Contribuicdes da Consulta Publica - Formulario Técnico - Hemina para o tratamento de mulheres com

Dt. contrib.  Contribuiu como

ataques de porfiria aguda intermitente - Conitec

01/08/2022  Paciente

02/08/2022  Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

02/08/2022  Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

02/08/2022  Profissional de saude

Descrigao da contribuicao Anexos

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. E imprescindivel a Hemina no Sus, por ser um medicamento de
dificil acesso e alto custo nos pacientes ficamos a mercé da justica em processo moroso para viabilizar os tramites
judiciarios tendo alto risco de dbito durante as crises.Sendo um medicamento 6rfda sem nenhum tratamento
substituto.

22 - Medicamento regularizado pela ANVISA , com total eficacia para tirar pacientes das crises agudas de porfiria
32 - Ndo
42 - Nao
52 - Ndo

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Medicagdo INDISPENSAVEL e INSUBSTITUIVEL no tratamento de
pacientes com porfiria intermitente aguda.

22 - Ndo

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. O medicamento em questdo deve ser incorporado no SUS, a
porfiria € uma doenca grave na qual ocorre irregularidade na producdo de enzimas da hemoglobina, como
resultado, seus portadores possuem sintomas graves e agudos, esses retiram totalmente a qualidade de vida de
guem os possuem. Inaceitdvel!

22 - Ndo
32 - Nao tenho conhecimento para
42 - Ndo
52 - Ndo

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. alto custo e eficiéncia comprovada
22 - estudos robustos

32 - alto custo

42 - desconhego

52 - nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

02/08/2022

02/08/2022

02/08/2022

02/08/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Descri¢cao da contribuicao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Sua mae de uma paciente com Porfiria aguda intermitente e todos
0s meses no periodo pré e menstrual tem crises, na verdade ela fica uma semana por més mais ou menos bem.,
Todas as vezes que conseguiu tomar a hemina se recuperou rapido.

22 - Nao
32-Nao
42 - Ndo
52 - Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Deve ser incorporado, pois muitas mulheres possuem a doenga e
nao tem condi¢ao de comprar o medicamento.

22 - Nao

32 - Como remédio tem um grande valor econ6mico, muita gente ndo consegue adquirir! Sendo importante tem
no Sus

42 - Ndo
52 - Nao
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Se melhorar a condicdo de vida de 30 por cento das pacientes ja
terd valido a pena.
22 - Nao
2-Nao
42 - Nao
52 -Nao

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

2-Nao

52 - Ndo
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Dt. contrib.  Contribuiu como

02/08/2022  Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

03/08/2022  Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

03/08/2022  Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Descri¢cao da contribuicao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Tenho na familia uma pessoa diagnosticada com Porfiria Aguda
Intermitente e vejo o quanto é dolorosa essa doenca em especial quando as crises sdao debeladas pelo ciclo
menstrual..

22 - Ndo.

32 - Vejo que o tratamento ainda é muito custoso e caro, as pessoas com menos condi¢cdes tem extrema
dificuldade de chegar a um dignostico correto e de manter o tratamento adequado.

42 - Ndo
52 - Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32-Nao

42 - Nao

52 - Ndo

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
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Dt. contrib.  Contribuiu como

Descri¢cao da contribuicao

03/08/2022  Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

03/08/2022  Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

03/08/2022 Paciente

03/08/2022  Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Minha filha apds extremo sofrimento, exames, coma, foi
diagnosticado com porfiria aguda intermitente. O Unico remédio que revertiu os sintomas e trouxe ela a vida foi a
hemina, ela reabriu os olhos, comegou a mexer os dedos, é uma recuperacdo lenta, faz 2 anos. Hoje ela esta
melhorando sempre,.

22 - Minha filha esta viva! Falando, andando, conseguindo ser de novo autébnoma. Apesar do triste diagndstico
inicial, graca a hemina ela esta viva. Foram 2 crises tratadas com hemina. Na segunda logo foi administrado e a
crise foi parada. Foi essencial, Ela esta viva. Sorrindo junta a nossa familia.

