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Sobre a Hemofilia

A hemofilia é uma condicao rara e vitalicia na
qual a capacidade de coagulagdao adequada
do sangue de uma pessoa estd comprometida,
levando a sangramentos excessivos e/ou
sangramentos espontaneos em articulacées,
musculos e tecidos moles, que podem resultar
em dano articular, dor crénica e potencial

A gravidade da hemofilia é determinada pelo
nivel de atividade do fator de coagulagao no
sangue da pessoa, havendo uma correlagao
negativa entre o risco de sangramento e os
niveis de atividade do fator. Globalmente,
estima-se que mais de 1 milhdo de pessoas
tenham hemofilia, e 0 acesso sustentdvel ao
diagnéstico e ao tratamento permanece
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sanofi x I’I The Harris Poll

Sobre a Pesquisa Global sobre Fases
da Vida e Mudan¢as na Hemofilia

Como parte de nosso compromisso continuo
de compreender melhor os desafios dentro da
comunidade da hemofilia, a Sanofi contratou o
The Harris Poll para conduzir a Pesquisa Global
sobre Fases da Vida e Mudangas na Hemofilia
(Hemophilia Life Stages and Changes Global
Survey).

A pesquisa é uma avaliagdo global das
necessidades, experiéncias e atitudes de pessoas
vivendo com hemofilia (PVCH), de seus cuidadores
e dos hematologistas que tratam a doenga em
onze paises. O objetivo é compreender melhor

a experiéncia atual da hemofilia no mundo,

Metodologia da Pesquisa

* Conduzida on-line entre 27 de fevereiro e 10 de
abril de 2023.

* Foram entrevistadas pessoas vivendo com
hemofilia com 18 anos de idade ou mais na
Austrdlia, Canad3, China, Franc¢a, Alemanha,
india, Italia, Japao, Espanha, Reino Unido e
Estados Unidos.

* Foram entrevistados hematologistas que
atuavam nos paises pesquisados e que veem/
tratam pelo menos 2 pacientes com hemofilia
por més.

* Foram entrevistados cuidadores com 18 anos
de idade ou mais nos paises pesquisados que
prestam cuidado ou apoio a um amigo/familiar
vivendo com hemofilia.

SAIBA MAIS

incluindo uma avaliagdo das necessidades ndo
atendidas, da evolugdo ao longo das fases da

vida, dos impactos emocionais, das lacunas de
comunicagao, da tomada de decisao compartilhada
e muito mais.

Os resultados da pesquisa fornecem informacgdes
valiosas para cuidadores, PVCH, profissionais

de saude, formuladores de politicas e organizag¢des
de pacientes em todo o mundo. O objetivo é que os
resultados impulsionem agdes e didlogos que, em
dltima andlise, levem a solu¢cdes novas e inovadoras
para melhorar o cuidado das pessoas vivendo

com hemofilia.

* Os participantes foram questionados sobre:
saude atual, necessidades nao atendidas
persistentes, evolugao das necessidades
ao longo do tempo, impacto emocional,
comunicacdo e tomada de decisao
compartilhada.

* Os dados brutos nao foram ponderados para
ajuste geodemogréfico, exceto para conferir
a cada pais igual participacao (share of voice)
e, portanto, sao representativos apenas dos
individuos que responderam a pesquisa.

* Asrespostas podem nao somar 100%
devido a ponderacao, ao arredondamento
computacional e/ou a aceitacgdo de
multiplas respostas.

Para ver todos os detalhes da pesquisa, incluindo metodologia, dados demograficos

do publico, dados globais da pesquisa e mais, clique aqui ou escaneie o QR code.




DADOS DEMOGRAFICOS DA PESQUISA

Pessoas vivendo com hemofilia

. Faixa etdria
Género média - 38 anos @ 4% 4554
® 4% 55-64

16%
1% 65+ 14%
. 66% Masculino
6% <1%
. 34% Feminino —
65+

Menosde18  18-24 25-34 35-44 45-64

Idade do Primeiro Diagndstico de Hemofilia
média - 25 anos

37%
@ 6% 1824
® 29% 2534
46% 35-44 26%

Comorbidades Cuidadores

Ansiedade 23% Cénjuge ou parceiro(a) 60%

Depressao Pai/Mae 34%
19%
18%

Hipertensio _

o(s)

ador(es)
munerado(s)
Diabetes 19%

Filho(s) 16%

Artrite

Outro(s) familiar(es)
Hepatite

Voluntario(s)
Disturbio(s) articular(es) 13%

Outro 1%

N3o tenho cuidador(es)

