O que ouvimos
O que defendemos

0 que NrFACICT AVANCDY

A visao da Abraphem sobre o0 acesso, cuidado
e qualidade de vida das pessoas com Hemofilia
e outras coagulopatias no Brasil




Ao longo dos ultimos 8 anos, a ABRAPHEM
tornou-se um espaco de escuta, acolhimento
e orientacao para pessoas que convivem com
hemofilia e outras desordens hemorragicas em
todas as regides do Brasil.

Cada demanda recebida carrega uma historia,
revela uma necessidade e aponta uma
oportunidade de aprimorar o cuidado, reduzir
desigualdades e viabilizar direitos.
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@ Esses numeros representam pessoas, historias, familias por isso a importancia de
politicas publicas que garantam cuidado integral, equitativo e continuo para todos.




O QUE O BRASIL JA CONQUISTOU

Uma tragetoria de avanc¢os que transformou a vida de milhares de pessoas
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A JORNADA DO
CUIDADO VAI ALEM

de medicamentos e protocolos

Quando discutimos hemofilia, frequentemente falamos sob
medicamentos e protocolos. A experiéncia dos pacientes mostra que
jornada do cuidado vai muito além.

O mapeamento da Jornada das Pessoas com hemofilia, realizado pela
ABRAPHEM em 2025, revelou que muitos pacientes ainda percorrem

Sa8 longas distancias para. receber atgndimento, ’dedicam c.:erca de 5 0 ACESSO AO TRATAMENTO E
horas para cada visita ao servico de saude, convivem com FUNDAMENTAL.
limitagcGes fisicas permanentes e nao tém acesso ao suporte
psicolégico necessario. Mas a qualidade de vida tambeém

depende do acesso ao cuidado integral,
a reabilitacdo, ao apoio psicossocial e a
uma rede de atenc¢do capaz de responder

@ Esses dados mostram que o préximo passo e fortalecer o cuidado as necessidades reais dos pacientes.

integral




QUEM CUIDA

TAMBEM PRECISA DE CUIDADO

Impacto na qualidade de vida dos cuidadores

70%

dos cuidadores de
criancas pequenas
relataram
interferéncia
significativa na vida
profissional.

@ 350

P 35 0
precisaram interroper
atividades laborais.

@ @ | A hemofilia ndo impacta apenas o paciente.
Ela transforma a rotina de toda a familia

222 67%

relatam impacto na
dinamica familiar.




IMPACTOS QUE VAO
ALEM DO TRATAMENTO

A hemofilia impacta a saude, a rotina e a vida de pacientes e familias

Sangramentos

continuam acontecendo
O Impacto vai além do
paciente

Mesmo com os avancos alcancados,
A hemofilia afeta familias inteiras,

muitos pacientes ainda convivem

com episodios de sangramento que
gera deslocamentos frequentes,
perda de renda e necessidade de

impactam sua rotina, trabalho,
suporte continuo.

estudo e qualidade de vida.

% As sequelas permanecem

Limitacdes articulares, dor cronica e
perda de mobilidade continuam
sendo uma realidade para parte
significativa da comunidade.




O PESO

INVISIVEL
DA HEMOFILIA

dos cuidadores nao
possuem acesso a
suporte psicologico.

Relatam irritabilidade
frequente.

O cuidado integral
também precisa
olhar para a saude
mental de pacientes
cuidadores.

Relatam insOnia.

Relatam isolamento
social.

Cuidar da hemofilia também significa cuidar da satde mental.



