a_ i a_Nj3 a_N3 ~
Organizacdo da 12-Eu ’acho une 'deve ser |ncorporadla noSUS, 22-Nido 32-Nédo 2 _Nio 2 _N3o
Sociedade Civil O SUS é referéncia no mundo em saude
publica. Garantir tratamentos e qualidade de
18/04/2026 vida para os pacientes deve ser prioridade zero.
Quanto mais tratamentos, e esses mais
avangados estiverem disponiveis, melhor para
os brasileiros (principalmente os que
dependem 100% do sistema), melhor para a
economia do pais e melhor para o restante do
mundo que nos tomar como referéncia.
eressds ne 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Nao a - N3o 52 _ N3o

tema

18/04/2026

E de extrema relevancia que esse
medicamento esteja disponivel no SUS, tendo
em vista que ird melhorar a qualidade de vida
de quem porta essa doenga genética.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
tema Acho que o SUS precisa fornecer esse tipo de

tecnologia para o tratamento de hemofilia B.
18/04/2026
Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a - N3o a_Nio
Sociedade Civil A Hemofilia € uma doenca grave e que se ndo

tratada corretamente pode levar a redugdo da
18/04/2026 expectativa de vida de quem é acometido, por

isso é imprescindivel que todos tenham acesso

ao melhor tratamento disponivel, garantindo

assim o direito a vida, e uma vida de qualidade,

como qualquer outra pessoa tem.
Profissional de 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ Nio
saude O tratamento atual para hemofilia impacta

muito a qualidade vida das pessoas com esta
18/04/2026 condigdo. A inclusdo de outra forma de

tratamento no SUS que minimize os impactos é

algo que deveria ser aprovado o quanto antes.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a-N3o 2 - N3o
tema A vida de quem tem uma condigdo cronica

facilitada permite maior qualidade de vida e
18/04/2026 contribuicdo a sociedade.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2. Nédo a . N3o 2. Nio
tema Este procedimento trara melhor qualidade de

vida aos pacientes de Hemofilia.
18/04/2026
Praeffecienel dz 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.- Nao a - N3o a_Nio
satde O uso dessa medicagdo pode melhorar

consideravelmente a qualidade vida de pessoas
18/04/2026 nessa condigdo
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32-Nédo a_Nio 2 _N3o
tema Acredito que todos com essa doenga deveriam

receber o tratamento gratuitamente, pois é
18/04/2026 uma doenga que gera grandes problemas ao

paciente, e ndo s6 diminui a condigdo de vida,

como pode em um acidente simples gerar

grandes problemas ou 6bito.
Interessadeine 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32-Nao a - N3o 2 - N3o
tema E fundamental agregar qualidade de vida e

seguranga no tratamento de pessoas
18/04/2026 hemofilicas que ndo podem pagar pelo

tratamento privado.
Organizacdo da 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2-Nao a-N3o 52-Ndo

Sociedade Civil
18/04/2026

Acho que as pessoas tem direito em ter
tratamento e qualidade de vida.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a - N3o a_ Nio
tema Tudo que puder ser incorporado ao SUS para

melhorar a qualidade de vida de pacientes,
18/04/2026 deve ser feito
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32-Néao a_N3o 2 _ N3o
tema Tudo é valido
18/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nio a_N3o 2 - N3o
— Pessoas com uma condig¢do que gera risco a

vida precisam ter o acesso a suporte como um
18/04/2026 direito bésico garantido nacionalmente.
Pessoa que 12 - N3o tenho opinido formada, E uma ideia 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52 N3o
convive ou cuida boa, porém exige que seja bem aplicada.
de alguém com a
condigdo de
saude
18/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Néao a . N3o a_ Nio
convive ou cuida Um tratamento mais abrangente e que tras
de aleué uma melhor qualidade de vida para as pessoas

e alguém com a

condigdo de
saude
18/04/2026
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2- Nao 42 - N3o 52 N3o

Deve ser incorporado para melhorar a
qualidade de vida de pessoas portadoras da
18/04/2026 doenga.

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

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Profissionallde 12.- Eu acho (Jue deve ser ir?corporada.no SUS, 22-Nido 32 -.S.im, Qual: FATOR IX DA COAGULACAO, 42 - N3o a_ Nio
ik A incorporagdo do marstacimabe no Sistema Positivo: CONTROLE DO SANGRAMENTO,

Unico de Satde representa uma medida Negativo: ALTA FREQUENCIA DE INFUSAO IV,
18/04/2026 relevante sob a perspectiva clinica, ALTO VOLUME DE INFUSAO.

farmacéutica e de equidade no cuidado as
pessoas com hemofilia B. Trata-se de um
anticorpo monoclonal de administragao
subcutdnea semanal promovendo a geragdo de
trombina. Essa caracteristica confere a
tecnologia um papel estratégico dentro da
linha de cuidado, especialmente ao considerar
cenarios de dificuldade terapéutica, como
baixa adesdo, limitagdes de acesso venoso e
complexidade assistencial., , O tratamento
atualmente disponivel no SUS baseia-se na
reposigdo endovenosa de fator IX,
frequentemente realizada duas vezes por
semana. Apesar de eficaz, esse modelo impde
desafios significativos, sobretudo em regiGes
como a Amazodnia, onde as grandes distancias,
a dependéncia de transporte fluvial e a limitada
oferta de centros especializados dificultam o
acesso continuo ao tratamento. Nesse
contexto, o marstacimabe apresenta vantagens
importantes, como a via subcutanea, menor
frequéncia de administracdo e potencial uso
domiciliar, favorecendo a adesdo e a
descentralizagdo do cuidado., , As evidéncias
clinicas demonstram redugéo relevante das
taxas de sangramento, especialmente em
pacientes previamente tratados sob demanda.
A diminui¢do desses eventos esta diretamente
associada a prevengdo de complicagdes graves,
como a artropatia hemofilica, reduzindo a
necessidade de intervengdes de alto custo,
como artroplastias, e melhorando a qualidade
de vida dos pacientes., , Embora haja
incremento de custos diretos, observa-se
ganho em efetividade, o que deve ser
analisado a luz dos principios do SUS, incluindo
equidade, integralidade e acesso universal.
Assim, a incorporagdo do marstacimabe deve
ser considerada ndo apenas como uma nova
opgdo terapéutica, mas como um avango na
organizacdo do cuidado, com potencial de
reduzir desigualdades regionais e qualificar a
assisténcia as pessoas com hemofilia no Brasil.

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nio 2. Ndo a - Nio a_N3o
Pessoas com esta condigdo precisam de todo
apoio financeiro e de medicamentos que
18/04/2026 facilitem a sua vida e deve ser fornecido pelo
SUS.

Interessado no
tema
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
a._ i a_N3 a_N3 ~ ~
Profissionallde 12 Eu.acho que deve ser anorporada noSUS, 22-Né&o 32 - Nao a - N3o a_ Nio
, O medicamento em questdo pode melhorar a
saude - )
qualidade de vida de pessoas com uma
18/04/2026 condigdo grave
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32 - Sim, Qual: Injegdo do fator de coagulagdo., 4a _ N30 2 _ N3o
convive ou cuida Acredito que toda forma que facilite o Positivo: Meu irmdo estava sofrendo com
de aleug tratamento dessa condigdo que é pouco sangramentos nas articulagdes por meses, por
ea _guNem COM 3 snhecida deve ser considerado. Ter mais de ndo ter facil acesso as inje¢des. Agora que tem,
condigdo de uma forma de tratamento na rede publica é estd melhorando, porém ficard com sequelas.,
saude essencial para o bem-estar dessas pessoas. Negativo: E necessario injetar mais de uma vez
18/04/2026 Meu |rr~nao stre com‘a t.:o.nd|~gao e, antes ndo na semana. Para isso, precisa ter alguém para
tinha tdo facil acesso as inje¢Ges do fator de injetar.
coagulagdo. Se houver mais de uma forma de
tratamento para pessoas como ele, seria uma
melhora consideravel na condigdo de vida.
a._ i a_N3 a._ ~
Interessado no 12 - Eu acho que c.Ieve~ser incorporada no SUS, Ndo Nao 42 - N3o 52 N3o
— O Estado tem obrigagdo de ofertar os
tratamentos mais modernos para a populagéo
18/04/2026 para que tenham uma melhor qualidade de
vida e menor barreiras para acesso
a. i a_ N3 a_Nj ~ ~
Interessado no %— Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Ndo N&o 42 - N3o 52 N3o
tema E um tratamento que pode melhorar
significativamente a qualidade de vida de
18/04/2026 queen convive com essa condi¢do tdo grave.
a. i a_ N3 a_Nj = =
Interessadolno 12 I?u acho que deve ser |nc?rporada noSUS, 22-Nédo Nao 42 - N3o 52 N3o
Precisamos aumentar as opgOes de tratamento
tema . . A
para esses pacientes ampliando sua qualidade
18/04/2026 de vida, sem discriminagdo.
a. i a_N3 a_N3 ~ ~
Interessado no 12 Euiacho que‘deve serincorporada no SUS,  22-Ndo 32-Nao a_Nio 2. N3o
A qualidade de vida do portador da doenga
tema I
deve melhorar com a utilizagdo do produto.
18/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52._ N3o
. . De extrema importancia o acesso atraves do
convive ou cuida .
de aleué SUS p os pacientes q sofrem com esse
ea guNem com a problema.
condicdo de
saude
18/04/2026
a. i a_ N3 a_ N3 - =
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Ndo N&o a . N3o a_Nio

tema

18/04/2026

Nem todas as pessoas nesta condi¢do tem
situagdo financeira favoravel , Com o
medicamento no sus o acesso se torna
universal
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessadoino 12 - Eu acho que d.e:ve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a - N3o a_ Nio
O SUS deve ser utilizado para manter a
tema ~ a
populagdo saudavel
18/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve seTr incorporada noSUS, 22-Nido 32-Néao a_N3o 2 _ N3o
tema todo tratamento que seja realizado a longo

prazo ou de uso continuo deve ser de

18/04/2026 responsabilidade do estado manter esse tipo
de tratamento para todas as pessoas em todos
os estados da unido

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2-Nao 42
Acredito que é importante e justo haver a
inclusdo deste tratamento no SUS.

Interessado no
tema

18/04/2026
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Contribuiu
como:

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, ,

dificuldade, outros efeitos:

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

32 - Sim, Qual: Fator IX plasmatico., Positivo:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

52 Estudos
economicos:

Pessoa com a ° . - o 42 - Ndo 52 -, Quanto ao
condicio de , Estou profundamehte esperanlggso com essa Melhor qualidade de vida., Negatlvci: DIfICIl| armazenamento
ide consulta’. Com.o paciente her'.noflllco, seio tranfportﬁe, a’rr.nazenamento.e |m:usoes, além reduzido, também deve
sau quanto é crucial ter um medicamento como o do risco histérico de contaminagdes pelos ser levado em conta a
18/04/2026 que sera disponibilizado para minha condigdo. hemofilicos, como hepatite C e HIV. economia publica, haja
A disponibilizacdo sera verdadeiramente vista a existéncia de
transformadora., Sentirei mais confiante e grandes galpdes e
preparado para enfrentar os desafios diarios, geladeiras consumindo
sabendo que tenho uma medicagdo para energia para
controlar meus episédios de sangramento e armazenamento do
melhorar minha qualidade de vida, de facil medicamento atual, além
armazenagem, transporte e o mais importante, da logistica especifica
de facil infusdo, diferente dos intravenosos que para transporte e
nos machucam e mais dificeis de distribuicao, cujo volume
armazenamento e transporte., O mais sera reduzido com a nova
importante, reduz ao extremo a possibilidade tecnologia., Ou seja,
de contaminagdes, o que é um trauma custos publicos diretos e
histérico dos hemofilicos, o que precisa do indiretos serdo reduzidos,
devidamente reparado, haja vista as 0 que deve ser levado em
contaminagdes por HIV, hepatite C, etc., A conta.
manipulagdo serd facilitada, otimizando o
tempo e volume transportado e armazenado.,
Quanto ao armazenamento reduzido, também
deve ser levado em conta a economia publica,
haja vista a existéncia de grandes galpdes e
geladeiras consumindo energia para
armazenamento do medicamento atual, além
da logistica especifica para transporte e
distribuigdo, cujo volume sera reduzido com a
nova tecnologia., Ou seja, custos publicos
diretos e indiretos serdo reduzidos, o que deve
ser levado em conta., A profilaxia é
fundamental para que eu possa ter mais
autonomia e independéncia, permitindo-me
realizar atividades que antes eram dificeis ou
impossiveis devido a minha condigdo. Estou
ansioso para comegar a implementar as
recomendagdes e sentir os beneficios na minha
vida didria, sem sangramentos, inclusive os
espontaneos ou os acidenteis.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Sim, Qual: TMO para pessoas com doenga falciforme. 32 - Ndo 42 - N3o 52 N3o
tema Sou a favor da incorporagdo por conhecer , Positivo e facilidades: O TMO para as pessoas com.
pessoas com doenga. , Sei das dificuldades e Doenga Falciforme poupou vidas e deu mais qualidade
18/04/2026 acredito que vai dar mais qualidade de vida! para varios pacientes apds conseguirmos incorporar na
tabela SUS via consulta publica da conitec. , Negativo e
dificuldades: Ndo vejo a nenhum aspecto negativo.
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nédo 2-Nédo a . N3o a_ Nio

tema

18/04/2026

Sus deve englobar o maximo de tratamentos
possiveis para a democratizagdo da satide no
Brasil.
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

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

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

52 Estudos
economicos:

Profissionallde %E - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, Qual:, Positivo: , Negativo: a - N3o 52 - Os pacientes com
satde E uma demanda ndo atendida para pacientes Hemofilia B tem maior
com Hemofilia B indice de reagdes
18/04/2026 alérgicas aos fatores
plasmaticos ,quando
desenvolvem inibidor
ficam apenas com 1
opgdo terapéutica que é o
fator VIl ativado com
resposta variavel!, Ndo
dispomos de
concentrados de fator IX
recombinantes .0
tratamento é mais
confortavel para o
paciente e melhora sua
qualidade de vida.
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.-Nédo a . N3o 52_ N3o
tema Acho que é uma proposta extremamente
importante para os pacientes afetados e que
18/04/2026 deve ser considerada com urgéncia.
Pessoa que ’9 - E.u tho que deve ser incorpor.ada no SUS, 2-Ndo 2.- Nao a - N3o 52 _ N3o
convive ou cuida E muito importante que esse medicamento
, seja incorporado no SUS, para o tratamento
de al.guwem €OM a  4os hemofilicos. Eles precisam desse
condicdo de medicamento. Agradego a todos os envolvidos
salde na organizagdo para que esse medicamento
18/04/2026 seja disponibilizado pelo SUS aos pacientes.
Gratal!
Organizacdo da 12 -'Eu acho que deve ser inﬁcor.porada.no Sus, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52._ N3o
Sociedade Civil Se é um tratamento de urgéncia, precisa estar
sempre disponivel a qualquer um que precise
18/04/2026
eressds 0o 2 Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Nao a - N3o 5a_ N3o

tema

18/04/2026

Acho que as novas tecnologias de tratamento
para pacientes com hemofilia devem ser
incluidos sim no SUS, afim de garantir uma
melhor qualidade de vida aos pacientes. O
tratamento da forma como é feito atualmente
com injecBes varias vezes na semana dificultam
muito a rotina e qualidade de vida das pessoas
tendo em vista que é perdido muito tempo de
vida, o que dificulta o paciente de ter uma vida
normal, além de prejudicar o trabalho que
também é impactado devido a necessidade de
acesso ao sistema de satide com frequéncia
acima da média.
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada n.o .SUS., 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
Para que todos tenham acesso e para diminuir
tema . ~ Lo
complicagbes de deslocamento e otimizar seu
18/04/2026 tempo.
Interessado no 12 - Eu acho qug deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_Nio a_ N3o
Importante ser incorporada no SUS para que
tema
todos tenham acesso ao tratamento.
18/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho qug deve ser i'ncorporada no SUS, 22-Nado 32-Nao a_Nio 2. N3o
Melhorar a qualidade de vida dos portadores
tema
da doenga
19/04/2026
~ a. i a_Nj3 a_ N3 = =
Organizagio da 1 Eu.achti que de\{e éer [ncorporada no SUS, Nao Nao 42 - N3o 52 N3o
. . Todo cidaddo tem direito a saude e o governo
Sociedade Civil . -
tem condig¢Bes de promover essa qualidade de
19/04/2026 vida fornecendo atendimento médico e
principalmente medicamentos, ainda mais em
situagdes tdo graves e caras. Entao tem que
incluir essa medicagdo sim, é muitas outras.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2. Néo 42 - N3o 52 N3o
, Melhoria em satde
saude
19/04/2026
Pessoa que 13.— Eu acho gue devg sgr i’ncorporad?no SUS, 22-Nao 32 - Nédo a_Nio 2 _ N3o
. . A incorporacdo beneficiara os hemofilicos.
convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude
19/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que de\{e ser Fncorporada noSUS, 22-Nido 32-Nédo a_N3o 2 _N3o
O tratamento deveria ser implantado no SUS.
tema
19/04/2026
a. i a_ N3 a_N3 = =
Feressads ne 12 - Eu .acho qu'e deve s.er !ncorporada no SUS, Ndo N&o a - N3o a_ Nio
Procedimento imprescindivel para portadores
tema 1R
de hemofilia
19/04/2026
a. i a_ N3 a_Nj - =
Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Ndo N&o a . Nio a_Nio

Sociedade Civil
19/04/2026

Qualquer tratamento que pode melhorar a
qualidade de vida dos cidaddos deve ser
considerada pelo governo.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, . 22 - Ndo 32 - Nao a - N3o a_ Nio
tema
19/04/2026
Pessoa com a 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32 - Sim, Qual: Fago tratamento para hemofilia 42 - N3o 2 _ N3o
.. Eu acredito que o medicamento deve ser A grave com fator VIII via intravenosa 3x na
condicdo de
id ¢ implementando ao SUS pois a distribui¢do por semana. , Positivo: Com o tratamento diminuiu
saude empresas privadas dificilmente chega em meus sangramentos e roxos espontaneos e
19/04/2026 cidades distantes das grandes capitais, que é o também ndo tenho dores nas articulagdes ,
meu caso que sou hemofilico A grave e moro Negativo: A preparagdo do remédio é
em Natividade RJ. complicada e demanda um tempo para ser
preparada, além que a veia fica muito
perfurada com o tratamento de 3x na semana,
ndo da tempo da veia se recuperar, entdo as
préximas aplicagdes ficam cada vez mais
complicadas
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, Qual: emicizumabe. , Positivo: Meu 42 - N3o a_N3o
convive ou cuida Meu neto é hemofilico e a vida dele mudou neto é hemofilico e a vida dele mudou
, completamente com inicio do emicizumabe. completamente com inicio do emicizumabe.
de al
ee _gu~em COMa  flotem qualidade de vida, nunca mais Ele tem qualidade de vida, nunca mais
condicdo de apresentou sangramentos. apresentou sangramentos. , Negativo: Nenhum
saude
19/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 32 - Sim, Qual: Emicizumabe , Positivo: Tenho 42 - N3o 52_ N3o
convive ou cuida Essas novas medicagdes mudam a vida do filho com hemofilia A que comegou
) paciente com hemofilia. emicizumabe. Desde que iniciou medicagdo ha
de al
ea _gu~em coma 3 meses nunca mais teve sangramentos. , E
condicdo de qualidade de vida, menos riscos inerentes a
salde puncdo repetida como sindrome
19/04/2026 compartimental., Negativo: Nenhum
a. i a_N3 a_N3 = ~
teressadeing 2- Eu acho que de\fg ser incorporada no SUS, N&o Ndo a_ N3o 2 - Nzo
tema Tenho casos na familia, onde sempre houve
dificuldade no tratamento.
19/04/2026
a. i a_N3 a_N3 x ~
Interessado no 2-Euacho qu’e deve ser m’corporada n.o Sus, Ndo N&o 42 - N3o 52 _ N3o
tema O tratamento é caro e continuo e deveria ser
incluido no SUS para melhorar a qualidade de
19/04/2026 vida de pessoas com essa condigdo.
a._ i a_N3 a._ ~
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Nao Nao 42 - N3o 52 N3o

tema

19/04/2026

Apbs ser informado por uma pagina em uma
rede social sobre ciéncia, acompanhar o
Relatério para Sociedade desta Consulta
Publica, senti na vontade e necessidade de vir
contribuir com este preenchimento e espero
que, se for deferida, alcance e auxilie o publico-
alvo deste tratamento.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser.inc?rporada nq SUS, 22-Nao 32 - Nao a . N3o a_ Nio
. . Serd de extrema relevancia ajudando assim
convive ou cuida e ;
, pessoas sem condigdes financeiras de acesso.
de alguém com a
condigdo de
saude
19/04/2026
eressds ne 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Nao a - N3o 52 _ N3o
Acredito que todas as pessoas devem ter uma
tema . o "
qualidade de vida digna e para que algumas
19/04/2026 tenham isso, investimento em satde e
pesquisas nas areas de saude sdo necessarios
e, consequentemente, prioridades no
orgamento publico.
Profissional de 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nado 2-Néao 42 - N3o 52 N3o
, O tratamento da Hemofilia A no Brasil
saude -
encontra- se bastante avangado. Hoje
19/04/2026 contamos com fator VIII recombinante ( EV) e
emicizumabe ( uso SC). No entanto, em
relagdo ao tratamento da hemofilia B, nos
encontramos ainda em 1970, ja que s6 temos
disponiveis o fator IX de meia vida padrdo.
Sabemos que ndo ha protegdo suficiente para
evitar hemartroses com uso dessa medicagdo,
que também exige bons acessos venosos .
Entdo temos uma mesma patologia, ja que o
que diferencia hemofilia é apenas o fator
deficiente e um tratamento desigual. Sabemos
que o marstacimabe tem bons resultados na
hemofilia B e pode ser usado por via
subcutanea, uma vez por semana, o que
facilita demais a vida do paciente e cuidadores.
Sendo assim , sou favoravel a incorporagdo de
tal tratamento.
Organizacio da 12-Eu achg que, deve ser incorp?rada noSUS, 22-Ndo 32 - Nao a_ N3o a_ N3o
Sociedade Civil Quanto mais métodos e alternativas de
tratamentos forem adicionadas no SUS, melhor
19/04/2026 é para a populagdo.
Organizacdo da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52 N3o
Sociedade Civil Quanto mais métodos e alternativas de
tratamentos forem adicionadas no SUS, melhor
19/04/2026 é para a populagdo.
teressadeing 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52 _ Nio

tema

19/04/2026

Acho que isso daria apoio a todas as pessoas
com essa condi¢do
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessado no 12 - Eu acho que deve s.er incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
O tratamento deve ser incorporado ao SUS
tema
19/04/2026
Interessadeine 12-Eu acho qL~1e deve ser incor@ra\da noSUS, 22-Nido 32-Nao a - N3o a_Nio
tema Toda medicagdo deve ser acessivel a toda
populagdo, principalmente de uma empresa
20/04/2026 com credibilidade como a Pfizer.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_Nio 2. N3o

Toda doenga deve, se possivel ser

tema acompanhada e tratada pelo SUS.

20/04/2026
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Contribuiu
como:

Organizagao da
Sociedade Civil

20/04/2026

nido, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
A Casa Hunter manifesta-se favoravelmente a
incorporagdo do marstacimabe para pacientes
adultos com hemofilia B grave sem inibidores.,
Embora exista tratamento disponivel no SUS
baseado na reposigdo de fator IX, persistem
lacunas relevantes entre a eficdcia esperada e a
efetividade na pratica, especialmente
relacionadas a carga do tratamento
intravenoso, dificuldades de acesso venoso e
adesdo ao regime profilatico., O marstacimabe
representa uma alternativa terapéutica com
mecanismo inovador e administracao
subcutanea semanal, associada a redugdo da
taxa anual de sangramentos, conforme
demonstrado em estudos clinicos, com
evidéncia de manutengdo do efeito em analises
de longo prazo., Destaca-se que o valor da
tecnologia ndo se limita a conveniéncia
posoldgica, mas ao potencial de melhorar a
adesdo, reduzir sangramentos e prevenir dano
articular cumulativo, com impacto funcional e
social relevante ao longo do tempo.,
Adicionalmente, entende-se que a auséncia de
participagdo efetiva da perspectiva do paciente
na etapa prévia de deliberagdo representa uma
limitagdo relevante do processo, reforgando a
importancia desta consulta publica como
espacgo para incorporar a experiéncia real dos
pacientes., Os argumentos técnicos detalhados
encontram-se no relatério anexo.,

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

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

42 Evidéncias clinicas:

42 - Os estudos clinicos
disponiveis, incluindo o
estudo pivotal de fase 3
(BASIS), demonstram redugdo
da taxa anual de
sangramentos em pacientes
com hemofilia A e B sem
inibidores, com maior
magnitude em pacientes
previamente sob demanda e
beneficio também observado
em pacientes em profilaxia.,
Adicionalmente, dados de
extensdo indicam
manutengdo do efeito ao
longo do tempo e evidéncia
de redugdo de sangramentos
em articulagdes-alvo,
desfecho clinicamente
relevante na prevencgdo de
artropatia hemofilica.,
Reconhece-se a existéncia de
limitagdes metodoldgicas,
como auséncia de
comparador direto robusto,
porém tais limitagdes sdo
frequentes no contexto de
doencas raras e ndo invalidam
a consisténcia dos resultados
observados., Ressalta-se
ainda que desfechos como
adesdo ao tratamento, carga
terapéutica e impacto
funcional ndo sdo plenamente
capturados nos estudos
clinicos, mas sdo
determinantes para o
controle da doenga na
pratica.,

52 Estudos
economicos:

52 - As incertezas
identificadas na avaliagdo
econdmica refletem, em
grande parte, limitagdes
de dados de longo prazo,
inerentes ao
desenvolvimento de
tecnologias inovadoras
em doengas raras.,
Entretanto, é importante
considerar que modelos
econdmicos podem
subestimar beneficios
relacionados a melhora
da adesdo, redugdo de
sangramentos e
prevengao de
complicagGes de longo
prazo, como artropatia e
necessidade de
intervengdes
ortopédicas., Nesse
contexto, entende-se que
a analise de custo-
efetividade deve ser
interpretada com cautela,
considerando o impacto
ampliado da tecnologia
na jornada do paciente.,
Sugere-se que, em caso
de incorporagdo, sejam
previstos mecanismos de
monitoramento em vida
real, com coleta de dados
clinicos e de utilizagdo, de
forma a reduzir incertezas
e aprimorar a avaliagdo
ao longo do tempo.,

Interessado no
tema

20/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Por se tratar de uma doenga que gera gastos
de tempo e dinheiro para as pessoas
portadoras, caso fosse incorporado ao SUS
pouparia dinheiro as pessoas e permitiria uma
vida mais digna

2 - Ndo
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

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

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

Interessado no
tema

20/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Necessito de uma qualidade de vida melhor,
assim como ndo ficar sofrendo tanto com
hemorragias, por isso gostaria que liberassem
esse tratamento pra nés hemofilicos b

22 - Nao

efeitos, facilidade, dificuldade:

32 - Sim, Qual: Tomo fator ix semanalmente,
Positivo: Melhorou bastante a quantidade de
sangramento, mas tenho necessidade de
melhorias pois ainda acabou tento
hemorragias, Negativo: Tomar semanalmente e
como tenho problema de de veias, que
algumas ja esta necrosadas devido a aplicagdo
constantes

42 - Gostaria de poder ajudar
e contribuir no que for
necessario para
aprimoramento e divulgacdo
do mesmo para novos
hemofilicos, assim como
mostrar a eficiéncia do mesmo

economicos:

52 - Como tenho
condigdes financeiras
precdrias, acha de suma
importancia a liberagdo
do mesmo pelo sus

Pagina 78 de 178



Contribuiu
como:

Profissional de
saude

20/04/2026

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
O marstacimabe deve ser incorporado como
opgdo de profilaxia para pacientes com
hemofilia B grave sem inibidor a partir de 12
anos, principalmente porque hoje o Unico
tratamento disponivel é baseado na reposi¢do
de fator IX plasmatico, que apesar de eficaz,
apresenta limitagGes importantes na pratica
clinica. Mesmo em uso profilatico, muitos
pacientes continuam apresentando
sangramentos, especialmente articulares, além
da necessidade de infusdes intravenosas
frequentes, o que impacta diretamente na
adesdo e na qualidade de vida., O
marstacimabe tem administragdo subcutanea
semanal, o que simplifica o tratamento e pode
melhorar a adesdo. Além disso, os dados do
estudo de fase 3 mostram uma redugdo
significativa das taxas de sangramento em
comparagdo ao tratamento prévio.

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

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

32-Sim, Qual: Fator IX plasmatico, Positivo: O
fator IX plasmatico é uma opgdo importante no
tratamento da hemofilia B, com eficacia
conhecida e ja bem estabelecida ao longo do
tempo. Quando utilizado de forma adequada,
consegue controlar os episddios de
sangramento e, em esquema profilatico,
contribui para reduzir a frequéncia desses
eventos. , Negativo: O fator IX plasmatico
apresenta algumas limitagdes importantes,
como a necessidade de administragdo
intravenosa frequente que acaba dificultando a
adesdo, especialmente em pacientes com
acesso venoso dificil ou em uso prolongado.
Mesmo em profilaxia, ainda ocoorem
sangramentos, principalmente articulares, que
pode levar a progressdo de dano ao longo do
tempo. Além disso, o tratamento traz uma
carga significativa para o paciente e para a
familia, tanto pela frequéncia das aplicagdes
guanto pelo impacto na rotina didria., Outro
ponto é que, embora raro, existe o risco de
desenvolvimento de inibidores e de reagdes
alérgicas em pacientes com hemofilia B, o que
pode dificultar o manejo e limitar ainda mais as
opgdes terapéuticas.

42 Evidéncias clinicas:

42 - Os dados clinicos
disponiveis mostram que o
marstacimabe é eficaz na
redugdo de sangramentos em
pacientes com hemofilia sem
inibidores. No estudo fase 3,
houve redugdo significativa da
taxa anual de sangramentos
em comparagdo ao
tratamento prévio, com uma
diminui¢do importante tanto
em pacientes previamente
tratados sob demanda quanto
em profilaxia, demonstrando
superioridade ou pelo menos
ndo inferioridade em relagdo
as estratégias convencionais .,
Além disso, o medicamento
apresentou perfil de
seguranca favoravel, sem
ocorréncia de eventos
tromboembdlicos no estudo,
e com eventos adversos
predominantemente leves a
moderados. Outro ponto
importante é a administragdo
subcutanea semanal, que
representa uma mudanca
importante na forma de
tratamento e pode impactar
positivamente na adesdo,
além de contribuir muito para
os pacientes com dificil
acesso venoso.

52 Estudos
economicos:

52 - E importante
considerar ndo apenas o
custo direto da
medicagdo, mas também
o impacto geral da
doenga ao longo do
tempo. Pacientes com
hemofilia que apresentam
sangramentos
recorrentes evoluem com
dano articular,
necessidade de
intervengdes, maior uso
de servigos de saude e
perda de produtividade, o
que gera um custo
significativo para o
sistema., Diante disso,
uma terapia que reduz de
forma consistente os
sangramentos, como
observado com o
marstacimabe, pode
contribuir para
diminui¢do de custos
relacionados a
complicagdes,
internacgGes e
tratamentos adicionais.
Além disso, a via
subcutdnea semanal pode
reduzir a necessidade de
procedimentos
relacionados ao acesso
venoso e melhorar a
adesdo, o que também
impacta nos desfechos
clinicos e econémicos.
Assim, mesmo
considerando o custo da
tecnologia, é importante
avaliar o potencial de
economia indireta e de
melhora de desfechos no

Interessado no

tema

20/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Com o novo tratamento, os pacientes teriam
mais qualidade de vida

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

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

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a
O marstacimabe ao ser incoporado traz uma
grande mudanca na qualidade de vida dos
pacientes com Hemofilia B, o medicamente
20/04/2026 tras a vantagem da aplicacdo subcultanea que
ajuda bastante nos pacientes que tem
dificuldades com acesso venoso,
principalmente na quantidade de vezes que se
é administrado o Fator IX plasmatico que é a
medicagdo atual utilizada, além de ndo ter o
risco do desenvolvimento de inibidores ja que
ele ndo atua de forma direta na cascata da
coagulagdo., Além da forma de aplicagdo, a
quantidade de aplicagdo da medicagdo de
forma semanal ajuda aos pacientes que
possuem grande dificuldade no deslocamente
até os Hemocentros e no transporte da
medicagdo, toda essa facilidade ajuda na
adesdo ao tratamento que tem grande
importancia na evolugdo da qualidade de vida.,
Os pacientes com Hemoflia B representam
uma quantidade menor de pacientes, mas que
ndo possuem grande perda no avango
terapeutico para eles em comparagdo ao
pacientes com Hemofilia A que ja contam com
o0 avango de novas tecnologias incorporadas,
ou seja, a incorporgdo do marstacimabe traz
ainda uma equidade no tratamento para todos

Pessoa com a
condigdo de
saude

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Néo a
Acredito que todo tipo de tratamento que
possa melhorar a qualidade de vida da pessoa
20/04/2026 com a doenga deve ser ofertado pelo SUS.

Interessado no
tema
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

20/04/2026

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
A hemofilia B sem inibidores permanece
associada a uma carga de doenga relevante,
mesmo diante das opgOes terapéuticas
atualmente disponiveis no SUS. Embora os
concentrados de fator IX tenham promovido
avangos importantes no manejo da doenga,
ainda persistem necessidades ndo atendidas,
especialmente no que se refere a frequéncia de
administracdo, a dependéncia de acesso
venoso e ao impacto dessas limitagdes na
adesdo ao tratamento e na qualidade de vida
dos pacientes., , Observa-se, no cenario
recente, a incorporagdo de terapias mais
modernas para hemofilia A, com beneficios
relacionados a redugdo da carga terapéutica e
melhora de desfechos clinicos e humanisticos.
No entanto, esse avango nao se refletiu de
forma equivalente para pacientes com
hemofilia B, evidenciando uma lacuna no
acesso a inovagdo e uma potencial
desigualdade no cuidado entre populagGes
com condiges clinicas semelhantes., , Nesse
contexto, o marstacimabe apresenta um
racional consistente para incorporagdo, ao
oferecer um mecanismo de ag¢do inovador e
uma via de administragdo menos invasiva, com
potencial para reduzir a taxa de sangramentos
e a carga de tratamento. Esses atributos estdo
diretamente relacionados a melhoria da
adesdo terapéutica e a otimizagdo de
desfechos clinicos, além de impactos positivos
em desfechos reportados pelos pacientes,
como qualidade de vida e autonomia., ,
Adicionalmente, a incorporagdo de novas
tecnologias para hemofilia B sem inibidores
estd alinhada aos principios de equidade e
integralidade do SUS, ao contribuir para a
redugdo de disparidades no acesso a
tratamentos mais eficazes e centrados no
paciente., , Dessa forma, a disponibilizagdo do
marstacimabe pode representar um avango
relevante no manejo da hemofilia B no Brasil,
ao enderegar necessidades ainda ndo
atendidas e promover melhores desfechos
clinicos e humanisticos para essa populagdo.