@ 29% Lewe

Gravidade ® 55% Moderada
da Hemofilia 15% Grave

[ ) 1% Nao sei/N&o lembro

@ 76% Hemofilia A
® 22% Hemofilia B

Tipo de
Hemofilia

2% Nao sei/Nao lembro




DADOS DEMOGRAFICOS DA PESQUISA

Cuidadores

Idade Atual

Género média - 36 anos

. 58% Masculino
@ 42% Feminino

Relagao do Cuidador com a Pessoa a Quem Presta Cuidado

Cdnjuge ou parceiro(a) 36%

Pai/Mae 26%

Filho(a) 25%

Amigo(a) 17%

Irméo(a) 16%

1574 Outro familiar

Outros 1%

Nivel de Envolvimento na Prestagcao de Cuidado

Acompanha-lo(a) a consultas ou compromissos
com profissionais de satde

Oferecer apoio emocional 67%

Ajuda-lo(a) a tomar a medicagao, ou garantir

que atome

Ajuda-lo(a) a tomar decisdes de tratamento 64%

Tomar decisées de tratamento por ele(a) 57%

Ajuda-lo(a) com tarefas domésticas diarias 57%

Idade da Pessoa a Quem Prestam Cuidado (média, em anos)

62

@® 7% 1824
® 37% 25-34

40% 35-44 43
@ 4% 4554 37
® 3% 55064 32

27
<1% 65+

Codnjuge ou  Filho(a) Pai/Mde  Amigo(a) Irmao(d) Outro
parceiro(a) familiar

Condigdes de Saude dos Cuidadores

Hemofilia

Ansiedade

Depressao

Hipertensao

Diabetes

Artrite

Hepatite 14%

Disturbio(s) 14,
articular(es) 14%




DADOS DEMOGRAFICOS DA PESQUISA

Hematologistas

@ 0%1824
® 9% 2534
Idade Atual 25% 35-44 30 Ndmero de Pacientes com Hemofilia
Género média — 48 anos . 38% 45-54 Vistos/Tratados por Més (média)

. 73% Homens
@ 27% Mulheres

Pacientes
25% 55-64
2% 65+

Idade dos Pacientes Pediatricos (média)

0-23 meses

Gravidade da
Hemofilia de
Seus Pacientes
(% média)

@ 37% Lewe
' 32% Moderada
31% Grave

7-12 anos 28%

13-17 anos

Anos de Pratica Local de Atuacao

. 0-2anos 2%

3-10 anos 18%
11-20 anos 39%
21-30 anos 33% 12%
- 3%
31+ anos 8% I

Urbano Suburbano Rural



PRINCIPAIS ACHADOS DA PESQUISA

Um Olhar sobre a Saude Atual das Pessoas
Vivendo com Hemofilia (PVCH)

Os pacientes carregam grande parte das cargas emocionais, além das fisicas, da

doenca por conta prdpria.

As PVCH vivenciam impactos diarios na saide
fisica e emocional, mas muitas vezes escondem
seus sintomas dos outros.

* Mais da metade dos pacientes (54%) com
hemofilia relata ter sadde regular ou ruim,
embora muitos digam ao seu profissional de
salde que estdo bem (71%).

* Mais comumente, os pacientes vivenciam dor
aguda (48%), inchago nas articulagdes (38%)
e hematomas (38%).

* 87% dos pacientes estdo preocupados
com sua saude atual, e uma das principais
preocupacdes é como a hemofilia pode
causar problemas de saude de longo
prazo (30%).

* 51% dos pacientes tentam esconder seus
sintomas dos outros cerca de uma vez por
semana ou com mais frequéncia.

* 68% dos pacientes evitam contar aos amigos
sobre sua hemofilia.

Os pacientes realizam ou adotam uma variedade

de tratamentos para controlar sua hemofilia e

seus sintomas.

Incluindo analgésicos de prescricao (40%),
exercicio fisico (38%), dieta (35%), fisioterapia
(33%) e terapia de reposicao de fator (30%).
Os hematologistas recomendam comumente
terapia de reposicao de fator (79%) e
analgésicos (51%).

56% dos pacientes pesquisados estdao em
tratamento profilatico.