O QUE AS FAMILIAS
ESPERAM PARA O FUTURO

-
PA
15% 93%
Desejam Apontam necessidade gostariam de
tratamentos de maior acesso a reduzir dores e
e . " menos invasivos tratamentos limitacdes fisicas.
ol (via subcutanea). avancados.

a resposta foi clara: mais qualidade de vida,

mais autonomia e menos impacto da doenca no dia a dia.
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HEMOFILIA NO BRASIL

AVANCOS CONQUISTADOS E DESAFIOS QUE PERSISTEM

Linha de cuidado
estruturada

Centros de tratamento
em todo o pais

: Ampliacdo do acesso a
ﬁ 0 terapias pro coagulantes RQQ

Rede de urgéncia
e emergéncia

[ ]
S
[
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Incorporacao de Acesso a ortopedia
novas tecnologias especializada
DO ACESSO
Reconhecimento internacional do fquidade resional
programa brasileiro de hemofilia AO TRATAMENTO 9 5
——m =

Participacdo ativa das OSCs na PARA O CUIDADO Cuidado multiprofissional
ABR Conitec - Comissao Nacional de ao longo da vida.
“4#%)  Incorporacso de Tecnologias no INTEGRAL (Geneticista,

Sistema Unico de Saude. envelhecimento)

888 Reconhecemos os avanc¢os conquistados. O N0SSO COMPromisso é seguir
avancando para garantir cuidado integral, equitativo e continuo para todos.




DOENCAS _
HEMATOLOGICAS RARAS
UMA LACUNA QUE
PRECISA SER SUPERADA

A construcao de uma politica estruturada é fundamental para garantir cuidado
integral, equidade e qualidade de vida.

As doencas hematoldgicas raras, incluindo a hemofilia e outras
coagulopatias hereditarias, ainda enfrentam desafios relacionados a

8 organizacao da rede de cuidado, ao acesso multiprofissional, a
reabilitacao, ao apoio psicosocial e a integracao dos servicos

8*8 especializados. Embora existam importantes avangos na oferta de
tratamentos, ainda persiste uma lacuna regulatoria que dificulta a

construgcao de uma linha de cuidado integral e coordenada para esses

pacientes.
. N 5 . o . Além dessa inclusao, entendemos que é fundamental
éo;?t?cR: |_II\lEal\c/l:iodneaIer:zldee I-\atelrl:gél:)sal:t:gar; :se nPQ::soaesm:;:nogI::rslga:r:zrgz / a construcao de uma Politica Nacional ou Portaria
. . . N especifica para as Doencas Hematologicas Raras,
(Portaria n° 199/2014), permitindo a integracdo da Hemorrede com os O P P ¢ 9

capaz de estabelecer diretrizes assistenciais, linhas
de cuidado, financiamento adequado e acesso
equitativo aos servigcos necessarios.

servicos especializados e fortalecendo o cuidado multiprofissional ao longo
de toda a vida.
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SUSTENTABILIDADE E INOVACAO
CAMINHAM JUNTAS

Cuidar melhor hoje para preservar saude, autonomia e qualidade de vida no futuro.

SUSTENTABILIDADE DO SUS

e Planejamento de longo prazo
e Uso responsavel dos recursos

e Garantia de acesso para futuras geragoes

REDE DE CUIDADO

e Redes assistenciais integradas
e Hospitais de referéncia

e Fluxos organizados

e Continuidade do cuidado

e Menor dependéncia de beneficios
assistenciais

e Maior participacao social

¢ |Inclusao educacional e profissional

e Mais autonomia e dignidade

e Reducao das desigualdades

.
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SREVENCAC EFICIENCIA
eduzil Reduzir custos

san; #L-..-._- rentos ¥ pa;aosi‘s;ema
sequelas. e satde.

cyuUcido.

AUTONOMIA
Mais qualidade

para garantir apenas equilibrar custos. devidae

geracdes mais independéncia.
sauddveis. ®

FUTURO o i
Cuidar hoje Sustentabilidade nao é

E preservar a saude,
a autonomia e adignidade 4
das pessoas ao longo ¢

k’é da vida.
IMPACTO SOCIAL V' DicNiDAD

Menos afastamentos,
mais inclusao e 4 cada pessoaz
participacdo na em todas a:

sociedade. 3 a vida

DECISOES BASEADAS EM EVIDENCIAS

e Evidéncias cientificas
e Dados do mundo real
e Avaliacao econdmica

Psicologia
Odontologia
Reabilitacao
Assitente Social
Orientacao genetica

e Hematologia
e Ortopedia

e Fisioterapia
e Farmacéutico

INOVACAO COM VALOR

e Melhor qualidade de vida

e Menos sangramentos

e Preservacao articular

e Menor necessidade de intervencdes complexas
e Menor impacto financeiro futuro

e Envelhecimento com qualidade de vida



MAIS DO QUE DEMANDAS,
SAO VIDAS

Por tras de cada atendimento existe uma pessoa tentando estudar,
trabalhar, formar wuma familia, preservar sua autonomia ou
simplesmente acessar o cuidado de que precisa.