32 - O valor é altissimo. Vendemos tudo que podiamos vender. O plano de salde acabou ajudando, ndo tinhamos
mais nada.

42 - O impacto foi dramatico, sem ajuda ndo teriamos conseguido. O SUS por favor precisa incluir para salvar vidas.
52 - A porfiria é uma doencga rara mas hoje temos consciéncia que sdo muitos portadores da doenga que precisam
rapidamente de hemina afim de nao ficarem com graves sequelas ou morrerem!Por favor...

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Nao

32-Nao

42 - N3o

52 - Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. A hemina aumentou a qualidade de vida e diminui a quantidade de
opioides que uso.

22 - O uso continuo de hemina aumenta a qualidade de vida, diminui o uso de opioide e idas ao pronto socorro
além de diminuir a quantidade de infecg¢do sistémica.

32 - O valor gasto na hemina para algumas vidas melhorarem ndo se compara ao valor desviado mensalmente.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Importante incorporar no SUS para oferecer a oportunidade de
tratamento a todas as pessoas carentes

22 - Nao
32 - Minha sobrinha tem PAl e é dificil conseguir comprar a medica¢do para o tratamento
42 - Nao
52 - Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

03/08/2022

03/08/2022

03/08/2022

04/08/2022

Paciente

Familiar, amigo ou

cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Descri¢cao da contribuicao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Tenho porfiria aguda intermitente e ndo estaria viva hoje se ndo
tivesse recebido a Hemina durante uma crise aguda. Sao dores indescritiveis por todo o corpo que ndo sdo sanadas
nem mesmo com morfina na medula e que podem ser tratadas e extintas com o uso da Hemina.

22 - Eu mesma sou uma evidéncia clinica da efetividade da Hemina no tratamento de crise aguda de PAI, que
impediu a progressdo da doenca e me deu a oportunidade de recuperacgao total.

32 - Na avaliagdo econémica, ndo foram considerados todos os analgésicos e demais medicamentos (como
reguladores de pressdo) que seriam utilizados em maior quantidade no caso base.

42 - De forma semelhante a avaliagdao econdmica, ndao foram considerados todos os analgésicos e demais
medicamentos (como reguladores de pressao) que seriam utilizados em maior quantidade no caso base.

52 - Avida de mulheres em sua fase mais produtiva ndo pode ser interrompida por falta de um medicamento ja
conhecido como o Unico tratamento indicado para a PAI.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Ndo
32 - Ndo
42 - Nao
52 - Ndo

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

2-Nao
2-Nao
2-Nao
52 - Nao
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Sendo o Unico medicamento com real eficacia durante a crise de

porfiria, deve ser disponibilizado pelo SUS. Desta forma, o SUS garante que a parcela da populacdo acometida pela
doenca nao fique desamparada, haja vista o valor EXORBITANTE e baixa disponibilidade do medicamento.

22 - Segue artigo:, https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5652657/,
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descri¢cao da contribuicao

04/08/2022

04/08/2022

04/08/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Profissional de saude

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. A Porfiria intermitente aguda é uma doenca rara, mas
potencialmente grave. Ter um paciente (como eu tive) com crise aguda e lesdo neuroldgica grave (insuficiéncia
respiratdria aguda) e ndo ter acesso rapido ao medicamento que pararia a progressdo da crise é muito doloroso.

22 - As dores abdominais recorrentes (podendo ser até fatais), maioria mulheres jovens, geralmente tém alta
cargsocial e grande reducdo da qualidade de vida. (Gouya, L., et al. EXPLORE:Prospective, Multinational, Natural
History Study of Patients with Acute Hepatic Porphyria/ Hepatol 2022, with Recurrent

32- 0 custo é elevado para uma terapia, porém, se iniciada de forma correta (na hora certa, inicio do quadro que
fez a paciente internar), vai evitar desfechos desagradaveis como débito e sequelas motoras graves. Alem disso,
existe a reducdo do tempo de internacdo.