Quase todos os pacientes pesquisados (92%)
e cuidadores (89%) relatam que o cuidado é
atualmente recebido por meio de um centro
de tratamento de hemofilia ou de um centro
de cuidado integral, presencialmente ou
virtualmente, e 75% relatam que seu principal
profissional de salide é um hematologista.

Os pacientes consultaram seu hematologista,
em média, 9 vezes no ultimo ano.

Realizar atividades didrias sem desconforto ou
preocupagao com sangramentos e reduzir o
impacto nos relacionamentos pessoais estdo
entre os principais objetivos dos pacientes.



PRINCIPAIS ACHADOS DA PESQUISA

Dor aguda nas articulagdes

Inchago agudo nas articulagées

Hematoma

Sangramentos em tecidos moles

Sangramentos nasais stibitose/ou
prolongados

Sangramento espontéaneo ou subito

Sangue na urina/fezes

Hemartrose crénica

Sangramento prolongado apds leséo
ou cirurgia

Menstruagéo intensa ou prolongada
[entre mulheres]

Que sua hemofilia possa causar outros
problemas de satde de longo prazo

Como sua hemofiliaimpacta sua
qualidade de vida geral

Como sua hemofilia impacta seus
relacionamentos pessoais

Como sua hemofiliaimpacta sua
carreira/educacao

Que sua hemofilia possa piorar

Que sua hemofilia os impega de viver
avida plenamente

Cargas do tratamento

A capacidade de pagar pelo
tratamento

Que nunca tenham seu disturbio
controlado com poucos ou
nenhum sintoma

Que tenham acesso limitado a opgdes
de tratamento

. Pacientes . Cuidadores . Hematologistas

Sintomas Relatados pelos Pacientes nos Ultimos 6 Meses / Mais Comumente Relatados

Principais Preocupagdes dos Pacientes com Hemofilia

30%
30%

29%

32%

40%

48%

59%

58%

65%

58%

53%

549
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PRINCIPAIS ACHADOS DA PESQUISA

Possibilidade de realizar atividades diérias
sem sentir desconforto ou dor

Possibilidade de realizar atividades diérias
sem se preocupar em ter um sangramento

Reduzir o impacto nos relacionamentos
com amigos, familia ou cuidadores

Simplificar o tratamento para um que possa
ser tomado com menor frequéncia/oferega
protegao por mais tempo

Aumentar o nivel de atividade fisica

Possibilidade de sofrer traumas leves
sem intervengao adicional

Reduzir o comprometimento articularleves
sem intervencéao adicional

Reduzir o impacto nos relacionamentos
amorosos ou na intimidade

. Pacientes ' Cuidadores

Principais Objetivos dos Pacientes para o Manejo da Hemofilia




PRINCIPAIS ACHADOS DA PESQUISA

Compreendendo a Comunicag¢éo

e as Lacunas Entre as Partes

A maioria dos pacientes e seus cuidadores deseja mais conversas com seu

hematologista sobre as op¢des de tratamento.

Os trés publicos estao, em geral, satisfeitos
com suas conversas relacionadas a doenga,
mas concordam que gostariam de mais dialogo.

* 91% dos pacientes estao satisfeitos com a
comunicacao com seu hematologista, que inclui
discutir o estilo de vida atual, o monitoramento
de sintomas, as preocupagoes relacionadas a
saude e os recursos de apoio.

* 73% dos pacientes dizem que eles e seu
profissional de saude ndo discutem suas
prioridades e necessidades em relagdo
ao tratamento da hemofilia tanto quanto
gostariam.

* 95% dos cuidadores estdo satisfeitos com a
comunicagao com o hematologista de seus
pacientes.

* 87% dos hematologistas estao satisfeitos com
a comunicagao com seus pacientes.

* 73% dos hematologistas relatam que iniciam
as conversas sobre prioridades de tratamento
e necessidades dos pacientes.

Apesar da comunicagao aberta, ha certos temas
que nao sao discutidos com tanta frequéncia
entre pacientes e hematologistas.

* 86% dos pacientes e 88% dos cuidadores se
sentem a vontade para levantar preocupacodes
e medos com o hematologista deles/de seu
ente querido.

* Discutir temas como o funcionamento dos
diferentes tratamentos de hemofilia (87%),
novas pesquisas sobre tratamentos de hemofilia
(86%) e diferencas entre as diversas opcoes de
tratamento (86%) com seu hematologista seria
util para a maioria dos pacientes.