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

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

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
economicos:

42 - Do ponto de vista técnico- 52 - Ndo
cientifico, o marstacimabe
tem racional clinico baseado
na modulagdo do inibidor da
via do fator tecidual (TFPI),
promovendo aumento da
geracdo de trombina e
melhor controle hemostatico
em pacientes com hemofilia B
sem inibidores., , Dados do
estudo BASIS demonstram
redugdo clinicamente
relevante na taxa anualizada
de sangramentos (ABR). Em
pacientes previamente sob
demanda, o ABR médio
reduziu de 39,9 para 3,2,
correspondendo a redugdo de
aproximadamente 92% (razdo
de ABR =0,08, p<0,0001).
Entre aqueles em profilaxia
prévia, houve redugdo de 7,9
para 5,1 (diferenga de —2,81
sangramentos/ano,
p=0,0349).,, O perfil de
seguranc¢a mostrou-se
consistente, sem novos sinais
relevantes. Os eventos
adversos mais frequentes
incluiram cefaleia, reagdes no
local da injegdo e prurido,
sem registro de 6bitos ou
eventos tromboembdlicos na
fase principal do estudo., , A
administragdo subcutanea
representa um diferencial
relevante, reduzindo a
dependéncia de acesso
venoso e favorecendo a
adesdo terapéutica., , No
contexto brasileiro, dados da
ABRAPHEM evidenciam
elevada carga de doenga: 83%
dos adultos apresentam
artropatia hemofilica. Além
disso, 29% dos adolescentes e
31% dos adultos jovens
relataram mais de 10
episédios hemorragicos em
um ano, com impacto
significativo na qualidade de
vida., , Informagdes do
WebCoagulopatias indicam
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
2.339 pacientes com
hemofilia B no Brasil em
2024, com uso continuo de
fator IX no SUS, evidenciando
dependéncia do tratamento
intravenoso e espago para
otimizagdo do controle
clinico., , Em conjunto, as
evidéncias do BASIS, aliadas
aos dados nacionais,
sustentam o potencial do
marstacimabe em reduzir
sangramentos, diminuir a
carga terapéutica e melhorar
desfechos clinicos e
reportados pelos pacientes., ,
Referéncias, Matino D et al.
Blood. 2025, 146:1654—63.
BASIS (NCT03938792).,
ABRAPHEM, 2026.,
WebCoagulopatias, 2024.

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Ndo a_N3o 2. N3o
A partir do momento em que uma condigdo é

imposta para uma pessoa, que dificulta sua

20/04/2026 existencia tanto em qualidade quanto em

relagdo a sua condigdo financeira, é d é

extrema importancia que o Governo atue para

auxiliar essas pessoas. Incorporar os

medicamentos ao SUS é uma media essencial

para garantir a dignidade e qualidade de vida

minima dos portadores.

Interessado no
tema
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, Qual: Infusdo intravenosa do fator IX,  4a _ N30 a_ Nio
. . Sou mae do Rafael, de 9 anos, que possui medicagdo plasmatica., Positivo: Hd um
convive ou cuida - i i
de aleug hemofilia B grave. Ele tem acesso ao controle muito efetivo dos sangramentos e
2e .guwem €OMa  ratamento pelo SUS, mas atualmente qualidade de vida., Negativo: Medicagdo
condicdo de utilizamos o fator IX, uma medicacdo intravenosa, que exige infusdes frequentes, em
saude plasmatica, de curta duragdo e administrada média duas vezes por semana. Essa rotina é
20/04/2026 por via intravenosa, o que exige infusdes invasiva, desgastante e, ainda assim, nao
frequentes, em média duas vezes por semana. impede totalmente os sangramentos.
Essa rotina é invasiva, desgastante e, ainda
assim, ndo impede totalmente os
sangramentos, trazendo inseguranga
constante., , O concizumabe representa uma
evolugdo importante no cuidado: uma
profilaxia mais estavel, menos invasiva e com
maior capacidade de prevenir sangramentos.
Para o Rafael, isso significa mais seguranga,
mais liberdade e uma infancia com muito mais
qualidade de vida., , Além disso, ha um ganho
claro para o préprio sistema de satde: com a
redugdo das infusdes e dos episddios de
sangramento, diminuem-se atendimentos de
urgéncia, internagdes e custos associados ao
tratamento de complicagdes, tornando o
cuidado mais eficiente., , A incorporagdo dessa
medicagdo no SUS é fundamental para garantir
um tratamento mais eficaz, digno e também
mais racional do ponto de vista econdmico., , O
tratamento existe hoje — mas ele pode e deve
ser melhor!
a. i a_ N3 a. =
Interessado no 1 .Eu ach(.J que deve ser incorporada no SUS, Ndo N&o a . Nio a_Nio
Muitos pacientes dependem para melhor
tema . .
qualidade de vida
20/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 32 - Sim, Qual: Infusdo intravenosa do fator IX 42 _ N30 a_ Nio
. . Conhego o Rafael de 9 anos que possui medicagdo plasmdtica , Positivo: Hd um grande
convive ou cuida o i
de aleud hemofilia B grave. Faz uso de fator IX, uma controle dos sangramentos e qualidade de
Qe .guwem Gelm & medicagdo plasmatica, de curta duragdo e por vida, Negativo: Medicamento intravenoso que
condicdo de via intravenosa. O novo medicamento seria exige infusdo frequente em média duas vezes
saude muito mais estavel, menos invasivo e com por semana. Essa rotina é invasiva desgastante
20/04/2026 maior capacidade de prevenir o sangramento. e ainda assim ndo impede totalmente o
sangramento
a. i a_ N3 a_ N3 - ~
Interessado no 12-Eu alcho gue deve ser |ncoArpqrada no SUS, Nado 32 - Ndo 42 - N3o 52_ N3o
O tema é de importante relevancia para a
tema . o )
saude publica e deve ser incorporado ao SUS
20/04/2026
a_ H a_N53 a_ =
s ne 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Nao N&o a - N3o 52 N3o

tema
20/04/2026

Deve ser incorporada ao SUS para ajudar as
pessoas com doenga tdo grave
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
convive ou cuida Conheg¢o um menino, chamado Rafael que aos
anos que possui hemofilia e faz tratamento
de aleug 9 que p ih filia e f
ea guwem coma profilatico para conseguir viver as alegrias de
condicdo de uma crianca de sua idade.o novo medicamento
saude seria menos invaaivo, mais estavel e seguro
20/04/2026 para ele e para os outros pacientes.
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nio 2 - Sim, Qual: Infusdo intravenosa do fator IX., a - N3o 52 _ N3o
convive ou cuida Conheco o Rafael, de 9 anos, que possui Positivo: Ha controle efetivo dos
de aleud hemofilia B grave. Hoje ele faz uso profilatico sangramentos., Negativo: Medicagdo
2e guNem coma 4o fator IX, medicagdo plasmatica de curta intravenosa que exige infusGes frequentes.
condigdo de duragdo por via intravenosa. O novo Rotina invasiva e desgastante.
saude medicamento seria muito mais estavel, menos
20/04/2026 invasivo e com maior capacidade de prevenir
sangramentos. Ou seja, é teria muito mais
seguranga, liberdade e qualidade de vida.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nédo a_N3o a_N3o
tema E uma doenca grave é séria. Mediante tudo
que é pago de impostos isso é algo que deve
20/04/2026 voltar para a populagcdo
eressads A 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.-Nao a - N3o 52 _ N3o
tema Tudo que puder contribuir para tornar a vida
da pessoa com hemofilia mais satidavel e
20/04/2026 produtiva deve ser feito pelo governo brasileiro.
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nido 2 - Sim, Qual: Infusdo intravenosa do fator IX, a . Nio a_ N3o
convive ou cuida O amigo do meu filho de 9 anos, Rafael medicagdo plasmatica. , Positivo: H4d um
de aleug Bevalski, possui hemofilia B grave, faz uso controle mais efetivo dos sangramentos e
ea ,.guwem coma profilatico do fator IX, de curta duragdo e qualidade de vida., Negativo: Medicagdes
condicdo de intravenoso. O novo medicamento seria mto intravenosa que exigem infusoes frequentes,
saude mais estavel e menos invasivo, com maior em média 2x semana. Essa rotina é invasiva,
20/04/2026 capacidade de prevenir sangramentos, desgastante e nao impede totalmente os
proporcionando ao paciente mais seguranca e sangramentos
maior qualidade de vida.
Interessadeine 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a - N3o a_ N3o
tema Acho que deve ser incorporada ao SUS para
melhorar o acesso da populagdo.
20/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2. Néo 42 - N3o 52._ N3o
tema E necessério e essencial para brasileiros com
essa condigdo
20/04/2026
Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52 N3o

tema

20/04/2026

Muito importante... salva vidas e da qualidade
de vida.
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12 Opinidao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Interessado no ) 1 ] ! 2 - Ndo 2 - Nao
tema Aincorporagdo desta tecnologia salva vidas
20/04/2026
Interessadeine 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a - N3o a_Nio
tema Medicamentos e tramentos que dependem de

saude publica
20/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_Nio 2. N3o
tema E um tratamento imprescindivel
20/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52 N3o
- Ampliar o acesso a politicas publicas de saude

para hemofilia B sem inibidor atraves do Sus é
20/04/2026 importante pois contribui para uma sociedade

mais justa e dd acesso a pessoas em

vulnerabilidade social que convivem com essa

condigdo.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, Qual: Infusdo intravenosa do fator IX,  4a _ N30 52 N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

20/04/2026

Conhego e meus filhos convivem diariamente
com o Rafael, de 9 anos, que possui hemofilia B
grave. Hoje ele faz uso profilatico do fator IX,
uma medicagdo plasmatica, de curta duragdo e
por via intravenosa. O novo medicamento seria
muito mais estavel, menos invasivo e com
maior capacidade de prevenir sangramentos, o
que significa mais seguranga, liberdade e uma
infancia com muito mais qualidade de vida. O
Rafael é uma crianga cheia de vida e energia e
esse novo medicamento traria muitos
beneficios para ele e sua familia.

medicagdo plasmatica., Positivo: Controle

efetivo dos sangramentos e qualidade de vida.,

Negativo: Medicagdo intravenosa, que exige

infusBes frequentes, em média duas vezes por

semana. Essa rotina é invasiva, desgastante e,
ainda assim, ndo impede totalmente os
sangramentos.
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Contribuiu nido, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

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

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Néao a
Acompanhei toda a trajetéria do meu irmdo
desde o diagndstico, ainda na infancia. Como
familia, reorganizamos nossa rotina para
condicdo de garantir acesso ao tratamento, seguranca e
salde qualidade de vida. Cresci vendo de perto o que
20/04/2026 §ignifica viver' com uma Soncliigéo cré.nica eo
impacto que isso gera ndo sé no paciente, mas
em todos ao redor. Hoje, como académica de
Medicina, aprofundei esse olhar. Busquei
atividades na area de hematologia e
acompanho de forma préxima o tratamento do
meu irm3o, indo ao hemocentro, auxiliando na
logistica da medicagdo e buscando orientagGes
com profissionais. Isso me permite enxergar
ndo apenas como irmd, mas também, com
base técnica, as limitagdes do modelo atual.A
profilaxia cumpriu papel fundamental. Meu
irmdo cresceu sem sequelas e com
desenvolvimento pleno. No entanto, na fase
atual da vida, em que precisa ganhar
autonomia, o tratamento passa a representar
um desafio importante.A frequéncia das
infusGes, a dependéncia de estrutura e o risco
de intercorréncias criam barreiras que ndo sao
apenas clinicas, mas também funcionais. Do
ponto de vista médico, terapias mais modernas
oferecem maior previsibilidade, melhor adesdo
e potencial redugdo de eventos hemorragicos.
Para quem vive essa realidade, isso se traduz
em algo concreto: mais liberdade, mais
segurangca e possibilidade de manter uma vida
ativa.Ndo se trata apenas de melhorar um
protocolo, mas de dar continuidade a um
resultado ja alcangado. O sistema de satude
contribuiu para formar um jovem saudavel e
funcional. Embora envolvam maior custo
inicial, essas terapias representam
investimento com retorno a longo prazo, ao
reduzir complicagdes, internagdes e custos
indiretos, com impacto direto na qualidade de
vida e na capacidade de planejamento pessoal
e profissional. Sua incorporagdo preserva esse
resultado e permite avangar com mais
autonomia. Essa é uma decisdo que define se o
tratamento acompanha o paciente ao longo da
vida ou se se torna fator limitante quando ele
mais precisa evoluir.

Pessoa que
convive ou cuida
de alguém com a

2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nao 2-Nao a_Nio 53 - N3o
Isso faz com que toda a populagdo tenha
acesso ao tratamentos.

Interessado no
tema

20/04/2026
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12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 2-Néao a
Cresci acompanhando de perto a rotina do
meu irmdo com Hemofilia B Grave. Vi as
adaptacGes da nossa familia, os cuidados
condigdo de constantes e a forma como o tratamento
salde sempre esteve presente na organizagdo da vida
20/04/2026 dele e da nossa. Hoje, como académica de
Psicologia e com vivéncia em contextos de
atendimento a pessoas com necessidades
especiais, criangas e idosos, consigo perceber
com mais clareza algo que vai além da
condigao fisica: o impacto psicoldgico e
comportamental de viver sob limitagdes
constantes. Meu irmdo teve a oportunidade de
crescer com autonomia, confianga e insergao
social. O esporte foi uma parte fundamental
disso. Ele se desenvolveu como qualquer outro
jovem, com disciplina, pertencimento e
autoestima. No entanto, ao chegar em uma
fase da vida que exige independéncia, o
tratamento comega a interferir diretamente
nas suas possibilidades. A necessidade de
infusdes frequentes, a dependéncia de
estrutura e o cuidado constante geram um
estado permanente de adaptagdo. Isso impacta
decisBes, gera insegurancga e limita
experiéncias que sdo fundamentais nessa fase
da vida, como sair de casa, estudar em outro
lugar e construir a prépria independéncia. Do
ponto de vista psicoldgico, autonomia ndo é
apenas uma condi¢do pratica, mas um
elemento central para o desenvolvimento
saudavel. Quando o tratamento impde
barreiras continuas, ele deixa de ser apenas um
cuidado de salde e passa a influenciar
diretamente a forma como a pessoa se
posiciona no mundo. A possibilidade de acesso
a alternativas terapéuticas que reduzam essa
carga representa mais do que um beneficio
clinico. Representa a chance de preservar a
autonomia, a identidade e o desenvolvimento
emocional de quem ja mostrou ser plenamente
capaz. Essa decisdo impacta diretamente ndo
s6 o corpo, mas a forma como uma vida pode
ser vivida.

Pessoa que
convive ou cuida
de alguém com a

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32- Ndo 42 - N3o 52_ N3o
Problemas de saude graves, mas que atingem

uma pequena parcela da populagdo, devem

20/04/2026 estar presentes no SUS para que todos os

pacientes, inclusive os mais carentes, tenham

acesso aos tratamentos mais modernos e

melhores.

Interessado no
tema
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a - N3o a_ Nio
tema Eu ndo tenho hemofilia, mas possuo uma
doenca rara também, e sei o quanto é
20/04/2026 importante esse tratamento oferecido pelo
SUS.
Organizacio da 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nao 2-Néao a_ N3o 5a_ N3o
Sociedade Civil Acredito que deve ser incorporada ao SUS para
oferecer maior dignidade e qualidade de vida
20/04/2026 aos portadores da Hemofilia B grave.
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nio 2 - Sim, Qual: Infusdo intravenosa do fator Ix, a - N3o 52 _ N3o
convive ou cuida Conheco o Rafael, de 9 anos, que possui medicagdo plasmatica , Positivo: H4 um
de aleud hemofilia B grave. Hoje ele faz uso profilatico controle mto efetivo dos sangramentos e
2e .guwem coma 4o fator IX, uma medicagdo plasmatica, de qualidade de vida, Negativo: Medicagdo
condicdo de curta durag3o e por via intravenosa. O novo intravenosa, que exige infusdes frequentes, em
saude medicamento seria muito mais estavel, menos média duas vezes por semana. Essa rotina é
20/04/2026 invasivo e com maior capacidade de prevenir invasiva, desgastante e, ainda assim, ndo
sangramentos, o que significa mais seguranga, impede totalmente os sangramentos
liberdade e uma infancia com muito mais
qualidade de vida
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Néao 42 - N3o 52 _ N3o
tema Seria um avango grande para a populagdo que
sofre dessa condigdo.
20/04/2026
Pessoa que 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nio 2 - Sim, Qual: a atual, medicacao na veia varias  4a _ N30 52 _ N3o
convive ou cuida tenho irmao com hemofilia e isso ajudaria vezes na semana, Positivo: melhor qualidade
de aleué muito em sua qualidade de vida de vida, Negativo: abranger hemofilia A
e alguém com a
condicdo de
saude
20/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 32 - Sim, Qual: Medicagdo plasmdtica, aplicagdo 4a _ N30 52 N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

20/04/2026

Conheg¢o um menino de apenas 9 anos,
chamado Rafael que foi diagnosticado com
hemofilia B grave, o qual tem que se submeter
a uma medicagdo intravenosa de curta
duragdo. O uso do novo medicamento traria
uma qualidade de vida muito melhor, com
liberdade e seguranga, para ele e para todos os
meninos que tem essa condigdo, seria menos
invasivo, mais estavel e com maior capacidade
de prevenir sangramentos.

intravenosa do fator IX., Positivo: Um controle
efetivo dos sangramentos, melhorando a
qualidade de vida., Negativo: Mediagdo
aplicada em média 2x por semana de forma
intravenosa, E uma forma invasiva, desgastante
e que ndo impede totalmente os sangramentos.
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12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
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32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:
32 - Ndo
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52 Estudos
economicos:

Interessado no . - a-Ndo 2 - N3o
. E muito importante ser incorporada no SUS

porque o Brasil é o quarto pais com maior
20/04/2026 indice de pessoas que sofrem com hemofilia e

o tratamento que ha atualmente no SUS ndo

atende todos os casos, essa alternativa pode

trazer qualidade de vida a quem precisa.

a. i a_ N3 a_ N3 ~ ~
Interessado no 2 .Eu tho que deve. ser |nc9rporada. no SUS, Ndo Nao a . N3o a_Nio
tema Muitas vidas quer seriam mais produtivas na

sociedade sdo afetadas com o prejuizo dessa
21/04/2026 doenga.
a. i a_Nj3 a_Nj = ~
nreressadeine 12 - Eu acho qug deve se’r |ncorporada~ noSUS, 22-Nido 32 - Ndo 2 _Nio 2 _N3o
tema Novas tecnologias na satide sempre sdo bem
vindas. Sou um entusiasta da ciéncia e quanto

21/04/2026 mais ajuda para a populagdo melhor!,,
Acredito que quanto mais acesso no SUS
melhor.

a. i a_ N3 a_Nj ~ =
Interessado no 12 - Eu acho ql.Je deve ser incorporada noéUS, Ndo Nao 42 - N3o 52 N3o
tema Como ser servidora aposentada do SUS, ja

presenciei e convivi com pessoas que sofrem
21/04/2026 desse agravo, que é terrivel., Eu era técnica

em enfermagem

R a. i a_Nj3 a_Nj3 ~ =

Organizacio da 11_ : Eu ach(ln que jeve se;lncorporada np S(;JS, Ndo Nao a . N3o a_ Nio
Sociedade Civil oda e qualquer doenga deve ser peEsqwsa a,

tratada, acompanhada pelo sus, até que se
21/04/2026 esgotem todas as possibilidades de resultados

de cura.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Sim, Qual: Anticorpos monoclonais para tratamento 32 - Sim, Qual: Reposigdo de fator de 42 - N3o 52_ N3o
saude Impacta positivamente na qualidade de vidae  de hemofilia, Positivo e facilidades: Impacta coagulagdo, Positivo: Sdo mais acessiveis ,

sobrevida dos pacientes com essa condigdo positivamente na qualidade de vida e sobrevida dos Negativo: Necessidade de Infusdo muito mais
21/04/2026 pacientes com essa condi¢do , Negativo e dificuldades: frequente e risco de desenvolver anticorpos.

Dificuldade de acesso

a. i a_Nj3 a_N3 = =
Interessado no 1-. Eu ach? qug deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a_ Nio 2 - N3o
tema Vejo que ha muitas pessoas sofrendo por

hemofilia e é justo que recebam tratamento
21/04/2026 digno e acessivel.

a. i a_ N3 a_Nj x .
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser |ncorporada'n? Sus, Ndo Nao 42 - N3o 52._ N3o
tema Um tratamento para melhora de condigdo de

salide certamente deve ser incorporado ao SUS.
21/04/2026

a. i a_N3 a_N3 ~ =

nteressadeing 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, N&o Ndo 42 - N3o 52 Nio

tema

21/04/2026

Esse tratamento deve ser sim incorporado ao
sus, pela importancia em trazer qualidade de
vida aos portadores de hemofilia B
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

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

22 - Nao

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

32-Nao

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Pessoa que . 2- Ndo 2-Nao
. . Conhego o Rafael, de 9 anos, que possui
convive ou cuida o ; -
de aleug hemofilia B grave. Hoje ele faz uso profilatico
ea {guwem coma  y, fator IX, uma medicagdo plasmatica, de
condicdo de curta durag3o e por via intravenosa. O novo
saude medicamento seria muito mais estavel, menos
21/04/2026 invasivo e com maior c'apz?c.ldade f:le prevenir
sangramentos, o que significa mais seguranga,
liberdade e uma infancia com muito mais
qualidade de vida.
. a. i a_Nj3 a_N3 - ~
Praffecionel Eu ach.o.que deve ser |ncorporad’a no.SUS, Ndo N&o a_ N3o 52 _ N3o
, Tenho familiares com essa doenga, é muito
saude e
dificil
21/04/2026
R a. i a_Nj3 a_ N3 - ~
Organizacio da El.J acho queldeve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo N&o a . N3o a_Nio
. . Acredito que se é para o bem de todos ele deve
Sociedade Civil )
ser incorporado ao SUS.
21/04/2026
a. i a_Nj3 a_N3 ~ ~
Interessado no 12 - Eu acho que ti!eve ser |nc9reorada noSUS, 22-Nido 32-Nao a-N3o 2 - N3o
tema As pessoas que ndo tem condigdes de pagar
por esse tratamento sdo as que mais
21/04/2026 necessitam de alternativa que economize
tempo pois precisam trabalhar, se deslocar
com transporte publico, etc.
a. i a_ N3 a_ N3 ~ ~
Interessado no 1 Eu~acho que deve ser |ncorpo.re.1da no SUS, Ndo Nao 42 - N3o 52 N3o
uma nao forma de tratar a hemofilia, pode
tema C e . . .
significar a vida de muitas pessoas, hoje o
21/04/2026 tratamento que se tem disponivel, impacta
muito a vida das pessoas e o resultado ndo é
tdo garantido assim
a. i a_ N3 a_Nj = =
Interessado no 1' Eu acho'que devevser'lncorporada no'SUS, Ndo Nao 42 - N3o 52 N3o
- Tive conhecimento primeiramente pelo video
que a Rafaella Tuma langou no Instagram e
21/04/2026 depois pesquisando descobri realmente como
um tratamento mais evoluido traria maior
qualidade de vida para o paciente além de
melhores resultados garantidos desde curto a
longo prazo.,
. a. i a_Nj3 a_ N3 - ~
Profissional de Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Ndo N&o a . N3o a_Nio

saude
21/04/2026

Deve ser incorporada pois ird melhorar muito a
qualidade de vida dos hemofilicos.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorpor?da? r:o SUS, 22-Nao 32 - Nao a - N3o a_ Nio
. . Toda e qualquer pessoa pela constituigdo tem
convive ou cuida . . 5
de aleué direito a saude e ao tratamento.Porque néo
2e .guwem Gl & incorporar ao SUS essa nova possibilidade?

condigdo de
saude
21/04/2026
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2 - Sim, Qual: Consultas pelo SUS e medicamentos da 2- Nao a . N3o 52_ N3o
tema A ampliagdo de servigos no SUS para acesso farmacia basica municipal., Positivo e facilidades: Obtive a

geral da populagdo é extremamente melhora em todas as vezes que precisei de medicamento
21/04/2026 necessario, e pacientes hemofilicos precisam para alguma condigdo temporaria de saude., Negativo e

de atendimento especificos eficazes para sua dificuldades: As vezes algumas medicaces ndo sdo

condi¢do. Assim sendo, o sus merece fornecer  especificas para nosso organismo e podemos apresentar

acceso ao tratamento para esas pacientes. alergias.
ieressds ne 2- Eu acho que deve ser incorporad’a no SUS, 2- Ndo 2- Néao 42 - N3o 52 _ N3o
tema Aumentar o acesso ao tratamento além de que

salde é responsabilidade do governo diante
21/04/2026 dos inimeros impostos que pagamos

a. i a_ N3 a_Nj - ~

Interessado no 12 - Eu acho que de:/e ser |ncorp?rada noSUS, 22-Ndo Nao 42 - N3o 52_ N3o
tema A doenga em questdo causa sofrimento ao

acometido e o medicamento pode dar redugdo
21/04/2026 desse sofrimento.,
eressads ne 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nao 2- Nao a_ N3o 52 _ N3o
tema
21/04/2026
Pessoa que 12- Eu.acho .que. deve.ser |ncorj;?orada .no Sus, 2. Nio 2 - Nido a . N3o a_Nio

. . O Brasil precisa investir em facilitar a vida das
convive ou cuida - .
de aleud pessoas hemofilicos, em outros paises do
ea .guwem €OMa  hundo essa tecnologia e muitas outras,
condicdo de inclusive medicamentos encapsulados ja sdo
saude realidade.
21/04/2026
a. i a_ N3 a_N3 - ~

Interessado no 12 - Eu acho qule deve §er |ncorApor.ada no SU.S, 22 - Ndo Nao 42 - N3o 52_ N3o
— O tratamento é de muita relevancia para a vida

das messoas acometidas pela doenga
21/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52_ N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

21/04/2026

Meu filho tem hemofilia tipo A, usa o fator VIlI
trés vezes na semana, gostaria muito que ele
ndo se furasse tantas vezes para ter uma
condi¢do de saude melhor.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
a. i a_ N3 a_ N3 ~ =
Profissionallde 1—. Eu acho que deve ser |,n.corporada noSUS, 22-Né&o 32 - Nao a - N3o a_ Nio
p Existe a chance dos hemofilicos desenvolverem
saude o . ~
inibidores e ndo dispomos de solugdo para esse
21/04/2026 problema no SUS
a. i a_N3 a_N3 ~
Interessado no 12-Eu gcho que de\{e seNr mcorpor'ada noSUS, 22-Nido 32-Néao a_N3o 2 _ N3o
tema Para mim toda medicagdo, procedimento,
protocolo, enfim ... Qualquer meio existente
21/04/2026 que puder ajudar alguma pessoa deve ser
incorporada ao SUS. Todo ser humano merece
ter acesso a saude de acordo a sua
necessidade.
a. i a_ N3 a_N3 ~
Erofissienalle 12 .I.Eu acho que deve ser |ncorporladta noSUS, 22-Nido 32 - Ndo 2 _Nio 2 _N3o
satde Facilidade em fazer as consultas publicas, e ao
acesso as informagoes.
21/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nio 32 - Sim, Qual: Infusdo intravenosa do fator IX,  4a _ N30 a_Nio
. . Conhego o Rafael, de 9 anos, que possui medicagdo plasmatica, Positivo: Hd um
convive ou cuida o ; - ; .
de aleud hemofilia B grave. Hoje ele faz uso profilatico controle muito efetivo dos sangramentos e
ea ,.guwem coma 4o fator IX, uma medicagdo plasmatica, de qualidade de vida, Negativo: Medicagdo
condicdo de curta duragdo e por via intravenosa. O novo intravenosa, que exige infusdes frequentes, em
saude medicamento seria muito mais estavel, menos média duas vezes por semana. Essa rotina é
21/04/2026 invasivo e com maior capacidade de prevenir invasiva, desgastante e, ainda assim, ndo
sangramentos, o que significa mais seguranca, impede totalmente os sangramentos
liberdade e uma infancia com muito mais
qualidade de vida
a._ H a_N3 a._ =
Profissional de 12-Eu a.cho que deve ser |nf:orporada noSUS, 22-Nido 32 - Ndo 42 - N3o 52 N3o
p O atendimento e a tecnologia devem ser
saude e . B
benéficas e estendidas a todos que precisam.
21/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2.-Nédo a - N3o 52_ N3o
. . Novas tecnologias que melhorem a satde das
convive ou cuida )
, pessoas devem ser sempre incorporadas
de alguém com a
condicdo de
saude
21/04/2026
a_ H a_N3 a_ .
ieressds 0o :- Eu acho qu.e deve ser |nc9rporada no SUS, Nao N&o 42 - N3o 52 _ N3o
tema O sistema precisa atender variedades de
tratamento se esse tratamento pode ser
21/04/2026 incluido para beneficiar inimeras pessoas
porque ndo
a._ i a_N3 a._ ~
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Ndo Nao 42 - N3o 52 N3o

saude

21/04/2026

O medicamento ird contribuir muito para
melhorar a qualidade de vida de pessoas com
hemofilia.