42 - reducdo de tempo de internacgdo, reducdo de risco de sequelas motoras irreversiveis X custo da medicacdo
(que, se iniciada no inicio do quadro, é necessaria com tempo de duragdo menor - mais para 4 dias, do que para 8-
10 dias). Isso sim impacta no resultado do custo.

52 - A divulgacdo do correto diagndstico, assim como do valor real em evitar DIPIRONA e outras medica¢des que
piorem as crises e inicio de carga alta precoceo de Glicose (400g IV ao dia) faz a eficacia de HEMINA se elevar
(reduzindo quantidade de ampolas, consequentemente de dias/custo de tratamento).

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Acredito ser necessario a inclusdo do medicamento no sistema sus,
pois esse medicamento tem um alto valor onde a maioria da populagao brasileira ndo tem condi¢des financeiras
para acesso ao tratamento.

22 - https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5652657/
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao
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Dt. contrib.
08/08/2022

11/08/2022

14/08/2022

16/08/2022

Contribuiu como

Profissional de satude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Organizacdo da
Sociedade Civil

Descri¢cao da contribuicao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Ndo

32-Nao

42 - Nao

52 - Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Para os portadores desta doenca considero importante ter esta
medi¢do disponivel. Estd medicagdo salvou a vida de minha mae.

22 - Em 1996 minha mae teve a crise mais forte da doenca e com a hematoma que foi possivel adquirir com ajuda
de familiares e amigos ela teve mais uma chance de viver.

32-Nao

42 - Ndo

52 - Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. A porfiria é infelizmente uma doenga muito agressiva se nao
cuidada corretamente e de dificil diagndstico. O tratamento é necessario e por isso a inclusdo

yEI

32-Nao

42 - Medicacao de dificil acesso. E de alto

52 - Minha esposa precisou dessa medicacdo e tive sorte de ter acesso por recursos privados e que auxiliou no

tratamento e controle da crise

12 - Ndo acho que deve ser incorporado no SUS. Ha escassez de estudos, normalmente na forma de série e relatos
de caso, com baixa evidéncia e relevancia cientifica, além de considerar que a incorporacdo levaria a grande
impacto orcamentario ao SUS.

22 - Ndo
32 - Nao
42 - Ndo
52 - Ndo
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Dt. contrib.  Contribuiu como

Descri¢cao da contribuicao

16/08/2022  Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

16/08/2022 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

16/08/2022  Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

16/08/2022 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Remédio de extrema importancia apds o diagndstico.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Devidoa demora em receber a medicacdo o paciente so piora,
minha irma teve sequelas neuroldgicas graves devido ao ndo uso a tempo do medicamento, é mais que nessesario
que esse remédio chegue a todos rapido, Estou numa angustia de ver minha irma invalida por ndo ter a
medicacao....

22 - Conheci Pessoas que vivem bem e tendo uma ida normal depois do uso da heminano tempo certo

32 - Medicagao de alto custo, tendo em vista que ja basta todo o desgaste emocional., a medicagdo de facil acesso
Sera o caminho

42 - Fora da realidade de muitos, melhor dizer todos
52 - Por misericdrdia eu peco até pelo amor de Deus, facam essa medicacdo chegar a todos os mais rapido
possivel... Ja basta a demora do diagndstico

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Ajudaria varias mulheres e familias que sofrem por essa doenca.

22 - E notdria a melhora da condic3o da pessoa que comeca a utilizar a Hematina

32 - O custo é caro, fazendo percas em familias. Sendo gratuito ha chances para essas familias.

42 - Nao

52 -Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Minha esposa tem porferia aguarda intermitente passou 4 meses

internada no hospital Anchieta de Brasilia-DF teve que 5 ampolas da hematina 35 mil veio 14 do estados unidos
ficando com 9 ampola o hospital foi uma briga entre hospital e plano de saude

22 - Dependendo do valor
32 - Dependendo do valor
42 - Dependendo do valor
52-Sim
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descri¢cao da contribuicao

17/08/2022 Profissional de satde 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Paciente sem um tratamento, muito sofrimento.