* Temas como estilo de vida e monitoramento
de sintomas sao discutidos com frequéncia
nas consultas, ao passo que a disponibilidade
de grupos de apoio é discutida com menor
frequéncia (apenas cerca de 2 em cada 5
hematologistas discutem grupos de apoio
em mais da metade das consultas/em todas
as consultas).



PRINCIPAIS ACHADOS DA PESQUISA

@ Pacientes

. Cuidadores

. Hematologistas

Frequéncia das Conversas com o(s) Profissional(is) de Satide —
% em mais da metade das consultas/em todas as consultas

Perspectiva dos Pacientes

677 Em mais da metade
© das consultas

O estilo de vida / o que esta

acontecendonavida 3% | 9% 17% 38% 1%
dele(a) no momento
677 Em mais da metade
O das consultas
Sintomas a monitorar 3% |1 7%  20% 37% 1%
587 Em mais da metade
© das consultas
Disponibilidade de 7% 9% 21% 28% 5%

grupos de apoio

® Nunca
Em menos da metade das consultas
®  Em cerca de metade das consultas

Utilidade de Discutir Temas com o(s) Profissional(is)
de Saude (Pacientes / Cuidadores)

Onde podem buscar recursos 2% || 13%
e informagdes
1% | 12% 38%
2% [ 14% 36%
Medidas proativas para
minimizar o risco de lesdo 79, 38%
Onde podem buscar 3% 15% 36%
apoio emocional
2% 39%

Como funcionam os diferentes
tratamentos de hemofilia

Novas pesquisas sobre
tratamento de hemofilia

Diferenca entre as diversas opcdes
de tratamento, riscos e beneficios

® Nada util

Pouco util

@ Um pouco util

®® Muito util

Perspectiva dos Cuidadores
Em mais da metade

7 1% das consultas

8% 31% 40%
720/ Em mais da metade
0 das consultas
1%

% 3 41%

610/ Em mais da metade
0 das consultas
1% 31% 30%

o0
®@® Em todas as consultas

Em mais da metade das consultas

Satisfacdo com a Comunicacgdo/Conversas
com o(s) Profissional(is) de Saude que

Helpful

85%
86%

84%
87%

83
84

87
86%
86%
89%

86%
87%

Manejam a Hemofilia

91%

oL ®

R

6%

3%

Pacientes

® Fortemente insatisfeito ©®
@ Um pouco insatisfeito

<1%

Cuidadores

Perspectiva dos Hematologistas

Em mais da metade
das consultas

68%

9% 22% 29% 39%
827 Em mais da metade
©  das consultas
5%13% 26% 55%
417 Em mais da metade
© das consultas
28% 24% 27% 13%

“Néo sei/Néo lembro” ndo foi incluido
no grdfico devido ao espaco limitado.

Satisfacdo com a
comunicagdo com seus
pacientes com hemofilia

87%

Satisfeito (net)

70%

Hematologistas

Um pouco satisfeito
©00 Fortemente satisfeito



PRINCIPAIS ACHADOS DA PESQUISA

Trazendo & Luz o Impacto e a Carga
Emocional da Hemofilia

A tensao emocional e mental da hemofilia pesa fortemente sobre as pessoas

vivendo com hemofilia, seus cuidadores e também os hematologistas.

Impactos emocionais negativos
frequentemente acompanham a hemofilia

— ha altas taxas de ansiedade, medo de

sangramentos e depressao.

Ao menos uma vez por semana, 59% dos
pacientes relataram sentir ansiedade e 51%
relataram sentir depressao relacionadas a sua
hemofilia.

61% dos pacientes relataram falta de
autoconfianca devido a sua hemofilia, e 66% dos
hematologistas acreditam que a hemofilia tem
muito/bastante impacto negativo na vida de
seus pacientes.

83% dos hematologistas concordam que seus
pacientes se sentem ansiosos em relagdo a sua
hemofilia.

82% dos pacientes também relatam sentir-se
mais gratos por sua salde por causa de sua
hemofilia.

Os médicos concordam que falar sobre o

impacto emocional é importante para o bem-

estar geral do paciente, mas relatam que essas

conversas sao dificeis de ter.

84% dos pacientes e 87% dos cuidadores
sentem que o profissional de satide deles/de seu
ente querido compreende o impacto emocional
que a hemofilia tem em sua vida.

91% dos hematologistas afirmam compreender
o impacto emocional que a hemofilia tem na
vida dos pacientes.