Pagina 92 de 178



Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
a._ i a_N3 a_N3 ~ ~
Interessadoino 12 Eu.acho que deve ser |ncorPorada noSUS, 22-Né&o 32 - Nao a - N3o a_ Nio
O medicamento pode fazer a diferencga pra
tema
pessoas portadoras da doenga, melhorando a
21/04/2026 qualidade de vida dos mesmos.
a. i a_N3 a_N3 . ~
Organizacio da 11_- Eu acho que deve ser incorporada ng SUS, 22-Nao 32-Néao a_N3o 2 _ N3o
. L emos que pensar nas pessoas que precisam
Sociedade Civil quep asp guep .
dessa outra alternativa de tratamento e ndo
21/04/2026 tem como custear por meios proprios.
a. i a_N3 a_ N3 = ~
Profissional de 12-Eu acho.que deve ser |ncc'>r'porada noSUS, 22-Ndo 32 - Nao 2 _ Nio 2 - N3o
2 Tenho 1 paciente com hemofilia B
saude
21/04/2026
Pessoa com a 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52 N3o
L. Os melhores tratamentos devem ser
condigdo de )
id incorporado ao SUS o que aumenta a
saude qualidade de vida para as pessoas com a
21/04/2026 deficiéncia. S0 menos aplicagdes intravenosas.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nido 32 - Sim, Qual: Infusdo intravenosa do fator IX,  4a _ N30 a_Nio
. . Conheco o Rafael um garoto de 9 anos que medicagdo plasmatica, Positivo: Controle do
convive ou cuida ) . ) - )
de aleug possui hemofilia B grave., Com esse sangramento e qualidade de vida, Negativo:
2e gu~em OMa  yedicamento ajudaria previnir o sangramento Medicagdo intravenosa exige der feita por um
condicdo de e permitir que ele possa ter uma vida o mais profissional ou os pais ,se tornado desgastante
saude normal possivel. e mesmo assim ndo impede totalmente o
21/04/2026 sangramento.
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nio 2 - Sim, Qual: Infusdo intravenosa do fator IX, 42 _ N30 52 _ N3o
. . Minhas filhas sdo colegas do Rafael, ele é medicagdo plasmaética, Positivo: H4d um
convive ou cuida - ; .
de aleud portador da hemofilia B grave, ele tem 9 anos e controle muito efetivo dos sangramentos e
ea guNem OMa & ym menino super ativo, essa nova medicagdo qualidade de vida, Negativo: Medicagdo
condigdo de sendo disponibilizada pelo SUS ajudard ao intravenosa, que exige infusdes frequentes, em
saude rafael e outras criangas e adultos a terem uma média duas vezes por semana. Essa rotina é
21/04/2026 melhor qualidade de vida, poder brincar sem invasiva, desgastante e, ainda assim, ndo
se preocupar que um pequeno ferimento possa impede totalmente os sangramentos
ser fatal.
a. i a_ N3 a_gj . & - ~
Profissional de 8 ‘I‘Eu acho que deve ser |ncorporada noSUS, 22-Nido 3 ‘S~|m, Qual: Transiusoels de Rlasma fresFo., 42 - N3o 52_ N3o
saude Facilitar o acesso amplo a tal medicamento traz Positivo: As transfusdes sé funcionam devido a
qualidade de vida para o paciente e para os existéncia dos hemocentros e o fornecimento
21/04/2026 familiares e cuidadores. pelo SUS., Negativo: Estoques baixos nos
hemocentros.
a. i a_N3 a_ N3 x «
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Ndo N&o a - N3o a_ Nio

tema

21/04/2026

Muito importante para o tratamento dos
pacientes.
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

dificuldade, outros efeitos:
22 - Nao

efeitos, facilidade, dificuldade:
32 - Sim, Qual: Fator IX, Positivo: ...., Negativo: a

economicos:

Profissional de - : e 2 - Ndo 2 - Ndo
satde Precisamos ampliar o Arsenal de medicagdes
participes do SUS devido a sua importancia
21/04/2026 para a Populagdo Brasileira. O Tratamento da
Hemofilia evoluiu muito e precisamos
acompanhar sua evolugdo oferecendo
tratamentos melhores aos nossos pacientes.
a. i a_ N3 a_ N3 ~ ~
Pessoa que E.u acho que deve’ser incorporada no S.lle, Ndo Nao a . N3o a_Nio
. . Convivendo com alguém que tem a hemofilia,
convive ou cuida ) : -
de aleug vejo a necessidade de medicamento para
ea .guwem OMa  melhora da doenga. Evitando tantos injetaveis
condi¢do de
saude
21/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser irjt.:orporada no SUS, 2- Ndo 2- Néao 42 - N3o 52 _ N3o
. . Tenho um membro da familia com essa
convive ou cuida o ~ o
de aleud condigdo, entdo seria importante a
2e guNem G & incorporagao.
condicdo de
saude
21/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32.- Sin?, QLjaI: Infus€jo' intrave'nf)sa do fator 42 - N3o 52_ N3o
. . Rafael tem 9 anos e desde de 1 ano, usa fator IX,medicagdo plasmatica, Positivo: Controle do
convive ou cuida ) . ) )
de aleug IX e com certeza esta evolucao e nova medicao sangramento e qualidade de vida, Negativo:
ea guNem coma poderia ter a esperanca de melhorar ja que Por ser uma medicagdo intravenosa exige
condicdo de tem a vida inteira pela frente experiencia na aplicagdo, limitando as pessoas
salde para aplicar a medicagdo, muitas vezes
21/04/2026 |mped|nd0.o Rafae.l a ter uma vida normal e
mesmo assim ndo impede os sangramentos.
- a. i a_Nj3 a_ N3 = ~
Profissional de 1 EL]J ?cho que t.jeve ser |ncorpor.ada noSUS, 22-Nido 32 - Ndo a - N3o a_N3o
, Beneficio aos paciente que necessitam
saude
21/04/2026
a. i a_ N3 a_N3 ~ ~
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a - N3o a_N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

21/04/2026

Muitas pessoas precisam desse tratamento e
ndo tem condigdo financeira de custiar.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
a._ i a_N3 a_N3 ~ ~
Pessoa que %— Eu acho que deve ser incorporada .no SUS, 22-Nao 32 - Nao a - N3o a_ Nio
. . E um medicamento de alto custo e muitas
convive ou cuida ~
, pessoas hdo conseguem acesso.
de alguém com a
condigdo de
saude
21/04/2026
Pessoa que a- I?u acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2- Nao a . N3o 52_ N3o
. . Medicamento de alto custo e todos devem ter
convive ou cuida
, acesso.
de alguém com a
condicdo de
saude
21/04/2026
Pessoa que a- I?u acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Nao a - N3o 52 _ N3o
. . Medicamento de alto custo, excelente
convive ou cuida S
3 tratamento e iniciativa ,
de alguém com a
condicdo de
saude
21/04/2026
a. i a_Nj3 a_ N3 - ~
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada n.o Sus, Ndo Nao a . N3o a_Nio
. . Conhego o Rafael, de 9 anos, que possui
convive ou cuida o ; -
de aleug hemofilia B grave. Hoje ele faz uso profilatico
ea guNem coma o, fator IX, uma medicagdo plasmatica, de
condicdo de curta duragdo e por via intravenosa. O novo
saude medicamento seria muito mais estdvel, menos
21/04/2026 invasivo e com maior c.ape?(fldade fje prevenir
sangramentos, o que significa mais seguranca,
liberdade e uma infancia com muito mais
qualidade de vida
Interessado no 12 - Eu acho quei‘deve ser incolrporada noSUS, 22-Nido 32-Nao a - N3o a_Nio
tema Tenho Trombofilia, que também causa
sangramentos. Me identifiquei muito com a
21/04/2026 estdria narrada na rede social. , Para aqueles
que ndo podem fazer tratamentos particulares
ou pelo plano de saude, é importante ter no
SUS a esperanca de controle da doenga.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32-Nao a_N3o a_N3o

tema

21/04/2026

Todo cidaddo, independente da sua classe
social. Principalmente por ndo escolher a forma
como nasce, deve ter acesso pelo SUS a
qualidade de vida e possibilidades de varios
métodos de tratamento pelo sistema Unico de
saude., Pois é direito universal, salide e bem
estar.
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Contribuiu
como:

Interessado no
tema

21/04/2026

12 Opinidao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo
Na condigdo de cidaddo, venho manifestar meu
apoio a inclusdo do medicamento marstacimab
no SUS para o tratamento de pessoas com
hemofilia B sem inibidor, considerando que
ainda existem dificuldades importantes no
tratamento atualmente disponivel., , Hoje, o
tratamento mais comum é feito por meio da
reposigdo do fator de coagulagdo, geralmente
aplicada diretamente na veia. Esse processo
precisa ser realizado com frequéncia, o que
pode ser dificil para muitos pacientes. Além
disso, exige acesso a servigos de saude, pode
causar desconforto e acaba impactando a
rotina, a adesdo ao tratamento e a qualidade
de vida — especialmente para quem vive longe
de centros especializados., , Outro ponto
relevante é a desigualdade no acesso a
tratamentos mais modernos. Pessoas com
hemofilia A ja contam com opgdes terapéuticas
mais avangadas, muitas delas mais praticas e
com menor frequéncia de aplicagdo. J4 os
pacientes com hemofilia B, apesar de
enfrentarem uma condi¢do de gravidade
semelhante, ainda tém menos acesso a essas
inovagdes. Isso gera uma diferenga que ndo é
justa no cuidado com a saude.,

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Interessado no
tema

21/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao
E um tratamento muito importante e que da

qualidade de vida e seguranga para as pessoas

com a condigdo

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

21/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo
Conhecgo o Rafael de9 anos que possui

hemofilia B grave. hoje ele faz uso profilatico

do fator IX, uma medicagdo plasmatica, de

curta duragdo e por via venosa. O novo

medicamento seria muito mais estavel, muito

menos invasivo e com maior capacidade de

prevenir sangramentos, o que significa mais

seguranga, uma infancia com muito mais

qualidade de vida.

2 - Sim, Qual: Infusdo intravenosa do fatorlX,
medicagdo plasmatica., Positivo: Ha um
controle mais efetivo dos sangramentos e um
maior qualidade de vida., Negativo: Medicagdo
intravenosa, que exige infusdo frequente em
média duas vezes por semana. rotina essa
invasiva , desgastante, e ainda assim, ndo
impede totalmente o sangramento.

42 - N3o

Interessado no
tema

21/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo
Creio que é um medicamento que vai melhorar
a condigdo de saude de muitas pessoas.
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

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

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

32-Nao

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Pessoa que i . 2 - Ndo 2-Nao
convive ou cuida Melhorar a qualidade de vida dos portadores
, de hemofilia
de alguém com a
condigdo de
saude
21/04/2026
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2- Nao a . N3o 52_ N3o
tema Serd uma forma de ajudar pessoas com essa
condi¢do, tenho uma conhecida que tem esse
21/04/2026 problema penso que ela sera ajudada se isso
for incorporado ao SUS
Pessoa que 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Néo a - N3o a_ N3o
convive ou cuida
de alguém com a
condicdo de
saude
21/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_Nio 2 N3o
convive ou cuida Esse medicamento é muito importante e
de aleué necessario para os pacientes e muitos nao tem
€ ad_gUNerTllcom @ acessibilidade a ele.
condigao de
saude
21/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a - N3o a_Nio
convive ou cuida Esse medicamento é muito importante e
de aleug necessario para o tratamento dos portadores
ce *_3“~em COMa  jessa doencga. Ao incorporar este
condi¢do de medicamento no SOS, muito serdo
saude beneficiados com uma melhor condigdo de
21/04/2026 vida e saude.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52_ N3o
tema Tem que ser incorporado no SUS para todas as
pessoas ter direto de adquirir o medicamento
21/04/2026
Organizacdo da 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2.- Nao a - N3o 52 _ N3o
Sociedade Civil MENOS BUROCRACIA NESSES PROJETOS
21/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nédo a - N3o a_N3o

tema

21/04/2026

Para oferecer melhores condigBes e qualidade
de vida as pessoas que necessitam do
tratamento.
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

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

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:
32 - Sim, Qual: Infusdo, fator IX plasmatico.,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Pessoa que 42 - Ndo a-Ndo
convive ou cuida Meu sobrinho Rafa de 9 anos, possui hemofilia Positivo: Prevengdo e qualidade de vida.,
de aleug B grave. Faz tratamento profilatico de fator IX. Negativo: Intravenoso, Curta duragéo , E
2e .guwem €O0M A ¢om o novo medicamento aprovado, a infancia plasmatico
condicdo de dele seria muito mais leve e segura e evitaria
saude possiveis sangramentos.,
21/04/2026
a. i a_ N3 a_ N3 ~ ~
Interessado no Eu acho que devt.a s~er |ncorporad.a no SUS, Nao N&o a . N3o 52_ N3o
tema Cabe ressaltar a precisdo de tal medicamento
devido ao aumento de pessoas com este

21/04/2026 sintoma vale transcorrer a necessidade para
tal, pois os mesmos dependem para que
amenizem seus sintomas

a. i a_ N3 a_ N3 ~ =
eressads ne 1 I?u aEho que deve ser incorporada no SUS, Ndo N&o a . N3o a_ Nio

Medicagdes modernas que melhorem a
tema . A

qualidade de vida das pessoas devem ser
21/04/2026 priorizadas pelo SUS.

a. i a_ N3 a_ N3 ~ =
Interessado no 1 ~Eu acho que deve ser |nc0r'pora.da no SUS, Ndo Nao a . N3o a_Nio
tema Opgdes de tratamento menos invasivas e

danosas aos pacientes devem sempre ser a
21/04/2026 escolha inicial para qualquer tratamento de
saude.

a. i a_ N3 a_N3 = ~
eressads ne Eu acho que deve ser incorporada 1;10 Sus, Ndo N&o a_ N3o a_ Nio
tema Estamos falando de uma doenga que ndo tem

cura, mas que ha tratamento e este deve ser
21/04/2026 ofertado pelo SUS para a populagdo que
necessita.

a. i a_Nj3 a_N3 - ~
Interessado no 12 'Eu acho que de\{e ser incorporada no SUS, Ndo Nao 42 - N3o 52_ N3o

Mais qualidade de vida para as pessoas
tema "
hemofilicas.
21/04/2026
Pessoa que 2 - Eu acho que deve ser incorporada n.o Sus, 2- Ndo 2 —.S.im, Qual: Inf~us§o fav9r IX plasm.atico, 42 - N3o 52 _ N3o
. . Conhego o Rafael, de 9 anos, que possui Positivo: Prevencgdo e qualidade de vida,
convive ou cuida S . - . =
, hemofilia B grave. Hoje ele faz uso profilatico Negativo: Intravenoso, Curta duragao,
de alguém com a s o }
3 do fator IX, uma medicagdo plasmatica, de Plamatico
condigdo de curta duragdo e por via intravenosa. O novo
saude medicamento seria muito mais estavel, menos
21/04/2026 invasivo e com maior c'apa?c.ldade 'de prevenir
sangramentos, o que significa mais seguranga,
liberdade e uma infancia com muito mais
qualidade de vida,
. a. i a_Nj3 a_Nj ~ ~
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Ndo Nao 42 - N3o 52 N3o

saude

21/04/2026

Deve ser incorporada ao SUS
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoalcomia 12 - Ndo acho q.ue deve ser |nc.o.rpcfrada no 22 - Ndo 32 - Nao a - N3o a_ Nio
s~ SUS, Como paciente de hemofilia tipo A, tenho
condigdo de .
1d acompanhado muitas postagens em redes
SdUCE sociais de lobby da industria farmacéutica.
21/04/2026 Concordo com o parecer técnico da conitec. A
aplicacdo potencialmente beneficidria poucos
pacientes, mas a um custo muito superior e em
alguns casos, sem eficacia real comprovada.
Pessoa que 12 - N3o tenho opinido formada, C'll.,lero 2-Ndo 2. Nao 42 - N3o 52_ N3o
. . melhora no tratamento da hemofilia..,
convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude
21/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada n.o Sus, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52 N3o
. . Conheco o Rafael, de 9 anos, que possui
convive ou cuida o ; -
de aleug hemofilia B grave. Hoje ele faz uso profilatico
ee 'guNem coma  y, fator IX, uma medicagdo plasmatica, de
condicdo de curta durag3o e por via intravenosa. O novo
saude medicamento seria muito mais estdvel, menos
21/04/2026 invasivo e com maior c.ape?qdade fje prevenir
sangramentos, o que significa mais seguranca,
liberdade e uma infancia com muito mais
qualidade de vida
Pessoa que a-Eu ac},u? que deve, sgr incorporada no SUS, 2-Nédo 2. Nédo a - N3o 52_ N3o
. . O acesso é importantissimo, uma vez que a
convive ou cuida - 5 tem e
, reposigdo de fator ndo é tdo eficiente.
de alguém com a
condigdo de
saude
21/04/2026
Pessoa que 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nio 2 - Sim, Qual: Infusdo intravenosa do fator IX, 42 _ N30 52 _ N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condicdo de
saude

21/04/2026

Conheco o Rafael, de 9 anos, que tem
hemofilia B grave. Hoje, a rotina dele envolve
um tratamento intravenoso com fator IX, que
além de ser invasivo, tem curta duragdo e
precisa ser feito com frequéncia. Com a
chegada de um novo medicamento, essa
realidade poderia mudar bastante: ele é mais
estavel, menos invasivo e tem uma capacidade
maior de prevenir sangramentos. Isso traria
muito mais seguranca no dia a dia, mais
liberdade pra viver como crianga e,
principalmente, uma qualidade de vida muito
melhor.

medicagdo plasmatica , Positivo: Controle
muito efetivo dos sangramentos, melhora da
qualidade de vida , Negativo: Medicagdo
intravenosa, que exige infusdes frequentes, em
média duas vezes por semana. Essa rotina é
invasiva, desgastante e, ainda assim, ndo
impede totalmente os sangramentos.
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ontribuiu 2 Opinido, comentario: 2 Experiéncia, efeitos, facilidade, 2 Qutra tecnologia - Experiéncia, 2 Evidéncias clinicas: 2 Estudos
Contrib 120 t 22 E feitos, facilidad 32 Qutra t | E 42 Evid | 52 Estud
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
tema Na minha opinido ira melhorar a qualidade de

vida de quem precisa conviver com essa
21/04/2026 condigdo e tornara acessivel algo que pode ndo

ser para muitos.
PSSR @56 & 2 - Ndo tenho opinido formada, Conheco o 2- Nao 2-Nao a_ N3o 52 _ N3o
condicio de Rafael que tem hemofilia é vuma crianga que

1d ¢ gosto muito, quero a ciéncia evoluia para uma

SIUCE vida melhor para que tem hemofilia.
21/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nédo 2. Nao 42 - N3o 52._ N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

21/04/2026

Sou favoravel a incorporagdo do marstacimabe
ao SUS porque convivo com uma pessoa com
hemofilia e vejo de perto os desafios do
tratamento atual com fator plasmatico. A
rotina ndo afeta apenas os momentos de
sangramento, mas toda a organizagdo da vida,
o tempo, o bem-estar e a tranquilidade do
paciente e da familia., Quando existe uma
tecnologia que pode trazer mais praticidade,
menos impacto na rotina e melhor qualidade
de vida, isso precisa ser considerado com muita
atencgdo. O tratamento da hemofilia ndo deve
ser avaliado apenas pelo controle clinico, mas
também pelo quanto ele permite que a pessoa
viva com mais dignidade, autonomia e
seguranga., Por isso, acredito que o
marstacimabe merece ser incorporado ao SUS,
para ampliar o acesso a uma opg¢do que pode
representar melhora real na vida diaria de
muitos pacientes.
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

Organizagao da
Sociedade Civil

21/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
O Marstacimabe representa um avango
significativo no tratamento de HB sem
inibidores, oferecendo redugdo expressiva de
sangramentos, administragdo subcutanea
semanal, mecanismo independente de
FVIII/FIX,perfil de seguranga robusto, melhor
adesdo e menor carga terapéutica, potencial
para substituir a profilaxia com fator IX
plasmatico em muitos pacientes., Em doengas
raras como a HB, cada resposta clinica positiva
representa uma transformacgdo profunda na
trajetoria do paciente. Esse impacto deve ser
amplamente reconhecido, reforgando a
importancia do endosso da Associagdo
Brasileira de Hematologia, Hemoterapia e
Terapia Celular (ABHH) a incorporagdo do
Marstacimabe no SUS.,

dificuldade, outros efeitos:

22 - Nao

efeitos, facilidade, dificuldade:

32-Nao

economicos:

42 - "Considerando-se 52 - Ndo
beneficios clinicos, praticos e
de seguranga, com base no
estudo BASIS e no
conhecimento atual da
terapéutica da hemofilia
temos que o fator IX.
plasmético apresenta meia
vida curta e necessidade de
infusGes endovenosas
frequentes de forma a manter
niveis terapéuticos
sustentados. Assim a adesdo
costuma ser baixa,
especialmente em adultos. Ja
o Marstacimabe atua
independentemente do FIX,
reequilibrando a coagulagdo
via TFPI e assim mantém
atividade hemostatica mais
estdvel ao longo da semana
(aplicagdo 1 x por semana),
consequentemente melhora a
adesdo e a qualidade de vida.
Tendo ainda menor
variabilidade
farmacocinética., Quanto a
formagéo de inibidores,
temos que a HB tem risco
menor que HA, mas quando
ocorre pode ser grave,
associado a reagOes
anafilatica. O Marstacimabe
ndo depende de FIX, logo ndo
induz inibidores anti?FIX.
Quanto a anticorpos anti-
droga foram leves e
transitorios., Tem menor
afinidade ao TFPI,
possivelmente reduzindo
risco de trombose. N&o foi
descrito nenhum evento
trombético no referido
estudo., Concluindo:, O
paradigma terapéutico na
hemofilia evoluiu da
sobrevivéncia para a
aspiragdo de um estado
""livre de hemofilia"". O
objetivo clinico agora é a
prevengdo total de
sangramentos, inclusive os
articulares subclinicos,
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

dificuldade, outros efeitos:

efeitos, facilidade, dificuldade:

economicos:

fundamentais para evitar a
artropatia cronica. Diante de
biotecnologias cada vez mais
complexas, a educagdo
técnica continua de clinicos e
pacientes é o Unico caminho
para converter inovagdo em
qualidade de vida real e
sustentavel., O Marstacimabe
representa um avango
significativo no tratamento de
HB sem inibidores,
oferecendo reducdo
expressiva de sangramentos,
administragdo subcutanea
semanal, mecanismo
independente de
FVIII/FIX,perfil de seguranca
robusto, melhor adesdo e
menor carga terapéutica,
potencial para substituir a
profilaxia com fator IX
plasmdtico em muitos
pacientes., , LER PARECER

ANEXO"
Pessoa que 12 - Eu acho quej deve ser incorporada no SUS, 2 - Ndo 32- Sim,~Qua|: Infys?o intraygnosaldo fator IX, 42 - N3o 52 N3o
. . Conheco o querido Rafael, de 9 anos, que medicagdo plasmatica , Positivo: Hd um
convive ou cuida ) - . ) .
de aleug possui hemofilia B grave. Hoje ele faz uso controle muito efetivo dos sangramento e
ee S“ﬁm gelin & profilatico do fator IX, uma medicagdo qualidade de vida, Negativo: Medicagdo
condicdo de plasmatica que é de curta duraco, por via intravenosa que exige infusdes frequentes, em
saude entravenosa. O novo medicamento seria muito média 2 vezes por semana. Rotina invasiva,
22/04/2026 mais estdvel com maior capacidade de desgastante e, ainda assim, ndo impede
prevenir sangramento, tendo mais seguranga, totalmente os sangramento.
liberdade e, para ter infancia com mais
qualidade de vida.
a. i a_Nj3 a_N3 -
Interessado no 1 . Eu acho qu'e deve ser incorporada no SUS, Ndo Nao 42 - N3o 52 N3o
E importante dispor tratamentos no Sus de
tema
forma geral
22/04/2026
a. i a_Nj3 a_N3 -
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Ndo Nao 42 - N3o 52 Nio

tema

22/04/2026

E imprescindivel para qualidade de vida das
pessoas que possuem a doenga ter acesso a
tecnologia de forma gratuita, em um programa
tdo importante para satde publica
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como:

12 Opinidao, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

a. i a_ N3 = «
Interessado no 1 Eu.aEho que deve. .ser incorporada no SUS, 22 - Ndo a . N3o a_ Nio
tema A condi¢do de hemofilia pode ocorrer em
qualquer classe social, e os cidaddos menos
22/04/2026 favorecidos do nosso pais tém o direito de
serem cuidados e terem tratamento. Muitos
tratamentos comegam com testes clinicos, e
nosso governo tem o dever de trabalhar pelos
cidadédos, incluindo testes para encontrar curas.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser inForporada no SUS, 2.-Ndo 32- Sim,~QuaI: |nfl’,|S§O intravenosa do fator~IX, 42 - N3o 52 - N3o
convive ou cuida Conhecemos o Rafa e a familia desde que ele medicagdo plasmatica, Positivo: A medicagdo
de aleug nasceu e acompanhamos a luta deles para que possibilita um controle muito mais efetivo dos
gk guNem COM A 4je tenha uma infancia com mais seguranga e sangramentos e consequente qualidade de
condicdo de liberdade. Hoje o ele esta com 9 anos e possui vida., Negativo: Por ser uma medicagio
salde hemofilia B grave. Ele faz uso profilatico do intravenosa, que exige infusdes frentes, em
22/04/2026 fator IX por via intravenosa. E uma medicacdo média 2 vezes por semana, torna-se um
plasmadtica, de curta duragdo.. A nova processo invasiva, desgastante e que, mesmo
medicagdo seria muito mais segura, menos assim, ndo consegue evitar totalmente os
invasiva, muito mais estdvel e poderia prevenir sangramentos.
melhor os sangramentos. E muito importante
que ele consiga ter uma melhor qualidade de
vida.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32 - Nédo a - N3o a_N3o
. . Representa uma grande melhora na qualidade
convive ou cuida .
de aleug de vida das pessoas que sofrem com este
€a S“ﬁm coma problema e ja tem uma vida muito dificil.
condigdo de
saude
22/04/2026
Pessoa com a 12- I?u acho qut.e deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32- Ndo 42 - N3o 52 N3o
.. Preciso do medicamento para ter melhor
condigdo de . )
, qualidade de vida
saude
22/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52 N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

22/04/2026

Conhego Rafael com nove anos de idade e tem
hemofilia B grave. Faz uso profilatico do fator
I1X, medicagdo plasmatica de curta duragdo, via
intravenosa. O novo medicamento seria mais
estdvel, menos o invasivo e maior capacidade
de prevenir sangramento permitindo mais
seguro, liberdade e qualidade de vida para as
criangas.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a - N3o a_ Nio
convive ou cuida Necessario para qualidade de vida.
de alguém com a
condigdo de
saude
22/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2- Nao a . N3o 52_ N3o
convive ou cuida Necessario para saude.
de alguém com a
condicdo de
saude
22/04/2026
Praffccitenal az 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Sim, Qual: Pacientes em uso de fator de coagulagdo 2 - Sim, Qual: Fator de coagulagdo , Positivo: 42 - N3o 52 _ N3o
satde Auxiliar no tratamento. em internagdo hospital e procedimentos., Positivo e Devido a Hall terapéutico reduzido para a
facilidades: Ampliagdo dos tratamentos, redugdo de doenga, a novas tecnologias apresentam maior
22/04/2026 eventos adversos, comodidade posologica, resultados manejo., Negativo: Custo.
terapéuticos positivos,..., Negativo e dificuldades: Nao se
aplica, talvez o custo.
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.-Nédo a . N3o 52_ N3o
tema Sou a favor do aumento de disponibilidade de
tratamentos a populagdo através do SUS
22/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.-Nao a - N3o 52 _ N3o
convive ou cuida O paciente hemofilico passa por anos, com
de aleud poucas opgdes de tratamentos, Ihe trazendo
Qe guNem coma  ymavida restrita, ter mais uma opgdo de
condicdo de tratamento é muito importante pois trara mais
saude oportunidades para esses pacientes em ter
22/04/2026 uma vida digna com a doenga
Pessoa que 12 -lEu acho que dfzve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52_ N3o
convive ou cuida SAUDE E EDUCACAO DEVERIA SER DIREITO DE
B TODOS
de alguém com a
condigdo de
salde
22/04/2026
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52 N3o

, Hemofilia é limitante para o paciente ,
saude

22/04/2026

Pagina 104 de 178



Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
Sociedade Civil Pessoas de baixa renda devem ter a mesma
prioridade
22/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, Qual: Infusdo intravenosa do fator IX,  4a _ N30 a_ N3o
convive ou cuida Rafael, tem 9 anos e hemofilia B grave. Hoje faz medicagdo plasmatica. De, Positivo: Hd um
de aleug uso profildtico do fator IX, medicagdo controle efetivo dos sangramentos e qualidade
e _gufm colie plasmatica de curta duragdo, via venosa. O de vida., Negativo: Medicagdo intravenosa que
condicdo de novo medicamento seria menos evasivo, mais exige infusdes frequentes, duas vezes por
saude estavel, prevenindo sangramentos semana, em média. E uma rotina invasiva e
22/04/2026 desgastante que ndo impede integralmente os
sangramentos.
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Nao 42 - N3o 52 _ N3o
tema Para pessoas que possuem esta doenga e ndo
tem condigdo financeira seria uma salvagdo!!
22/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32- Ndo 42 - N3o 52 N3o
convive ou cuida O tratamento da hemofilia vai beneficiar
de aleug milhares de pessoas no Brasil.
e alguém com a
condigao de
saude
22/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nado 2.-Nao 42 - N3o 52._ N3o
convive ou cuida A hemofilia B precisa muito de novos
de aleug tratamentos, é importante ter mais de uma
ea guNem coma opgdo e aguardamos ansiosos por essa
condicdo de melhoria.
saude
22/04/2026
Interessadoino %E - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.- Nao a - N3o a_ Nio
o E extremamente necessario, um caso
alarmante de saude publica que precisa ser
22/04/2026 resolvido.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32 - Sim, Qual: Infus3o intravenosa do fator IX, 42 - N3o 2 _N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

22/04/2026

Conheco o Rafael, de 9 anos, que possui
hemofilia B grave. Hoje ele faz uso profilatico
do fator IX, uma medicagdo plasmatica, de
curta duragdo e por via intravenosa. O novo
medicamento seria muito mais estavel, menos
invasivo e com maior capacidade de prevenir
sangramentos, o que significa mais seguranga,
liberdade e uma infancia com muito mais
qualidade de vida

medicagdo plasmatica, Positivo: Hd um
controle muito efetivo dos sangramentos e
qualidade de vida, Negativo: Medicagdo
intravenosa, que exige infusGes frequentes, em
média duas vezes por semana. Essa rotina é
invasiva, desgastante e, ainda assim, ndo
impede totalmente os sangramentos

Pagina 105 de 178



Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 12 - Eu acho que 'deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a - N3o a_ Nio
. . Com a nova medigdo pode trazer uma
convive ou cuida B ) .
, qualidade de vida melhor para os pacientes.
de alguém com a
condigdo de
saude
22/04/2026
Profissional de 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2- Nao a . N3o 52_ N3o
satde Considero importante ampliar as opgdes de
tratamento disponiveis no Brasil. A hemofilia é
23/04/2026 uma condigdo crdnica que exige cuidados
constantes e, muitas vezes, tratamentos
frequentes que impactam a rotina, o trabalho,
os estudos e a vida familiar., O marstacimabe
representa uma alternativa inovadora de
tratamento preventivo, com aplicagdo
subcutanea semanal, o que pode facilitar a
adesdo ao tratamento e reduzir a carga diaria
para pacientes e cuidadores. Uma opgdo mais
simples pode contribuir para menos
sangramentos, melhor qualidade de vida e
mais autonomia para quem convive com a
doenga., Ter novas alternativas terapéuticas no
sistema publico permite atender melhor as
necessidades individuais dos pacientes.
nteressadeine 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_Nio 2 _ N3o

tema

23/04/2026

A jornada do paciente com hemofilia B sem
inibidor ainda é marcada por alta carga de
tratamento, principalmente devido a
necessidade de infusdes intravenosas
frequentes de fator IX. Esse modelo impacta
diretamente a adesdo, a qualidade de vida e a
autonomia dos pacientes, além de impor
desafios logisticos e emocionais significativos., ,
Nesse contexto, terapias inovadoras como o
marstacimabe apresentam potencial para
transformar essa realidade, ao oferecer uma
alternativa de profilaxia por via subcutanea,
com menor frequéncia de administragdo e sem
dependéncia de acesso venoso. Essa mudanga
pode reduzir a carga de tratamento, melhorar
a adesdo e proporcionar maior liberdade ao
paciente, com impacto positivo na sua
qualidade de vida e participag¢do social., ,
Considerar tecnologias que simplifiquem o
tratamento e atendam as necessidades reais da
jornada do paciente é essencial para avangar
no cuidado da hemofilia B no sistema de satde.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Profissional de 12- E.u acho que deve ser in.corporada no S.U.S, 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
, Sou cidaddo e tenho um amigo com hemofilia
saude ) o )
b e considero muito importante ampliar as
23/04/2026 opgdes de tratamento disponiveis no Brasil. A
hemofilia é uma condigdo cronica que exige
cuidados constantes e, muitas vezes,
tratamentos frequentes que impactam a
rotina, o trabalho, os estudos e a vida familiar.,
O marstacimabe representa uma alternativa
inovadora de tratamento preventivo, com
aplicagdo subcutanea semanal, o que pode
facilitar a adesdo ao tratamento e reduzir a
carga diaria para pacientes e cuidadores. Uma
opgdo mais simples pode contribuir para
menos sangramentos, melhor qualidade de
vida e mais autonomia para quem convive com
a doenga., Ter novas alternativas terapéuticas
no sistema publico permite atender melhor as
necessidades individuais dos pacientes. Por
isso, apoio a avaliagdo positiva do
marstacimabe nesta consulta publica.
Pessoa que 12- E.u acho que deve se.r i.ncorporada no SUS, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52 N3o
. . Condigdo que afeta brasileiros, portanto tém
convive ou cuida o
; direito ao SUS.
de alguém com a
condigdo de
saude
23/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que c.leve ser incorporada no SUS, 2. Nio 3a- S.im, Qual: infus.ﬁo intra?v.enosa dofatorIX,  4a_pN30 a_ Nio
. . O filho do meu primo, que se chama Rafael, medicagdo plasmadtica, Positivo: H4d um
convive ou cuida ) " ; )
; tem 9 anos e foi descoberto que tem hemofilia controle muito efetivo dos sangramentos e
de al.guwem coma g grave. Hoje ele toma um remédio do fator IX, qualidade de vida, Negativo: medicagdo
condicdo de que é plasmatico e de curta duragéo via intravenosa, que exige infusdes frequentes, em
salde intravenosa. Um novo remédio seria muito média duas vezes por semana. Essa rotina é
23/04/2026 mais estdvel, menos invasivo e poderia invasiva, desgastante e, ainda assim, nao
prevenir mais sangramentos, e traria mais impede totalmente os sangramentos
qualidade de vida para as criangas.
Erofissienalle 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32 - Sim, Qual: Fatores de coagulagdo, Positivo: 42 - N3o 2 _N3o

saude

23/04/2026

A medicagdo pode em muito contribuir no
controle de uma doenga grave e muito
prevalente.

Melhora no manejo de sangramento e
prevengdo de complicagdes , Negativo: O
desenvolvimento de inibidores que diminuem a
eficdcia dos mesmos.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 19-EyachoquedeveseﬂngxpomdanoSgS, 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
. . Sou cidaddo e tenho um amigo com hemofilia
convive ou cuida ) o )
, b e considero muito importante ampliar as
de al{guwem coma opgoes de tratamento disponiveis no Brasil. A
condicdo de hemofilia é uma condigdo cronica que exige
saude cuidados constantes e, muitas vezes,
23/04/2026 traFamentos frequentes que impac.tam a N
rotina, o trabalho, os estudos e a vida familiar.,
O marstacimabe representa uma alternativa
inovadora de tratamento preventivo, com
aplicagdo subcutanea semanal, o que pode
facilitar a adesdo ao tratamento e reduzir a
carga diaria para pacientes e cuidadores. Uma
opgdo mais simples pode contribuir para
menos sangramentos, melhor qualidade de
vida e mais autonomia para quem convive com
a doenga., Ter novas alternativas terapéuticas
no sistema publico permite atender melhor as
necessidades individuais dos pacientes. Por
isso, apoio a avaliagdo positiva do
marstacimabe nesta consulta publica.
Pessoalcom a 19iEua?hqquedevesernmérPomdanoSUS, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52 N3o
. Seria muito importante que tivéssemos acesso
condigao de . . , o .
, aqui no Brasil através do sus medicagdo que ja
salde esta disponivel em outro pais.
23/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32-Nao a_N3o a_N3o

ACREDITO QUE O SUS DEVA ATENDER A CASOS

tema RAROS COMO ESSES.

23/04/2026
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

Profissional de
saude

23/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
A hemofilia B no Brasil ainda apresenta
importante limitagdo terapéutica,
especialmente quando comparada a hemofilia
A, no qual houve avangos mais expressivos nos
ultimos anos. De acordo com dados do
Ministério da Saude (2025), estima-se a
existéncia de 2.339 pacientes com hemofilia B
no pais, o que corresponde a 17% das pessoas
com diagnostico de hemofilia cadastradas no
programa de coagulopatias. , O Brasil tem uma
politica consistente e organizada pera o
tratamento da hemofilia. O grupo de
tratadores poderiam desenvolver protocolo
com uso otimizado e monitorado das novas
tecnologias., A incorporagdo do marstacimabe
no SUS se justifica como estratégia para
ampliar o acesso a terapias inovadoras, reduzir
desigualdades no cuidado da hemofilia e
atender a uma necessidade clinica ainda nao
plenamente contemplada pelas opg¢Ges
atualmente disponiveis.

dificuldade, outros efeitos:

22 - Nao

efeitos, facilidade, dificuldade:

32- Sim, Qual: Fator IX plasmatico, Fator VII 42 - N3o
ativado recombinante , Concentrado de

complexo protrombinico parcialmente ativado,

Positivo: Profilaxia com FIX plasmatico,

diminuindo a taxa de sangramento anualizada

dos pacientes com hemofilia B sem inibidor.,

Negativo: Controle inadequado do

sangramento com os agentes de desvio (FVlla
recombinante e CCPA),

economicos:
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

23/04/2026

12 Opinidao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo
As pesoas com hemofilia B precisam ter opgdo
mais eficaz e comoda para tratamento
profildtico da sua condigdo, especialmente se
tém dificuldade em acessar o Hemocentro. Ha
dados amplamente disponiveis na literatura
médica sobre as vantagens da profilaxia no
tratamento da hemofilia, endossados pela
CONITEC e pelo Ministério da Satde, que
incluiu a profilaxia para as pessoas com
hemofilia grave, gerando melhora expressiva
na qualidade de vida e na participagdo
socioecondmica destas pessoas na sociedade.
Porém, pessoas com hemofilia B que moram
longe dos hemocentros tém dificuldade para
aderir a profilaxia atualmente disponivel, que
demanda aplicagdo endovenosa de
hemoderivado que precisa ficar em geladeira.
O marstacimabe seria uma opgdo para essa
populagdo e criaria oportunidade para que
essas pessoas vivam plenamente, fazendo
atividade fisica, estudando, trabalhando e
viajando sem as limitagdes impostas pela sua
condi¢do de saude. Além disso, muitas pessoas
ndo conseguem realizar auto-infusdo do
concentrado de fator IX por dificuldade em
puncionar seu acesso venoso e o marstacimabe
tem aplicagdo subcutanea, sendo facilmente
transportado e aplicado pelo préprio paciente.
O marstacimabe, entdo, seria uma opgdo de
profilaxia especialmente adequada para
pessoas com hemofilia B grave e dificuldade
em puncionar seu acesso venoso, dificuldade
geografica de acesso ao Hemocentro mais
préximo ou dificuldade econdmica em manter
hemoderivado refrigerado para uso domiliciar.