22 - n3o.

52-ndo
17/08/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. A negativa contribui para a desassisténcia critica aos pacientes com

essa doenca grave, impactando negativamente a qualidade e expectativa de vida dos portadores dessa doenca.

22 - Aimportancia de se utilizar o medicamento melhora significativamente a qualidade de vida desses pacientes,
pois é o Unico tratamento disponivel para conter o agravamento da doenca.

32 - Quanto vale uma vida?
42 - N3ao
52 - Ndo

17/08/2022  Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. ACREDITO QUE AS PRINCIPAIS DOENCAS DEVEM SER INCLUIDAS NO
cuidador de paciente SuUs

17/08/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descri¢cao da contribuicao

17/08/2022

17/08/2022

Paciente

Paciente

2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. A Hemina é essencial para o tratamento de pacientes com Porfiria.
A ndo incorporacdo nos coloca em alto risco, pois dependemos da medicagdo para nos mantermos vivos.

2 - A hemina humana é para corrigir a deficiéncia de heme no figado e reprimir a producao de precursores de
porfirina, durante uma crise de porfiria. Sdo inUmeros os casos de pacientes que apresentam melhoras
significativas apds receber a medicagao e muitos ndo resistiram e foram a dbito por ndo receber

2 - £ um medicamento de altissimo custo, impossibilitando a compra. Portanto, precisamos da incorporagdo.
2-Nao

2-Nao

2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Hemina é o tratamento padrdo em todo o mundo e demonstra
muito éxito em sua utilizacdo. Quando os pacientes ndo sdo tratados adequadamente e a hemina é fundamental
neste tratamento, condi¢cdes neuroldgicas se deterioram podendo ocasionar ébito. Paciente ndo tratado onera
sistema de saude/previdéncia.

2 - H4d inumeros estudos cientificos que podem ser acessados em canais nacionais e internacionais de
informacdes sobre porfirias, como por exemplo: Associacdo Brasileira de Porfiria, American Porphyria Foundation,
British Porphyria Foundation, dentre varios outros.

2 - Ainvalidez e o ébito de pacientes e toda a vulnerabilidade de familiares e pessoas p'réximas de um paciente
nao tratado adequadamente sdo mais onerosos para o Poder Publico que o custo elevado deste medicamento
orfao destinado a milhares de pacientes desta doenga rara.

a - Alinvalidez e o 6bito de pacientes e toda a vulnerabilidade de familiares e pessoas p'réximas de um paciente
ndo tratado adequadamente sdo mais onerosos para o Poder Publico que o custo elevado deste medicamento
orfao destinado a milhares de pacientes desta doenca rara.

52 - enham humanidade e empatia, matar lenta e dolorosamente um paciente de Porfiria Aguda Intermitente pela
dificuldade em se tratar tempestivamente com hemina é desumano e diabdlico.
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Dt. contrib.  Contribuiu como

18/08/2022 Paciente

19/08/2022  Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

19/08/2022 Interessado no tema

Descri¢cao da contribuicao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Sou portadora de Porfiria Aguda Intermitente e apds o uso da
Hemina obtive excelente recuperagao no quadro clinico. A Hemina deve ser incorporada ao SUS e sua eficiéncia
pode ser comprovada clinicamente.

22 - Sim, apos alguns meses internada na UTI, em decorréncia de sequelas da PAI, consegui receber a Heminae a
partir deste dia eu comecei a apresentar melhora no quadro clinico. A Hemina salvou a minha vida e pode salvar a
vida de muitas pessoas.

2 - A Hemina, por se tratar de um medicamente muito caro, ndo é acessivel a todos os portadores de Porfirias.
Sendo assim, sua incorporagao o SUS pode salvar a vida de muitos pacientes que ndo tem condi¢ao de adquirir.

42 - O portador de Porfiria, ao usar a Hemina, vai reduzir o seu tempo de internagdo, visto que ird apresentar boa
recuperagao no quadro clinico ou até mesmo ndo necessitar de interna¢do para quadro grave, caso o
medicamento seja ingerido no inicio de uma crise.