81% dos hematologistas gostariam que fosse
mais facil discutir os impactos emocionais de
viver com hemofilia com seus pacientes.

93% dos pacientes tém um cuidador, e os
cuidadores também vivenciam impactos
negativos em sua saude mental e fisica.

* 80% dos cuidadores se sentem fisica e
mentalmente esgotados.

* 64% dos cuidadores relatam impacto negativo
na saude fisica e/ou mental.

* 86% dos cuidadores gostariam de poder fazer
mais por seus entes queridos para ajudar a
controlar a hemofilia.

* 67% dos cuidadores oferecem apoio emocional
a seus entes queridos vivendo com hemofilia.



PRINCIPAIS ACHADOS DA PESQUISA

Sentir ansiedade 4%

Preocupagdo com evento de

9
sangramento subito 4%

Preocupacéo em ter de

tomar medicagdo 12%

Sentir depressdao 8%

Sentir culpa sobre como
sua hemofilia impacta seus
relacionamentos

Preocupagédo em
conseguir pagar por seus
cuidados médicos

14%

® Nunca

. Dados do paciente

. Dados do cuidador

. Dados do hematologista

Frequéncia das Experiéncias Emocionais dos Pacientes com Hemofilia

% Cerca de Uma Vez

Perspectiva do Paciente

36% 18% 12%
41% 17%

Vdrias vezes por més ou menos

Sentimentos em Torno do Impacto
Emocional da Hemofilia

“Preocupo-me em transmitir minha
hemofilia aos meus filhos.”

‘ 77%
Concordo

® 8% 15% © 45% © 32%

“Frequentemente fico ansioso(a)
com minha hemofilia.”

76%

Concordo

O

® 6% 18% © 48% © 28%

® Discordo totalmente

Discordo em parte

“Meus pacientes frequentemente
se preocupam em transmitir sua
hemofilia aos filhos.”

88%

Concordo

® 2% 10% 53% © 35%
“Meus pacientes
frequentemente se sentem

ansiosos com sua hemofilia.”

83%

Concordo

16% 63% © 20%
@ ¢ Concordo em parte

®® Concordo totalmente

por Semana ou Mais

©® Cercade uma vez por semana

Pacientes 6% 8%

Cuidadores 2%

Hematologistas 7%

% Cerca de Uma Vez

Perspectiva do Cuidador

10% 35% 20% 13%
10% 43% 20% 9%
19% 35% 18% 9%

©® Virias vezes por semana ®® Todo dia

Frequéncia com que se Discute os Impactos
Emocionais da Hemofilia com o(s)
Profissional(is) de Saude

por Semana ou Mais

54%

47%

50%

% em mais da metade/em
todas as consultas (net)

18%

20% 24%

® Nunca

Em menos da metade das consultas

Em cerca de metade das consultas ®@o Emtodas as consultas

64%

67%

53%

©®®@« Em mais da metade das consultas
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PRINCIPAIS ACHADOS DA PESQUISA

Minha satiide mental geral

Minha saude fisica geral

Meus niveis de energia

Meus relacionamentos

Meu relacionamento com
meu ente querido

Minha capacidade de me exercitar

Minha estabilidade financeira

Minhas relagdes intimas/vida sexual

Minha autoconfianga ou autoestima

Meu desempenho no trabalho/na escola

Capacidade de resolver problemas
ou realizar varias tarefas

Minha capacidade de cuidar
dos meus filhos [entre os pais]

Cuidar do meu ente querido com
hemofilia ndo teve impacto negativo

. Dados dos Cuidadores

Impacto Negativo de Cuidar de Seu Ente Querido com Hemofilia sobre a Prépria Vida

29%

29%

35%



PRINCIPAIS ACHADOS DA PESQUISA

Como as Necessidades Evoluem ao Longo do
Tempo / Fases da Vida e Necessidades Ndo
Atendidas das Pessoas Vivendo com Hemofilia

As limitacdes para as pessoas vivendo com hemofilia sdo disseminadas em todas as

fases da vida — dos esportes e atividades relacionadas na juventude ao trabalho, as

viagens e aos relacionamentos a medida que envelhecem.

Os pacientes sentem que seus impactos,

limitacoes e necessidades mudam ao longo do

tempo.

83% dos pacientes sentem que sua hemofilia
os impacta de forma diferente ao longo das
diferentes fases da vida (infancia, periodo
escolar, vida adulta, parentalidade).