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

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

32 - Sim, Qual: concentrado de fator IX
plasmatico, Positivo: Boa eficdcia para
tratamento de sangramentos e profilaxia,
Negativo: Demanda infusdo endovenosa e
manutengdo em refrigerador.

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
economicos:

42 - Os participantes do 2-Ndo
estuda fase 3 tiveram
melhora na taxa de
sangramento anual e melhora
na qualidade de vida, com
eventos adversos
manejaveis., , Ref: Efficacy
and safety of marstacimab
prophylaxis in hemophilia A/B
with inhibitors: results from
the phase 3 BASIS trial. Blood
2026 Feb 26, 147(9):920-931.
doi:
10.1182/blood.2025031065.

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

23/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo
Conheco o Rafael, de 9 anos, que possui

hemofilia B grave. Hoje ele faz uso profilatico

do fator IX, uma medicagdo plasmatica, de

curta duragdo e por via intravenosa. O novo
medicamento seria muito mais estdvel, menos

invasivo e com maior capacidade de prevenir
sangramentos, o que significa mais seguranca,

liberdade e uma infancia com muito mais

qualidade de vida

32 - Sim, Qual: Infusdo intravenosa do fator IX,

medicagdo plasmatica, Positivo: Hd um

controle muito efetivo dos sangramentos e

qualidade de vida, Negativo: Medicagdo

intravenosa, que exige infusGes frequentes, em
média duas vezes por semana. Essa rotina é

invasiva, desgastante e, ainda assim, ndo
impede totalmente os sangramentos

42 - Nao 52 - Ndo

Interessado no
tema

23/04/2026

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nédo
MELHORA A QUALIDADE DE VIDA DE QUEM
PRECISA
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a - N3o a_ Nio
tema Apesar dos avangos no tratamento da
hemofilia nas ultimas décadas, muitos
23/04/2026 pacientes ainda enfrentam desafios para
manter a doenga sob controle, especialmente
aqueles que necessitam de infusdes
frequentes, varias vezes por semana. A
possibilidade de um medicamento como este
alcangar um nimero maior de pessoas por
meio do SUS representa um passo importante
para ampliar o acesso a terapias inovadoras,
com potencial de reduzir a carga do
tratamento e a preocupagdo continua com
episddios de sangramento e suas possiveis
complicagdes ao longo da vida
Profissional de 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nado 2-Néao 42 - N3o 52 N3o
satde Trata-se de uma doenga rara e com poucas
opgdes de tratamento. A incorporagdo deste
23/04/2026 medicamento no SUS representa uma grande
alternativa para uma doenca tdo séria.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nao 2.-Nao 42 - N3o 52 Nio
convive ou cuida Salde é prioridade
de alguém com a
condigdo de
saude
23/04/2026
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2. Néao a . Nio a_Nio
satde Tecnologia bem aplicada melhora para todos,
clareza .
23/04/2026
Empresa 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Sim, Qual: Avaliagdo regulatdria de ensaios clinicos, 32 - Ndo a_ N3o a_N3o
fabricante da O medicamento em questdo apresenta um Positivo e facilidades: Medicamentos em fases 3 de
logi mecanismo eficaz e menos invasivo aos ensaios clinicos apresentam forte potencial para casos
tecn.o ogla pacientes que ndo conseguiram desenvolver refratarios, ou em vias administradas menos invasivas,
avaliada anticorpos apds tratamento convencional com  que impactam diretamente na qualidade de vida.,
23/04/2026 fatores de coagulagdo. Apresenta melhora Negativo e dificuldades: Ensaios ndo promissores podem
significativa na qualidade de vida para aqueles  significar postergagdo da melhora da qualidade de vida de
que ndo possuem condigdes financeiras para pacientes refratarios.
aquisicdo do medicamento.
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 2. Néo 42 - N3o 52_ N3o

tema

23/04/2026

Um medicamento extremamente avangado e
que pode ajudar muitas vidas ao longo dos
anos.
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Contribuiu
como:

Organizagao da
Sociedade Civil

23/04/2026

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

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo
Mais qualidade de vida aos pacientes e melhor
controle da doenga.

12 Opinidao, comentario:

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
economicos:

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

Interessado no
tema

23/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao
Com base na avaliagdo das evidéncias clinicas,
econdmicas e assistenciais, entende-se que o
marstacimabe representa uma alternativa
terapéutica inovadora e relevante para o
tratamento profilatico de pacientes adultos e
adolescentes com hemofilia B grave, sem
inibidores ao fator IX, atendendo a uma
necessidade médica ndo plenamente suprida
no SUS., Os estudos apresentados demonstram
redugdo clinicamente significativa da taxa
anualizada de sangramentos, associada a um
perfil de segurancga favoravel e a um regime de
administragcdo subcutdnea semanal, com
potencial impacto positivo na adesdo ao
tratamento, na qualidade de vida dos pacientes
e na organizagdo da linha de cuidado., A
populagdo deve ter acesso ao medicamento,
buscando melhora de estado clinico e de
qualidade de vida.

Interessado no
tema

23/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo
Serd um grande avango para os pacientes com

essa condigdo, inclusive na melhora da

qualidade deste e dos seus familiares.

Profissional de
saude

23/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao
Apesar dos avangos no tratamento da
hemofilia, muitos pacientes ainda enfrentam
desafios para manter a doenga sob controle,
especialmente aqueles que necessitam de
infusOes frequentes. A possibilidade deste
medicamento alcangar um niimero maior de
pessoas e estar disponivel gratuitamente a
populagdo via SUS representa um passo
importante para os pacientes com essa doenga,
ao reduzir a carga do tratamento, episédios de
sangramento e suas possiveis complicagdes.

Profissional de
saude

23/04/2026

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo
Pacientes podem se beneficiar da terapia com
frequéncia de administragdo semanal, ja que
muitos ainda precisam de infusdes frequentes,
0 que pode causar baixa adesdo ao tratamento.

Pagina 112 de 178



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

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

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
HYMPAVZI (marstacimabe) é um anticorpo
monoclonal administrado apenas uma vez por
23/04/2026 semana, por via subcutanea, por meio de
caneta pré-preenchida, indicado para pacientes
a partir de 12 anos que ndo desenvolveram
anticorpos apds o tratamento com fatores de
coagulagdo. Diferentemente do tratamento
convencional, que exige infusGes intravenosas
frequentes para reposi¢do do fator ausente, o
marstacimabe atua por meio da inibi¢do do
Tissue Factor Pathway Inhibitor (TFPI), uma
proteina que regula naturalmente a
coagulagdo. Esse mecanismo de agdo inovador
pode contribuir para maior previsibilidade no
controle dos sangramentos e para uma rotina
com menos intervengdes relacionadas a
hemofilia.

Profissional de
saude

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 2-Nao 42 - N3o 53 . N3o
Este medicamento ird beneficiar muitas

pessoas que ndo possuem condi¢des de adquiri-

23/04/2026 lo.

Interessado no
tema

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Nao 42 - N3o 52 _ N3o
Que é um tratamento inovador e que ird

Interessado no

tema . .
atender milhares de pessoas que precisam
23/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32- Ndo 42 - N3o 52 N3o

Para que esse medicamento possa chegar ao
maximo de pacientes, ele precisa ser
incorporado ao SUS.

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

23/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Sim, Qual: Mastarcimabe - Experiéncia de tratamento 32 - Ndo 42 - N3o 52._ N3o
O Mastarcimabe é uma inovagdo tecnolégica na familia e esta sendo muito positivo., Positivo e

para o tratamento da Hemofilia, sobretudo a facilidades: Maior adesdo ao tratamento devido a

23/04/2026 Hemofilia B sem inibidor. A apresentagdo do facilidade de aplicagdo e acompanhamento, Negativo e

Mastarcimabe ird favorecer a adesdo dos dificuldades: Até o momento nenhuma

pacientes, sobretudo dos adolescentes.

Profissional de
saude
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Contribuiu
como:
Empresa

fabricante de
outra tecnologia

23/04/2026

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

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo
Transformar positivamente a vida de pacientes

com grandes avangos € o proposito da Pfizer.

Por isso, seguimos comprometidos com essa

missdo, trabalhando para que solugbes

inovadoras possam chegar a populagdo de

forma acessivel e equitativa, contribuindo para

mais qualidade de vida e melhores

perspectivas para pessoas que convivem com

doengas raras, como a hemofilia.

12 Opinidao, comentario:

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
economicos:

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

Interessado no
tema

23/04/2026

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nao
Considerando o cendrio atual do tratamento da
hemofilia no Brasil, entende-se que a
incorporacdo de terapias inovadoras que
ampliem as opgBes terapéuticas e reduzam a
carga do tratamento para os pacientes é de
extrema relevancia para o Sistema de Saude.,
O medicamento Hympavzi (marstacimabe)
apresenta um mecanismo de agdo inovador,
independente dos fatores de coagulagdo VIl e
IX, com administragdo subcutanea semanal, o
que pode representar avango significativo em
termos de conveniéncia, adesdo ao tratamento
e qualidade de vida dos pacientes com
hemofilia A ou B sem inibidores., Estudos
clinicos demonstraram eficdcia consistente na
reducdo de episddios hemorragicos, com perfil
de seguranga compativel com o
acompanhamento clinico adequado,
posicionando o Hympavzi como uma
alternativa relevante as terapias profilaticas
atualmente disponiveis., Dessa forma, a
disponibilizagdo de uma opgdo terapéutica com
menor complexidade de administragdo e
potencial redugdo da necessidade de infusdes
frequentes pode trazer beneficios clinicos e
sociais importantes, especialmente para
pacientes que enfrentam dificuldades de
acesso, adesdo ou impacto significativo do
tratamento na rotina diaria., Assim, manifesta-
se posicionamento favordvel a avaliagdo
positiva do medicamento Hympauvzi,
ressaltando a importdncia de ampliar o acesso
a terapias inovadoras, alinhadas as melhores
praticas internacionais no cuidado as pessoas
com hemofilia.

Pessoa com a
condigdo de
saude

23/04/2026

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo
E de extrema importancia a liberagdo desse
medicamento para os pacientes hemofilicos,
teremos mais qualidade de vida e menos dor
para fazer as aplicagdes.

2 - Sim, Qual: Uso o fator IX IMMUNINE., 42 - N3o a
Positivo: Essas infusdes ja salvaram a minha
vida, Negativo: Precisa fazer a infusdo todos os
dias.
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Contribuiu

12 Opinidao, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Empresa 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
. Deve ser incorporada devido a necessidade ao
fabricante da .
A paciente
tecnologia
avaliada
23/04/2026
Interessadeine 12 - Eu acho que deve ser inc9rporada no.SUS, 22 - Ndo 32-Nao a_Nio 2 _ N3o
tema Trata-se de uma doenga que impacta muitas
vidas e compromete a qualidade de vida! Seria
23/04/2026 muito importante prover esse tratamento a
populagdo
Pessoa que lf! - Eu acho que deve sgr incorporadf'a noSUS, 22-Nido 32 - Nédo a_N3o a_N3o
. . Ja é provado que o medicamento aplicado
convive ou cuida - o L
de aleug subcutaneo tem uma melhor eficacia, assim, é
ea S‘{em COM 3 ge responsabilidade do SUS fornecer o melhor
condicdo de tratamento para os cidaddos que necessitam
saude deste medicamento.
23/04/2026
Interessado no 12 -‘Eu acho qug d‘eve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52_ N3o
Paciente tem direito ao acesso as melhores
tema L ; oo
condigdes de tratamentos disponiveis no
23/04/2026 mundo.
Profissional de 2 —AI.Eu acho que dc.eve ser incorporada no SUS, 2-Nado 2-Nédo 42 - N3o 52 N3o
, Facilidade posologia, 1 vez por semana levando
saude A P . L.
a maior aderéncia e facilidade na aplicagdo por
23/04/2026 ser administragdo por ser subcutaneo,
podendo ficar 1 semana sem refrigeragdo o
que facilita a logistica dos pacientes.
nreressadeine 12-Eu ach~0 que deve sc-.:‘r incorporada no SUS,’ 22 - Nao 32 - Sim, Qual: Fator I)f, Positivo: PreveNngéo de a - N3o a_N3o
A aprovagdo desse medicamento representara sangramentos , Negativo: Curta duragdo e
tema . ) . s
um salto na qualidade de vida dos pacientes dificuldade no acesso venoso
23/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que’de.zve ’ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2. Nédo 42 - N3o 52 N3o
O avango tecnoldgico é fundamental para
tema . . .
proporcionar uma melhor qualidade de vida
23/04/2026 aqueles que possuem alguma doenga.
a. i a_ N3 a_Nj = =
Interessadolno 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Ndo Nao 42 - N3o 52._ N3o

tema

23/04/2026

Acho que esse tratamento pode beneficiar
muitas pessoas com essa doenga.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, Qual: Infusdo intravenosa do fator IX,  4a _ N30 a_ Nio
. . Conhego um menino incrivel de 9 anos que medicagdo plasmadtica, Positivo: H4d um
convive ou cuida ) - ; . :
de aleug possui hemofilia B grave. Hoje ele faz uso controle muito efetivo dos sangramentos e
ea {guwem coma profildtico do fator IX, uma medicagdo qualidade de vida, Negativo: Medicagdo
condicdo de plasmatica, de curta duragdo e por via intravenosa, que exige infusdes frequentes, em
saude intravenosa. O novo medicamento seria muito média duas vezes por semana. Essa rotina é
23/04/2026 mais estavel, menos invasivo e com maior invasiva, desgastante e, ainda assim, nao
capacidade de prevenir sangramentos, o que impede totalmente os sangramentos
significa mais seguranga, liberdade e uma
infancia com muito mais qualidade de vida. O
Rafael merece ter acesso a medicagdo e com
certeza contribuird muito para o futuro do
nosso pais,
a. i a_ N3 a_N3 = .
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, . Nao Nao 42 - N3o 52 N3o
tema
23/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Nao 42 - N3o 52 _ N3o
. . O fator vai melhorar a qualidade de vida dos
convive ou cuida " L .
de aleud hemofilicos, diminuindo a frequéncia de
ea guNem coma sangramentos , e vai ser subcutdneo , menos
condigdo de dificuldade de conseguir realizar a medicagido
saude do que o acesso venoso
23/04/2026
a. i a_gsj . Si i ici a_ N3 = ~
Pessoa que 12 - Eu acho que deye serincorporada no SUS, 2 Slm, Qlual. Slm.t.au tive contato.co-m a e@azumabe 4 32-Nado a - N3o a_Nio
. . Acho que deve ser incorporado para a melhora meu filho é hemofilico A grave , foi diagnosticado com seis
convive ou cuida B A : - . " .
de aleug de vida , é muito sofrido o acesso venoso para  meses. , Positivo e facilidades: Facilitou pois podemos
Qe gu~em G & criangas. Todos sofrem adolescente e adultos  fazer em casa e no horario que quiser , e em primeiro
condigdo de mas os menores o sofrimento é ainda maior lugar dominuiu o sofrimento do nosso filho , uma vez para
saude achar o acesso venoso foi necessario furar ele oito vezes,
23/04/2026 Pragos, maos e pés. E gracas a medl.cac;ao que foi .
implementada no sus acabou o sofrimento. , Negativo e
dificuldades: Nenhuma negativa. Somente elogios
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser inlcorporada noSUS, 22-Nédo 32 - Sim, Qual: Os meus dois filhos utilizalm 42 - N3o 52._ N3o
. . Acredito que nossos hemofilicos merecem semanalmente o fator IX de forma profilatica.,
convive ou cuida . e .
de aleug tratamentos mais avangados para que tenham Positivo: Conseguem ter uma boa qualidade de
ea guNem OMa  4inda mais qualidade de vida e sem riscos de vida, com poucos sangramentos espontaneos. ,
condicdo de infeccdo em virtude dos tratamentos Negativo: Correm risco de sangramentos
salde oferecidos atualmente. espontaneos, adquirir doengas por conta do
24/04/2026 fator IX
a. i a_ N3 a_Nj = =
Interessadoino 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Ndo 32- Nao a - N3o a_ Nio

tema

24/04/2026

Acho que deve ser incorporado ao SUS.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
tema Na minha opinido, a marstacimabe representa
um avango relevante no tratamento da
24/04/2026 hemofilia B grave, especialmente por oferecer
uma alternativa inovadora para pacientes sem
inibidores do fator IX. Considerando o impacto
significativo da doenga na qualidade de vida —
com risco constante de sangramentos e
necessidade de reposi¢Ges frequentes —,
terapias que tragam maior praticidade, eficacia
e potencial reducdo de eventos hemorragicos
devem ser valorizadas., , Além disso, a
possibilidade de ampliar as opg¢des terapéuticas
contribui para um cuidado mais
individualizado, atendendo melhor as
necessidades dos pacientes, sobretudo
adolescentes e adultos que convivem com a
doencga ao longo da vida., , Dessa forma,
entendo que a incorporagdo da marstacimabe
pode trazer beneficios clinicos e também
ganhos em qualidade de vida, sendo uma
alternativa promissora dentro do arsenal
terapéutico disponivel para hemofilia B grave.
Organizacdo da 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Néo a - N3o a_ N3o
. . F de extrema importancia que busquemos
Sociedade Civil E de ext ¢ b
novas formas de achar novas formas de lidar
24/04/2026 com o problema da hemofilia, para que a agdo
seja rapida e eficaz.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Ndo 32 - Sim, Qual: Somente com o Fator IX, CCPa e a . N3o a_Nio
satde Para melhorar a qualidade de vida dos Fator VII., Positivo: Eu ainda ndo tive
pacientes com Hemofilia B. experiéncia com o Concizumabe, mas tenho
24/04/2026 muita expectativa., Negativo: O fator IX é a
terapia que mais utilizamos, a dificuldade
muitas vezes de adesdo devido ao acesso
venoso e periodicidade das aplicagdes.
Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
Sociedade Civil Deve ser incorporada no sus
24/04/2026
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, Qual: Concentrados de fator 7, 8 e 9. a_Nio 2. N3o

saude

24/04/2026

Temos extrema dificuldade em conduzir
pacientes com hemofilia B que tém alergia ao
fator 9. Como, neste caso, é possivel usar
apenas o fator 7, e nem todos os pacientes
respondem bem a essa medicagado, seria
adequado ter outra opgdo terapéutica
disponivel.

Concentrado de complexo protrombinico
ativado, e emicizumabe (para os pacientes com
hemofilia A)., Positivo: Temos um arsenal
terapéutico muito completo para a Hemofilia
A., Negativo: Os pacientes com hemofilia B com
complicag¢des (inibidor e/ ou alergia ao fator 9),
estdo muito carentes de possibilidades
terapéuticas, principalmente para profilaxia de
sangramentos graves.
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32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
efeitos, facilidade, dificuldade: econdmicos:
12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a - N3o a_N3o
Para quem ndo tem acesso ao tratamento
particular, o tratamento de reposigdo (que é o
24/04/2026 Unico disponivel no SUS até o momento) é

muito limitante para o paciente, ocupando

muito tempo e reduzindo a qualidade de vida.

Essa alternativa seria muito melhor para a

qualidade de vida do paciente hemofilico.

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

como: dificuldade, outros efeitos:

Interessado no
tema

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Sim, Qual: Emicizumabe , Positivo e facilidades: Facil 32 - Ndo 42 - N3o 52 - N3o

Pessoa que . o - e A :
Eu acho que deve ser incorporado ao sus aplicagdo, Facil aceitagdo pelo paciente , Qualidade

convive ou cuida

de alguém com a

medicagBes mais atualizadas para pessoas com  superior ao fator em termos de duragd@o no organismo,
Negativo e dificuldades: Nenhum

hemofilia. Tenho um filho com hemofilia tipo a

condicdo de e recentemente tivemos acesso ao
salde émicizumabe, a aplicagdo do medicamento é
24/04/2026 bem mais simples e facil, desde que meu filho

iniciou o tratamento ndo teve mais nenhum
hematoma.

eressds ne 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Néo 42 - N3o 52 _ N3o
tema Acho que é uma doenga importante e raro,
entdo as pessoas que tem ela devem ter acesso
24/04/2026 ao tratamento.
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2.~ Sim, Qual: Fator 7, Positivo: Ajuda no a . N3o 52_ N3o
tema Ajudara aos pacientes com alergia ou com sangramento , Negativo: Pode dar alergia e
presenca do inibidor, o que é muito importante causar inibidor
24/04/2026 para salvar a vida deles!
Pessoa com a 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, Qual: Fator de coagulagdo do sangue  4a _ N30 52 N3o
condicio de Além da eficiencia do da nova tecnologia é (hemoderivado), Positivo: Tenho menos
id ¢ muito mais facil de ser aplicada, pois hoje com episodios hemorragicos, Negativo: A aplicagdo
Sl fator de coagulagdo a aplicagdo é endovenosa é endovenosa é algo mais complicado que uma
24/04/2026 e 2x por semana. inje¢do subcutanea
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 32- Nao 42 - N3o 52_ N3o
tema Deve sim ser incorporado ao SUS, de suma
importancia que quem precisa tenha acesso a
24/04/2026 medicagdo e tratamento correto.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52 N3o

saude

24/04/2026

Diferentemente do tratamento convencional,
que exige infusGes intravenosas frequentes
para reposi¢do do fator ausente, o
marstacimabe atua por meio da inibi¢do do
Tissue Factor Pathway Inhibitor (TFPI), uma
proteina que regula naturalmente a
coagulagdo. Esse mecanismo de agdo inovador
pode contribuir para maior previsibilidade no
controle dos sangramentos e para uma rotina
com menos intervengdes relacionadas a
hemofilia.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessado no 12- I?u acho que d.evt? ser incorporada no SUS,  22- S.im, Qual: Medic?mentf),. Positivo e facil.idades: 32 - Nao a . N3o a_ Nio
tema Medicamento muito importante para Medicamento, Negativo e dificuldades: Medicamento
tratamento da coagulagdo sanguinea, A falta
24/04/2026 do medicamento, pode levar a morte do

paciente que possui Hemofilia.
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Contribuiu
como:

Empresa
fabricante da
tecnologia
avaliada

24/04/2026

nido, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Como demandante da tecnologia em avaliagdo,
respeitosamente, a Pfizer discorda da
recomendagdo preliminar do Comité de
Medicamentos da Conitec de ndo incorporar,
no SUS, o marstacimabe para o tratamento da
hemofilia B grave em pacientes sem inibidores
contra o fator IX de coagulagdo. O
marstacimabe é um medicamento ndo
baseado em fator, com administragdo
subcutdnea uma vez por semana, cuja dose
semanal independente do peso do paciente,
além de ndo demandar testes laboratoriais
para monitoramento das doses aplicadas, nem
para detecgdo de anticorpos contra o
medicamento. Atualmente, para o tratamento
profildtico desses pacientes, o SUS disponibiliza
apenas o fator IX de coagulagdo plasmatico que
apresenta diversas limitagdes, tais como,
comprometimento da adesdo devido a alta
carga de tratamento imposta pelas infusdes
venosas frequentes e, consequentemente,
associado a doenga residual, com
sangramentos articulares, artropatia hemofilica
e impacto sobre a qualidade de vida e o
funcionamento social pacientes. O
marstacimabe é eficaz na redugdo dos
sangramentos, tanto no tratamento sob
demanda como profilatico, sem
comprometimento da seguranga, conforme os
resultados do estudo BASIS, inclusive, na sua
fase de extensdo. A empresa prop0s um prego
para incorporagdo com desconto expressivo
em relagdo ao PMVG publicado pela CMED em
abril de 206 e propds, como populagdo elegivel
ao tratamento, somente os adolescentes com
idade entre 12 e menores de 18 anos com
hemofilia B grave e sem inibidores contra o
fator IX de coagulagdo. O impacto
orcamentario estimado é factivel e representa
apenas 1,5% a 2,5% do orgamento anual do
Ministério da Saude para o financiamento da
Politica de Sangue e Hemoderivados do SUS,
Portanto, considerando-se o prego proposto e
as evidéncias clinicas e econdmicas
sistematizadas no documento em anexo, a
empresa espera que tenha contribuido para
qualificar a tomada de decisdo em favor da
incorporagdo do marstacimabe no SUS.

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

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

42 Evidéncias clinicas:

42 - Todas as contribuicGes
técnicas (evidéncias clinicas e
econdmicas) da Pfizer estdo
apresentadas no documento
em anexo a este formuldrio.

52 Estudos
economicos:

52 - Todas as
contribuigBes técnicas
(evidéncias clinicas e
econdmicas) da Pfizer
estdo apresentadas no
documento em anexo a
este formuldrio.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessado no 12 - Ndo tenho opinido formada, Sem 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
tema comentario
24/04/2026
Praffadtenel e 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, Qual: Fator IX plasmatico e fator IX 42 - N3o a_ N3o
saude Atualmente pacientes com hemofilia B sé tem recombinante , Positivo: redugdo da incidencia
disponivel pelo SUS o fator IX derivado do de sangramento espontaneo , Negativo: dificil
24/04/2026 plasma, que tem como efeito adverso reagdo adesdo e aplicagdo, desenvolivmento de
alérgica ao componente de plasma, e inibidor
desenvolvimento de inibidor, condigdo grave e
com tratamento pouco efetivo e oneroso com
agentes de bypass., O marstacimab, como
terapia de rebalango mostra-se uma alternativa
mais eficaz, com redugdo de 35% nos
sangramentos em comparacgdo a profilaxia
baseada em fator, com consequente melhora
da qualidade de vida e funcionalidade, além do
perfil de seguranga superior e melhor
aderéncia devido a praticidade da aplicagdo em
comparagao as pungdes venosas e aplicagdes 2-
4 vezes na semana quando profilaxia com
fator.
Profissional de 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2-Ndo 42 - N3o 52_ Nio
saude Extrema importancia
24/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32- Ndo 42 - N3o 52 N3o
tema Conhego quem precisa deste tratamento e nao
tem condigGes de pagar
24/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32 - Sim, Qual: Infusdo intravenosa do fator IX, 42 - N3o a_N3o
convive ou cuida Convivo com o Rafael que tem 9 anos e possui medicagdo plasmatica, , Positivo: Tem um
de aleug hemofilia B grave. Hoje ele usa de forma controle muito efetivo dos sangramentos e
€a _gu~em coma profildtica o fator IX, uma medica¢do qualidade de vida, , Negativo: Medicagdo
condicdo de plasmatica de curta duragdo por via intravenosa, que exige infusdes frequentes, em
salde intravenosa. O novo remédio seria mais média duas vezes por semana. Essa rotina é
24/04/2026 estavel, menos incdmodo do que a agulha e invasiva, desgastante e, ainda assim, ndo
maior capacidade de previnir sangramentos, o impede totalmente os sangramentos.
que tras mais tranquilidade e liberdade para
uma infancia com paz.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52 N3o

saude

24/04/2026

Medicamente de alto custo e que ird mudar a
qualidade de vida dos pacientes em
tratamento.
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Contribuiu
como:

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

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

12 Opinidao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Pessoa que A - e 2- Ndo 2-Nao
. . Necessario e importante o SUS disponibilizar.

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude
24/04/2026
eressds ne a-Eu acho que de}le' S(-?_'r incorpcj\rada no SUS, 2- Ndo 2- Nao a - N3o 52 _ N3o
tema Esse medicamento ira ajudar muitas pessoas. O

filho do meu amigo faz uso de medicamento IV
24/04/2026 que pode se beneficiar deste novo

medicamento que aplica com a caneta.

a. i a_N3 a_Nj3 ~ ~

Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Ndo N&o a - N3o a_Nio

convive ou cuida
de alguém com a
condicdo de
saude

24/04/2026

Ajudar pacientes que dependem do Sus
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

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

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a
Como hematologista pediatrica trabalhando ha
13 anos em um dos principais centros de
24/04/2026 referéncia para Hemofilia no Brasil e, dentro do
estado do Rio de Janeiro, provavelmente
concentra o maior nimero de pacientes
acompanhados, sou favoravel a incorporagao
do Marstacimabe para tratamento de
pacientes adultos e adolescentes (? 12 anos de
idade, acima de 35kg) com hemofilia B grave
sem inibidores. , O Estudo fase 3 (BASIS) com o
marstacimabe mostrou redugdo da taxa anual
de sangramentos (TAS), apresentou
superioridade em relagdo a profilaxia com
fator e mantém eficacia ao longo do tempo .
Na populagdo acompanhada em hemocentro, a
incorporagdo pode resultar em: 1)Melhora da
adesdo (Regime subcutaneo semanal é mais
simples e menos invasivo), 2)Redugdo de
complicagdes( menor frequéncia de
sangramentos e potencial redugdo da
progressdo de artropatia), 3) Ganho de
qualidade de vida ( menor impacto do
tratamento na rotina e maior autonomia do
paciente)., Por atuar em servigo de referéncia
no manejo de pacientes com hemofilia, isso
permite observar na prética as limitagdes da
terapia intravenosa e o potencial impacto
positivo de terapias subcutaneas semanais. ,
Diante do conjunto de evidéncias disponiveis, o
marstacimabe representa uma inovagao
terapéutica relevante no manejo da hemofilia
A e B graves sem inibidores, ao associar eficacia
clinica superior na redugdo de sangramentos a
um regime de administragdo subcutaneo
semanal, com potencial impacto positivo na
ades3do e nos desfechos em mundo real., Além
dos beneficios clinicos, destacam-se os
potenciais ganhos econdmicos, com redugéo
do uso de concentrados de fator sob demanda,
diminui¢do de internagdes e complicagdes., A
incorporagdo do marstacimabe também se
justifica pela necessidade de ampliar as opgGes
terapéuticas disponiveis para pacientes com
hemofilia B, uma populagdo que apresenta
menor diversidade de alternativas ndo
baseadas em fator quando comparada a
hemofilia A.

Profissional de
saude

a. i a_N3 a_ N3 x ~
2- Eu acho que deve ser\ mcorp.orada no SUS, Nado Ndo a_Nio 52 N3o
Todos devem ter acesso as medicagGes
necessarias ,

Interessado no
tema

24/04/2026
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

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

Interessadoino 12 —.Eu acho que deve ser incorporfada noSUS, 22-Né&o 32 - Nao a - N3o a_ Nio
Sociedade deve ter acesso ao medicamento

tema

24/04/2026

Interessado no 12 - Eu acho que deve ser inc.orporada nq SUS, 22-Nao 32-Néao a_N3o 2 _ N3o
Ele tendo acesso a esse medicamento vai

tema . ) A .
ajudar a ter maior qualidade de vida, menos

24/04/2026 sofrimento.

Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nio a_N3o 2 - N3o

Quanto mais o SUS conseguir alcangar o todo
da populagdo com necessidades diferenciadas
24/04/2026 por qualquer condigcdo que seja, melhor para
toda a sociedade.

tema
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Contribuiu
como:
Pessoa com a

condigdo de
saude

24/04/2026

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Meu nome é Thiago Castro, tenho 41 anos e
sou portador de Hemofilia B grave,
diagnosticado ao nascimento. Realizei meu
tratamento por muitos anos no HEMORIO, no
Rio de Janeiro, e desde 2019 sou acompanhado
no Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina da USP, em S&o Paulo., , Sou
favordvel a incorporagdo do marstacimabe no
SUS com base na minha experiéncia prética., ,
O tratamento atual com fator IX por via
intravenosa é complexo e impacta diretamente
a rotina. Cada aplicagdo exige preparo e
organizacdo, consumindo cerca de 30 a 40
minutos. Em profilaxia, isso ocorre mais de
uma vez por semana, o que, ao longo do
tempo, afeta significativamente a qualidade de
vida., , Além disso, o formato atual envolve kits
com diversos itens que nem sempre sdo
utilizados, tornando o processo pouco eficiente
e mais custoso. O armazenamento também é
um desafio, exigindo grande espago em
geladeira, o que impacta a rotina doméstica., ,
Outro ponto critico é a adesdo. A complexidade
da aplicagdo intravenosa dificulta a
manutengdo da profilaxia por muitos
pacientes. E menor adesdo esta diretamente
associada a mais sangramentos e
complicagdes., , O marstacimabe, por ser de
aplicagdo subcutanea, mais simples, menos
dolorosa e com menor frequéncia, tem grande
potencial de melhorar a adesdo ao tratamento.
Isso pode resultar em menos sangramentos,
menor dano articular ao longo do tempo e
menor necessidade de intervengdes futuras., ,
Além disso, a aplicagdo intravenosa é
especialmente dificil em momentos de dor ou
comprometimento articular, comuns na
hemofilia, o que torna a alternativa subcutdnea
ainda mais relevante., , Por fim, um tratamento
mais simples proporciona maior autonomia,
menor impacto na rotina e melhor qualidade
de vida. A melhora na adesdo também pode
reduzir internagdes e custos ao SUS no longo
prazo, ao evitar sangramentos recorrentes e
complicagdes articulares.