52 - Sim, como portador de PAI, na qualidade de paciente que precisou e péde usar a Hemina, credito, diante de
comprovacoes clinicas, que a Hemina deve ser incorporada ao SUS, pois muitos pacientes poderao ser salvos.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Trata-se de uma doenca rara e grave. Ha falta de informacao e
profissionais capacitados. Aliado a falta de recursos, o tratamento é invidvel para os portarores da doenca. A saude
é um direito constitucional de todos e é funcdao do governo garantir acesso ao medicamento para aqueles que
precisam.

2 - Presenciei uma pessoa antes e depois do uso deste medicamento e a vi se recuperar da crise apés o
tratamento.

2-Nao
42 - N3ao

52 - Ndo

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32 - Ndo
42 - Nao
52 - Ndo

Pagina 11 de 19



Dt. contrib.  Contribuiu como Descri¢cao da contribuicao

19/08/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Doenga rara degenerativa, com alta capacidade de sobrevivéncia
somente fazendo o uso de uma medicagao carissima, Que infelizmente matou minha prima por falta de recursos, e
s6 ndo matou meu primo pq ele tinha um bom convénio.

19/08/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Ndo
32 - Ndo
42 - Ndo
52 - Nao
19/08/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. TRATA-SE DE CONDICAO GENETICAMENTE DETERMINADA COM
EVOLUCAO DESFAVORAVEL SEM O TRATAMENTO ADEQUADO
22 -Nao
32 - Nao
42 - Ndo
52 - Nao

19/08/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Ndo
42 - Nao
52-Nao
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Dt. contrib.  Contribuiu como

Descri¢cao da contribuicao

19/08/2022  Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

19/08/2022 Interessado no tema

19/08/2022 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

19/08/2022 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. O meu sobrinho desenvolveu a doenga Porfiria e ndo pode receber
a medica¢do rapidamente. Ficou em sobrevida e resistiu, gragas a Deus. . Ja se passaram meses e até agora ele
nao ecebeu o remédio mesmo estando em crise. A justificativa recai na burocracia porque o remédio ndo tem na
farmdcia.

22 - Segundo os médicos ndao ha outro remédio sendo esse para a cura!

32 - O remédio é de altissimo custo fazendo-se necessaria a intervencao judicial tornando o acesso mais demorado
ainda.

42 - Nao

52 - Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. A ampola para tratamento de crises custa em torno de RS
40.000,00 e ndo é acessivel nem para as pessoas ricas.

22 - Nao

32-Nao

42 - Nao

52 -Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. O medicamento é de extrema importancia no SUS, pois além de
salvar vidas, pode ajudar pessoas que ndao tem condicdes de compra-lo.

22 - Nao

32-Nao

42 - Nao

52 - Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. O medicamento é de suma importancia para o tratamento da

porfiria aguda, que se tratada sem o uso da Hemina, aumenta o risco do paciente ficar com sequelas, além da
recuperacao ser bem mais demorada. O uso da hemina deve oferecido ao paciente em crise o mais breve possivel.

22 - Ndo.
32 - N3o.
42 - N3o.
52 - N3o.
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descri¢cao da contribuicao

21/08/2022

21/08/2022

22/08/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Profissional de satude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. A incorporagao da HEMINA no SUS é de suma importancia, pois
minha esposa quase veio a 6bito por falta desse medicamento e dificuldades no acesso. E infelizmente a irma dela
veio a dbito por falta e dificuldade no acesso, assim como muitos outros familiares e pacientes no Brasil. Hemina
no SUS!

22 - Sim! Vi como minhs esposa melhorou das crises, e como as toxinas da Porfiria baixaram, livrando ela de
sequelas maiores e morte, quando usou a hemina mesmo tarde e com muitas dificuldades na aquisicao.

32 - Infelizmente a hemina é muito cara e ndo temos condi¢des de comprar. Por isso muitos familiares viram a
Obito, assim como muitos brasileiros.

