ABRAPHEM

Associacao Brasileira de Pessoas com Hemofilia

g
9




—_—O ESTRUTURA ORGANIZACIONAL —rrnrnrorneornoneoneononononono—o——

_ r‘-?' MARIANA BATTAZZA
' Presidente

INDIANARA GALHARDO ) CONSELHOS
TECNICO- FISCAL-CONSULTIVO

Vice Presidente

JOANA BRAUER & LUCIANA PORTUGAL / \) CHRISTIANNE COSTA J,W CARLOS SAHIUM ; CAROLINA MARTINS

ty Diretora de Comunicacao ,. + Diretora de Projetos Diretora de Advocacy -‘* U Diretor Administrativo - " Diretora Financeira

{ [




NOSSA VISAO

Acreditamos que todos tém o direito de nascer, viver e se desenvolver de forma saudavel.

NOSSA MISSAO

Representar e defender - legalmente e legitimamente - os direitos das pessoas com hemofilia e
outras coagulopatias a nivel nacional, exercendo o controle social na fiscalizacao e implementacao

E@ de politicas publicas de saude e sécio assistenciais para favorecer o acesso ao tratamento de
qualidade e bem-estar das pessoas com hemofilia e seus familiares, alem de informar e capacitar
pacientes, familiares e profissionais para a realizacao do tratamento adequado.

VALORES

Confianca, amor, atitude e conhecimento coletivo

MANTRA

Facilitar a vida das pessoas com hemofilia e outras coagulopatias



O QUE FAZEMOS —_

Desenvolvemos campanhas educativas e de esclarecimento para divulgar a respeito do
sintomas, diagndstico e tratamentos da hemofilia e outras coagulopatias hereditarias,

. atraves de nossas midias sociais, impressao e distribuicao de materiais educativos e
Divulgamos Campanhas de awerness (iluminacao de monumentos)

\\ |7/
\,@\ // Promovemos foruns, palestras, simpdsios e workshops presenciais e online, a fim
!‘.' de tornar as pessoas com hemofilia mais informadas quanto & sua disfuncdo

. hemorrégica € quanto aos avancos mais recentes ocorridos no tratamento:;
Promovemos

Trabalhamos junto ao poder publico na elaboracao de normas e legislacbes de
protecao aos interesses das pessoas com hemofilia e outras coagulopatias

—- hereditarias:

Advocacy




e O Meétricas 5 anos da ABRAPHEM O

Total de R$ 2.505.849 recursos mobilizados

Opp® @
F

<> - o e

Pessoas impactadas Pessoas impactadas Estados da Pessoas Colaboradores Empresas
diretamente através indiretamente Federacgao cadastradas e voluntarios patrocinadoras
dos canais da através das midias representados e apoiadoras
ABRAPHEM televisivas
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Dados do perfil de coagulopatias hereditarias do

Ministério da Saude-2022

OUTRAS
COAGULOPATIAS
3452 NORDESTE
COAGULOPATIAS 7,048
RARAS 3234 HEMOFILIA A (22,72%)
11384

'._'..

CENTRO OESTE
2,191
(7,06%)

HEMOFILIA B
2234

DOENCA DEVON
WILLEBRAND 10721

13.618- Pessoas com Hemofilia
17.407- Pessoas com outras coagulopatias

TOTAL 31.025

Brasil tem a 4° maior populacdo de pacientes com coagulopatias do mundo 6



Politica Publica de Atencao Integral.:
e I A IMmportancia da Linha de Cuidado e INClusao o

para Pessoas com Hemofilia

A ABRAPHEM tem chamado a atencdo sobre a importancia de uma
Politica Publica de Atencdo Integral as pessoas com Hemofilia e
outras coagulopatias hereditarias e a importancia do acesso a uma
Linha de Cuidado, com rede de atendimento de urgéncia e
emergéncia estruturada, assim como politicas inclusivas para
amparar os direitos socio assistenciais desses pacientes.




A experiéncia vivida e a voz do paciente

Precisamos envolver a voz da experiéncia vivida e considerar a jornada individual de
cada paciente.

NGs, como associacao de pacientes, geramos evidéncias do mundo real. Por mais
empenho que exista na criacdo de uma politica, € sua implementacao pratica que
mostrara ou nao sua factibilidade e impacto. A perspectiva do paciente ndao é apenas
importante, mas a Unica que pode retratar a efetividade da politica criada.

O aperfeicoamento da politica publica, dos tratamentos definidos e das novas
tecnologias utilizadas deve ser resultado das necessidades dos pacientes. A experiéncia
viva do paciente fornece o motivo por tras das iniciativas de saude.




Principais demandas dos Pacientes com Coagulopatias

As demandas mais importantes dos pacientes neste momento, dizem respeito a:

Hospitais e Centros referenciados para atendimento dos pacientes com
coagulopatias em situacOes de urgéncia e emergéncia nos estados.

Imagem, tratamentos e procedimentos ortopedicos com regulacao

@ Centro de Referéncia estadual ou local para a realizacao de exames de
formalizada para que os pacientes possam acessa-los.

Servico disponivel de sobreaviso para os horarios em que os centros de
tratamento de hemofilia estao fechados.




Referéncia de tratamento:

Federacao Mundial de Hemofilia

"No passado, um nivel minimo de fator de 1 Ul/dL (1%) era
considerado uma meta adequada. Atualmente, com o
reconhecimento de que os pacientes continuam com risco de
sangramento com um nivel minimo de 1%, a maioria dos
médicos prefere visar niveis minimos mais altos (> 3%-5% ou
mais). Estudos recentes mostram que esses niveis minimos
resultam em menos sangramentos.

Portanto, isto deve ser personalizado com base nas
atividades, estilo de vida e manejo PK do fator do individuo.
(Recomendacdo 6.2.1)
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Conclusoes o—_

Investir em novas tecnologias para o tratamento da hemofilia é essencial para garantir uma melhor
qualidade de vida para os pacientes. Apesar dos avancos significativos nas ultimas décadas, o
tratamento atual ainda apresenta limitacoes significativas. Niveis minimos de fator de 1-3% ndo sao
suficientes para prevenir sangramentos e artropatias, 0 que compromete a saude e bem-estar dos

pacientes ao longo do tempo.

E crucial atualizar o Protocolo e estabelecer uma Linha de Cuidado abrangente, incluindo hospitais de
referéncia, tratamento ortopédico especializado e servicos de emergéncia dedicados. Centros de
referéncia estaduais e locais, com acesso regulado a exames de imagem e tratamentos ortopedicos,
garantirdao atendimento adequado e em tempo habil para pacientes com hemofilia.
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Conclusoes o_

A voz dos pacientes deve ser central na formulacao e implementacao das politicas de saude. A
experiéncia vivida por eles oferece insights valiosos sobre a efetividade das politicas publicas e a
real necessidade de aprimoramento dos tratamentos.

A colaboracao entre pacientes, profissionais de saude, gestores e tomadores de decisdao é
fundamental para atender as necessidades reais dos pacientes, garantindo mais saude e
dignidade.
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