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Fundada em 1963

Reconhecida pela 
OMS em 1969

147 Organizações
Nacionais Membro 

8 Gerentes 
Regionales + Sede

FEDERAÇÃO MUNDIAL DE HEMOFILIA



de “Tratamento para todos” é para um mundo 
em que todas as pessoas com distúrbios 
hemorrágicos tenham acesso a tratamento e 
cuidado integral, independentemente de seu tipo 
de distúrbios hemorrágicos, gênero e lugar de 
residência.

Nossa visão

é melhorar e manter à atenção integral de pessoas 
com distúrbios hemorrágicos em todo o mundo.

Nossa missão

FEDERAÇÃO MUNDIAL DE HEMOFILIA



• Mais de 75% das cerca de 800.000 pessoas que vivem com hemofilia 
em todo o mundo não são diagnosticadas.

• A grande maioria dos diagnosticados não tem acesso ao tratamento e 
à atenção integral.

• 78% do total de UI de fator VIII são utilizado por  31% da população 
mundial. 

• Novas terapias revolucionarão o cenário de tratamento, criando 
oportunidades, mas também disparidades potencialmente maiores.

PANORAMA ATUAL  



NÚMERO DE PCH IDENTIFICADOS V.S ESPERADOS 
GLOBAL

Pesquisa Mundial Anual 
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NÚMERO DE PCH IDENTIFICADOS V.S ESPERADOS 
AMÉRICAS

Pesquisa Mundial Anual 2020



HISTORICO DE PCH IDENTIFICADOS
BRASIL

Pesquisa Mundial Anual - 2021 



PCH V.S COMPRA DE FATOR AO LONGO DO TEMPO

AMÉRICAS – Excluindo EUA e Canadá

Pesquisa Mundial Anual 2020



USO HISTORICO DE FVIII Y FIX PER CAPITA 
BRASIL

Pesquisa Mundial Anual - 2021 



GUIAS DE TRATAMENTO
3ª EDIÇÃO – DIPONÍVEL EM PORTUGÊS 

12 CAPÍTULOS

> 50 PARTICIPANTES

338 RECOMENDAÇÕES



PRINCIPIOS DE TRATAMENTO

Ao contrário da terapia sob 

demanda, que é uma 

resposta reativa à interrupção 

de um sangramento em 

andamento, a profilaxia é 

administrada para prevenir 

o sangramento antes que 

ele comece. 

PROFILAXIA

TRATAMENTO 
PROFILÁTICO 

30% menos 
de danos 
articulares 

73% menos 
dias de 

trabalho e 
escola 

perdidos

74% menos 
pacientes 

adultos em 
situação de 

desemprego

89% de 
redução de 

emergências 
medicas

83% de 
redução nas 

hospitalizações 

400% de 
redução das 
visitas não 

programadas 
ao CTH

74% de 
redução no 

custo anual do 
tratamento por 

paciente



PRINCIPIOS DE TRATAMENTO
Intensidade do Tratamento vs Doença Articular (modelo preditivo)

1000 UI kg/ano ≈ 2 x Semana 10 
UI/kg (total de sangramentos 
articulares = 761)

4000 UI kg/ano ≈ 3 x Semana 25 
UI/kg (total de sangramentos 
articulares = 85)

Tratamento sob demanda (total 
de sangramentos articulares = 
1465)

2500 UI kg/ano (total de 
sangramentos nas articulações = 
223)

Fischer K, Haemophilia. 2016;22(5):e375–e382 
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2006 201120021976 2014

Fundação da FBH
25 Associações Estaduais Filiadas
Representante oficial da comunidade de 
pessoas com distúrbios hemorrágicos 

HISTÓRICO DE COOPERAÇÃO
Federação Brasileira de Hemofilia e FMH

Reconhecimento do 
primeiro IHTC do Brasil 

Criação da primeira Guía
Nacional de tratamento para 
a Hemofilia

Inicio do tratamento 
profiláctico no Brasil com CFC

Programa GAP  
Brasil



Iniciativa global de 5 anos: 2021-2025

O componente de capacitação
online, assim como as reuniões
regionais e globais estão disponiveis
para todas as ONMs

Com base nos criterios de 
elegibilidade, serão selecionados 20 
países para implementar um plano 
nacional de acesso ao tratamento.

DURAÇÃO E 
ALCANCE

PROGRAMA
PACT



PAÍSES PARTICIPANTES



PROGRAMA PACT: OBJETIVOS 

IDENTIFICAÇÃO DE PACIENTES

Identificar 20.000 novas pessoas com distúrbios hemorrágicos 

MELHORAR O ACESSO AO TRATAMENTO INTEGRAL

Melhorar o acesso ao tratamento integral através da capacitação

de lideres das ONMs e profissionais de saúde em identificação, 

diagnostico, gestão de distúrbios hemorrágicos e advocacy

AMPLIAR AS RELAÇÕES COM GOVERNOS

Establecer ou ampliar os programas nacionais de acesso ao cuidado 

integral dos distúrbios hemorrágicos 
3

2
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PACT BRASIL: OBJETIVOS 

IDENTIFICAÇÃO DE PACIENTES

Melhorar o controle interno de qualidade de laboratórios e investir em 

ações de identificação e registro

MELHORAR O ACESSO AO TRATAMENTO INTEGRAL

Atualização das guias de tratamento e fortalecimento das equipes 

multidisciplinares dos hemocentros 

AMPLIAR AS RELAÇÕES COM GOVERNOS3
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PREGUNTAS Y RESPUESTAS

RESOLUÇÃO DA ASSEMBLEIA MUNDIAL 

DA SAÚDE SOBRE HEMOFILIA E OUTROS 

DISTÚRBIOS HEMORRÁGICOS 

HEREDITÁRIOS

154ª reunião do Conselho Executivo da OMS



RESOLUÇÃO DA ASSEMBLEIA MUNDIAL DA SAÚDE

Esta iniciativa abordaria os desafios atuais enfrentados por pessoas que 

vivem com hemofilia e outros distúrbios hemorrágicos hereditários em 

todo o mundo devido ao acesso desigual ao diagnóstico, tratamento e 

cuidados e proporia um conjunto de ações para adoção pelos Estados 

Membros, OMS e partes interessadas relevantes.

O que esta iniciativa trataria?





MUITO OBRIGADO!
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