42 - Infelizmente nao tivemos condi¢des de comprar a hemina. Mas se fosse comprar, teria que vender a casa ou
fazer um empréstimo ndo compativel com nossa renda.

52 - Sim! De perto vejo as dificuldades da minha esposa e seus familiares. Mas tudo complica mais pela falta da
Hemina no SUS. Precisamos urgentemente da Hemina no SUS .

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. A Hemina deve ser incorporada no SUS. Eu tenho uma filha com
Porfiria intermitente aguda. Ela tem crises recorrentes. E precisa tomar a Hemina todas as vezes que esta em crise.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Sou coordenadora de um centro de doencas raras, tenho pacientes
com diagndstico de porfiria, sei o quanto esse tratamento é fundamental para esses pacientes.

22 - Nao
32 - Nao
42 - Nao

52 - Ndo
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descri¢cao da contribuicao

22/08/2022

22/08/2022

22/08/2022

Profissional de satude

Interessado no tema

Profissional de satude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. O MEDICAMENTE PERMITE QUE O PACIENTE CONSIGA REALZIAR A
METABOLIZACAO DAS TOXINAS RESPONSAVEL PELA SINTOMALTOLIGA DOS CASOS AGUDOS, EM ESPECIAL PARA
OS PACIENTES COM CRISES AGUDAS NEUROLOGICAS.

22 - HA VARIOS ARTIGOS QUE RELATAM O EFEITO BENEFICO DE TAL MEDICAMENTO NO ALIVIO DOS SINTOMAS
DAQUELES QUE TANTO SOFREM DESTE MAL.
32 - DEVOLVER O BEM ESTAR E A PRODUTIVIDADE DAQUELES PACIENTES QUE HA MUITO SOFREM.

42 - MUITOS DESSES PACIENTES ENCONTRAM-SE ENCOSTADOS DEPENDENTES DO ESTADO OU DEPENDENTE DE
TERCEIROS DEVIDO AS FREQUENTES CRISES QUE INCAPACITAM O INDIVIDUO.

52 - Ndo

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Tomei conhecimento e percebi que tal medicacdo é fundamental
para o tratamento na fase Aguda dessa condig¢do, que se negligenciado, leva a morte do paciente, que muitas das
vezes em idades jovens. Esse tratamento muda a histdria da evolugao da doenga drasticamente. Temos que dar a
oportunidade.

22 - Nao

32 - Simples, sabemos que estes pacientes ficam até meses nas UTls. Quanto custa uma diaria de uma UTI? Como
disse, segundo relatos de vida real, com a medicacao se trata de forma Aguda o problema, tirando o paciente das
UTls consequentemente do risco de morte

42 - Nao

52 - Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. A hemina é uma medicacdo Fundamental para o tratamento da
crise porfirica aguda. € a Unica medicacdo disponivel para essa rara condicdo genética, gravissima que mata
rapidamente pacientes funcionais e que poderiam ter a sua vida salva e sem sequelas caso o acesso ao tratamento
seja em tempo habil.

22 - As evidencias sdo ja bem documenbtadas com mais de 100 artigos sobre o tema. O Assunto aqui ndo é o nivel
de evidencia e sim a indicacdo formal do acesso via SUS para uma doenca grave e que a vida estd em risvco caso a
medicacdo Hemina) ndo seja iniciada imediatamente ao incio da crise porfirica. ,

32-Nad

42 - Impacto orcamentdrio, nesse caso, € indiscutivel. qual o valor de uma paciente em hemodialise, dependente
de respirador? plegico, sem conseguir mover-se em uma cama de CTl por meses??? O tratamento salva vidas e é
fundamental que seja iniciado o mais breve possivel. Hemina Salva vidas e reduz sequel

52 - a Hemina deve ser incorporada o mais breve possivel.. So ponto de vista Médico, ndo ha outra forma de salvar
a vida de um paciente com crise porfirica sem o uso da Hemina.
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descri¢cao da contribuicao

22/08/2022

22/08/2022

22/08/2022

Profissional de satude

Profissional de satude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Como a maioria das doengas raras, ainda ndo tem estudos
cientificos. Entretanto é a Unica medicagdo aprovada para interromper uma crise de porfiria aguda, se aplicada em
tempo habil.

