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Editor ial
Nesta última edição do ano (que também é a primeira) há 
sempre alguma indecisão quanto ao conteúdo do editorial. Deve 
este fazer um apanhado do que foi o último ano, ou será que 
pode antes discorrer sobre o que o futuro imediato guarde ou 
deva guardar?

A terceira opção é fazer as duas coisas.

O ano de 2022 foi para a APH o ano do regresso às atividades 
presenciais. Pudemos voltar à maneira de como as coisas eram 
antes da pandemia. Por sorte, a maneira de como as coisas eram 
fica sempre no sítio onde a deixámos. E irá servir-nos de base 
para chegarmos à maneira de como queremos que as coisas 
sejam. Mas isso será trabalho continuado em 2023.

Em 2022, a APH realizou um plano ambicioso e exigente. 
Reencontrou-se com as pessoas com inibidores, as mães e os 
pais, os seniores, os jovens, e as famílias. Finalmente livres dos 
quadradinhos nos ecrãs do computador, foi muito bom revermos 
tantos rostos conhecidos e tentar lembrar-nos de todos os 
nomes. Acolhemos novas mães e pais, novos pacientes e novos 
profissionais de saúde e, a culminar 2022, voltámos a realizar 
o nosso congresso anual, evento que irá continuar a ser o ponto 
de encontro de todos os segmentos da nossa comunidade e o 
momento de eleição (embora não o único) para falarmos sobre 
os cuidados de saúde que reclamamos para nós, para os nossos 
filhos, as nossas mães, as nossas companheiras.
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al “Hemofilia” é o órgão informativo da Associação Portuguesa de 

Hemofilia e de outras Coagulopatias Congénitas, adiante designada 

por APH. Com uma publicação trimestral, publica diferentes artigos 

médicos e científicos sobre a problemática da hemofilia e outros 

distúrbios hemorrágicos hereditários e sobre as actividades que 

desenvolve regularmente.

De acordo com a lei que rege este tipo de publicações, “Hemofilia” não 

promoverá interesses comerciais nem divulgará produtos e serviços que 

sejam perniciosos à Saúde e Qualidade de vida de todos os seus leitores, 

mas defende a União e Solidariedade entre todas as pessoas com hemofilia 

e outros distúrbios hemorrágicos hereditários, sócias ou não da APH.

“Hemofilia” não é uma publicação técnica ou científica mas poderá 

publicar ou emitir opiniões de especialistas sobre certas matérias que 

serão sempre da responsabilidade dos seus autores, acompanhando a 

investigação científica nesta área, dando delas conhecimento aos seus 

leitores. Tem também uma componente de cultura e lazer.

“Hemofilia” é uma publicação idónea e o seu Director e a Direcção da 

APH assumirão toda a responsabilidade pela sua edição.

“Hemofilia” pugna pela sua autonomia financeira através dos 

patrocínios angariados ou, quando necessário, recorrerá a apoios de 

quaisquer entidades sem contrapartidas que intervenham na orientação 

do seu conteúdo.

O Director

Dilema/Decisões

Nuno Lopes

De Sintra 2022 emergiu uma comunidade com um renovado 
sentido de urgência em relação ao que está por alcançar, e 
também um documento que agora fazemos publicar no nosso 
boletim e que é de leitura recomendada. Num evento dedicado 
aos Centros de Referência, o que transpareceu foi que continua 
a existir uma grande desigualdade no acesso aos cuidados de 
saúde para as coagulopatias neste país. Este acesso permanece 
sob a influência da geografia e da sorte, e se quanto à primeira 
não há dúvidas, basta olhar para um mapa, quanto a esta 
última, o que constitui a métrica com a qual julgar a fortuna e a 
postura mais acertada perante a mesma foram temas que deram 
azo a debates interessantes e que certamente ecoarão ao longo 
de 2023.

Quanto a 2023, um ano novo tende a apresentar-se com 
promessas, é tradicional que assim seja. 

A partilha da responsabilidade nas decisões é uma promessa 
que se renova todos os anos, e 2023 promete a todos que 
a importância da relação médico-paciente/cuidador não 
perderá qualquer relevância sempre que decisões tiverem 
de ser tomadas. Continua a ser a consulta o momento onde 
essas decisões, depois de muito bem informadas, devem ser 
alcançadas. 

Enquanto pacientes e cuidadores, a nossa influência no 
que se passa a montante da consulta pode ser variável, 
mas os resultados, obtidos a jusante, dependem sempre 
do nosso processo de decisão com as médicas e os médicos 
imunohemoterapeutas.

Não é tanto uma promessa. É uma garantia.
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A Associação Portuguesa 
de Hemofilia e de Outras 
Coagulopatias Congénitas (APH) 
realizou o seu congresso anual, 
desta feita na vila de Sintra, entre 
11 e 13 de Novembro do corrente 
ano de 2022. Este evento reuniu 
mais de 200 pessoas, incluindo na 
sua grande maioria pacientes e 
cuidadores, mas também médicos, 
enfermeiros e fisioterapeutas, entre 
outros. 

O tema dos trabalhos deste evento 
foi “Os Centros de Referência para 
as Coagulopatias em Portugal”. 
As palestras e debates focaram-
se no presente e no futuro dos 
cuidados em hemofilia e outras 
coagulopatias em Portugal, 
abrangendo diversas especialidades 
clínicas, diversos segmentos da 
nossa comunidade (mulheres, 
seniores, adultos, jovens e 
crianças).