As demandas recebidas pela ABRAPHEM mostram que os desafios da
hemofilia nao terminam quando o medicamento chega. Eles
continuam presentes na reabilitacdao, na saude mental, na distancia
dos centros de tratamento, no acesso a especialistas e na inclusao
social, na garantia de uma vida com dignidade.




da realidade das pessoas com hemofilia e outras coagulopatias.

O QUE AS FAMILIAS PROCURAM NA ABRAPHEM?

As demandas recebidas pela Ouvidoria revelam os desafios que ainda fazem parte

) ( Y4 Y4
® ® ® ®
Medicamentos Ortopedia, Informacao Materias Direitos e Urgéncias e
€ acesso cirurgias e e educacdo e iNSUMOS acesso a rede situacoes
ao tratamento reabilitacao de cuidado criticas
J/ / . AN AN
( h

Os avanc¢os conquistados sao importantes, mas os atendimentos da ABRAPHEM
monstram que os desafios continuam presentes no acesso ao cuidado integral,
a reabilitagcdao, a saude mental e a garantia de diretos.

@ Dados da ouvidoria ABRAPHEM - 2026




QQAN DO o SISTEMA, 8 CASO REAL
NAO CHEGA A TEMPO atendido pela ABRAPHEM

ADOLESCENTE DE 16 ANOS
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Familia em Morava distante N&o havia Dependéncia de Evoluiu para
situacao de do centro de profissional deslocamentos 6bito apds uma
vulnerabilidade tratamento. habilitado para frequentes e
social.

trajetoria marcada
por barreiras
de acesso.

administragao
do tratamento
em sua cidade.

complexos para
receber assisténcia.

NAO FOI APENAS FOI UM ALERTA SOBRE

AS DESIGUALDADES QUE
UMA PERDA INDIVIDUAL. AINDA PERSISTEM NO CUIDADO.




QUANDO A
REABI LlTACAO 2 CASO REAL
NAO c H EGA atendido pela ABRAPHEM

PESSOA COM HEMOFILIA
AGUARDANDO SOLUCAO PARA
GRAVE DEMANDA ARTICULAR

)\ o 20

~C)- 0000 = =®
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ore . Limitacao .
Hemofilia A 3 anos Necessidade de funcional e dor Caso alrlda ’
moderada aguardando cirurgia persistente, sem solugao até
resolucio ortopédica Limitagao a data desta

especializada importante de Audiéncia Puablica

atividades diarias

NAO E APENAS E o retrato das dificuldades enfrentadas por pacientes
UMA DEMANDA gue precisam de acesso oportuno a reabilitacao, a
ORTOPEDICA. ortopedia especializada e a rede de cuidado integral.

O acesso ao tratamento é fundamental, mas a auséncia de uma rede
estruturada de reabilitacao continua comprometendo a autonomia e a
qualidade de vida de muitos pacientes.



QUANDO O TRATAMENTO
NAO VEM COMPLETO

O que temos ouvido na Ouvidoria da ABRAPHEM 2 ] 3 ou até

<> Pacientes relatam que, em algumas ocasides, 4 VIAGENS
.E recebam apenas parte da quantidade PARA RETIRAR
de fator prescrita. UM UNICO

TRATAMENTO

Isso obriga o retorno ao Centro de Tratamento

ﬁ em poucos dias ou semanas para I
buscar o restante.