22 - O or¢camento calculado parece acima da necessidade real, ja que a maioria das mulheres vai ter crises isoladas

a2 - Apenas uma minoria das mulheres vai ter crises recorrentes (4 ou 5 crises por ano ) relacionada a
menstruagao. Para todas as mulheres o uso da hemina se indicado pode salvar a vida delas. O calculo
orcamentdrio parece superfaturado.

2-Nao

52 - Nao

2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. a hematina constitui, no momento da crise aguda de porfiria, em
especial com sintomas neuroldgicos, a terapia mais especifica capaz de fazer a supressao na ALAS1 hepatica e
assim permitir que os metabdlitos toxicos - Acido deltaaminolevulinico ALA e porfobilinogenio PBG - possam ser
metabolizados

a - apesar de nao termos estudos duplo cego placebo controlados, ate pelo fato de que nao oferecer uma terapia
life saving para um paciente que pode falecer em uma crise ser anti-etico, ha diversos estudos em mais de 25 anos
mostrando a eficacia da hematina nas crises agudas de porfiria hepatica

2 - o tratamento com hemina é custo efetivo, em especial levand em consideracao que um paciente com crise de
porfiria aguda pode ficar hospitalizado por meses em uma unidade de terapia intensiva - a terapia iniciada
rapidamente nao sé diminui o tempo de internacao como tb evita sequelas irreversiveis

281.1
282.2

@ - por ser tratar de uma doenga rara, especialmente com baixa penetrancia do gene, cerca de 70 a 80 % de
portadores de mutacao nos genes das porfirias agudas jamais terao sintomas ao longo da vida, dessa forma o
numero de pacientes a requerer terapia € bem menor ao da frequencia da doenca, que ja é rar

52 - a crise de porfiria aguda ndo so6 tem alta morbidade, mas pode tb ter alta mortalidade, muitos pacients,
especialmente mulheres jovens podem vir a falecer na primeira crise de porfiria por complicagoes associadas a
manifestacoes da doenca como neuropatia periferica e disautonomia, tratavei com hemina

2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Por falta dessa medicagdao no SUS minha tia faleceu e minha mae
guase veio a 6bito. Mas sofreu bastante e ainda sofre.

22 - Sim . Com a medicacdo no SUS a nossa histdria seria diferente. Sei que esse medicamento é fundamental para
os portadores.

2 - £ um medicamento muito caro, por isso muitos perecem por n3o ter condi¢des financeiras.
2 - Sim . Muitos ndo tem condi¢Ges financeiras de comprar ou acessar é por isso acabam falecendo .

2 - Precisamos de hemina urgente no SUS!, Se ja estivessem muitos estaria vivos.
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https://www.gov.br/conitec/pt-br/midias/consultas/contribuicoes/2022/anexos/cp51

Dt. contrib.  Contribuiu como Descri¢cao da contribuicao

22/08/2022  Profissional de satde 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Mestruagao é caso de salde publica. Tanto absorventes quanto
medicagdes devem ser disponibilizadas sempre que possivel.

22 - Nao
32-Nao
42 - Ndo
52 - Nao

22/08/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Acho importante, pois pode salvar vidas.
22 - Ndo tenho
32 - Nao
42 - Ndo
52 - Nao
22/08/2022  Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Minha amiga Sylvia Virginia Leite tratou de Porfiria com Hemina e
cuidador de paciente se deu muito bem.
22 - Nao.
32 - Nao.
42 - Nao ha nenhum remedio tao eficaz para porfiria.
52 - Nao.
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Dt. contrib.