86% dos cuidadores concordam que as
necessidades de seus entes queridos mudam
ao longo da vida.

81% dos pacientes sentem que precisam
aceitar limitacdes em suas vidas/estilos de
vida devido a sua hemofilia.

Os pacientes deixaram de participar de
atividades mais do que seus pares por causa
de sua hemofilia (45%).

Os pacientes com hemofilia frequentemente
deixaram de participar de atividades,

especialmente esportes, durante a infancia.

4 em cada 10 pacientes pararam de participar
(43%) ou nao participaram (35%) de um
esporte escolar por causa de sua hemofilia.
Cuidadores de menores de 18 anos relatam
acoes semelhantes: 44% dizem que o

menor com hemofilia ndo participa ou nao
participard de alguns esportes escolares por
causa de sua hemofilia.

Para os hematologistas, pouco mais da
metade (55%) relata que a maioria/todos

0s seus pacientes pediatricos evitaram

participar de um esporte escolar, e quase
metade (47%) deixou de poder participar de
certas atividades mais do que seus pares por
causa de sua hemofilia.

De tarefas domésticas a viagens a trabalho e
a compromissos sociais, as pessoas vivendo
com hemofilia frequentemente evitam ou ndo
conseguem realizar essas atividades.

* A capacidade de gerenciar outras condigdes
de salde e obrigagdes é o mais importante
para as pessoas vivendo com hemofilia; ainda
assim, para cerca de um quarto ou mais delas,
essa capacidade é fortemente impactada por
sua hemofilia.

* Cerca de um tergo dos pacientes (34%) evitou
viajar/cancelou uma viagem, e mais de um
quarto (27%) tirou periodo prolongado de
afastamento do trabalho ou da escola.

* Paracerca de 6 em cada 10 pacientes, a
hemofilia impactou negativamente varios
aspectos de suas vidas muito/bastante,
incluindo emprego/carreira (64%), aspiracdes
de carreira (62%) e relacionamentos amorosos
(59%).

* Os pacientes também vivenciam impactos
negativos em sua capacidade de ser
independentes (62%), e cerca de 57% dos
cuidadores relatam ajudar seus entes queridos
com tarefas domésticas diarias.



PRINCIPAIS ACHADOS DA PESQUISA

. Pacientes . Cuidadores . Hematologistas

Acoes dos Pacientes com Hemofilia em Decorréncia de Sua Condigao

Evitaram ou pararam de fazer ou participar
de certas atividades

Evitaram viajar ou cancelaram uma viagem

Tiraram periodo prolongado de afastamento

do trabalho ou da escola

Trocaram de emprego

Adiaram ter filhos [entre adultos]

Nao seguiram um determinado

caminho de carreira

Decidiram nao ter filhos [entre adultos]

Pediram demiss&o de um emprego

Aposentaram-se completamente do trabalho

Abandonaram os estudos

Perspectiva dos Hematologistas sobre o Impacto Negativo da Muito/Bastante
Hemofilia na Vida/Estilo de Vida dos Pacientes (net)
85%
Copneitde ge i . 7 o 71%
Capacidade de ter hobbies 5% 31% 41% 21% 62%
Capacidade de viajar 4% 33% 42% 19% 61%
capatidads de wapaivar 3% 35% 43% 18% 61%
Capacidade ds;m;?:zﬁ?; 7% 32% 36% 5 8 %
Aspiragdes de carreira 4% 36% 41% 57%
Capacidade de serindependente 6% 37% 37% 18% 55%
53%
Relacionamentos amorosos 7% 36% 34% 18% 52%
Relacionamentos sociais 8% 42% 34% 14% 48%

“Néo sei/Néo lembro” néo foi incluido no grdfico devido ao espago limitado”

41%
42%

® Nada
Um pouco
Bastante

© Muito



PRINCIPAIS ACHADOS DA PESQUISA

. Pacientes ‘ Cuidadores . Hematologistas

Impacto Negativo da Hemofilia na Vida/Estilo de Vida dos Pacientes

Perspectiva do Paciente Muito/Bastante Perspectiva do Cuidador Muito/Bastante
(net) (net)