Mais deslocamentos, mais tempo afastado 4 . )
do trabalho ou da escola e maior impacto ; Ter acesso ao medicamento
para toda a familia. também significa recebé-lo de
, forma adequada, suficiente e
Também representa aumento de custos -
%) indiretos para pacientes, familiares e para o L no momento certo. y
proprio sistema de saude.
: —
.:- o # (x]
QUANDO O PACIENTE PRECISA VOLTAR — 5 ol m |o
DIVERSAS VEZES PARA RETIRAR O RESTANTE DO PACIENTE TEMPOE | CUSTOS SISTEMA DE
TRATAMENTO, TODOS PERDEM: E FAMILIA QUALIDADE :  INDIRETOS SAUDE MENOS

O PACIENTE, A FAMILIA E O SISTEMA DE SAUDE. DEVIDA  °  MAIORES EFICIENTE




SUSTENTABILIDADE ) REFLEXAO
TAMBEM E

Quando falamos em sustentabilidade,

EXPERIENCIA DO PACIENTE o s

DEZENAS DE FRASCOS Mas a sustentabilidade do
& UM CASO REAL acompanhado pela ABRAPHEM e embalagens para . ,
armazenamento domiciliar. cuidado também envolve:
@ GRANDE VOLUME Tempo dedicado Logistica de
de residuos gerados ao tratamento. E armazenamento
todos os meses. -©0—— e transporte.
) NECESSIDADE DE ESPACO 3 Gerago o0,  Complexidade
] adequado para de residuos. LAY do tratamento.
conservacao.
95‘\{ MAIS DE 1 HORA Impacto na rotina / Eficiéncia do
= & de deslocamento e espera sistema de salde.

. das familias. DI]I]
-T_'\/ para retirada do tratamento.

% ¥ £ SOBRECARGA
para pacientes

e familiares.
4 )
f@ SUSTENTABILIDADE E organizar o cuidado de forma inteligente para <( :
NAO E APENAS REDUZIR reduzir desperdicios, simplificar processos e
&j GASTOS. melhorar a vida das pessoas. ﬂ?

o
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Cada hora de deslocamento, cada embalagem

- SUSTENTABILIDADE E EFICIENCIA.
descartada e cada etapa adicional do tratamento

EFICIENCIA E CUIDADO. CUIDADO E VIDA.

também fazem parte do custo real da doenca.



QUANDO O UMA JORNADA MARCADA POR DESAFIOS

Ac E S S O C H E G A Crianca com hemofilia A Mais de fw tentativas
& & VIR UT B8 Acompanhado pela ABRAPHEM

uma unica semana.

Dificuldade de acesso

500 km até o Centro de
@ Tratamento de Hemofilia Venoso comprometa a
continuidade do

mals proximao. tratamento.

Quase 900 km até o v Acompanhamento da
EEE hospital de referéncia 228 ABRﬁPHEMjunto a
durante a internacdo. familia e ao
hemocentro.

\
. Um tratamento subcutaneo que
}& INICIO DO TRATAMENTO | trouxe mais seguranca, qualidade de
© COM EMICIZUMABE vida e tranquilidade para a crianca e
sua familia.
i - h
O Acesso a inovagdo Q@ 500km | - — 900 km 40+
transformou a ~ atéoC d SEsE (
. .Q, ate o entrod © Olm|2| ateohospital de O tentativas de
perSPECtlva de Lr:rfor?lﬁgtri]ali 'm referéncia durante a puncdo venosa
. int ~
cuidado. oréximo internacgao

‘

Para algumas familias, a distancia até o cuidado é medida em centenas de quildometros. Quando

o tratamento adequado chega, ele nao muda apenas indicadores clinicos — ele muda vidas.



0S AVANCOS

TAMBEM FAZEM PARTE
DESSA HISTORIA

Os avanc¢os transformaram vidas.

Nos ultimos anos, a hemofilia no Brasil passou por mudancas
importantes para determinados sub grupos de pacientes

% Diagndstico mais precoce

@ Ampliacdo da profilaxia

o Incorporacao de novas tecnologias

()
T Mais autonomia para criancas e adolescentes

828 Mais perspectivas para pacientes e familias

Quando o acesso ao tratamento e ao cuidado acontece, os resultados aparecem na escola, no trabalho, na
autonomia e na qualidade de vida

(O/) ‘ Reconhecer os desafios é fundamental.