Contribuiu como

22/08/2022

22/08/2022

22/08/2022

Empresa fabricante da
tecnologia avaliada

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Descri¢cao da contribuicao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. A negativa da Conitec contribui para a desassisténcia critica aos
pacientes com essa rara e grave condi¢do, impactando negativamente a qualidade e expectativa de vida dos
portadores de PAI, seus familiares e cuidadores (detalhes no anexo).

22 - A eficacia de Panhematin® foi avaliada em cinco estudos abertos, um de uso compassivo, um observacional,
além de diversos estudos de casos. Hemina é padrdo de tratamento de Porfirias Agudas e es’ta descrito em guias
internacionais, com o americano e europeu (detalhes no anexo).

32 - Importante reforcar que o uso de hemina é uma alternativa terapéutica efetiva e segura que pode trazer
melhora clinica acelerada para o paciente e pode gerar economia de recursos para o SUS, em decorrencia da
reducdo de hospitalizagdes (vide em anexo).

275

42 - PAl é uma doenca rara e grave que tem que ser tratada em seus episddios de crises, que requer internagao e
pode consequencias graves, como sequelas, ou morte. O impacto orgamentario incremental calculado e estimado
para 5 anos é baixo e acomodavel ao sistema.

52 - Foi mencionado pelo relatério de recomendacao que ha estudo comparativo em andamento que inclui
pacientes com ataques de porfirias agudas. Em anexo, encontra-se carta do Dr Anderson, enderecada a ANVISA,
em endosso a utilizagdo clinica de Panhematin® para tratamento de crises agudas de porfirias.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. O numero de mulheres afetadas com porfiria é constante, por isso
venho por meio desta manifestar o meu apoio nessa causa, e que o SUS possa estar acolhendo as portadoras do
problema de forma digna e justa.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Minha irma é portadora de Porfiria Aguda Intermitente e precisou
da Hemina. O medicamento é comprovadamente eficaz no tratamento de crises porfiricas e ela teve excelente
evolucdo apds a Hemina.

2 - Minha irma é portadora de Porfiria Aguda Intermitente e precisou da Hemina. Apds o uso da Hemina ela
apresentou melhora no quadro clinico e posteriormente saiu da UTI para enfermaria.

32 - O medicamente ndo é acessivel a todos e a sua incorporacdo ao SUS é essencial aos portadores de porfiria.
42 - Nao

52 - E de extrema importancia que a Hemina seja incorporada ao SUS. O medicamente é comprovadamente eficaz
e pode salvar vidas e até mesmo reduzir internagdes em UTI.
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https://www.gov.br/conitec/pt-br/midias/consultas/contribuicoes/2022/anexos/cp51

Dt. contrib.

Contribuiu como

Descri¢cao da contribuicao

22/08/2022

22/08/2022

22/08/2022

Interessado no tema

Paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Li a respeito e segundo a literatura, Unico medicamento para tratar
as porfirias

22 - Ndo

32-Nao

42 - Ndo

52 -Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. Essa medicacdo tem que ter acesso pelo SUS pois ela a Unico
tratamento para crise da porfiria.

22 - Eu fiz o uso da medicagao em fevereiro 2020, estava no estdgio de tetraplégica na UTI, depois de tomar essa
medicagao foi melhorando e recebi alta , hoje levo uma vida praticamente normal.

32 - Necessita ter acesso pelo SUS pelo alto custo da medicagao.
42 - O SUS é um direito a todos para essa medicacao

52 - Ndo

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS. hemina é o Unico medicamento aprovado no Brasil e no mundo
para tratamento de crise de Porfirias Hepaticas. Um paciente com crise pode sofrer danos neurologicos
irreversiveis, e se tratada rapidamente com o uso da hemina, podemos evitar isso. Além de tirar o paciente da
dura crise

22 - Diversos estudos comprovam o uso de hemina como tratamento-ouro para crises de porfiria. Recomendado
por consensos de especialistas e artigos de revisao,

32 - O custo do tratamento é muito menor do que manter o paciente internado por dias
42 - O impacto economico é baixo devido a doenca ser rara, ou seja, baixa prevalencia
52 - Ndo
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