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
a._ i a_N3 a_N3 ~ ~
Interessadoino 12 - Eu acho que c!eve ser |ncor.p.orada noSUS, 22-Né&o 32 - Nao a - N3o a_ Nio
tema "Observo o ""sofrimento"" e dificuldades dos
portadores de Hemofilia B com a opgdo de
24/04/2026 tratamento atual, precisando fazer infusdes
constantes e, em muitos casos, deslocamentos
que comprometem as atividades diarias. O
tratamento 1 vez por semana, sem necessitar
sair de casa, promovera qualidade de vida e
desoneragdo para esses pacientes."
a. i a_N3 a_N3 ~
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser mcorporéda no SQS, 22 - Nao 32 - Nédo a_N3o 2 _ N3o
. . O novo tratamento com o Marstacimabe vai
convive ou cuida " )
de aleug promover ao grupo de hemofilicos tipo B grave
ea _guNem OMa  yma melhor qualidade de vida, uma vez que a
condigdo de Administragdo sera por via subcutanea,
saude atualmente a profilaxia eh feita através de
24/04/2026 mJegoc?s.endovenosas 2 a 3 X semana do fator
plasmatico.
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. N3o 2 - Sim, Qual: Tratamento endovenoso, 42 - N3o 52 _ N3o
. . Esse novo medicamento vai melhorar a Positivo: Esse novo medicamento vai melhorar
convive ou cuida . ) " ) ) ; " )
de alaug qualidade de vida dos hemofilicos graves pois o a qualidade de vida dos hemofilicos graves pois
2e guNem OMa  tratamento hoje eh endovenoso derivado do o tratamento hoje eh endovenoso derivado do
condigdo de sangue. sangue., Negativo: Por ser endovenoso causa
saude dor e preparo/armazenamento complicado.
24/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, Qual: Utilizagdo do fator 9 por via 42 - N3o a_ Nio
. . Facilita o acesso aos pacientes portadores da endovenosa, Positivo: Facilitaouso e a
convive ou cuida " . - . N . ’
de alaug hemofilia B, sendo mais segura e eficiente seguranca por via subcutanea , Negativo: A via
ea $u~em coma endovenosa torna o processo mais dificil
condigdo de administrativamente
saude
24/04/2026
a. i a_ N3 a_N3 = ~
Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32-Nao a - N3o a_Nio

Sociedade Civil

24/04/2026

Todo investimento que melhore a qualidade de
vida das pessoas vale a pena.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

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

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a - Nio a_N3o
Muito importante para o bem estar das
pessoas acometidas com a doenga., , A jornada
24/04/2026 das pessoas com hemofilia B sem inibidor
ainda envolve uma elevada carga terapéutica,
sobretudo pela necessidade de infusGes
intravenosas frequentes de fator IX. Esse
cendrio compromete a adesdo ao tratamento,
reduz a qualidade de vida e limita a autonomia
dos pacientes, além de trazer desafios
logisticos e emocionais relevantes., , Diante
disso, terapias inovadoras, como o
marstacimabe, surgem como uma alternativa
promissora para modificar esse panorama. Ao
possibilitar a profilaxia por via subcutanea, com
menor frequéncia de aplicagdo e sem a
exigéncia de acesso venoso, essa abordagem
tende a diminuir a complexidade do
tratamento. Como resultado, pode favorecer a
adesdo, ampliar a independéncia do paciente e
impactar positivamente sua qualidade de vida
e insergdo social., , A incorporacgdo de
tecnologias que tornem o tratamento mais
simples e alinhado as necessidades reais dos
pacientes é um passo fundamental para a
evolugdo do cuidado em hemofilia B no
sistema de saude.

Interessado no
tema
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22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
como: dificuldade, outros efeitos:

Contribuiu 12 Opinidao, comentario:

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a

Interessado no

tema

24/04/2026

A jornada do paciente com hemofilia B sem
inibidor ainda é caracterizada por uma carga
terapéutica significativa, especialmente em
fungdo das infusdes intravenosas frequentes de
fator IX. Esse modelo ndo apenas dificulta a
adesdo ao tratamento, como também impacta
negativamente a qualidade de vida e a
autonomia, além de gerar desafios
operacionais e emocionais importantes no dia
a dia., , Nesse cenario, terapias inovadoras
como o marstacimabe despontam como uma
alternativa capaz de redefinir o manejo da
doencga. A possibilidade de administragdo por
via subcutanea, com menor frequéncia e sem a
necessidade de acesso venoso, contribui para a
redugdo da complexidade do tratamento. Essa
simplificagdo pode favorecer maior adesao,
ampliar a independéncia dos pacientes e
melhorar sua qualidade de vida, com reflexos
positivos também na participagdo social., ,
Assim, a adogdo de tecnologias que tornem o
cuidado mais pratico e alinhado as reais
necessidades dos pacientes é essencial para
promover avangos consistentes no tratamento
da hemofilia B no sistema de saude.

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

24/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Acredito que deve ser incorporada pelo sus,
visto que ajudaria no tratamento da hemofilia
B grave. Nesse sentido, a incorporagdo do
remédio é de extrema importancia para ajudar
no tratamento das pessoas que tem a doenga.
Assim, o tratamento ajudaria a melhorar a
qualidade de vida do hemofilicos.

32-Sim, Qual: Tive a experiéncia com o fator
de coagulagdo VII (7)., Positivo: Conter
sangramentos, visto que uma ves que a pessoa
se machucar, ela sangraria até a morte. Assim
o Fator de coagulagdo VIl ajuda a melhorar a
qualidade de vida das pessoas., Negativo: O
principal aspecto negativo é a curta duragdo do
efeito do Fator.

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

24/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Novo tratamento com maior seguranga para o
paciente, mais simples de ser administrado e
melhora a qualidade de vida do hemofilico

32 - Sim, Qual: hemoderivados (desde quando
era aplicado o crioprecipitado até os que sdo
aplicados hoje), Positivo: Ginica maneira de
parar o sangramento, Negativo: Muita
contaminagdo dos pacientes (HIV, hepatites).
Varias inje¢Bes, demora na administragdo do
medicamento, dificil de transportar

Profissional de
saude

24/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Atualmente a Unica medicagdo para profilaxia
de hemofilicos B no Brasil disponivel pelo SUS é
a infusdo endovenosa do fator Ix plasmatico. A
incorporagdo de um medicamento subcutaneo
com posologia mais facil ird permitir melhor
controle de sangramentos, melhor adesdo ,
mais qualidade de vida aos pacientes.

32-Sim, Qual: Fator IX plasmatico , Positivo:
Melhor adesdo , melhor qualidade de vida,
Negativo: Nenhuma
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a - N3o a_ Nio
convive ou cuida Nossa esperanca € ver pessoas com essa
de aleug doenca ter uma nova forma de viver.

e alguém com a
condigdo de
saude
24/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2- Nao a . N3o 52_ N3o
convive ou cuida Porque é essencial para qualidade de vida das

, pressdes

de alguém com a
condicdo de
saude
24/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Nao 42 - N3o 52 _ N3o
e Deve estar no SUS para que os necessitados,
de aleué tenham um maior acesso

e alguem com a
condicdo de
saude
24/04/2026
Pessoa que %9 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nédo 2.-Ndo a . N3o a_Nio
convive ou cuida E uma avango muito importante para o
de aleué tratamento destes pacientes .

e alguém com a
condigdo de
saude
24/04/2026
Pessoa que 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nédo 2.- Néao a_ N3o a_Nio
convive ou cuida Porque é essencial para qualidade de vida dos

, pacientes.

de alguém com a
condigdo de
saude
24/04/2026
Profissional de 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2- Nao 42 - N3o 52 N3o
saude Todos devem ter a oportunidade de acesso
25/04/2026
Organizagio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32- Nao 42 - N3o 52 N3o

Custo muito alto, o SUS tem condigdes plenas
de fornecer este medicamento. Ainda mais a
25/04/2026 tem somente 2 casos no Brasil

Sociedade Civil
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Interessado no ) 1 ; e 2 - Ndo 2.- Ndo
tema Garantir qualidade de vida e dignidade a quem
ndo tem condi¢des de arcar com os custos.
25/04/2026
Praffadtenel e 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Sim, Qual: Experiéncia com a terapia subcutanea com 32 - Sim, Qual: Administragdo dos fatores de a - N3o a_ N3o
saude Os pacientes com Hemofilia B sem inibidores, Emicizumabe no tratamento da Hemofilia A., Positivo e coagulagdo., Positivo: Tratamento e prevengao
necessitam da nova terapia para o tratamento, facilidades: Redugdo de infusdes endovenosas com a de eventos hemorragicos., Negativo: Aplicagdes
25/04/2026 minimizando as infusdes endovenosas. profilaxia, Redugdo de hematomas e sangramentos, endovenosas geram transtornos
conforme informagdes dos pacientes, , Melhora da principalmente em pacientes com acesso
qualidade de vida, principalmente em criangas., Negativo  venoso dificil.
e dificuldades: Nenhum ponto negativo.
R a. i a_ N3 a_N3 = .
Organizacio da 1 Eu.acho que deve ser |ncc.>rporada.no SUS, 22-Nao 32-Nao a_Nio 2 _N3o
. . é um direito para aqueles mais necessitados e
Sociedade Civil .
sem condigBes
25/04/2026
a. i a_ N3 a_gj - Utilizaca Ati = =
Pessoalcomia 1 'Eu acho queldeve ser incorporada no SUS, Ndo 32-Sim, Qu.a.l. Utilizagdo do.F.ator X~I plasmético  4a _ N30 a_ Nio
L. Serd uma congquista para o tratamento da para hemofilia B grave., Positivo: Nao sofro
condigdo de . ~ . . ~ L )
1d hemofilia B grave, por ndo ser derivado do mais com les&es, principalmente articulares.,
SdUCE sangue e o numero de aplicagdes mais Negativo: Preciso utiliza-la 3 vezes na semana
25/04/2026 reduzido feito por via subcutdnea. através de infusdo venosa.
Pessoa que 1? - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nédo 42 - N3o 52_ N3o
. . Ajudar as pessoas
convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
salde
25/04/2026
a. i a_ N3 a_N3 = =
Interessado no 12 - Eu acho ql.Je deve ser incorporada no SUS, Ndo Nao 42 - N3o 52 Nio
tema Toda tecnologia que traga melhora na
qualidade de vida do paciente com uma
25/04/2026 doenga cronica grave como a hemofilia deve
ser incorporado ao sus.
a. i a_ N3 a_ N3 ~ ~
Interessado no 1 Fu aEho que deve ser |r}c;>rporada no Sp?, Ndo Nao 42 - N3o 52 N3o
tema Medicagdo de alto custo, dificil de ser adquirida
por pacientes que necessitam fazer
25/04/2026 tratamento, ofertada pelo SUS garantira maior
tempo de vida e menor reagdes adversas
a. i a_Nj3 a_Nj = =
Interessado no 1—. Eu alcho que deve ser |ncorp<?rada no SQS, 22 - Nao 32 - Ndo a - N3o a_N3o
tema Miguel é um rapaz novo tem muito o que viver
e precisa muito do medicamento,
25/04/2026
. a. i a_Nj3 a_ N3 - ~
Profissional de Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Ndo Nao a . N3o a_Nio

saude
25/04/2026

Importantissimo para a longevidade, saude e
qualidade de vida dos portadores. Previnem
AVCs e derrames precoces.
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Contribuiu

como:

12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Organizagdo da T i e - Ndo 2 - Ndo
; - em que ser incorporada sim.
Sociedade Civil < :
25/04/2026
a. i a_N3 . ~

Interessado no 12-Eu acho'que deve ser incorporada no SUS, 22-Ndo a_N3o 2 _ N3o
tema Em vez de viver com medo de um machucado

virar algo grave, o paciente passa a ter mais
25/04/2026 seguranca para trabalhar, estudar e até

praticar atividades fisicas leves. Ele atua como

uma protegdo continua, reduzindo a

necessidade de tratamentos frequentes apds

sangramentos. Para muitas familias, isso

significa menos internagdes e mais qualidade

de vida. No fim, é sobre devolver autonomia e

tranquilidade para quem convive com a doenga.

a. i a_ N3 x =
Pessoa com a 12 - Eu acho que d.eve ser incorporada no SUS, Ndo - Nio 52 N3o
.. O estado tem g cuidar das pessoas com
condigdo de ,
; problemas graves de satde

saude
25/04/2026
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, . 22 - Ndo - Nio a_Nio

tema

25/04/2026
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

25/04/2026

12 Opinidao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Observamos hoje uma disparidade terapéutica
inaceitdvel entre as hemofilias no Brasil.
Enquanto a hemofilia A caminha para niveis de
sangramento zero com terapias subcutaneas, a
hemofilia B permanece dependente de terapias
intravenosas de curta duragdo e origem
plasmatica. A incorporagdo do marstacimabe
ndo é apenas um avango clinico, mas também,
uma medida de equidade. As terapias de
rebalango nao-fator (como o anti-TFPI)
permitem que o paciente com hemofilia B
tenha, pela primeira vez no SUS, uma protegdo
hemostatica mais estdvel, sem picos e vales,
prevenindo a artropatia incapacitante que
além de onerar o sistema de salde e
previdenciario, afeta a qualidade de vida que
para muitos, de forma indireta e direta,
influencia na saide mental, um dos maiores
desafios deste momento.

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

22 - Nao

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

32 - Sim, Qual: Concentrado de fator IX
derivado de plasma e complexo protrombinico
ndo ativado (hemoderivado plasmatico).,
Positivo: Apesar de a reposigdo de concentrado
de fator IX derivado de plasma de forma
profilatica ter mudado a vida de muitos
pacientes com hemofilia B, ndo foi o suficiente.
Como exemplo dos aspectos negativos, destaco
que os pacientes comegaram a notar as
dificuldades que antes ndo percebiam tanto,
porque ndo tinham outras alternativas: como
levar para casa muitos frascos de fator que
necessitam ocupar parte de sua geladeira, o
tempo que necessitavam para a infusdo do
fator, registros no didrio, comprometimento
em retirada do fator na data que muitas vezes
ndo podiam modificar ou escolher, sobretudo
num centro de alta complexidade em que
pacientes com hemofilia sdo a minoria dentro
de um universo de pacientes com doengas
oncoldgicas e doenga falciforme. Os pacientes
que tiveram oportunidade de viajar,
comegaram a notar que tinham que adaptar
suas viagens em fungdo de sua condigcdo de
hemofilia, como pequenos detalhes que para
alguns ndo se trata de um grande problema,
embora seja para outros que ndo tiveram
muitas oportunidades de conhecimento ou de
apoio, e que ndo ousam se arriscar. Todos
esses pontos relatados, a meu ver, sdo aspectos
que interferem na autonomia do paciente e na
busca de integragdo social plena., Negativo:
Apesar de a reposi¢do de concentrado de fator
IX derivado de plasma de forma profilatica ter
mudado a vida de muitos pacientes com
hemofilia B, ndo foi suficiente. Como exemplo
dos aspectos negativos, destaco que os
pacientes comegaram a notar as dificuldades
gue antes ndo percebiam tanto, porque ndo
tinham outras alternativas: como levar para
casa muitos frascos de fator que necessitam
ocupar parte de sua geladeira, o tempo que
necessitavam para a infusdo do fator, registros
no didrio, comprometimento em retirada do
fator na data que muitas vezes ndo podiam
modificar ou escolher, sobretudo num centro
de alta complexidade em que pacientes com
hemofilia sdo a minoria dentro de um universo
de pacientes com doengas oncoldgicas e
doencga falciforme. Os pacientes que tiveram
oportunidade de viajar, comegaram a notar
que tinham que adaptar suas viagens em
fungdo de sua condigdo de hemofilia, como

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
economicos:

42 - Uma meta-analise 2-Nao
sistematica demonstrou que
pacientes com hemofilia
apresentam risco
significativamente
aumentado de transtornos
mentais comparados a
populagdo geral: depressdo
(OR 2,45, 1C95% 1,64-3,68),
ansiedade (OR 1,74, IC 95%
1,01-3,00),
ansiedade/depressdo
combinadas (OR 2,60, IC 95%
2,35-2,87) e TDAH (OR 3,48,
1C 95% 1,74-6,96)
(https://doi.org/10.1111/hae.
13960). Estudos mais
recentes confirmam tais
achados. No estudo HERMES
(2026-
https://doi.org/10.1111/hae.7
0219), 25% dos pacientes
com hemofilia preencheram
critérios para transtorno
mental, sendo os mais
comuns transtornos afetivos,
transtornos por uso de
substancias e TDAH. Um
estudo alemdo (2025-
https://doi.org/10.1111/hae.7
0079) com 379 pacientes
demonstrou que pacientes
com hemofilia apresentaram
escores significativamente
mais elevados de depressao,
ansiedade, estresse e
sofrimento emocional geral
comparados a 271 controles
saudaveis. No estudo MIND
(https://doi.org/10.1111/hae.
14571), 28% dos pacientes
relataram
ansiedade/depressdo, com
associagdo significativa entre
gravidade da doenga e
sintomas psicoldgicos. Apenas
24% dos que experimentaram
depressdo/ansiedade
sentiram que esses sintomas
foram adequadamente
abordados nos centros de
tratamento, comparado a
62% que sentiram que a dor
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

dificuldade, outros efeitos:

efeitos, facilidade, dificuldade:
pequenos detalhes que para alguns ndo se
trata de um grande problema, embora seja
para outros que nao tiveram muitas
oportunidades de conhecimento ou de apoio, e
gue ndo ousam se arriscar. Todos esses pontos
relatados, a meu ver, sdo aspectos negativos da
profilaxia com reposi¢do de fator que
interferem na autonomia do paciente e na
busca de integragdo social plena.

econémicos:
foi adequadamente tratada. ,
O comprometimento se
estende além dos sintomas
psicoldgicos, afetando
funcionalidade didria. Em
outro estudo
(https://doi.org/10.1371/jour
nal.pone.0287972), 48% dos
pacientes relataram
dificuldade com atividades de
vida didria. O estudo CHESS Il
(https://doi.org/10.1186/s130
23-023-02690-w)
demonstrou que a perda de
produtividade no trabalho
variou de 9,7% em pacientes
sem sangramentos a 47,65%
naqueles com ?5
sangramentos anuais. A
incorporagdo do
marstacimabe pode corrigir
iniquidades. A via de
aplicagdo subcutdnea em
menor frequencia reduzird a
exaustdo venosa, aumenta
chance de adeséo real,
previne futuras artroplastias e
podera reduzir transtornos
mentais, um dos males do

século.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Sim, Qual: Vacina COVID, Positivo e facilidades: A 32 - Ndo 42 - N3o 52 N3o
. . As pessoas precisam ter acesso a tratamentos  redugdo da transmissdo e mortalidade de pessoas com a

convive ou cuida o - . I ~ :

; mais eficientes e praticos doenga, Negativo e dificuldades: Nado percebi
de alguém com a
condigao de
saude
25/04/2026
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2. Nao 42 - N3o 52_ N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

25/04/2026

Muitos necessitam de medicacGes especificas
que ndo sdo oferecidos hoje ao publico.

Pagina 133 de 178



Contribuiu
como:
Pessoa com a

condigdo de
saude

25/04/2026

nido, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Fui treinado e me forjei forte desde cedo. A
vida sempre encontra novas formas de nos
desafiar — e agora eu preciso poder escolher
quais lutas enfrentar., Tenho 16 anos e
Hemofilia B Grave. Fui diagnosticado ainda
crianga e, gragas a profilaxia, cresci sem
sequelas. Sempre estudei bem e encontrei no
futebol o lugar onde me sinto inteiro. Treino
desde pequeno, jogo em alto nivel e, até hoje,
consegui seguir sem intercorréncias
importantes., Meu sonho é continuar nesse
caminho. Mas, conforme fui crescendo,
comecei a perceber um limite que ndo esta no
meu corpo, mas no tratamento. Para evoluir,
preciso viajar, treinar mais, ficar longe da
minha familia. E é nesse ponto que tudo fica
mais dificil. As infusdes frequentes, a
necessidade de acesso venoso e o medo de um
sangramento em momentos decisivos acabam
interferindo nas minhas escolhas., Ndo é que
eu ndo possa tentar. E que sempre preciso
calcular, adaptar, segurar. E isso pesa. As vezes
penso que, mesmo tendo chegado até aqui,
pPOSSO N30 conseguir seguir como outros jovens
da minha idade seguem., Se eu tiver que
mudar de caminho, vou fazer isso. Também me
dedico aos estudos e sei que posso construir
outras possibilidades. Mas o problema é que
essas limitagdes ndo ficam sé no esporte. Elas
vdo comigo. Quando eu precisar sair de casa
para estudar, viver sozinho, construir minha
vida, tudo isso continua sendo um obstaculo.,
O que eu mais quero é ter a chance de decidir
meu futuro com mais liberdade. Nado pego para
ndo ter a doenga, mas para que ela ndo defina
até onde eu posso ir., Se ja foi possivel chegar
até aqui com saude, forga e disciplina, eu s6
queria poder continuar. Ter a chance de seguir
meu caminho com mais seguranca e
autonomia., Para mim, isso ndo é soé sobre
tratamento. E sobre poder seguir em frente,
escolher meus caminhos e enfrentar os
préoximos desafios. Ndo os mesmos de sempre,
mas aqueles que eu decidir encarar. , Ndo é
razoavel ter esta alternativa concreta para uma
vida plena e ser negada por opgao.

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Pagina 134 de 178



Contribuiu
como:

Interessado no
tema

25/04/2026

12 Opinidao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo
E um medicamento de alto custo, a pessoa

portadora dessa doenga ndo teria condigdes

financeiras pra se tratar com esse remédio

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

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

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
economicos:

42 - Essa medicagdo reduz o 52 - Ndo
sofrimento do doente que ao

invés de aplicar inje¢des

diariamente passa a fazé-las

de 15 em 15 dias.

Profissional de
saude

25/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nao
Pude acompanhar a evolugdo que tivemos nos
ultimos anos com relagdo ao acesso ao
tratamento da Hemofilia no Brasil. Além disso,
acompanhei a evolugdo mundial com a relagdo
as novas modalidades terapéuticas e o quanto
isto impactou na vida dos pacientes, familiares
e dos profissionais envolvidos na assisténcia a
portadores de hemofilia. Hoje, as novas
possibilidades terapéuticas , que incluem as
medicagbes de rebalango, permitem maior
adesdo e importante redugdo na taxa anual de
sangramentos. Os trabalhos vem mostrando a
melhoria na qualidade de vida dos pacientes.
Acredito que a facilidade de uso, com infusdo
da medicagdo por via subcutanea, semanal,
com uma dispositivo/caneta ja pre-preenchida
permite que o cuidado a estes pacientes seja
dado de forma facilitada, com consequente
maior adesdo e melhor resposta ao
tratamento profilatico., Penso que devem
permitir que o paciente também tenha voz e
escolha das opgGes terapéuticas hoje
disponiveis. , Conviver com uma doenga
hemorragica crbnica traz uma carga clinica,
funcional e emocional imensa, para o paciente
e familiares.

32 - Sim, Qual: Como o anticorpo monoclonal
biespecifico Emicizumabe., Positivo: Pude
constatar a redugdo importante de
sangramentos, a melhoria da qualidade de
vida, a melhoria do estado emocional dos
pacientes. O ganho com a disponibilizagdo
desta medicagdo foi muito grande. Uma vitéria
para a saude publica brasileira, para os
pacientes...., Negativo: Ndo consigo relacionar,
no momento, aspectos negativos relacionados
a esta nova tecnologia.

42 - Ndo 52 - Ndo

Interessado no
tema

25/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo
E importante para a saude

Organizagdo da
Sociedade Civil

25/04/2026

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo
Pessoas com condigdes especiais merecem ser
tratadas e cuidadas de forma a minimizar o
impacto que tais condi¢des podem impactar
em suas vidas.

Organizagao da
Sociedade Civil

25/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nédo
Todos precisam de satde de qualidade
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como:

12 Opinidao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Interessado no ) " ) 2- Nao 2-N3o
tema A incorporagdo do medicamento, uma vez

aprovado pela Anvisa e, portanto, comprovada
25/04/2026 sua eficacia, deve ser implementado em razdo

da melhoria da qualidade de vida aos

portadores da doenca, independente do

impacto orgamentario aos Entes Federativos.
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Nédo a . N3o a_Nio
tema Sus deve contemplar todas as enfermidades

priorizando se necessario estas de alta
25/04/2026 demanda
Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32 - Ndo 2 _Nio 2 _N3o
Sociedade Civil Os testes com as novas tecnologias acelera os

processos de aprovagdo, gerando maiores
25/04/2026 chances de cura.
Organizacio da 12 —.Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2. Nao a . N3o a_Nio
Sociedade Civil Muito valido
25/04/2026
Interessadolno 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52 N3o
tema Melhora significativa na qualidade de vida dos

pacientes.
25/04/2026
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, Qual: Fator VIII. , Positivo: Meu amigo a_Nio 2. N3o
saude Hemofilia é uma condigdo grave de saude e parou de sangrar. Mas ele perdeu 7 dias de

ainda com oportunidade de novas tecnologias trabalho para poder receber o fator no
25/04/2026 a serem incorporadas. Precisamos de inovagdo hemocentro. , Negativo: Perda sé trabalho.

que traga eficacia, seguranga e comodidade

posologica aos pacientes.
Interessado no 12 - Ndo acho que deve ser incorporada no 2-Ndo 2.-Nao 42 - N3o 52 N3o
tema SUS, P.ara uma melhor qualidade de vida para

os pacientes.
25/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nio 2 - Sim, Qual: Infusdo intravenosa do fator IX, 42 _ N30 52 _ N3o

convive ou cuida
de alguém com a
condicdo de
saude

26/04/2026

Conheco o Rafael Bewalski, que tem 9 anos,
desde o nascimento. Ele possui hemofilia B
grave. Atualmente faz uso profilatico do fator
IX por via endovenosa. O novo medicamento
seria muito mais estavel, menos invasivo e com
maior capacidade de prevenir sangramentos, o
que significa mais seguranga, liberdade e
qualidade de vida.

Positivo: Maior controle dos sangramentos e
melhor qualidade de vida, Negativo: medicagdo
intravenosa,que exige infusdes frequentes, em
média 2x/semana. Essa rotina é invasiva,
desgastante e ndo impede totalmente o risco
de sangraentos.
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como:
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52 Estudos
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Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser |ncorporada.no SUS, 22-Nido 32- §|m,~QuaI: InfEJs.ao |ntra.v?anosa’do Fator IX, 42 . N30 a_ Nio
. . Conheco o Rafael de 9 anos que possui medicagdo plasmatica , Positivo: Hd um
convive ou cuida ;o - ~ - . .
de aleug hemofilia B grave. Hoje ele fa uso profilatico do controle muito efetivo dos sangramentos e
2e .guwem coma - gator IX, uma medicagdo plasmatica de curta qualidade de vida., Negativo: Medicagdo
condicdo de duracéo e por via intravenosa. O novo intravenosa , que exige infusdes frequentes, em
saude medicamento seria muito mais estdvel, seria média 2 vezes na semana., Essa rotina é
26/04/2026 menos invasivo e com maior capacidade de invasiva, desgastante e ainda assim, ndo
prevenir sangramentos, implica em mais impede totalmente os sangramentos.
seguranga, liberdade e uma infancia com muito
mais qualidade de vida.
a. i a_ N3 a_ N3 ~ «
Interessado no Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Ndo N&o a - N3o 5a_ N3o

tema

26/04/2026

A incorporagdo do martacimabe no Sistema
Unico de Satde representa uma oportunidade
relevante de ampliar o acesso a uma terapia
inovadora para pessoas com hemofilia B, com
potencial de impacto positivo em desfechos
clinicos e na organizagdo do cuidado.
Evidéncias clinicas de estudos de fase avangada
demonstram que o martacimabe, um
anticorpo monoclonal com administragdo
subcutdnea semanal, estd associado a redugdo
das taxas de sangramento e a um perfil de
seguranca considerado manejavel, inclusive em
populagdes com elevada necessidade de
cuidado continuo. A posologia semanal e a via
subcutdnea podem reduzir a complexidade do
tratamento quando comparadas a esquemas
mais frequentes ou intravenosos, contribuindo
para maior adesdo terapéutica e menor
sobrecarga para pacientes, cuidadores e
servigos de saude. Esse aspecto é
particularmente relevante no contexto do SUS,
onde a simplificagdo do regime terapéutico
pode favorecer a equidade no acesso e a
sustentabilidade da atencgdo especializada.,
Adicionalmente, ao ampliar o leque de opgGes
profildticas eficazes, o martacimabe pode
contribuir para a redu¢do de complicages
associadas a sangramentos recorrentes, com
potencial impacto positivo na qualidade de
vida dos pacientes e na redugdo de custos
indiretos relacionados a internagdes,
procedimentos ortopédicos e perdas funcionais
ao longo do tempo., Diante dessas
consideragdes, entende-se que a incorporagdo
do martacimabe no SUS, desde que observados
os critérios de avaliagdo de custo-efetividade e
elegibilidade definidos pela CONITEC, pode
representar um avango importante na linha de
cuidado da hemofilia no Brasil, alinhado aos
principios de integralidade, equidade e uso
racional de tecnologias em saude.
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12 Opinidao, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Profissionallde 12 - Eu acho que deve. ser |ncorp<.Jrfad.a noSUS, 22-Né&o 32 - Nao a - N3o a_ Nio
satde Importante para profilaxia de episédios de

sangramentos em pacientes com hemofilia B
26/04/2026
Organizacio da 12 - Eu acho que deve ser incorpgr?da n'o SUS, 22-Nao 32-Néao a_N3o 2 _ N3o

. L O governo tem o dever dar condigGes dignas

Sociedade Civil

para as pessoas com doengas raras
26/04/2026
Interessadeine 12 - Eu acho que deve sel" i.nco.r’po'rada noSUS, 22-Nido 32 - Néao a_Nio 2 _ N3o
tema Como estudante de medicina ja tive a

oportunidade de acompanhar consultas de
26/04/2026 pacientes com a condigdo e acredito que uma

ampliagdo nas possibilidades de tratamento

contribuira significativamente na elaboragdo de

um plano individualizado e adaptado para as

particularidades de cada paciente,

corroborando em uma melhor adesdo e

experiéncia de saude.
Interessado no 12-Eu acho que deve sgr incorporada‘no SUS, 22-Nao 32-Nado a-N3o 2 - N3o
tema Tem que liberar os medicamentos mais caros

pelo sus
26/04/2026
Organizacio da éﬂk- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.- Nao a - N3o a_Nio
Sociedade Civil
26/04/2026

a. i a_ N3 a_ N3 = ~

Profissional de 12 El.J acho qu.e deve ser.lncorporad.a no SUS, Ndo 2. Nédo a . N3o 2. Nio
satde Terapia essencial para a vida dos pacientes

com hemofilia B.
26/04/2026
Organizagdo da 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, . 22 - Ndo 32-Ndo 2 _Nio a_ N3o
Sociedade Civil
26/04/2026

~ a_Nj3 inid a_Nj3 a_Nj ~ =

Organizacio da 1 N:ottegh? opinido formada, Sou neutro Ndo N&o 42 - N3o 52._ N3o
Sociedade Civil perante tudo lsso
26/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nao 2.-Nao 42 - N3o 52._ N3o

tema

26/04/2026

Sus deve atender amplamente toda a
populagdo incapacitada de fazé-lo por meios
préprios.
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12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:
22 - Sim, Qual: 10, Positivo e facilidades: Melhoras ,

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

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Pessoa com a - " . i 2- Ndo 2-Nao
condicio de Para melhorar a qualidade de vida dos Negativo e dificuldades: Atraso
1d ¢ Hemofilicos!
saude
26/04/2026
Pessoa que 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2 - Sim, Qual: Emicizumabe, Positivo e facilidades: Meu 2 - Sim, Qual: Emicizumabe, Positivo: Muitas, 42 _ N30 52 _ N3o
convive ou cuida Meu filho tem 3 anos, tem hemofilia A grave e  filho tem outra vida, mais liberdade e eu mais confianga Negativo: Ndo tem
de aleud faz uso do emicizumabe a 1 ano e 4 meses. E pra ele ir a escola e brincar sem tanto medo como antes
ee guNem OMa  maoutra vida, por isso hemofilicos B sem quando ndo fazia o uso., Negativo e dificuldades: Ndo tem
condicdo de inibidor precisam muito ter esse privilégio de pontos negativos.
saude viver sem sangramentos, ter uma infancia
26/04/2026 normal e aproveitar com mais leveza.
Pessoa com a 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nio 2 - Sim, Qual: Tomei o Fator 9, mas desenvolvi 4a _ N30 a_Nio
condicio de O fator vai melhorar a qualidade de vida dos inibidor , Positivo: O resultado era rapido ate e
id ¢ hemofilicos, diminuindo a frequéncia de o desenvolver o inibidor , Negativo: Acesso
saude sangramentos , e vai ser subcutaneo , menos venoso e desenvolvi inibidor e parou de fazer
26/04/2026 dificuldade de conseguir realizar a medicagdo efeito
do que o acesso venoso
Interessado no 1a- E.u acho que deve ser incorporad.a no SUS, 2-Ndo 2. Nao 42 - Eu desejo que meu 52 N3o
tema Ampliar o acesso a toda e qualquer tipo de sobrinho melhore, e o caso
PE=SCd dele possa ajudar outras
26/04/2026 pessoas
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 32 - Sim, Qual: Recombinante, Positivo: 42 - N3o 52_ N3o
convive ou cuida Melhoria da qualidade de vida Melhoria na qualidade de vida , Negativo:
de alguém com a Longa duragdo
condigdo de
saude
26/04/2026
Profissional de 12 -lEu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 32-Sim, Qual: Agentes de bypass disponiveis 42 - N3o 52 N3o
. Estd terapia segundo os estudos é segura e no SUS., Positivo: Reduz sangramento em
preenche uma lacuna ndo atendida no pessoas com hemofilia e inibidor., Negativo:
26/04/2026 tratamento de pacientes com hemofilia B com Nao sdo suficientes para profilaxia
inibidor e, principalmente, os com alergia ao principalmente para pacientes jovens com
fator IX que ndo conseguem fazer uma alergia a fator IX
profilaxia adequada ja que o bypass possivel de
ser utilizado possui uma meia vida muito
pequena.
Interessado no 2~ Eu acho que deve ser incorporada no SUS, a-Ndo 2.-Néao 42 - N3o 52 _ N3o
tema Simples assim: E se fosse vocé ou seu filho (a)?
27/04/2026
eressds 0o 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Ndo 42 - N3o 52 _ N3o

tema

27/04/2026

Deveria ser prestado pelo Sus.
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32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