Mas reconhecer os avancos também é uma forma de defender a continuidade das politicas que transformam vidas.




Torcendo pard enfrar

no Pro.\.oco\o de

QUANDO A e
ESPERANCA TEM NOME

CRIANCA COM HEMOFILIA B GRAVE

E ALERGIA AO FATOR IX

- qualquer lugarsema
et A Y TR ~ . gt ! preocupa¢do emterum
Historico de inibidor, com reacgdes alergicas | | __ | EREEE centronde bt T
graves - N ; hemofila ou a :
) ' S o -, preocupacido com o alto
2 ' ' ~ volume de frascos
(transportar, armazenar).

ey

Atualmente a Unica alternativa é o Fator VII,
que oferece uma protecao muito limitada.

O
)

O QUE ESTA EM JOGO?
Ele ja possui artropatia de cotovelo
e de tornozelo.
© Lo

==

A vida do Rafa nao passem perto do “normal” para MENOS PRESERVAR VIVER A LIBERDADE MENOS
R2Q  uma crianga. Temos uma vida familiar bastante SANGRAMENTOS  AS ARTICULAGOES INFANCIA WPARAIR COMPLEXIDADE
limitada, em virtude da condicao dele.” : < : :
Mais protecao Menos dor hoje, Brincar, correr, Viajar sem depender Menos frascos
no dia a dia. menos sequelas Mais salde agora participar, da proximidade de para transportar,
A i 5 ; amanha. e no Futuro. pertencer. um centro de armazenar e
Ainclusdo do Concizumabe representa tratamento. organizar.

@ um salto indescritivel de qualidade de vida
e uma nova perspectiva de cuidado.

Para algumas criancas, a inovacao nao representa uma conveniéncia. (O/:) A PREVENGAO DE UMA DEFICIENCIA

: i C e . i . FUTURA COMECA COM AS DECISOES
Representa a oportunidade de viver uma infancia mais proxima do normal. QUE TOMAMOS HOJE.




COM INIBIDOR

Hemofilia B com inibidor,
Q 0 que limita as opcdes

de tratamento.

Dificuldade de acesso venoso,
% tornando cada infusao
um grande desafio.

Muitas sequelas,
com comprometimento articular
e perda de mobilidade.

- Paciente esta em uso
de cadeira de rodas.

PACIENTE COM HEMOFILIA B

A chegada desse medicamento vai melhorar significativamente
minha qualidade de vida. Com o medicamento, os hepatomas nos
acessos serdo menores, vai reduzir a frequéncia dos sangramentos.
Também poderei intensificar a fisioterapia e realizar mais exercicios,
o que sera fundamental para voltar a andar.

Essa conquista representa uma nova esperanca e
uma grande oportunidade de melhorar a qualidade
de vida de todos nés hemofilicos. ,,




O FUTURO TEM
NOME, ROSTO

E HISTORIA.

foo . OQC.
& % B @ &8

MAIS MAIS MAIS MAIS QURAL?IIJS;-\DE
SAUDE LIBERDADE ~ AUTONOMIA ~ POSSIBILIDADES DE VIDA

Enquanto discutimos protocolos, linhas de cuidado,
sustentabilidade e politicas publicas, € importante
lembrar que o verdadeiro objetivo de tudo isso

é simples:

Permitir que criancas, adolescentes e adultos
com hemofilia possam viver com mais liberdade,
autonomia, seguranca e qualidade de vida.

| NENHUMA POLITICA PUBLICA E MAIOR
DO QUE AS VIDAS QUE ELA PODE TRANSFORMAR.
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OBRIGADA ., . .

pOr ouvir a voz dos
pacientes e das familias.

(") PORQUE CADA PESSOA IMPORTA.

ABRAPHEM

lacao Brasileira de Pes om Hemofilia
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