Emprego/carreira efou

capacidade de trabalhar 9%

3

20% 56%

Aspiragdes de carreira  10% 28%

62% 15% 28% 20% 57%

(0 )
N
X
S
N
3

Relacionamentos amorosos  13%

18% 29% 19% 52%

Relacionamentos sociais  72% 31% 19%

Capacidade de frequentar a escola ou

- . 18%
alcangar metas educacionais

3

3
NI
£ R
)

R
Q
x
[*)
S
X

55% 7% 31% 18% YA

Capacidade de ser tao fisicamente

ativo quanto gostaria 5% 24% 71% 6% 29% 22% 65%
Capacidade de participar ., , .
parce BEGE . ERAEE B 66%

C idade d o o 9

wzzz -l - D o -
C idade de iniciar/t o o 3
Sopesseiel w | e AN s0% o o 5o

® Nada certo(a) Um pouco @ Bastante ®® Muito

Perspectiva dos Hematologistas sobre o Nimero de Pacientes Pediatricos

com Hemofilia que Fizeram Cada Agédo A maioria/
todos (net)

Evitaram participar de um determinado

o o, [2)
esporte escolar por causa de sua hemofilia <1% 15% 28% 13% 55 /o

Deixaram de participar de certas
atividades mais do que seus pares por  <1% 21% 31% 9% 47%
causa de sua hemofilia

Evitaram contar aos amigos sobre sua
hemofilia por receio de serem tratados de 2% 28% 29% 7% 39%
forma diferente

Evitaram o tratamento da hemofilia por ndo o 5 Py
quererem parecer diferentes 6% 42% 24% 5% 25/0

® Nenhum Alguns Muitos @ Amaioria @ Todos

“Ndo sei/N&o lembro” néo foi incluido no grdfico devido ao espago limitado.
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PRINCIPAIS ACHADOS DA PESQUISA

Foco na Tomada de DecisGo Compartilhada e na
Autonomia do Paciente no Tratamento da Hemofilia

Os pacientes querem um papel mais ativo na definicdo de seus tratamentos e mais

op¢oes; e, embora os hematologistas concordem com maior envolvimento, eles

estao satisfeitos com as opgdes de tratamento atuais.

Os pacientes querem um papel mais ativo nas

decisbes de tratamento, e os hematologistas
parecem receptivos.

* 83% dos pacientes querem um papel
mais ativo na tomada de decisao sobre o
tratamento, sentimento compartilhado pelos
hematologistas — 84% dos hematologistas
querem que seus pacientes estejam mais
envolvidos no processo.

* Apenas 35% dos pacientes sentem que seu
hematologista os envolveu nas conversas
sobre o curso do tratamento.

* 64% dos cuidadores ajudam a tomar decisdes
de tratamento por seus entes queridos, e 81%
dos cuidadores querem um papel mais ativo na
tomada dessas decisdes.

* 85% dos pacientes concordam que seu
hematologista leva em consideragao seus
objetivos de vida pessoais ao discutir os planos
de tratamento, e 93% dos hematologistas
concordam que levam em consideragao os
objetivos de vida pessoais de seus pacientes
ao discutir os planos de tratamento.

Os pacientes querem mais e melhores
opcdes de tratamento, citando a mudanca na
frequéncia de administragao do tratamento
como a principal melhoria a ser feita.

* Além de ter um papel mais ativo, pacientes
(84%), cuidadores (88%) e hematologistas
(91%) concordam que gostariam que houvesse
mais opgOes de tratamento disponiveis para a
hemofilia.

* 84% dos pacientes querem mais opg¢des de
tratamento disponiveis (com 81% desejando
que fosse mais facil ter acesso as opgdes de
tratamento e 77% afirmando que seu tratamento
frequentemente atrapalha sua vida cotidiana).

* 83% dos hematologistas estdo satisfeitos com
as opcdes de prescricao atualmente disponiveis,
mas 85% dos hematologistas gostariam que
fosse mais facil para os pacientes acessarem os
tratamentos.

* Cercade 4 em cada 5 hematologistas
consideram que o modo (82%) e a frequéncia
(78%) de administragao do tratamento sdo
ONerosos para seus pacientes.



PRINCIPAIS ACHADOS DA PESQUISA

. Pacientes ' Cuidadores . Hematologistas

Desejo de um Papel Mais Ativo nas Decis6es de Tratamento Conc?rdc;
net)

“Gostaria de ter um papel mais ativo na
definicao de qual(is) tratamento(s) fago/uso 4% 13%
para minha hemofilia.”