Profissional de
saude

27/04/2026

dificuldade, outros efeitos:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo
O Programa Nacional de Caogulopatias
Hereditarias teve um ganho importante ao
incluir nos tratamento com emicizumabe nos
pacientes menores de 6 anos portadores de
Hemofilia A com menos de 2% de atividade do
fator VIII, foi um passo significativo no
tratamento desta populagdo., Pensando que
equidade é um dos principais preceitos do SUS,
e que novos horizontes tecnoldgicos surgem
também para o tratamento dos portadores de
hemofilia B, caberia a consideragdo de
tratamento semelhante para os portadores de
hemofilia B., Matino D. et al. Blood. 2025 Oct
2, 146(14):1654-1663, no estudo BASIS 3
mostram redugdo na taxa de sangramento
anual e impacto na qualidade de vida dos
pacientes., Sabemos que a sustentabilidade do
Programa é fundamental! Ele é exemplo de
acesso em relagdo aos paises da América
Latina, pois oferece tratamento a quarta maior
populagdo de pessoas com hemofilia do
mundo,

efeitos, facilidade, dificuldade:

32 - Sim, Qual: Concentrado de fator IX a
derivado de plasma, Positivo: Reducgdo/controle
dos sangramentos com a profilaxia e em
sangramentos graves, inclusive em

procedimentos invasivos, com seguranga e

eficacia, Negativo: Em faixas etarias menores

ou pacientes mais idosos 0 acesso venoso se faz

um percalgo. A adesdo ao tratamento nem

sempre € a que o tratador gostaria devio ao
numero de infusdes semanais.

economicos:
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Drelasienal dlz 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Sim, Qual: Concentrado de fator IX 42 - "A hemofilia B grave é 52 - N3o
ik A incorporagdo do mastaamabe Pode plasmatllct.), Positivo: .Controle.dfe ep|s~od|os uma coagulopatia hereditéria

melhorar o controle clinico, reduzir hemorragicos, Negativo: Administragdo associada a sangramentos
27/04/2026 complicagdes a longo prazo e promover maior intravenosa frequente, impactando na adesdo recorrentes, sobretudo

equidade no cuidado em relagdo aos pacientes ao tratamento, potencial risco de hemartroses, com risco de

com hemofilia A. desenvolvimento de inibidor contra o FIX. artropatia cronica e

importante impacto na
qualidade de vida (1). A
profilaxia com fator IX (FIX) é
o padrdo de tratamento,
entretanto, a necessidade de
infusGes intravenosas
frequentes compromete a
adesdo, especialmente em
adolescentes, resultando em
pior controle hemorrégico e
maior risco de complicagdes
(2). Além disso, embora
incomum, ha risco de
desenvolvimento de
inibidores contra o FIX
(1,5-3%), condigdo associada
a perda de resposta
terapéutica, aumento da
morbidade e elevada
frequéncia de reacGes
alérgicas graves, incluindo
anafilaxia (1,3)., O
marstacimabe, anticorpo
monoclonal humanizado anti-
TFPI, representa uma
alternativa inovadora por
atuar independentemente do
FIX, promovendo aumento da
geragdo de trombina. Sua
administragdo subcutanea
semanal reduz a dependéncia
de acesso venoso e tem
potencial de melhorar
significativamente a adesdo
ao tratamento. No estudo de
fase 3 BASIS, o marstacimabe
demonstrou redugdo
expressiva das taxas
anualizadas de sangramento,
com perfil de seguranca
favoravel, sem eventos
trombdticos ou
descontinuagdes relacionadas
ao tratamento (4). Dessa
forma, sua incorporagdo pode
melhorar o controle clinico,
reduzir complicagdes a longo
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42 Evidéncias clinicas:

prazo e promover maior
equidade no cuidado dos
pacientes com hemofilia B no
Brasil., , 1.8rivastava A et al.
Haemophilia. 2020, 26 Suppl
6:1-158. , 2.Konigs Cet al.J
Clin Med. 2024, 13:5121.,
3.Manual de diagnostico e
tratamento de inibidor em
pacientes com hemofilia
congénita. 2a edigdo.
Ministério da Saude, editor.
Brasilia - DF, 2022.,

4 Matino D et al. Blood.
2025, 146:1654-1663.,
Todas as referéncias tém
acesso gratuito"

Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, a - N3o a_N3o
satde O acesso gratuito de medicamentos para
doengas raras pelo SUS fortalece o sistema de
27/04/2026 saude. A hemofilia é uma doenca genética rara
que compromete a capacidade de coagulagdo
do sangue, dificultando a interrupgdo de
hemorragias. O paciente nesta condigdo
precisa ter acesso as novas medicagGes para
melhorar sua qualidade de vida.
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Ndo 2 - Sim, Qual: Fator recombinante , Positivo: 42 - N3o a_ N3o
convive ou cuida Deve ser incorporada para dar mais dignidade Qualidade de vida., Negativo: Dificuldades para
de aleud a vida dos pacientes. fazer profilaxia.
e alguém com a
condigdo de
saude
27/04/2026
eressds ne 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nao 2- Nao a - N3o 52 _ N3o
— Incorpora
27/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32- Ndo 42 - N3o 52_ N3o
tema Importante para tratamento de milhares de
pessoas
27/04/2026
eressads Ne 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Néao a - N3o a_ Nio

tema
27/04/2026

Muito importante prover medicamentos que
ndo possuem tratamento hoje

Pagina 142 de 178



Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessado no 12- El.J acho que deve ser.incorporada noSUS, 22-Nédo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
tema Acredito que o SUS deve incorporar novas

tecnologias, medicamentos para tratar,
27/04/2026 principalmente doengas raras.
Organizacio da 33 -Eu a(\jcho T'ue'dev"a sder incorporada no SUS, 22 - Nao 32-Néao a - N3o a_Nio
Sociedade Civil e grande valia, ira ajudar pessoas
27/04/2026
Organizacio da 12 - Eu acho que c?eve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a - N3o a_ Nio

. L todas as tecnologias comprovadamente

Sociedade Civil . ) ) L

eficazes precisam ser disponibilizadas a
27/04/2026 universalidade dos brasileiros

a. i a_ N3 a_Nj = =

Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Nao Nao 42 - N3o 52 N3o

tema

27/04/2026

Tratamento € caro e precisa estar disponivel a
quem precisa.
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

27/04/2026

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Como enfermeira atuante na assisténcia a
pacientes com coagulopatias hereditdrias na
Fundagdo Hemominas, posiciono-me
favoravelmente a incorporagdo do
marstacimabe no SUS para pacientes com
hemofilia B grave sem inibidores., Na prética
profissional, observo que, apesar da
disponibilidade do fator IX, ha importantes
desafios relacionados a adesdo ao tratamento
profildtico, especialmente devido a
necessidade de infusdes endovenosas
frequentes. Essa limitagdo impacta
diretamente adolescentes e adultos jovens,
contribuindo para falhas no tratamento,
aumento de sangramentos e progressdo de
complicagdes articulares, com prejuizo
significativo a qualidade de vida., Do ponto de
vista assistencial, o marstacimabe representa
um avango relevante ao possibilitar
administragdo subcutdnea semanal, com
potencial de melhorar a adeséo, reduzir
barreiras relacionadas ao acesso venoso e
favorecer maior autonomia do paciente.,
Embora reconhega as incertezas apontadas
quanto a robustez das evidéncias e ao impacto
econdmico, considero que esses aspectos ndo
contemplam integralmente a realidade da
pratica clinica. A melhoria da adesdo e a
redugdo de sangramentos tém impacto direto
na diminui¢do de complicagdes, internacdes e
procedimentos de alto custo ao longo do
tempo., Entendo ainda que a disponibilizagdo
de novas opgdes terapéuticas é fundamental
para atender a heterogeneidade dos pacientes,
permitindo maior individualizagdo do cuidado.,
Dessa forma, sob a perspectiva profissional e
assistencial, considero que a incorporagdo do
marstacimabe, especialmente para pacientes
com dificuldade de adesdo ao tratamento
convencional, pode representar um avango na
qualidade do cuidado e na qualidade de vida
das pessoas com hemofilia B no SUS.

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

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

42 Evidéncias clinicas:

42 - As evidéncias clinicas
disponiveis para o
marstacimabe baseiam-se

principalmente em um ensaio

clinico ndo randomizado de
fase Il (estudo BASIS), que
avaliou pacientes com
hemofilia A e B moderada a
grave, incluindo o subgrupo
com hemofilia B grave sem
inibidores., Os resultados
demonstraram redugdo
significativa na taxa
anualizada de sangramentos
(TAS), especialmente em
pacientes previamente
tratados sob demanda, com
redugdo de até 92%. Entre
pacientes que ja realizavam
profilaxia com fator IX, a
reducdo foi mais discreta, em
torno de 35%, sem diferenga
estatisticamente significativa
em alguns desfechos quando
comparado ao tratamento
padrdo. Além disso, ndo
foram observadas diferengas

consistentes nos desfechos de

qualidade de vida entre os

grupos avaliados ., Em relagdo

a seguranga, o marstacimabe

apresentou perfil considerado

aceitavel, com eventos
adversos majoritariamente
leves, sendo relatados casos
de reagdes no local da
aplicacdo e eventos
tromboticos incomuns .,
Entretanto, as evidéncias
apresentam limitagdes
relevantes, incluindo o
desenho ndo randomizado,
auséncia de grupo controle

paralelo e risco de viés critico,

resultando em baixo nivel de
certeza dos achados. Dessa

forma, embora os resultados
indiqguem potencial beneficio

na redugdo de sangramentos,

ha incerteza quanto a
magnitude do efeito e a sua
aplicabilidade em diferentes
contextos clinicos.,

52 Estudos
economicos:

52 - A avaliagdo
econdmica do
marstacimabe,
apresentada no relatério
da Conitec, demonstra
aumento de custos em
relagdo a profilaxia
convencional com fator
IX, com razdo de custo-
utilidade incremental
elevada no cendrio
analisado. No entanto, o
modelo também
evidencia ganho em anos
de vida ajustados pela
qualidade (QALY),
indicando beneficio
clinico relevante
associado a tecnologia
(Conitec, 2024)., E
importante destacar que
os resultados do modelo
estdo sujeitos a
incertezas, especialmente
relacionadas as limitagdes
das evidéncias clinicas e a
necessidade de
extrapolagoes.
Entretanto, tais analises
podem ndo capturar
integralmente aspectos
fundamentais da pratica
em vida real, como a
adesdo ao tratamento,
variavel que influencia
diretamente os desfechos
clinicos e os custos em
longo prazo., Nesse
contexto, a administragdo
subcutanea semanal do
marstacimabe pode
representar um
diferencial relevante, com
potencial de melhorar a
adesdo terapéutica e,
consequentemente,
reduzir a ocorréncia de
sangramentos,
complicagdes articulares e
procedimentos de alto
custo, como cirurgias
ortopédicas., Dessa
forma, embora o custo
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade:
Referéncia:, BRASIL.

Ministério da Saude. Conitec.

Relatério de recomendagdo:
marstacimabe. 2024., Pipe
SW et al. Marstacimab for
hemophilia (BASIS trial).
Blood, 2023/2024.

economicos:

incremental inicial seja
elevado, a tecnologia
apresenta potencial de
gerar beneficios clinicos e
econdmicos ao longo do
tempo, especialmente
quando considerada em
estratégias de uso
direcionado para
subgrupos de pacientes
com maior dificuldade de
adesdo ao tratamento
convencional ou maior
risco de complicagdes., ,
Referéncia:, BRASIL.
Ministério da Saude.
Conitec. Relatério de
recomendagdo:
marstacimabe para
hemofilia B grave sem
inibidores. 2024.,
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Sim, Qual: Os pacientes com Hemofilia A e inibidor, 32 - Sim, Qual: Dois pacientes do meu a . N3o a_ Nio
satde "O Marstacimabe representa uma mudanga de usam Emicizumabe que é também um anticorpo Hemocentro participaram do estudo clinico

paradigma no tratamento das hemofilias A e B. monoclonal que substitui o FVIII ativando FX e gerando com terapia genica realizado na UNICAMP para
27/04/2026 Diferente das terapias tradicionais que repdem trombina, desde 2023, O marstacimabe tem um Hemofilia A ., Positivo: Excelentes resultados

o fator de coagulagdo ausente, ele atua mecanismo de agdo semelhante, rebalanco, inibindo o com manutengdo até hoje dos pacientes

reequilibrando o sistema de coagulagdo de TFPI, reequilibrando a coagulagdo, mantendo niveis praticamente sem hemorragias e sem

forma eficaz. O Marstacimabe é um anticorpo  estdveis com beneficio comprovado pelo estudo Basis ,,  necessidade de usar FVIII profilatico, Negativo:

monoclonal humano que inibe o TFPI (Inibidor  Positivo e facilidades: Os pontos positivos sdo diminuigdo  Custo muito alto

da Via do Fator Tecidual., Estudos Clinicos de dos quadros hemorragicos, diminuido substancialmente o

Fase Ill: O Estudo BASIS, Os dados mais numero das internagdes, a via de infusdo é subcutanea, 1

impactantes vém do estudo BASIS vez por semana, como no marstacimabe também é de

(NCT03938792), publicado em periddicos de infusdo subcutdnea 1 vez por semana. Houve grande

alto impacto como o The Lancet e apresentado  impacto na melhora da qualidade de vida, articular,

em congressos da American Society of motora e psicoldgica do paciente , , Negativo e

Haematology (ASH)., Redugdo da Taxa Anual dificuldades: Poucos ou quase nenhum aspecto negativo,

de Sangramento (ABR): Em pacientes que apenas o controle laboratorial é mais dificil devido ao fato

anteriormente tratavam sangramentos apenas  que nossos laboratérios , da maioria dos Hemocentros

""sob demanda"", o marstacimabe reduziu a nao estdo capacitados adequadamente pra realizar

ABR em 92%. Comparagdo com Profilaxia exames de coagulagdo

Anterior: Para pacientes que ja faziam

profilaxia com fator VIl ou IX, a redugdo na

ABR foi de 35%, mostrando que o

marstacimabe é, no minimo, tdo eficaz quanto

a infusdo frequente de fatores, com a

vantagem da conveniéncia Em relagdo a

seguranga., Eventos Tromboembdlicos: Ndo

foram relatados eventos de coagulagdo

excessiva (trombose) ou mortes relacionadas

ao medicamento durante o periodo principal

do estudo BASIS., Os dados acima confirmam a

eficacia da medicagdo como profilaxia. Essa

nova tecnologia ja esta a disposi¢do do

paciente com hemofilia A e inibidor, com

melhora dos quadros hemorragicos, controle

do dano articular, melhora da qualidade de

vida., O paciente com Hemofilia B grave, pelo

menos o paciente com inibidor de FIX deve ter

direitos iguais aos pacientes com hemofilia A,

ndo sendo correto ficar sem profilaxia

adequada com hemorragias, com internagdes

frequentes, dano articular progressivo sem

tratamento correto com profilaxia eficaz, "
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Ndo a - N3o a_N3o

Para melhorias nos atendimentos
tema
27/04/2026
Pessoa com a 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nédo 2.-Nédo a . N3o a_ Nio

condigdo de
saude

27/04/2026

Favordvel para que chega para todas as idades

Pagina 146 de 178



Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Interessadoino 12 - Eu acho que de.ve ser incorporada nc? SUS, 22-Nao 32 - Nao a - N3o a_ Nio
tema Acho que deve ser incorporada no SUS, é um

medicamento que vai facilitar no tratamento
27/04/2026 das pessoas com Hemofilia B.
Organizacio da %3 - Eu acho gue deve ser ir:corpora'da noSUS, 22-Nido 32-Néao a_N3o 2 _ N3o
Sociedade Civil E ur?ni maneira da populagao participar e’rr?

decisBes, pois a maioria das vezes, os politicos
27/04/2026 ndo representam de fato os anseios do seu

préprio povo.
eressds ne a-Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2.-Nao a - N3o 52 _ N3o
tema O marstacimabe reduz sangramentos com uma

injecdo simples, uma vez por semana, em vez
27/04/2026 de aplicagBes frequentes na veia. Isso facilita o

tratamento, melhora a qualidade de vida e

reduz internagdes e sequelas.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32 - Sim, Qual: A experiéncia que temos até o 42 - Vide relatério em anexo 2. N3o
saude A Fundagdo Hemominas é referéncia estadual momento para pessoas com Hemofilia B

no diagndstico, acompanhamento e congénita é com fator IX da coagulagdo
27/04/2026 tratamento das coagulopatias hereditérias, utilizado nos hemocentros do pais, outras

incluindo hemofilia B, e participa ativamente tecnologias para Hemofilia B ndo foram

da implementagdo de estratégias assistenciais incorporadas pelo SUS., Positivo: Redug¢do dos

alinhadas as melhores evidéncias cientificas e sangramentos em hemofilias B congénitas,

as politicas publicas de saude. A assessoria Negativo: O concentrado de fator IX plasmatico

médica da Fundagdo Hemominas manifesta reduz os sangramentos, mas devido a meia-

posicionamento favoravel a incorporagdo do vida curta do produto, picos e vales, produto

marstacimabe para o tratamento profilatico de ainda derivado do plasma, endovenoso, os

pacientes adultos e adolescentes (? 12 anos, ? pacientes ainda mantém sangramentos e até

35 kg) com hemofilia B grave sem inibidores subclinicos, sendo acometidos por artropatia,

contra o fator IX, no ambito do Sistema Unico com diminui¢do de sua qualidade de vida.

de Saude. Trata se de uma tecnologia

inovadora, alinhada as necessidades clinicas

ainda ndo plenamente atendidas dessa

populagdo, com potencial para reduzir

morbidade, melhorar desfechos funcionais e

promover maior equidade no cuidado as

pessoas com hemofilia.
teressadeing 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2 - Sim, Qual: Fator recombinante, Positivo: 42 - N3o 2 _ Nio

tema

27/04/2026

O avanco da ciéncia deve se refletir em
melhores tratamentos ao paciente, quer sob o
ponto de vista da protegdo, quer quanto ao
menor sofrimento para utilizagdo da
medicagdo, o que a subcutanea atende.

Diminuigdo de procedimentos hemorragicos,
Negativo: Dor e rejei¢do do paciente em fungdo
do acesso venoso
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Contribuiu
como:

nido, comentario:

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

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

52 Estudos
economicos:

a. i a_ N3 a_ N3 = «
Pessoa que 1 Eu.acho que deve ser |ncorporad.a. no.SUS, 22 - Ndo Nao a . N3o a_ Nio
. . Sou prima de um portador de hemofilia tipo B
convive ou cuida . .
de aleug elevada. Desde que meu primo foi
ea guwem coma diagnosticado, compreendi o qudo grave é essa
condicdo de doenca. Atualmente, meu primo estd bem e
saude depende do SUS para conseguir seu
27/04/2026 .tratamento. Portanto, é extrema’r'nente
importante para pessoas hemofilicas terem o
acesso ao melhor medicamento para terem
qualidade de vida.
a._ i a_N3 a_gi . o R N .
eressds ne Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Ndo Sim, Qual: Meus filhos tem hemofilia A e 42 - N3o 52 _ N3o

tema

27/04/2026

Tenho dois filhos com hemofilia A e
acompanho de perto o tratamento de pessoas
com hemofilia. Converso com frequéncia com
pessoas que tem hemofilia B e também com
profissionais de sdude, como médicos
hematoldgicos. Para a hemofilia A os avangos
no tratamento estdo acontecendo, mas a
hemofilia B esta completamente subassistida. E
menos frequente, se comparada a hemofilia A,
e percebe-se que ha menos investimento.
Pessoas com hemofilia B usam o mesmo
medicamento de 40 anos atras, mesmo com
avangos terapéuticos e outros medicamentos
possiveis para essa populagdo. Pessoas com
hemofilia B convivem com sequelas
irreversiveis, mas o Marstacimabe vem para
dar uma vida mais digna a essas pessoas e uma
chance para novas geragdes. Sem contar que é
subcutaneo, sei muito bem o que é ter que
pegar veia de crianga e o0 quanto isso pode ser
dificil.

tenho experiéncia com o Fator 8 recombinante
e Emicizumabe, Positivo: Agora que meu filho
mais novo entrou no Emicizumabe a mudanga
é gritante. Tivemos um ganho enorme, pois o
numero de infusdes caiu, e facilitou muito ser
subcutaneo. Antes, com o fator 8
recombinante, tinha que pegar a veia dele 4
vezes por semana, agora fazemos uma
aplicagdo no brago por més. Sem contar que
ele sangra mesmo. A nossa vida melhorou
muito,, Negativo: Do emicizumabe ndo tenho
nada de ruim para falar. Do fator 8
recombinante meu outro filho tem que pegar a
veia 4 vezes por semana, as vezes tem que ser
furado mais de uma vez. O tratamento para ele
é um fardo, e é uma ansiedade para mim
sempre ter que considerar que dia ele tomou
fator, se ele tomou fator no dia que se
machucou, quantas doses ele precisa para
viajar. A meia vida do fator 8 recombinante é
muito curta, entdo acaba que ele fica sem fator
por praticamente um dia, assim descoberto.
Mesmo aplicando 4 vezes por semana, ele tem
sangramentos por trauma e espontaneos.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
satde Conhecendo pessoas que padecem desta
patologia, e trabalhando em 6rgédos publicos de
27/04/2026 saude ,eu como farmacéutica vejo de extrema
importancia a incorporagdo de Hympavzi, pelo
mecanismo de agdo diferenciado, das
medicagdes disponiveis hoje no SUS (ndo repde
o fator de coagulagdo), bloqueia o TFPI,
aumentando a geragdo de trombina,
melhorando o processo de coagulagdo, com
reducdo significante no sangramento, trazendo
benef ’icios ao paciente de menos
complicagbes com internagdes e melhor
qualidade de vida. Sua via de administragdo
subcutanea com administragdo semanal,
simplifica o tratamento, melhora adesdo do
tratamento, principalmente em criangas e
pacientes de dificil acesso cutaneo e dificil
acesso ao local de administragdo com custos
extras de transporte e absenteismo, podendo
reduzir custos extras para o Sistema de satde.
Pessoa que 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2. Nao 42 - N3o 52 N3o
convive ou cuida Muito importante a entrada de novos
de aleug medicamentos para aelhoria e qualidade de
ge 'guNem oM a  yida dos pacientes
condigdo de
saude
27/04/2026
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 32 - Sim, Qual: Uso do emicizumabe em 42 - N3o a_ Nio
satde Os pacientes hemofilicos B, com inibidor, ndo pacientes hemofilicos A com inibidor, Positivo:
possuem medicagdo eficaz quando acometidos O uso do emicizumabe em pacientes
27/04/2026 de sangramento ou em situagdes emergenciais, hemofilicos A com inibidor, manteve estes
pré operatoérios. Fazemos medicagdes que pacientes sem sangramentos, e ou quando
auxiliam de forma lenta ou ndo tdo eficaz a ocorre um evento hemorragico, a terapéutica
hemostasia com gelo, imobilizagdo ou fator recomnbinante
dobrado, faz com que o sangramento cesse,
ndo correndo o risco de sequelas ou risco de
morte., Negativo: Ndo percebi aspectos
negativos. Somente a aquisicdo deve ser em
quantidade e apresentagdo suficiente para
atender a demanda
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 32- Nao 42 - N3o 52 N3o
— O Estado tem o dever de dar condig¢des dignas
para o cidadao,
27/04/2026
Interessado no 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Nao 2-Néao 42 - N3o 52 _ N3o

tema

27/04/2026

O estado dele dar condigdes diguina para as
pessoas
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Profissionallde 12 - Eu acho que deve ser incorpqrat.Ja~ noSUS, 22-Né&o 32 - Nao a - N3o a_ Nio
satde Eu trabalho no Hemocentro de Ribeirdo Preto e

observo que o tratamento da hemofilia B ainda
27/04/2026 possui muitos pontos em que podemos

melhorar, pois ainda utilizamos basicamente a

reposigdo de fator IX plasmatico. O

marstacimabe seria uma 6tima alternativa

terapéutica: medicagdo eficaz, com uma via de

administragdo mais comoda (em especial para

as criangas com acesso venoso dificil) e com a

possibilidade de uso em pacientes com inibidor

(uma grande necessidade ndo atendida).,

Diante do exposto, sou favoravel a sua

incorporagao ao SUS.
Profissional de 12 - N3o acho que deve ser incorporada no 22 - Nao 32 - Sim, Qual: fator IX plasmatico, Positivo: a_N3o 2 _ N3o

saude

27/04/2026

SUS, O tratamento atual disponivel no SUS é o
concentrado de fator IX plasmatico de meia-
vida padréo, ja havendo tecnologias superiores
em amplo uso pelo mundo com eficacia
superior e custo aceitavel, como o fator IX de
meia vida estendida, porém que ainda ndo
estdo incorporadas no SUS. O marstacimabe é
um anticorpo monoclonal anti-TFPI,
administrado por via subcutanea semanal,
aprovado para profilaxia de sangramentos em
pacientes com hemofilia A ou B sem inibidores.
A bula aprovada pelo FDA indica dose de
ataque de 300 mg, seguida de 150 mg semanal
por via subcutanea. Os resultados publicados
demonstraram redugdo significativa na taxa
anualizada de sangramentos (ABR) em
comparagdo com tratamento sob demanda e
ndo inferioridade com relagdo ao grupo sob
profilaxia, com a vantagem de ter
administragdo subcutanea, ter nivel sérico
estavel, maior intervalo de administragdo,
favorecendo a adesdo, que deve ter impacto
importante nos desfechos clinicos a médio e
longo prazo. Por se tratar de terapia ndo fatoral
de uso continuo e alto custo, sua incorporagdo
frente ao padrdo disponivel no SUS cria risco de
impacto orgamentario relevante, com custo de
oportunidade para outras agdes assistenciais
da linha de cuidado em hemofilia. A
incorporacgdo deve ser reavaliada mediante
demonstracgdo de custo-efetividade no
contexto brasileiro e redugdo substancial de
prego.

seguranca, Negativo: meia vida curta, baixa
adesdo por administragdo endovenosa
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22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
como: dificuldade, outros efeitos:

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

Contribuiu 12 Opinidao, comentario:

Organizagao da
Sociedade Civil

27/04/2026

12 - Ndo acho que deve ser incorporada no 22 - Ndo

SUS, O NATS/SESAP posiciona-se contrario a
incorporagdo imediata do marstacimabe,
fundamentado em trés eixos principais., ,
Quanto as evidéncias clinicas, o Unico estudo
pivotal disponivel (BASIS, Matino et al., 2025) é
um ensaio ndo randomizado de delineamento
antes-depois, sem grupo controle
contemporaneo, classificado com risco de viés
critico pelo ROBINS-I em todos os desfechos. A
certeza das evidéncias é muito baixa pelo
GRADE. No subgrupo especifico de hemofilia B
em profilaxia (n=18), o desfecho primario ndo
atingiu significancia estatistica, limitando a
interpretagdo para a indicagdo proposta., ,
Quanto a avaliagdo econémica, a RCUI/QALY
estimada em RS 1.359.282,97 é
substancialmente superior ao limiar de custo-
efetividade do SUS, com impacto or¢gamentario
de RS 1,6 bilhdo em cinco anos, representando
18,8% do orgamento do Programa de Sangue e
Hemoderivados., , Quanto ao contexto
normativo, o tratamento com fator IX
plasmatico, regulamentado pela Portaria
Conjunta n2 6/2022, mantém efetividade
documentada. Recomenda-se reavaliagdo
futura condicionada a apresentagdo de ensaio
clinico randomizado confirmatdrio com
comparador ativo contemporaneo e proposta
de acordo de partilha de risco com redugdo
substancial de prego.

32 - Sim, Qual: O Fator IX plasmatico demonstra
eficacia documentada na redugdo de
sangramentos e prevengdo da artropatia
hemofilica, especialmente em regime
profilatico com doses de 20 a 40 Ul/kg
administradas duas vezes por semana.
Entretanto, sua utilizagdo apresenta limitagdes
estruturais relevantes observadas na pratica
clinica: necessidade de infusdes endovenosas
frequentes, dificuldades progressivas de acesso
venoso em adolescentes e adultos com
artropatia estabelecida, risco de
desenvolvimento de inibidores em 1% a 5% dos
pacientes graves e impacto negativo na adesdo
ao tratamento em populagdes com acesso
geografico limitado aos Centros de Tratamento
de Hemofilia., , A taxa anualizada de
sangramentos observada em pacientes em
profilaxia regular com Fator IX no estudo BASIS
foi de 7,90 episdédios/ano, evidenciando que
parte significativa dos pacientes mantém
atividade hemorragica relevante mesmo sob
tratamento profilatico, reforgando a
necessidade de alternativas terapéuticas com
melhor perfil de adesdo para populagdes
especificas, Positivo: O primeiro aspecto é a
eficacia clinicamente documentada na
prevengdo de hemartroses e na redugdo da
artropatia hemofilica progressiva quando
utilizado em regime profilatico regular,
conforme preconizado pela Portaria Conjunta
n2 6/2022. Pacientes em adesdo adequada ao
protocolo demonstram redugdo substancial na
taxa anualizada de sangramentos articulares,
com preservagdo funcional e ganho de
qualidade de vida., , O segundo aspecto é a
ampla disponibilidade na rede publica, com
distribuigdo capilarizada pelos Centros de
Tratamento de Hemofilia credenciados,
garantindo acesso equitativo em todas as
regides do pais, incluindo populagdes em
municipios de menor porte com menor
infraestrutura assistencial., , O terceiro aspecto
é o perfil de seguranga historicamente
documentado ao longo de décadas de uso, com
protocolos consolidados de monitoramento de
inibidores, rastreabilidade de lotes e
farmacovigilancia ativa integrada ao Sistema
Hemovida Web Coagulopatias., , O quarto
aspecto é o custo acessivel ao SUS — RS 0,4885
por unidade internacional — que permite a
manutencgdo de regime profilatico de longa
duragdo dentro dos limites orcamentarios do

42 - O Unico estudo pivotal
disponivel para o
marstacimabe em hemofilia B
é 0 ensaio clinico ndo
randomizado BASIS (Matino
et al., 2025), de delineamento
antes-depois sem grupo
controle contemporaneo,
com risco de viés critico em
todos os desfechos avaliados
pelo ROBINS-I. A certeza das
evidéncias é classificada como
muito baixa pelo GRADE., ,
Chama-se atengdo para a
heterogeneidade da amostra:
apenas 25 dos 116 pacientes
tratados apresentavam
hemofilia B. No subgrupo
especifico de hemofilia B em
regime profilatico (n=18), o
desfecho primario — redugdo
da taxa anualizada de
sangramentos — nao atingiu
significancia estatistica
(diferenga de TAS: 1,33,
1C95%: ?1,47 a 4,12),
comprometendo a validade
das inferéncias para a
indicagdo proposta., ,
Adicionalmente, a TAS basal
de 39,86 episddios/ano no
grupo sob demanda é
substancialmente superior a
média histdrica de 7,3
episddios/ano reportada para
hemofilia B grave sem
profilaxia (Franchini et al.,
2025), sugerindo selegdo de
pacientes em pico
hemorragico e provavel
contribui¢do da regressdo a
média aos resultados
observados.

52 - "0 demandante
apresentou analise de
custo-utilidade (ACU)
baseada em modelo de
Markov com trés estados
de saude — ""com
sangramento"", ""sem
sangramento"" e
""6bito"" —, perspectiva
do SUS, horizonte
temporal ao longo da
vida, taxa de desconto de
5% ao ano para custos e
desfechos, e idade de
entrada de 32 anos com
peso médio de 83,1 kg. O
comparador utilizado foi o
concentrado de fator IX
de coagulagdo
plasmatico, cujo prego
unitario é de RS 0,4885
por Ul, conforme
Contrato n? 1/2025 do
Ministério da Sadde.,, O
prego proposto para o
marstacimabe foi de RS
18.706,50 por caneta de
150 mg, resultando em
custo anual de RS
991.444,50 no primeiro
ano e RS 972.738,00 nos
anos subsequentes. Os
resultados do caso-base
demonstraram ganho
incremental de 9,33
QALYs e incremento de
custos de RS
12.685.050,49, com razdao
de custo-utilidade
incremental (RCUI/QALY)
de RS 1.359.282,97 —
substancialmente
superior ao limiar de
custo-efetividade
praticado no SUS., , O
impacto orgamentario
incremental foi estimado
em RS 1.606.672.503,87
em cinco anos no caso-
base, com variagdo de RS
1,7 bilhdo a RS 2,6 bilhdes
conforme o market share
adotado na analise de
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Programa de Sangue e Hemoderivados,
assegurando sustentabilidade fiscal ao
tratamento., Negativo: A principal limitacdo é a
necessidade de infusdes endovenosas
frequentes — uma a duas vezes por semana —,
gue exigem acesso venoso periférico de
qualidade progressivamente comprometido em
adolescentes e adultos com artropatia
estabelecida. Essa dificuldade frequentemente
demanda a instalagdo de cateter venoso
central, procedimento invasivo com risco
infeccioso e trombético adicional, conforme
previsto na prépria Portaria Conjunta n2
6/2022.,, O risco de desenvolvimento de
inibidores contra o Fator IX — estimado entre
1% e 5% nos pacientes com a forma grave —
representa complicagdo de dificil manejo, com
impacto direto na efetividade do tratamento e
necessidade de protocolos de imunotolerancia
de alto custo., , A dependéncia de infusdes
regulares nos Centros de Tratamento de
Hemofilia ou em domicilio impde carga
logistica significativa sobre familias em regides
com acesso geografico limitado,
comprometendo a adesdo ao regime profildtico
e resultando em controle subétimo dos
sangramentos. No proprio estudo BASIS, a taxa
anualizada de sangramentos no grupo em
profilaxia com Fator IX foi de 7,90
episédios/ano, evidenciando controle
insatisfatorio em parcela relevante dos
pacientes mesmo sob tratamento regular.

sensibilidade
deterministica., , Todas as
estimativas de frequéncia
de sangramentos
utilizadas no modelo
foram obtidas
exclusivamente do ensaio
clinico ndo randomizado
BASIS (Matino et al.,
Blood, 2025), o que
representa limitagdo
metodoldgica relevante,
dado o risco de viés critico
classificado pelo ROBINS-I
para esse estudo."
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12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao
A hemofilia B € uma condigdo cronica, grave e

42 - As consideragoes 2-Nao
completas encontram-se no

Empresa
fabricante de

outra tecnologia

27/04/2026

complexa, que demanda abordagem
terapéutica moderna, individualizada e
equitativa. Os avancos cientificos das tltimas
décadas ampliaram de forma relevante as
possibilidades de manejo da doenga, com
terapias que podem proporcionar melhor
controle dos sangramentos, maior
conveniéncia posoldgica, reducdo da carga
terapéutica e potencial impacto positivo na
qualidade de vida dos pacientes., Nesse
contexto, somos favordveis a incorporagdo de
novas terapias para hemofilia B no Brasil, por
entendermos que essa medida responde a
necessidades assistenciais ainda existentes,
contribui para reduzir disparidades ainda
observadas em relagdo ao tratamento da
hemofilia A e reafirma o compromisso do
sistema de satide com a promogdo da
equidade no cuidado as pessoas com hemofilia
B. Além disso, trata-se de uma oportunidade
relevante para alinhar o pais as melhores
praticas internacionais no cuidado a hemofilia
B., , As consideragdes completas encontram-se
no documento anexo.

documento anexo.

R a. i a_Nj3 a_Nj x =
Organizacio da ':t/l .Eu acho que tt:Ieve sAert.lncorporada nq SLiS, Ndo Nao 42 - N3o 52._ N3o
. . ais uma opgdo terapéutica para os pacientes
Sociedade Civil pe P P P
27/04/2026
R a. i a_N3 a_g;j . Ati itivo: = =
Organizacdo da Eu acho que deve ser |ncorpqrac:!a~no Sus, N3o Sim, QuaI.IF.ator IX pla§ma.t|co,. Positivo: O 4a _ N30 5a_ N3o
. L Em anexo colocamos nossa contribuigdo fator IX plasmatico na profilaxia evita
Sociedade Civil B . ) . - . .
considerando a importancia da inclusdo do sangramentos , Negativo: O fator IX plasmatico
27/04/2026 Marstacimabe para adolescentes de 12 a 18 por ser de infusdo endovenosa e frequente faz
anos grupo que mais ird se beneficiar conforme com que em algumas situagdes de acesso
descrito em nossas justificativas venoso impega a aplicagdo conforme a
necessidade prescrita pelo médico e dificulta a
adesdo ao tratamento
. a. i a_Nj3 a_ N3 ~ ~
Profissional de Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Nao Nao a . N3o a_Nio

saude

27/04/2026

Os instrumentos e garantias bem como
evolugdo do casos e desfechos desses
pacientes quantificam inimeros atributos de
privagdo de vida e suporte de satde. O
tratamento garante qualidade de vida e menor
riscos frente aos riscos de acidentes e
problemas atuais limitando e deixando essas
pessoas disfuncionais para sociedade e limitada
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Pessoa que 12-Eu ach.o que deve ser incorpf)r?da no S.US, 2. Nido 32-Sim, Qual: BI?NEFIX E ALPROLIX, Positivo: 42 - N3o a_ Nio
convive ou cuida o Marstacimabe, a melhora sera ainda mais Em uso de alprolix desde 2020, em
, evidente, para ale’m da efica’cia e da contrapartida ao benefix desde 2009, meu filho
de alguém com a superioridade, temos o fato da aplicagdo ser estd com uma qualidade de vida incrivelmente
condicdo de subcutanea, e ndo endovenosa (que traz seus su’perior, com uso de concentrado de fator IX
salde riscos intrinsecos)., a incorporagdo para o SUS recombinante de meia-vida estendida ha mais
27/04/2026 precisa ser além da avaliagdo de custo de cinco anos, apresentando excelente
monetario, tendo em vista a qualidade de vida resposta clinica ao medicamento, menor
evidente superior, e a avaliagdo precisa ser guantidade de sangramentos extraordindrios
baseada nos pacientes, na vida inteira e longa (hematomas), necessitando de menores doses
de cada pessoa que vive com hemofilia. de emergéncias para controle de hemorragias,
com melhora na qualidade de vida., , Negativo:
O alprolix é claramente superior ao fator
plasmatico (para além dos riscos de
contaminagdo) e superior em eficacia tambem
em relagad ao Benefix., com o Marstacimabe,
a melhora serda ainda mais evidente, para ale’'m
da efica’cia e da superioridade, temos o fato da
aplicacdo ser subcutanea, e ndo endovenosa
(que traz seus riscos intrinsecos).
Profissional de 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nado 2-Néao 42 - N3o 52 N3o

saude

27/04/2026

A via de administragdo subcutanea, que
simplifica o tratamento. Pacientes deixam de
depender de acessos venosos frequentes, o
que reduz complicagBes, ansiedade associada
as infusBes e barreiras a adesdo. Na rotina, isso
significa maior liberdade, possibilidade de
insercdo social e laboral mais efetiva, além de
menor sobrecarga para familiares e
cuidadores., , A redugdo de sangramentos
também impacta o sistema de saude de forma
concreta: menos internagdes, menos
procedimentos ortopédicos e menor uso de
terapias de resgate de alto custo. Ou seja, além
do beneficio clinico direto, ha racionalizagdo de
recursos ao evitar complicagBes previsiveis da
doencga mal controlada., , Embora ainda haja
necessidade de dados de longo prazo, as
evidéncias atuais ja demonstram beneficio
clinico relevante e consistente. Diante disso,
restringir o acesso a essa tecnologia perpetua
desigualdades no cuidado, sobretudo para
pacientes que ndo respondem adequadamente
as opgdes disponiveis., , Portanto, a
incorporagdo do marstacimabe no SUS ndo é
apenas uma decisdo técnica, mas uma medida
que impacta diretamente a vida dos pacientes,
oferecendo mais controle da doenga, menos
sofrimento e maior dignidade no cuidado.
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. a. i a_Nj3 a_gj . ~ =
Profissionallde 12 - Eu acho que de\{e serj |r.1corp.orada no SUS, 22-Nido 3 .S.lm, Qual: Infusao de fator 9 endovenoso, a - N3o a_ Nio
satde O tratamento atual é mais invasivo e dificulta a Positivo: Melhora dos sangramentos

aderencia de uma boa parcela dos pacientes. espontaneos ou provocados. , Negativo:
27/04/2026 Alem de depender Necessidade de auxilio de profissional de saude
com frequencia para puncao.
Pessoa que a- I?u acho qu.e deve ser incorporada no SUS, 2-Ndo 2-Ndo a_ N3o 5a_ N3o
. . Medicamento inovador no tratamento da

convive ou cuida e ;
de aleud hemofilia B grave proporcionando menos

ea guNem coma aplicagoes semanais por ser por via subcutanea
condigdo de e ndo derivado do sangue, ird proporcionar
saude uma melhor qualidade de vida a este grupo de
27/04/2026 hemofilicos.

a_ i a_N3 a_g;j . 5 = ~

Praifactenel 2 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Nao Sim, Qual: Atualmente esta populagdo vem 42 _ N30 a_ N3o

saude

27/04/2026

O numero de portadores de hemofilia B é
relativamente pequeno e ainda vém sendo
tratados com Concentrado de Fator IX
plasmatico, aplicado por via endovenosa, tanto
para cessar os sangramentos como em forma
de prevengdo - profilaxia. E importante
acompanhar as evolugdes de tecnologia,
proporcionando as melhores condi¢Ges de
qualidade de vida, porém novas incorporagdes
ndo devem ameagar as conquistas ja
incorporadas. Estas conquistas tém sido
proporcionadas pelo Programa Nacional de
Tratamento de Coagulopatias Hereditarias -
exemplo de assisténcia integral e universal a
esta populagdo.

sendo tratada com concentrado de fator IX
plasmatico, seguro e eficaz no controle da
hemostasia. A comodidade posoldgica pode ser
um importante diferencial, porém nao deve
impactar o que vem sendo utilizado., Positivo:
Seguranca e eficacia mantida ao longo de
décadas de utilizagdo., Negativo: Aplicagdo
endovenosa.

Profissional de
saude

27/04/2026

2 - Sim, Qual: MARSTACIMABE, Positivo e facilidades: FOI
MUITO BOA A EXPERIENCIA PORQUE A INFUSAO NAO E
MUITO FREQUENTE, A EFICACIA E MUITO BOA E A
INFUSAO “E SUBCUTANEA. FIZEMOS USO AQUI NESTE
SERVICO EM PESQUISAS CLINICAS, Negativo e
dificuldades: NENHUM

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
ACREDITO QUE A INCLUSAO DO
MARSTACIMABE VAI AJUDAR MUITO NO
TRATAMENTO DE PESSOAS COM HEMOFILIA B
GRAVE NO BRASIL

2 - Sim, Qual: FATORES DE COAGULAGAO FIX
DE LONGA DURAGAO, Positivo: BOM
TRATAMENTO DE PESSOAS COM HEMOFILIA B
GRAVE, Negativo: INFUSAIO POR VIA
ENDOVENOSA

42 - USO O MANUAL DE
HEMOFILIA DO MINISTERIO
DA SAUDE

52 - USO O MANUAL DE
HEMOFILIA DO
MINISTERIO DA SAUDE

Profissional de
saude

27/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo
Eu como estudante de medicina, sei que a

hemofilia B pode ser uma doenga

extremamente grave tanto do ponto de vista

clinico quanto psicolégico, ainda que seja

infrequente. Por isso acredito que a

incorporagdo do farmaco possa ajudar

imensamente muitas pessoas sem adicionar

um custo tdo elevado a nivel nacional ao

Sistema de satde

Profissional de
saude

27/04/2026

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo
Tema muito importante que precisa ser tratado

com muita seriedade.
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12 Opinidao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo
As pessoas com hemofilia B tem urgéncia na

inclusdo de algum novo medicamento no SUS,

algo que facilite a aplicagdo e que seja tdo

eficaz quanto as tecnologias disponiveis para

hemofilia A. Equidade e justiga social. Essa

populagdo é rara e extremamente vulneravel, é

urgente 0 avango terapéutico para essas

pessoas

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

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

efeitos, facilidade, dificuldade:

32 - Sim, Qual: Fator IX, Positivo: Doses a
domiciliares, Ter uma medicagdo no SUS,

Negativo: Risco residual de transmissdo viral
(agentes patogénicos desconhecidos ou sem
envelope)., Desenvolvimento de inibidores
(anticorpos que anulam o efeito do

tratamento)., Reagdes alérgicas graves e

anafilaxia., Dependéncia de doagdes de sangue
(limitagdo de estoque)., Presenca de proteinas
estranhas provenientes do plasma do doador.

52 Estudos
economicos:

Profissional de
saude

27/04/2026

2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nado
Como enfermeira com experiéncia no
tratamento de pessoas com hemofilia,
considero que a inclusdo do marstacimabe
para pessoas com hemofilia B sem inibidores
no Brasil representa uma oportunidade
relevante de modernizagdo terapéutica,
especialmente diante da necessidade ainda
frequente de profilaxia intravenosa com fator
IX, que atualmente é a unica opgdo terapeutica
para estas pessoas, que pode gerar dificuldade
de acesso venoso, menor adesdo e impacto na
qualidade de vida., Na pratica assistencial,
reduzir sangramentos significa menor risco de
artropatia hemofilica, menos atendimentos de
urgéncia, menor absenteismo
escolar/profissional e melhor funcionalidade a
longo prazo. Além disso, terapias subcutdneas
tendem a favorecer adesdo terapéutica quando
comparadas a esquemas intravenosos
frequentes., Dessa forma, a incorporagdo do
marstacimabe para pessoas com hemofilia B
sem inibidores no Brasil encontra respaldo
cientifico e assistencial, podendo ampliar
opgoes terapéuticas, individualizar o cuidado e
melhorar desfechos clinicos em uma populagdao
com necessidades especificas., , Matino D,
Acharya SS, et al. Efficacy and safety of
marstacimab prophylaxis in hemophilia A/B
with inhibitors: results from the phase 3 BASIS
trial. Blood. 2026 Feb 26, 147(9):920-931. doi:
10.1182/blood.2025031065. PMID: 41351884,
PMCID: PMC13054428.

2- Sim, Qual: Fatores de coagulagdo, 42 - N3o
Emicizumabe, Positivo: Diminui¢do dos
sangramentos, Aumento da Qualidade de vida,
Negativo: Nenhum

Profissional de
saude

27/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao
Para que mais pessoas possam ter acesso aos,
medicamentos, produtos e/ou procedimentos.
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32-Sim, Qual: Resposta em anexo, Positivo:

Profissional de ' 42 - Resposta em anexo 2. Ndo
satde Resposta em anexo Resposta em anexo, Negativo: Resposta em
anexo
27/04/2026
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,  22- Ndo 32 - Sim, Qual: Atuo no manejo de pacientes a_Nio 2 _ N3o

saude

27/04/2026

O tratamento atual da hemofilia B no Brasil
baseia-se predominantemente na reposi¢dao
intravenosa de fator IX, a qual, embora eficaz,
estd associada a limitagGes praticas
importantes, como a necessidade de infusdes
frequentes e as dificuldades relacionadas ao
acesso venoso. Essas barreiras sdo
particularmente relevantes em subgrupos
especificos de pacientes, incluindo aqueles com
acesso venoso dificil, histérico de multiplas
pungdes, baixa adesdo terapéutica ou
limitagGes sociais e logisticas para
administracdo regular do tratamento., Nesse
cenario, o marstacimabe apresenta um
diferencial clinico relevante ao possibilitar
administragdo subcutanea semanal, o que
reduz significativamente a complexidade do
regime terapéutico. Ainda que os desfechos de
qualidade de vida ndo tenham demonstrado
diferenca estatisticamente significativa nos
estudos disponiveis, é plausivel que a
simplificagdo da via de administragdo se
traduza, na pratica clinica, em melhora da
adesdo, maior autonomia do paciente e
potencial redugdo de eventos hemorragicos
relacionados a irregularidade no uso do fator
1X., Adicionalmente, os dados disponiveis
sugerem beneficio mais consistente do
marstacimabe em pacientes previamente
tratados sob demanda, com redugdo
expressiva das taxas de sangramento, o que
indica que seu impacto pode ser mais relevante
em populagdes selecionadas., Por fim, destaca-
se que a incorporagao progressiva de terapias
com vias de administragdo mais simples e
maior potencial de adesdo representa um
passo importante na evolugdo do cuidado do
cuidado das coagulopatias hereditdrias,
devendo ser considerada de forma estratégica
e alinhada as necessidades clinicas dos
pacientes.

com hemofilia B em ambiente hospitalar e
ambulatorial, com experiéncia no uso de
concentrado de fator IX plasmatico
disponibilizado pelo Ministério da Saude, tanto
em regime sob demanda quanto em profilaxia.
Essa experiéncia inclui acompanhamento
clinico, manejo de episédios hemorragicos e
avaliagdo de adesdo ao tratamento, incluindo
desafios relacionados a administragdo
intravenosa e acesso venoso., Positivo: A
reposigdo com concentrado de fator IX
plasmatico, disponibilizada pelo Ministério da
Salde, constitui uma estratégia eficaz no
controle dos episddios hemorrdgicos. Quando
utilizada de forma adequada, permite redugao
significativa da frequéncia de sangramentos,
prevencdo de complicagdes agudas e melhora
do progndstico dos pacientes com hemofilia B.,
, Além disso, trata-se de uma tecnologia
amplamente consolidada, com perfil de
seguranca bem estabelecido e protocolos
clinicos bem definidos no SUS, o que possibilita
padronizag¢do do cuidado e acesso
relativamente estruturado ao tratamento em
centros especializados., Negativo: A principal
limitagdo da reposigdo com fator IX esta
relacionada a via de administragdo intravenosa,
que exige infusbes frequentes (geralmente
duas vezes por semana em regime profilatico),
o que representa um desafio importante na
pratica clinica., , Observa-se, especialmente em
pacientes com acesso venoso dificil, histérico
de multiplas pungdes ou em faixas etarias mais
jovens, maior dificuldade na manutencgdo da
adesdo ao tratamento. Essa limitagdo pode
resultar em irregularidade no uso da profilaxia
e, consequentemente, maior risco de episddios
hemorragicos e suas complicagées, como
artropatia hemofilica., , Adicionalmente, o
tratamento intravenoso impacta a autonomia
do paciente e a dinamica familiar, exigindo
treinamento, disponibilidade de cuidadores e
estrutura adequada para administragdo, o que
pode representar uma barreira adicional em
contextos socioecondmicos mais vulneraveis.
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0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Existe evidéncia clinica robusta, consistente e
de alta qualidade que sustenta a eficacia e a
seguran¢a do marstacimabe para profilaxia de
sangramentos em adolescentes e adultos com
hemofilia A e B. Os ensaios de fase 3 do
programa BASIS demonstraram superioridade
estatisticamente significativa na redugdo da
taxa anualizada de sangramento, tanto em
relagdo ao tratamento sob demanda quanto a
profilaxia com fator de coagulagdo, com efeitos
sustentados em estudos de extensdo de longo
prazo., O perfil de seguranca é favoravel, sem
mortes nem eventos tromboembdlicos
registrados nos ensaios clinicos, aspecto que o
distingue positivamente de outros agentes ndo
fator disponiveis. A via subcutanea de
administragdo semanal, com caneta
autoaplicadora e sem necessidade de
monitoramento laboratorial rotineiro,
representa uma vantagem pratica relevante
em relagdo as terapias intravenosas
convencionais, com potencial impacto positivo
na adesdo e na qualidade de vida dos
pacientes., O marstacimabe preenche uma
lacuna terapéutica importante, especialmente
para pacientes com hemofilia B, que
historicamente dispdem de menos opgdes de
profilaxia subcutanea eficaz, e se apresenta
como alternativa vidvel e segura para pacientes
com e sem inibidores. As evidéncias
internacionais disponiveis justificam a
incorporagdo clinica do marstacimabe no
tratamento da hemofilia A e B no contexto
brasileiro.

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

22 - Sim, Qual: Marstacimabe, Positivo e facilidades: O
paciente em uso do medicamento Marstacimabe
encontra-se em regime de profilaxia, com adequado
controle clinico, sem ocorréncia de sangramentos
espontaneos. Observa-se facilidade na administragdo,
associada a melhora da adesdo ao tratamento. , Negativo
e dificuldades: Observam-se elevagdes de D-Dimero,
mesmo utilizando a dose descrita em bula, sem correlagdo
clinica definida, o que sugere necessidade de
monitoramento. Além disso, embora ndo tenham sido
registrados eventos tromboembdlicos no nosso servico, o
mecanismo de agdo requer vigilancia.,

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

32 - Sim, Qual: Concentrado de Fator IX da
coagulagdo., Positivo: Os concentrados de Fator
IX da caogulagdo sdo tratamentos bem
estabelecidos com comprovagdo de segurancga
ha muito tempo no mercado. Sdo eficazes para
tratamentos do sangramentos e reduz a
progressao do dano articular quando utilizados
precocemente. , Negativo: O uso do
concentado de Fator IX requer a necessidade
de administragdo intravenosa frequente, o que
pode dificultar a adesdo ao tratamento,
especialmente em criangas e adultos jovens ou
com acesso venoso limitado. Além disso, a
carga terapéutica associada ao tratamento tem
grande impacto na rotina e na qualidade de
vida dos pacientes e familiares.

52 Estudos
economicos:

42 Evidéncias clinicas:

43 - Mahlangu et al., 2022 (Br 52 - Ndo
J Haematol): Marstacimabe
sub-cutdaneo semanal (300 mg
ou 300/150 mg) demonstrou
seguranca e eficacia
sustentadas por até 365 dias.
TAS média 0 a 3,6, sem
eventos adversos graves
relacionados ao tratamento,
sem anticorpos anti-farmaco
induzidos pelo tratamento.
Perfil de seguranca aceitavel
com boa tolerabilidade., ,
Matino et al., 2025 (Blood —
Sem Inibidores): No grupo sob
demanda: A taxa anual de
sangramento reduziu de
39,86 para 3,20
(superioridade, p<0,0001).
No grupo em profilaxia: A
taxa anual de sangramento
reduziu de 7,90 para 5,09
(ndo inferioridade e
superioridade, p=0,0349).
Sem mortes ou eventos
tromboembdlicos, além de
boa tolerabilidade., , Matino
et al., 2025 (Blood — Com
Inibidores): A taxa anual para
sangramentos tratados
reduziu de 19,78 para 1,39
(93% de redugdo, p<0,0001).
Superioridade confirmada
para todos os tipos de
sangramento. Melhora
significativa da Qualidade de
Vida Relacionada a Saude
(QVRS). Sem mortes ou
trombose. ADAs em 19,6%,
transitorios e sem impacto
clinico., , Mahlangu et al.,
2022: Estabeleceu a
seguranga, tolerabilidade,
perfil farmacocinético e
eficacia preliminar do
marstacimabe sub-cutdneo
em adultos com hemofilia
grave A e B. Fundamentou a
selecdo de doses para o
ensaio de fase 3., .,
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nido, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
No Brasil, o tratamento da hemofilia B ainda se
baseia no uso de concentrados plasmaticos de
fator IX, apesar dos avangos observados nas
ultimas décadas, incluindo os concentrados
recombinantes de longa duragdo (rFIX-EHL).
Mais recentemente, os agentes de rebalango
da hemostasia passaram a representar uma
alternativa inovadora ao possibilitarem
profilaxia por via subcutanea, com potencial
para simplificar o tratamento e melhorar a
adesdo., Entre os agentes de rebalango, o
marstacimabe é um anticorpo monoclonal anti-
TFPI administrado por via subcutanea,
semanalmente, em dose fixa, para pacientes
com peso ? 35 kg, aprovado para hemofilia A e
B sem inibidor. Essa proposta discute o
marstacimabe para pacientes com hemofilia B
grave ? 12 anos., Na minha opinido, esse
medicamento poderia ser uma opgdo desejavel
para o grupo de pacientes com hemofilia B
grave sem inibidores, entre 12 e 18 anos, uma
vez que ainda ndo estd aprovado para a
populagdo pediatrica. Os argumentos baseiam-
se no fato de ser um tratamento profilatico
subcutdneo, o que aumenta as chances de
adesdo em uma populagdo desafiadora como
os adolescentes e adultos jovens, que
apresentam menores riscos tromboembdlicos
(situagdo que, quando presente, restringe o
uso de agentes de rebalango). Isso contribui
em parte para a equidade do acesso aos novos
tratamentos, hoje disponiveis em nosso
programa para hemofilia A, mas limitados para
pacientes com hemofilia B em nosso pais. Além
disso, ha um numero restrito de pacientes
nessa situagdo a0 compararmos com o grupo
atendido no programa de coagulopatias
hereditarias do Ministério da Saude. Portanto,
com a possibilidade de menor impacto
econdmico ao programa, o que depende do
comprometimento do fornecedor em propor
um melhor custo-beneficio do produto. Outro
aspecto, o marstacicimabe, por utilizar dose
fixa, possui um componente facilitador na
distribuigdo e logistica do produto, situagdo
coordenada pelo MS o que é desafiador, a
depender das apresentagdes do produto.

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

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

32 - Sim, Qual: Entre as tecnologias 42 - N3o
semelhantes, destaca-se o emicizumabe, um
anticorpo monoclonal de uso subcutaneo
indicado para pacientes com hemofilia A, com e
sem inibidores, e classificado como terapia ndo-
reposi¢do (ndo-fator). Assim como os agentes
de rebalango da hemostasia, incluindo o
marstacimabe, essa estratégia demonstra os
beneficios do tratamento profilatico
subcutaneo, especialmente pela redugdo da
frequéncia de sangramentos, maior praticidade
e potencial melhora na adesdo terapéutica., ,
Embora apresentem mecanismos de agdo
distintos, os agentes de rebalancgo representam
uma alternativa inovadora a profilaxia
intravenosa convencional com fator IX,
particularmente relevante para adolescentes e
adultos jovens, nos quais a adesdo ao
tratamento pode ser um desafio. Além disso,
ampliam as opg¢des terapéuticas disponiveis,
aproximando o manejo da hemofilia B dos
avangos ja consolidados no tratamento da
hemofilia A., Positivo: Uso de anticorpo
monoclonal subcutaneo, com efeito de
protegdo hemostatica continua, resultando em
consideravel eficacia na prevencgdo de
sangramentos, sem necessidade de pungdo
endovenosa. , Negativo: Nenhum que seja
relevante.

52 Estudos
economicos:
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Profissional de 12 -.Eu acho que deve ser incor;.x.Jrada noSUS, 22-Nédo 32 -.S.im, Qual: Apenas o CFIX plasmatico, a . N3o a_ Nio
satde Pacientes portadores de hemofilia B Positivo: Tratamento do sangramento ,
necessitam de opgGes de tratamento Negativo: Infusdo endovenosa
27/04/2026 profilatico além do CFIX venoso., O
Mastarcimabe melhoraria muito a qualidade
de vida dos pacientes por ser de administragdo
subcutanea e infusdo semanal., Pois muitos
pacientes ja tém acesso venoso dificil e a
infusdo semanal melhoraria a adesdo e com
isso diminuiria as intercorrencias
hemorragicas., Além de ndo ter risco algum
para as doengas infecciosas transmitidas por
infusdo de hemoderivados.
Pessoa que 12 - Eu tho qgle deve 'ser incorporada nq Sus, 2 - Ndo 33: - Sin?, 'C'luaI: Fator IX e Fator VII Ra, PosiFi\{o: 42 - N3o 52 N3o
. . A hemofilia A ja possui acesso a tecnologias Disponibilidade no SUS, , Controle hemorragico
convive ou cuida . ) - " . ; i
; mais avangadas no Brasil, enquanto a hemofilia e “um minimo de qualidade de vida” aos que
de alguém com a B no SUS ainda depende exclusivamente de conseguem fazer a reposi¢ao do fator IX,
condicdo de fator IX plasmatico., A medicagdo é Inovagdo e Negativo: Barreiras no Tratamento: As infusdes
salde Facilidade de Administragdo, ¢ Via Subcutanea: endovenosas frequentes causam dificuldades
27/04/2026 Ao contrério da reposicdo de fator tradicional, de acesso venoso, sofrimento., ® Mesmo com
é administrado por via subcutanea. , ¢ profilaxia, muitos pacientes sofrem recorrentes
Posologia Semanal: autonomia e qualidade de sangramentos anuais, resultando em artropatia
vida, facilita o manejo cotidiano da doenga, na grande maioria dos adultos. Meu filho de 12
especialmente para quem possui dificuldade de anos tem artropatia no cotovelo direito,
acesso venoso ou gasta muito tempo em convive com dor cronica, mobilidade reduzida,
deslocamentos para centros de tratamento., dificuldade pra escrever..., ® Carga Social e
Redugdo de Sangramentos, , Melhoria na Mental: Por varios anos de nossas vidas
adesdo da Profilaxia, Sem Risco de Inibidores, , tratamento exigiu longos periodos no
Preservagao Articular e redugdo de custos hemocentro, auséncias ao trabalho, ansiedade
indiretos: custo humano relacionado a dor e tristeza pelas limitagdes impostas pela
cronica, limitagdes funcionais, absenteismo no doenga ndo s6 ao meu filho, mas a todo nucleo
trabalho e sofrimento emocional. familiar, ele é a irma nunca puderam ser
criangas de verdade porque ele tem alergia ao
fator IX e atualmente ndo hd outra opgdo de
remédio no SUS para proteger ele, profilaxia
adequada
Organizacio da 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nédo 2.-Nédo a . N3o a_Nio

Sociedade Civil
27/04/2026

Para que os pacientes com diagndstico de
Hemofilia B possam se beneficiar dos avangos
tecnologicos alcangados pelos pacientes com
diagndstico de Hemofilia A., Para que os
pacientes com Hemofilia B possam se
beneficiar de tratamento que independa de
acesso venoso., Pela melhoria da qualidade de
vida desta comunidade de pacientes.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Organizacio da 12 - Eu acho que c?eve ser in~cor.porada noSUS, 22-Né&o 32 - Nao a - N3o a_ Nio
; - O marstacimabe é uma opgdo importante para
Sociedade Civil - o
o tratamento da hemofilia, pois ajuda a
27/04/2026 prevenir sangramentos de forma eficaz e com
aplicagdo mais pratica. Isso pode facilitar a
adesdo ao tratamento e melhorar a qualidade
de vida dos pacientes., , Por isso, a
incorporagdo dessa terapia no SUS é
importante para ampliar o acesso a
tratamentos mais modernos e eficazes.
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Contribuiu 0, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 2-Nédo a
A hemofilia B moderada a grave com inibidores

representa um importante desafio no Sistema

Unico de Satde (SUS), devido ao alto risco de

Pessoa que
convive ou cuida
de alguém com a

condicdo de sangramentos recorrentes e complicagdes
saude como artropatia crénica, dor persistente,
27/04/2026 limitagdo funcional e impacto significativo na

qualidade de vida. Em adolescentes, essas
condigdes comprometem o desenvolvimento
fisico, social e psicoldgico, afetando autonomia,
escolarizagdo e integragdo social., , Nesse
contexto, o concizumabe surge como uma
alternativa inovadora para profilaxia de longa
duragdo. Trata-se de um anticorpo monoclonal
que atua de forma independente do fator IX,
sendo especialmente indicado para pacientes
com inibidores. Sua administragdo subcutanea
representa um avango em relagdo as terapias
intravenosas, favorecendo maior adesdo ao
tratamento, sobretudo entre adolescentes, ao
reduzir dificuldades relacionadas ao acesso
venoso e a dependéncia de servigos de saude.,
, A melhora da adesdo esta diretamente
associada a reduc¢do de sangramentos,
prevenindo eventos graves futuros, como
hemorragias potencialmente fatais e danos
articulares irreversiveis. Dessa forma, o uso
precoce contribui para a preservagdo da fungdo
fisica e para o pleno desenvolvimento dos
pacientes., , Sob a 6tica do SUS, destaca-se o
principio da equidade, que orienta a oferta de
cuidado diferenciado conforme as
necessidades. Pacientes com hemofilia B com
inibidores constituem um grupo vulneravel que
demanda terapias mais eficazes. A
incorporagdo do concizumabe garante maior
justica no acesso ao tratamento, reduzindo
desigualdades., , Além disso, a profilaxia pode
gerar impacto positivo na sustentabilidade do
sistema ao reduzir internagdes, complicagdes e
custos indiretos. Assim, a liberagdo do
concizumabe no SUS para pacientes a partir de
12 anos se alinha aos principios de equidade,
integralidade e universalidade, promovendo
melhor qualidade de vida e cuidado mais
eficiente.
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12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,
dificuldade, outros efeitos:
22 - Sim, Qual: Eu ndo tenho experiéncia direta com o uso

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

32 - Sim, Qual: Eu acompanho, a partir dos

52 Estudos
economicos:

Pessoa que que de ! : . . ; . arti 42 - Ndo 2- Nzo
convive ou cuida Eu sou favoravel a incorporagdo do do marstacimabe no Brasil, uma vez que a tecnologia atendimentos realizados na associagdo, a
, marstacimabe no SUS, pois entendo que a ainda ndo estd disponivel no SUS., No entanto, experiéncia com o uso do fator IX em regime
de alguém com a discussdo ndo se limita a eficacia isolada em acompanho sua utilizagdo a partir da analise de estudos profildtico e sob demanda no tratamento da
condigdo de comparagdo ao fator IX, mas a capacidade da clinicos, relatdrios técnicos e discussdes em espagos hemofilia B grave sem inibidores., , , Positivo:
salde tecnologia de responder a problemas concretos cientificos, o que me permite compreender seu Na minha experiéncia, considero relevante o
27/04/2026 do cuidado em hemofilia B grave., Na minha funcionamento, seus resultados clinicos e seu potencial fato de ser uma tecnologia amplamente
experiéncia acompanhando pacientes, percebo impacto no cuidado de pacientes com hemofilia B.,, Essa  conhecida, com protocolos bem estabelecidos
que o tratamento atual, impde uma carga experiéncia indireta também é complementada pela e experiéncia acumulada pelos servigos de
terapéutica elevada, com infusdes comparagdo com a realidade dos pacientes que saude, o que contribui para a seguranga no seu
endovenosas frequentes, necessidade de acompanho, o que permite avaliar de forma critica a uso., No entanto, observo que, apesar desses
acesso venoso continuo e impacto significativo  aplicabilidade da tecnologia no contexto brasileiro., avangos, o controle da doenca ainda ndo é
na rotina, especialmente em pacientes que ja Positivo e facilidades: Na minha andlise, o principal plenamente alcangado em todos os casos, com
apresentam dano articular e limitagdes aspecto positivo do marstacimabe estd na mudanga do pacientes que continuam apresentando
funcionais., , O marstacimabe introduz uma modelo terapéutico, especialmente pela administragao sangramentos recorrentes e impacto na
mudanga no modelo de cuidado, ao oferecer subcutdnea semanal, que reduz significativamente a qualidade de vida., Negativo: Na minha
uma alternativa subcutanea semanal, com complexidade do tratamento quando comparado ao experiéncia, o principal desafio do tratamento
potencial de reduzir barreiras de adesdo e regime endovenoso frequente., Também considero com fator IX esta relacionado a sua forma de
tornar o tratamento mais compativel com a relevante a redugdo de sangramentos observada administragdo, que exige infusdes endovenosas
vida cotidiana do paciente., principalmente em pacientes que estavam em tratamento frequentes, impactando diretamente a rotina
sob demanda, indicando potencial de melhora no controle dos pacientes, a adesdo ao tratamento e sua
da doenga nesses casos., , Outro ponto importante é a qualidade de vida., , Ao longo do tempo,
possibilidade de maior adesdo ao tratamento, ja que a observo que o acesso venoso pode se tornar
simplificacdo da administragdo tende a reduzir barreiras uma barreira importante, especialmente em
praticas enfrentadas pelos pacientes no dia a dia, percebo pacientes com maior carga de doenga e
potencial impacto positivo na autonomia, na organizagdo histérico de multiplas infusdes., , Além disso,
da rotina e na qualidade de vida, especialmente para mesmo em regime profildtico, parte dos
pacientes que enfrentam dificuldades com acesso venoso pacientes continua apresentando
ou deslocamentos frequentes., Negativo e dificuldades: sangramentos recorrentes e evolugdo para
Na minha avaliagdo, embora existam incertezas na complicagdes como artropatia e limitagdo
robustez da evidéncia clinica, isso é esperado no contexto funcional, o que indica que o controle da
de uma doenga rara e ndo invalida os beneficios doenca ainda ndo é plenamente alcangado em
observados., Além disso, os aspectos de segurancga e todos os casos., , Também considero relevante
impacto econdmico devem ser acompanhados, mas ndo o impacto logistico e social do tratamento, que
devem ser analisados de forma isolada, sem considerar o envolve deslocamentos frequentes aos servigos
potencial de melhora na adesdo, na autonomia e na de saude, reorganizagdo da rotina e
qualidade de vida dos pacientes., Por isso, entendo que interferéncia na vida escolar, profissional e
essas limitagdes ndo diminuem o valor da tecnologia, mas familiar.
reforcam a necessidade de uma andlise mais ampla,
centrada na realidade do paciente
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Ndo 42 - N3o 52_ N3o
, De extrema importancia para o tratamento de
salde )
pacientes do SUS
27/04/2026
Interessado no 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao 42 - N3o 52 N3o

tema

27/04/2026

Pg sim
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Profissional de 12- El.J acho que deve ser incorporada noISUS, 22 - Ndo 32-Sim, anl: Reposigdo de fator IX Pla'srnético 42 - N3o a_ Nio
, Terapia eficaz que muda a qualidade de vida ou recombinante de uso endovenoso. Acido
saude ) - ) . -
dos pacientes que tem Hemofilia B, além de tranexamico endovenoso e oral. , Positivo: A
27/04/2026 contribuir para menores eventos de via de administragdo do Marstacimabe ser
sangramento desses pacientes e subcutanea é uma grande vantagem em
consequentemente levar a menos internagdes, relacdo a demais produtos. Além disso, ele
menor indice de arrotearias e delimitagdes mantém nivel hemostatico mais longo do que
fisicas desses pacientes e ainda a menores os demais produtos, gerando maior tempo
faltas de trabalho e de escola para esses seguro para os pacientes com hemofilia B.,
individuos. Negativo: Custo maior se considerarmos
apenas o valor da medicagdo. Mas levando em
consideragdo dias de faltas em trabalho ou
escola e custo de internagdo e outras
intervengdes (como fisioterapia),
provavelmente a longo prazo deve ser melhor
inclusive economicamente.
Profissional de 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 32 - Sim, Qual: Fator de reposigdo - no caso 42 - N3o 52 N3o

saude
27/04/2026

Como médico que acompanha pacientes com
hemofilia, considero relevante a avaliagdo de
novas abordagens terapéuticas, especialmente
no contexto da hemofilia B sem inibidores,
onde ainda existem desafios relacionados a
adesdo e ao manejo da profilaxia com fator., ,
Terapias de reequilibrio da coagulagdo, como o
marstacimabe, trazem uma proposta
inovadora, com administragdo subcutanea e
evidéncia de redugdo de sangramentos
tratados em estudos clinicos, o que pode
representar um avango no cuidado desses
pacientes., , O Marstacimabe, diferente das
terapias tradicionais que repdem o fator de
coagulagdo ausente, atua reequilibrando o
sistema de coagulagdo de forma eficaz. E um
anticorpo monoclonal humano que inibe o TFPI
(Inibidor da Via do Fator Tecidual)., Os dados
mais relevantes vém do estudo BASIS
(NCT03938792), publicado em periddicos de
alto impacto como o The Lancet e apresentado
em congressos da American Society of
Haematology (ASH)., , A analise dessa
tecnologia no contexto do SUS é importante,
considerando tanto a efetividade clinica quanto
o potencial impacto na qualidade de vida e na
organizagdo do cuidado, evitando internagdes
e melhorando o impacto,

Fator IX., Positivo: O fator IX tem uma boa
resposta e ajuda nos sangramentos e também
na profilaxia dos paciente com Hemofilia B,
Negativo: O fator IX, apesar de eficaz, tem uma
meia vida curta e sua via de administragdo é
endovenosa, o que muitas vezes dificulta a
profilaxia para os pacientes.
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32-Nao a - Nio a_N3o
Acompanho de perto pessoas com hemofilia e

sei 0 quanto o tratamento pode ser desafiador

no dia a dia, especialmente pela necessidade

Pessoa que
convive ou cuida
de alguém com a

condi¢do de de infusdes frequentes e todo o impacto na
saude rotina, tanto do paciente quanto da familia., ,
27/04/2026 Muitas vezes, questdes como dificuldade de

acesso venoso, deslocamento para tratamento
e adaptacdo a rotina acabam sendo barreiras
importantes., , Por isso, considero muito
relevante a avaliagdo de novas opgdes
terapéuticas, como o marstacimabe, que traz a
possibilidade de uma forma de administragdo
mais simples., , Iniciativas que possam facilitar
o tratamento e melhorar a qualidade de vida
desses pacientes merecem atengdo.