83%

“Gostaria de ter um papel mais ativo na
definicdo de qual(is) tratamento(s) meu ente 4% 15%
querido faz/usa para sua hemofilia”

“Gostaria que meus pacientes tivessem um
papel mais ativo na definicdo de qual(is) 2% 14%
tratamento(s) fazem/usam para sua hemofilia”

84%

® Discordo totalmente @ Discordo em parte ©®° Concordo em parte ®@© Concordo totalmente

Consideracéo/Discussado dos Objetivos e Fases de Vida do Paciente na Sele¢ao do Tratamento

“Meu profissional de saude e eu / Meu ente querido e o profissional de
saude dele discutimos se o tratamento da minha/sua hemofilia estd
atendendo ao meu/seu estilo de vida nas diferentes fases da vida.”

“Sinto que o profissional de sadde meu/de meu ente querido
leva em consideragdo meus/seus objetivos de vida pessoais ao
discutir os planos de tratamento.”

“F importante discutir se o tratamento da hemofilia dos meus
pacientes estd atendendo as suas necessidades de estilo de vida
nas diferentes fases da vida.”

“Levo em consideragdo os objetivos de vida pessoais de meus
pacientes ao discutir os planos de tratamento.”

85 % 89% 93 % Agree (net) 85 %

13% 10% 13% 10%
8%
_ NN 0 I
2% 2% <1% 2% 1% 0%
Pacientes Cuidadores Hematologistas Pacientes Cuidadores Hematologistas
® Discordo totalmente @ Discordo em parte ©®° Concordo em parte ®@© Concordo totalmente
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PRINCIPAIS ACHADOS DA PESQUISA

. Pacientes ' Cuidadores

Mudancas Desejadas nas Medicacdes para Hemofilia

Com que frequéncia precisam receber injegdes

Com que frequéncia precisam receber infusdes

O fato de precisarem receber inje¢cées

O fato de a medicacgao ser
administrada por via intravenosa

O fato de a medicagao ser
administrada por via subcutanea

Protecédo mais confiavel
contra sangramentos

O custo ou a cobertura disponivel em seu
sistema de saude/plano de satude

O fato de precisarem receber infusées

O nuimero de medicacgdes que
precisam tomar

Os efeitos colaterais

3%

Quao facil ou dificil € conseguir cobertura

das medicacdes pelo plano de saude o
3%



sanofi x I.I The Harris Poll

Declaracdo Detalhada de Metodologia

A pesquisa foi conduzida on-line nos Estados Unidos, Reino Unido, Alemanha, Franga, Italia, Espanha,
Japao, india, Canada, Austrélia e China pelo The Harris Poll em nome da Sanofi, entre 679 HCPs (pro-
fissionais de saude cuja especialidade médica principal é hematologia e que veem/tratam 2 ou mais
pacientes com hemofilia por més), 950 pacientes (adultos com 18 anos ou mais diagnosticados com
hemofilia) e 1.080 cuidadores (adultos com 18 anos ou mais que prestam cuidado ou apoio a um amigo
ou familiar com hemofilia). A pesquisa foi conduzida de 27 de fevereiro a 10 de abril de 2023.

Os dados brutos nao foram ponderados para ajuste geodemogréafico, exceto para conferir a cada pais
igual participacao (share of voice) e, portanto, sdo representativos apenas dos individuos que respon-
deram a pesquisa. Os respondentes desta pesquisa foram selecionados entre aqueles que concordaram
em participar das pesquisas do The Harris Poll.

A precisdo amostral das pesquisas on-line do Harris é medida por meio de um intervalo de credibilidade
bayesiano. Para este estudo, os dados amostrais sdo precisos dentro de +4,7 pontos percentuais para
HCPs, +3,3 pontos percentuais para pacientes e +3,0 pontos percentuais para cuidadores, considerando
um nivel de confianca de 95%. Esse intervalo de credibilidade serd mais amplo entre subconjuntos das
populacdes pesquisadas de interesse.

Todas as pesquisas e enquetes por amostragem, utilizem ou ndo amostragem probabilistica, estao
sujeitas a outras multiplas fontes de erro que, na maioria das vezes, nao sdo possiveis de quantificar ou
estimar, incluindo, mas nao se limitando a, erro de cobertura, erro associado a nao resposta, erro asso-
ciado a formulagdo das perguntas e as opg¢des de resposta, e ponderacao e ajustes pds-pesquisa.

As respostas podem ndo somar 100% devido a ponderacao, ao arredondamento computacional e/ou a
aceitagao de multiplas respostas.

Referéncias
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