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2-Nao 2 - Nao 42 - N3o 5a_ N3o

Pessoa que o i . .
Sera mais acessivel ao paciente de baixa renda

convive ou cuida
de alguém com a
condigdo de
saude

27/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2. Nio 2. Ndo a - Nio a_N3o
E uma medicagdo eficiente e melhora
qualidade de vida dos pacientes com hemofilia

Profissional de
saude

27/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao 32- Ndo a - N3o 2 - N3o
Ter acesso ao marstacimabe pode mudar o dia

a dia do paciente. Significa viver com menos

27/04/2026 medo de sangrar, poder planejar a rotina com

mais liberdade e ndo depender tanto de

infusdes frequentes. E ganhar confianca para

trabalhar, se movimentar, viajar e aproveitar a

vida com mais tranquilidade — sabendo que

estd protegido.

Interessado no
tema
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

27/04/2026

12 Opinidao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Sou farmacéutico e trabalho ha mais de 10
anos com pessoas vivendo com hemofilia, sdo
muitos os desafios observados a estas pessoas,
principalmente aquelas que necessitam da
profilaxia (dificuldades de transporte, infusdes,
volume e armazenamento). Estes desafios
impactam diretamente e indiretamente na
adesdo. O marstacimabe teria o potencial de
reduzir estes desafios. Uma vez que é um
tratamento por via, subcutanea. Outro impacto
da incorporagdo deste produto é para a equipe
assistencial (pouco espago ocupado no
almoxarifado, facilidade no preparo e
administragdo, isso tudo contribui uma melhor
otimizagdo do tempo e consequentemente
melhora indiretamente outras atividades na
assisténcia. , ,, , ,

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

dificuldade, outros efeitos:

22 - Sim, Qual: Emicizumabe , Positivo e facilidades:
Melhora na adesdo e melhora na assisténcia., Negativo e
dificuldades: Apesar da melhora na adesdo, ainda assim
temos uma pequena parcela que ndo adere.

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

32 - Sim, Qual: Emicizumabe , Positivo: Melhora  4a
a adesdo., Negativo: Apesar da melhora na

adesdo, ainda temos uma parcela de pacientes

que ndo aderem.

- Ndo

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Profissional de
saude

27/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
A hemofilia grave requer aplicagdo de
medicagdo endovenosa, e a possibilidade de
realizar aplicagdo em menor frequencia e por
via subcutanea é uma importante evolugédo
cujo resultado sempre se expressa na maior
adesdo dos pacientes ao tratamento.

32.- Sim, Qual: Aplicagdo de fator por via 42
endovenosa 3 vezes por semana é um
sofrimento para toda a familia, principalemnte
para as criangas. Os adulktos com dificuldade
de acesso terminam por nao fazerem aplicagdo
com a frequencia que deveria,. Essa
formulagéo permite aplicar por via
subcutanea., Positivo: As outras tecnologias
que conhego sdo as aplicagdes endovenosas.,
Negativo: A possibilidade de existir essa
disponibilidade no Brasil apenas para os
hemofilicos com convenio de saide. Quem nao
lida com esses pacientes ndo entende a
frustragdo que fica quando eles percebem que
existe uma tecnologia que lhes traria conforto e
qualidade de vida, mas ndo consguem trer
acesso.
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Contribuiu
como:

saude

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,

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

32 Qutra tecnologia - Experiéncia,
efeitos, facilidade, dificuldade:
32 - Sim, Qual: FATORES DE COAGULAGAO, 42

42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos
economicos:

Profissional de - Ndo 2.- Ndo
Atuo na assisténcia a pacientes com hemofilia EMICIZUMABE, TERAPIA GENICA, Positivo: A
em centro de referéncia e, na pratica, partir da experiéncia com outras tecnologias ja

27/04/2026 observamos desafios importantes relacionados utilizadas na prética clinica, como emicizumabe
a profilaxia com fator, especialmente no que se e terapia génica, observam-se aspectos
refere ao acesso venoso, adesdo ao tratamento positivos importantes, incluindo redugdo
e impacto na rotina dos pacientes e suas significativa de episédios hemorragicos,
familias., , Nesse contexto, o marstacimabe, melhora da protecgdo profilatica, menor carga
como terapia subcutanea com mecanismo de de tratamento e potencial impacto positivo na
reequilibrio da coagulagdo, surge como uma qualidade de vida dos pacientes. Destacam-se
abordagem inovadora, com potencial de ainda a maior conveniéncia terapéutica, menor
simplificar o cuidado e reduzir barreiras dependéncia de acesso venoso, melhora da
relacionadas a administragdo intravenosa adesdo ao tratamento e simplificagdo do
frequente., , A possibilidade de um tratamento manejo assistencial. No caso da terapia génica,
com administragdo mais simples pode ressalta-se ainda o potencial transformador de
contribuir para melhor adesdo, maior longo prazo, com perspectiva de redugdo do
autonomia do paciente e facilitar o manejo onus do tratamento continuo. Essas
pela equipe de salde, especialmente no experiéncias reforcam o valor de tecnologias
contexto do SUS., , Considero relevante a inovadoras para ampliar opgcGes terapéuticas e
avaliagdo dessa tecnologia, ndo apenas pelos atender necessidades ainda ndo plenamente
desfechos clinicos, mas também pelo impacto contempladas no cuidado das pessoas com
potencial na qualidade de vida dos pacientes e hemofilia.”, Negativo: A partir da experiéncia
na organizagdo do cuidado.” pratica com essas tecnologias, ndo foram

observados aspectos negativos relevantes que
superem seus beneficios clinicos. Como pontos
de atencdo inerentes a incorporagdo de
tecnologias inovadoras, destacam-se a
necessidade de acompanhamento clinico
continuo, monitoramento de seguranga a longo
prazo, desafios relacionados ao acesso e
sustentabilidade, além da necessidade de
seguimento estruturado e geragdo continua de
evidéncias, especialmente no caso da terapia
génica, em que ainda hd um caminho
importante de amadurecimento e
acompanhamento de longo prazo.”

Iteressadeine 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a_ N3o a_ N3o

tema

27/04/2026

Projeto muito bonito e espero que dé certo
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Contribuiu
como:
Pessoa com a

condigdo de
saude

27/04/2026

0, comentario:

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

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo
Tenho 50 anos e convivo com a hemofilia
desde jovem. Ao longo de décadas, aprendi a
lidar com uma condigdo que, além de
debilitante, exige um tratamento complexo e
constante. A profilaxia com fator IX ndo é
simples. Fazer infusdes intravenosas sem apoio
nem sempre é facil, e isso se torna ainda mais
desafiador quando preciso viajar a trabalho
com frequéncia. Cada deslocamento exige
levar multiplas caixas de medicagdo, garantir
refrigeragdo continua e enfrentar dificuldades
logisticas, especialmente em viagens aéreas,
onde ja fui diversas vezes parado em controles
de seguranga por transportar frascos, seringas
e equipamentos. Manter a medicagdo em
temperatura adequada durante toda a jornada
é uma preocupagdo constante. Preciso recorrer
a gelo, bolsas térmicas e adaptacGes
improvisadas, o que torna algo que ja é parte
da rotina ainda mais desgastante. Se a viagem
é longa, ainda corro o risco de ficar sem a
medicagdo e ter que recorrer a centros fora do
pais, pois € invidvel carregar todo esse volume
de medicagdo., , O que mais chama a atengdo é
que, apds mais de 30 anos em tratamento, a
realidade pratica do paciente pouco mudou.
Por isso, a possibilidade de acesso a novas
terapias representa muito mais do que
inovagdo. Representa simplificagdo do
tratamento, maior autonomia e melhora real
na qualidade de vida. Hoje estou vivo por causa
do SUS, o acesso a esse tipo de medicamento
seria impossivel sem esse sistema. Pego entdo
que essa avaliagdo considere ndo apenas os
dados técnicos, mas a experiéncia concreta de
quem vive essa rotina diariamente. Para nds,
pacientes, essa decisdo tem impacto direto na
forma como vivemos.

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
economicos:

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

32 - Sim, Qual: A tecnologia atual que é a a
infusdo de fator IX humano intravenoso.,

Positivo: A infusdo resolve o problema de
hemorragia, apesar da dificuldade de

aplicagdo., Negativo: Dificuldade de

administragdo da medicacdo, dificuldade de

portar a quantidade de medicagdo necessaria,
principalmente em viagens. Dificuldade de
armazenamento devido ao volume e

refrigeragdo constante.

Profissional de
saude

28/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo
Mastarcimabe é uma excelente opgdo
terapéutica, boa resposta clinica, uso
subcutaneo, prevenindo sangramento

32 - Sim, Qual: Fator IX plasmatico , Positivo: 42 - N3o a
Resolve problema de acesso venoso, diminui
chance de anafilaxia, Negativo: Nenhuma

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

27/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Nao
Acho muito importante essa medicagdo ser
implementada no SUS, para todos terem

acesso.

32-Ndo a
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Contribuiu
como:

nido, comentario:

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

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

42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
economicos:

Profissionallde 12 - Eu achf) que dfeve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 32- Sirjw,. Qual: ancentrado de Fatir IX N 42 - N3o a_ Nio
satde Os hemofilicos B ainda recebem tratamento plasmético, que é o tratamento atual , Positivo:
com Fatir IX derivado de plasma, com meia A profilaxia diminui o nUmero de sangramentos
27/04/2026 vida curta e infusdes constantes, além de , evitando artropatias graves em um bom
eficacia apenas regular. Estamos 40 anos percentual de pacientes, Negativo: InfusGes
atrasados no tratamento de pessoas com frequentes via endovenosa, ocorréncia de
Hemofilia B. E necessario manter um sangramentos de escape, falta na escola ou
tratamento igualitario para esses pacientes, trabalho, desenvolvimento de inibidor contra o
oferecendo tratamentos mais eficazes, com FIX, piora na qualidade de vida
menor sofrimento e garantindo melhor
qualidade de vida, de acordo com os preceitos
do SUS
Profissional de a- EL.,I ac}jo.que deve ser incorporada no SQS, 2- Ndo 2- Nédo 42 - Considero relevante a 52 _ N3o
satde Sou Blom.edlca e acompanho a falta de apoio incorporagdo do
laboratorial que temos nos nossos marstacimabe para profilaxia
27/04/2026 hemocentros. Marstacimab vem como uma de sangramentos em
opgao de tratamento que ndo exige nenhum hemofilia B grave sem
acompanhamento laboratorial, que reduz inibidores, dado o racional de
Ainda mais a carga de tratamento do paciente reequilibrio hemostatico via
e dos hemocentros que, nem sempre contam inibicio do TFPI e a evidéncia
com esse apoio de profissionais e insumos. , clinica do programa BASIS em
Devemos também lutar por equidade entre os hemofilia A/B sem inibidores,
grupos de pacientes, uma vez que o hemofilico com reducio de
B ainda permanece sem avango nas opgdes sangramentos tratados e
terapéuticas (fazendo profilaxia endovenosa perfil de seguranca
com derivado de plasma). , A inovagdo é bem consistente, sem eventos
vinda ha aqueles que tem a sua indicagdo e tromboembodlicos reportados
assim deixo minha contribui¢do para os no estudo pivotal do coorte
hemofilicos terem acesso a novas opgdes sem inibidores. A posologia
terapéuticas que reduzam a sua carga de semanal subcutanea e a
tratamento. possibilidade de
administragdo por caneta
podem reduzir carga
terapéutica e barreiras
associadas a acesso venoso e
infusdes frequentes, fatores
relevantes na pratica e
principalmente na adesdo ao
tratamento”,
eressds ne 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Néao 42 - N3o 52 _ N3o

tema

28/04/2026

Os hemofilicos mesmo fazendo infusdo de fator
toda semana, ainda tem muito sangramento e
muita dor. , Ndo tem como ter uma vida
tranquila.
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Contribuiu 12 Opinidao, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos
como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
Pessoa que 12 - Eu acho que (.:Ieve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a . N3o a_ Nio
. . Penso que o medicamento pode fornecer uma
convive ou cuida ) )
, melhor qualidade de vida.,
de alguém com a
condigdo de
saude
28/04/2026
Pessoa que 2- Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2- Nao a - N3o 52 _ N3o
. . Toda e qualquer forma de tratamento para a
convive ou cuida -
de aleué pessoa que tem essa condig¢do deve ser
2e guNem G & incorporada no SUS ! Todos merecem
condigdo de qualidade de vida.
saude
28/04/2026
Pessoa que ’9 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo 2-Néao 42 - N3o 52 _ N3o
. . E muito importante sempre melhorar o
convive ou cuida ) )
de aleug tratamento visando melhorar a qualidade de
ea guNem oM a  yida das pessoas que convivem com a doenga
condigdo de
saude
28/04/2026
a._ 1 a._ 3 a_gqi . il i+ . - -
Profissionallde 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, Nao 32 - Sim, Qual: Emicizumabe, Positivo: Nenhum a_ N3o a_Nio

saude
28/04/2026

Essa medicagao trara qualidade de vida, menos
internamentos, lesdes e sangramentos aos
meus pacientes. Principalmente aos que ndo
foram ainda contemplados com outras
medicagoes inovadoras nessa area da hemofilia

dos meus pacientes, 15 no total, teve
sangramentos durante o uso. Todos estdo bem,
tendo uma vida em sua totalidade plena, sem
dor e sangramentos. , Negativo: nenhum
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

28/04/2026

0, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
A hemofilia é uma doenga rara definida por
uma deficiéncia de fator de coagulagdo ndo
ocorrendo a geragdo de trombina, o que
impede a convers3o eficiente do fibrinogénio
em fibrina para a formag¢&o de um coagulo
estdvel e a geragdo de trombina., Na Hemofilia
A (HA) e na HB, a auséncia dos fatores VIl ou
IX, respectivamente resulta em um fendtipo
hemorragico. No Brasil de acordo com dados
apresentados no perfil das coagulopatias em
2024 temos 14.202 pessoas sendo portadores
de Hemofilia B igual a 2.339. Estas pessoas
tem acesso ao tratamento de reposigdo de
fator IX de coagulagdo de origem plasmatica
nos ultimos 40 anos tendo reposi¢do de meia-
vida padrdo e mantendo nivel hemostatico
adequado em profilaxia deve-se infundir fator
IX de coagulagdo entre 2-3 vezes na semana,
dificultando a adesdo ao tratamento . A
transi¢do dos produtos de reposi¢do tradicional
para terapias de rebalancgo visa ndo apenas a
eficacia hemostatica, mas a redugdo drastica
da carga que o tratamento propicia. O
sangramento associado ao fendtipo grave em
hemofilia B caracteriza-se pela ocorréncia de
episddios hemorragicos espontaneos e
recorrentes, especialmente em articulagdes e
musculos, geralmente sem relagdo com trauma
evidente. A profilaxia é considerada o padrédo-
ouro de tratamento para hemofilia grave,
mantendo a hemostasia e prevenindo
sangramentos, especialmente hemartroses,
que levam a artropatia e incapacidade,
permitindo que os pacientes levem vidas
saudaveis e ativas, participando de atividades
fisicas, escolares e profissionais de forma
semelhante a populagdo ndo hemofilica. A
adesdo ao tratamento é o fator determinante
para que esses beneficios sejam alcangados e
mantidos. A baixa adesdo, comum na transigao
para a adolescéncia, aumenta o risco de
sangramentos de escape e deterioragdo
articular e assim o Marstacimabe que e um
anticorpo monoclonal ,cuja infusdo subcutanea
ocorre semanal pode resgatar esta populagdo
oferecendo eficacia e seguranga . .

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

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

32 - Sim, Qual: Uso de concentrado de fator IX ~ 4a
plasmatico EV., Positivo: Atualmente nao
temos nenhum aspecto positivo desta
tecnologia obsoleta pois paciente precisa tomar
infuses 2-3 x por semana para manter nivel
hemostdtico terapéutico durante a profilaxia.,
Negativo: O fator IX plasmatico apresenta meia
vida curta e necessidade de infusdes
endovenosas frequentes a fim de manter niveis
terapéuticos sustentados. Assim a adesdo
costuma ser baixa, especialmente em
adolescentes e adultos jovens. Além disto,
embora rara, a reposigdo de concentrado de
FIX pode levar a formagéo de inibidores contra
o FIX, situagdo associada a elevada morbidade,
incluindo reagdes alérgicas graves e anafilaxia.

- Ndo

52 Estudos
economicos:
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Contribuiu
como:

12 Opinidao, comentario:

22 Experiéncia, efeitos, facilidade,

32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas:

52 Estudos

Profissional de
saude

28/04/2026

dificuldade, outros efeitos:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo
Trata-se de uma alternativa terapéutica para
profilaxia da Hemofilia B moderada a grave.
Atualmente no Brasil sé hd disponivel o Fator
IX plasmdtico, em forma de aplicagées
intravenosas, geralmente duas vezes por
semana (ou mais). De forma a melhorar a
adesdo e individualizar o atendimento a
necessidade do paciente, o mastarcimabe se
apresenta como uma alternativa importante no
cenario atual. Destaca-se os casos de
desenvolvimento de alergia com Fator IX
plasmatico, sem alternativas terapéuticas.

efeitos, facilidade, dificuldade:

32 - Sim, Qual: Fator IX plasmatico. , Positivo: 42
Disponibilidade pelo SUS, Negativo: Multiplas
InfusBes intravenosas semanais, dificuldade de
adesdo, indugdo de resposta anamnéstica e
desenvolvimento de inibidores.

- Ndo

economicos:

Interessado no
tema

28/04/2026

12 - Ndo acho que deve ser incorporada no 2-Ndo
SUS, Os hemofilicos, mesmo fazendo infusdo

de fator toda semana, ainda tem muito

sangramento e muita dor. Ndo da pra ter uma

vida tranquila

Organizagao da
Sociedade Civil

28/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 2- Ndo
A AMAVIRARAS reconhece a relevancia de
ampliar opgOes terapéuticas para pacientes
com Colangite Biliar Primaria no ambito do
Sistema Unico de Saude, especialmente diante
da resposta inadequada de parte dos pacientes
ao Acido ursodesoxicdlico. As evidéncias
indicam que o Bezafibrato pode trazer
beneficios clinicos relevantes, com custo-
efetividade compativel e baixo impacto
orgamentario., Entretanto, a incorporagdo off-
label exige cautela regulatéria. A existéncia de
alternativa com registro sanitdrio especifico na
Anvisa e com avaliagdo em curso na CONITEC
demanda andlise comparativa estruturada, sob
pena de comprometer a isonomia, a qualidade
da decisdo e o acesso futuro a terapias
potencialmente mais eficazes., Assim,
manifestamo-nos favoraveis a incorporagdo
como resposta a lacuna atual, desde que
assegurada avaliagdo paralela, transparente e
comparativa entre as tecnologias disponiveis,
preservando o melhor interesse dos pacientes
e a sustentabilidade do sistema.

Interessado no
tema

28/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo
Os hemofilicos mesmo fazendo infusdo de fator

toda semana, ainda tem muito sangramento e

muita dor. Ndo tem como ter uma vida

tranquila.
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Contribuiu
como:

Profissional de
saude

28/04/2026

12 Opinidao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Diante dos desafios com a profilaxia
convencional, além do carater inovador do
mecanismo de agdo do marstacimabe e dos
resultados preliminares favoraveis, considero
relevante a incorporagdo do marstacimabe
como alternativa ao arsenal terapéutico para
os hemofilicos, especialmente no manejo da
hemofilia B sem inibidores.

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

22 - Nao

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

32 - Sim, Qual: Emicizumabe, Positivo: a
Acompanhei um paciente adulto com hemofilia
A grave e presenca de inibidor, que ndo
respondeu a imunotoleradncia, cuja trajetdria foi
marcada por sangramentos frequentes, de
dificil controle, com necessidade de internacées
prolongadas, limitando sua vida social e laboral.
Com a introdugdo do emicizumabe, houve uma
redugdo drastica na frequéncia de
sangramentos, com impacto imediato em sua
qualidade de vida e autonomia. Antes,
internava mais de uma vez por més por
intercorréncias hemorragicas e, apds o
emicizumabe, apresentou pouquissimas
intercorréncias hemorragicas. Essa experiéncia
demonstra o potencial transformador do
emicizumabe para o paciente e também para a
economia do servigo publico, considerando o
custo de internagdes prolongadas e frequentes
e de agentes bypass., Negativo: Nenhuma.

52 Estudos
economicos:

52 - Ndo encontrei
estudos econdmicos
formais.
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Contribuiu 0, comentario: 22 Experiéncia, efeitos, facilidade, 32 Qutra tecnologia - Experiéncia, 42 Evidéncias clinicas: 52 Estudos

como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 2. Ndo a - Nio a_N3o

"Sou mae de um rapaz de 41 anos , hemofilico

B grave, sem inibidor e, sei por experiencia

prépria que, apesar do tratamento de

Pessoa que
convive ou cuida
de alguém com a

condigdo de profilaxia por infusdo plasmatica ter trazido
saude melhoria na qualidade de vida dos hemofilicos,
28/04/2026 ele ainda é um tratamento complicado e

doloroso. Uma dose necessita cerca de uma
hora para ser preparada e transfundida,
alterando a vida e a rotina diaria da familia. E
muito dificil a auto aplicagdo quando o
hemofilico tem algum comprometimento em
seus membros superiores e, € muito
complicado quando ele precisa se deslocar de
sua residencia. O transporte, o
armazenamento e a aplicagdo se tornam um
desafio. Além disso, o medicamento ocupa um
lugar consideravel na geladeira o que,
dependendo das condigdes sociais e do
tamanho da familia, é complicado estar
disponivel., Acredito que tudo isso e mais a dor
que sentem nas areas do corpo que
constantemente sdo"" furadas"" desde que
nasceram, dificulte para muitos pacientes a
manutengdo da profilaxia por infusdo
plasmatica e, consequentemente gerando
abandono ao tratamento, e, portanto, mais
sangramentos, mais sofrimentos, mais
hospitalizagGes, mais custos para o SUS. Muito
mais simples, eficiente e quase indolor seria a
profilaxia com uma dose subcutanea semanal
de marstacimabe., Outra grande vantagem no
uso do marstacimabe seria o0 ndo
desenvolvimento do inibidor, o que ocorre com
parte consideravel dos pacientes que fazem
uso da profilaxia por infusdo plasmatica,
tornando seus tratamentos mais dispendiosos
ao SUS., Resumindo, em minha opinido, a
profilaxia por marstacimabe forneceria um
tratamento mais simples e humano aos
hemofilicos e, a médio prazo traria economia
ao SUS por ndo provocar o aparecimento de
inibidor e pela diminuigdo acentuada da
necessidade de cirurgias e internagdes., "
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Profissional de
saude

28/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
A populagdo Hemogilia B sem inibidor tem
como Unica opgdo de profilaxia o uso de fator
IX plasmético .Essa profilaxia deve ser
administrada 2 vezes por semana
apresentando varios escapes com risco de
Sequelas de corregdo cirurgica .A incorporagdo
de uma tecnologia com redugdo grande
sangramento e que ndo onere tanto tempo
pode favorece a adesdo sobretudo pacientes
adolescente ao programa de profilaxia

dificuldade, outros efeitos:

22 - Nao

efeitos, facilidade, dificuldade:
32 - Ndo

economicos:

Profissional de
saude

28/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Essas terapia pode levara Redugdo
importante da taxa anual de sangramentos
nesses pacientes, com a menor ocorréncia de
hemartroses e sangramentos espontaneos,
influenciando diretamente a prevencdo de
dano articular e sequelas a longo prazo., A
aplicagdo subcutanea ajuda na qualidade de
vida, com redugdo da necessidade de acessos
venosos que muitas vezes sdo dificeis e
conseguir e reduz a necessidade de acessos
venosos centrais, os quais sdo associados
outras complicagdes como infecgBes. , Melhor
a adesdo ao tratamento. , Permite cuidado
mais individualizado.

32 - Sim, Qual: concentrado de Fator IX,

Positivo: controle de sangramentos.., Negativo:

necessidade de pungdo venosa frequente,
maior variabilidade de nivel de fator e
hemostasia

43 - Apresenta eficdcia 52 - Ndo
significativa na redugdo de
episddios hemorragicos em
pacientes com hemofilia B
sem inibidores, com redugdo
da taxa anualizada de
sangramento (ABR) de 92%
em comparagdo com terapia
sob demanda e superioridade
em relagdo a profilaxia de
rotina com fator IX. , ,
Marstacimab Prophylaxis in
Hemophilia a/-B Without
Inhibitors: Results From the
Phase 3 BASIS Trial., Blood.
2025
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Profissional de
saude
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12 Opinidao, comentario:

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
A incorporagdo de novas tecnologias, para
tratamento de pessoas com hemofilia, como
vem ocorrendo nestes ultimos, tem agregado
valor ao tratamento, melhorando a forma em
que o paciente é tratado, levando a uma
melhora significativa na QoL do paciente,
transformando este paciente de um
dependente da sociedade em um contribuinte
ativo desta. As novas abordagens facilitam
também aos profissionais de satide que podem
passar a dedicar mais tempo a orientagdo de
pacientes/ familiares e aprofundar seus
conhecimentos, reduzindo o estress
dotratamento.

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

22 - Sim, Qual: Especificamente com anti TFPl com
concizumabe., Porém se falarmos das novas tecnologias
Emicizumabe, mais recente, Terapia genica em hemofilia,
fatores de meia vida prolongada para hemofiliaAe B e
von Willebrand, Positivo e facilidades: melhora do
tratamento para pacientes, melhora de QoL pacientes e
familiares, redugdo de estress no tratamento
principalmente dos portadores de inibidor onde as velhas
terapias sdo incertas de resultado.Menor risco de morte,
reducdo de efeitos colaterais e incapacidade. Maior
seguranca dos profissionais para tratar os pacientes,
Negativo e dificuldades: Alto custo baixa disponibilidade

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

32 - Sim, Qual: Concizumabe , Emicizumabe,
Fator de meia vida extendida para HA e HB,
Positivo: Melhora do tratamento e muitas
vezes, completa mudanga para melhor da QoL
do paciente com redugdo de ABR taxa anual de
sangramento e reversdo de articulagdes alvo.,
Negativo: Falta de disponibilidade para todos e
alto custo

52 Estudos
economicos:

42 Evidéncias clinicas:

42 - Mastacimabe é anticorpo 52 - Ndo
monoclonal, 1IgG1, anti TFPI,
desenvolvido para
tratamento de pacientes
hemofilicos portadores de
anticorpos inibitérios contra o
fator que é deficiente. Faz
parte das drogas para
tratamento destes pacientes
que sdo denominadas de
drogas de rebalango, agem-
na formagdo de coagulos,
mas ndo sdo fatores de
coagulagdo. O TFPI é um dos
inibidores da coagulagéo,
sendo inibido promove a
liberagdo de trombina., No
estudo de fase3 demonstrou
extrema eficacia, na redugdo
de taxa anual de
sangramento (ABR) em 91%,
no tratamento de hemofilicos
com inibidor. Com aplicagGes
subcutaneas (SC), beneficiam
principalmente os
Hemofilicos B sem outra
opgdo de droga, , Efficacy
and safety of marstacimab
prophylaxis in hemophilia A/B
with inhibitors: results from
the phase 3 BASIS trial _
Davide Matino. blood_2026,
Estudo demonstrou redugdao
de taxa annual de
sangramento tanto para
hemofilicos A como para B
com inibidor, ABR de 19.78
(95% confidence interval [CI],
16.12-24.27) para 1.39 (95%
Cl, 0.85-2.29). Houve melhora
nos parametros de QoL e nas
articulagdes alvo., As
aplicgdes sdo de apenas 1
dose semanal SC
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Organizagao da
Sociedade Civil

28/04/2026

12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS,
Como representante da associagdo de pessoas
com Hemofilia B, apresentamos argumentos
favordveis a incorporagdo do marstacimabe no
SUS: 1) Redugdo Drastica de Sangramentos: As
evidéncias clinicas demonstram que o
marstacimabe reduziu em 96,4% a taxa anual
de sangramentos em pacientes que antes se
tratavam sob demanda. Mesmo para quem ja
realiza profilaxia, houve redugao significativa
em sangramentos totais. 2) Melhoria na
Qualidade de Vida e Adesdo: O tratamento
atual exige infusdes intravenosas frequentes
(até 3 vezes por semana), o que causa dor e
dificuldade de acesso venoso, especialmente
em jovens e idosos. O marstacimabe é
administrado por via subcutanea semanal,
facilitando a adesdo e proporcionando maior
autonomia aos pacientes. 3) Prevencdo de
Sequelas Graves: Ao controlar melhor as
hemorragias articulares, o medicamento reduz
o desenvolvimento de artropatia hemofilica
(presente em 69% dos jovens de 18-24 anos) e
a necessidade de cirurgias invasivas, como
artroplastias, que geram altos custos e
sofrimento. 4) Seguranga para Pacientes
Alérgicos: Por ndo ser uma reposicdo direta de
fator IX, o marstacimabe ndo induz o
desenvolvimento de inibidores e é a principal
alternativa para pacientes que sofrem reagdes
alérgicas graves ao tratamento atual. 5)
Equidade no SUS: Existe uma desigualdade
assistencial clara: pacientes com Hemofilia A ja
possuem profilaxias modernas, enquanto os de
Hemofilia B, uma doenga ultrarrara, utilizam
tecnologias de 40 anos atras. 6) Alinhamento
Internacional: Agéncias renomadas, como o
NICE (Inglaterra), ja recomendam o
marstacimabe para Hemofilia B por considera-
lo uma opgdo custo-efetiva e segura. , A
incorporagdo é essencial para garantir o direito
constitucional a saide e uma vida com menos
dor e mais funcionalidade.,
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como: dificuldade, outros efeitos: efeitos, facilidade, dificuldade: economicos:
a. i a_ N3 a_ N3 ~ =
Profissionallde 12 - Eu acho que deve ser incorporada no SUS, 22 - Ndo 32 - Nao a - N3o a_ Nio
5 O marstacimabe representa uma nova
saude - }
abordagem terapéutica para pacientes com
28/04/2026 hemofilia B sem inibidor, atuando por um
mecanismo diferente da reposi¢do de fator IX.
Ele oferece controle eficaz dos sangramentos
com administragdo menos frequente e
potencialmente mais estédvel, o que pode
reduzir eventos hemorragicos e melhorar o
desfecho clinico ao longo do tempo.
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