O Congresso de Sintra saldou-
se num sucesso de participação 
de todas as partes interessadas, 
e numa profusão de conclusões 
emanadas dos debates e dos 
inquéritos realizados durante as 
13 sessões, nas quais participaram 
20 palestrantes (4 pacientes, 5 
dirigentes associativos [pacientes 
e cuidadores], 10 clínicos 
[imunohemoterapia, fisiatria, 
psicologia] e 1 consultor jurídico).

 

Conclusões de Sintra 2022

Os distúrbios hemorrágicos nas mulheres 
continuam a ser secundarizados em relação aos 
mesmos problemas, ou semelhantes, da popu-
lação masculina. É evidente uma falta de co-
nhecimentos vitais por parte da comunidade 
clínica em geral sobre estas patologias raras. 
O diagnóstico é muitas vezes dificultado, ou 
mesmo impossibilitado, também por questões 
culturais, que levam ao desvalorizar sistemático 
dos problemas que as mulheres ou as jovens 
apresentam nas consultas com o seu médico ou 
médica de família. Como resultado disto, conti-
nua a ocorrer um “normalizar” de patologias po-
tencialmente graves destas mulheres e jovens. 
Fica claro que é necessário um esforço cabal, 
consciente e competente transversal às insti-
tuições de saúde pública em Portugal e a esta 
associação, no sentido de alertar e conscienciali-
zar para os distúrbios hemorrágicos no feminino. 
Além do problema no diagnóstico, que urge re-
solver, é também necessário que exista um me-
lhor acompanhamento destas pacientes, e que 
exista um acesso a terapêuticas que permitam 

a estas mulheres e jovens uma melhor Qualida-
de de Vida. Igualmente fundamental se torna a 
gestão das situações de emergência médica que 
envolvam mulheres ou jovens com um distúrbio 
hemorrágico, pois as experiências tidas até agora 
esbarram na falta de metodologia funcional do 
INEM (CODU e operacionais no terreno) no que 
toca ao encaminhamento correto para o hospi-
tal onde estas pacientes são seguidas e, muitas 
vezes, na falta de comunicação entre clínicos 
dos serviços de urgência e os médicos especia-
listas responsáveis por estas pacientes. Havendo 
uma norma da DGS 17/2018 relativa ao enca-
minhamento de pessoas com coagulopatias 
congénitas e outra, a norma 01/2018, relativa a 
pessoas com doenças raras, não se compreende 
como estes casos persistem. Continua também 
por existir um Registo Nacional para as Coagu-
lopatias, algo que teria um impacto benéfico e 
profundo em todas as etapas nos cuidados para 
as pessoas com distúrbios hemorrágicos, desde 
a optimização das decisões tomadas pela Tutela 
até ao diagnóstico, ao acesso ao tratamento e ao 
acompanhamento. Por tudo isto, se conclui que 
os cuidados de saúde para as mulheres e jovens 
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com distúrbios hemorrágicos continuam num 
estado incipiente em Portugal, com potenciais 
consequências gravosas para este segmento da 
nossa comunidade.

A valência da Psicologia deve existir em to-
dos os Centros de Referência para as Coagulo-
patias. Não apenas existir, deve haver articulação 
entre a Imunohemoterapia e a consulta de Psi-
cologia dos diversos centros. As pessoas que se 
relacionam com a Hemofilia deparam-se com 
desafios para os quais a via medicamentosa, por 
si só, não oferece respostas completas. Até pela 
natureza da patologia, a hemofilia terá sempre 
o seu impacto observável na vida das pessoas 
que lidam com ela diretamente. Permanece pa-
tente a necessidade de se disponibilizar apoio 
psicológico pelas diferentes gerações, quer para 
os próprios pacientes, quer para cuidadores e 
cônjuges. Neste momento, apenas dois centros 
facultam essas consultas às pessoas com coa-
gulopatias (Santa Maria em Lisboa e São João 
no Porto), mas se em Santa Maria tem havido 
adesão à consulta, no São João ocorre o exato 
oposto (a pouca procura destas consultas por 
parte de pacientes e cuidadores não escusará 
nunca os Centros de Referência de as provi-
denciar mesmo assim). As razões para algumas 
reticências quanto a esta consulta podem estar 

relacionadas com alguma resistência de ordem 
cultural e/ou noções preconcebidas sobre a Saú-
de Mental. Sem qualquer dúvida, caberá a esta 
associação e aos imunohemoterapeutas dos 
Centros de Referência que já facultam Consultas 
de Hemofilia realizar esforços para quebrar essas 
resistências socioculturais, mas os trabalhos de 
Sintra 2022 instam todos os outros Cen-
tros de Referência que ainda não 
disponibilizam esta valência às 
pessoas com coagulopatias 
que corrijam esta situação a 
breve trecho.

Sobre as novas terapias 
génicas para as hemofilias A 
e B, as conclusões dos traba-
lhos apontam para uma cautela 
e uma análise especializada e atu-
rada dos resultados que até à data têm 
emergido dos diversos ensaios clínicos que se 
encontram a decorrer por todo o mundo (ne-
nhum em Portugal). Uma certeza, contudo, é 
que estas terapêuticas não constituem a cura 
para a hemofilia. Serão antes um tratamento 
de muito longa duração, em que a expressão 
de fatores de coagulação obtida inicialmente 
tende a diminuir com o passar do tempo. Real-
çando sempre que a terapia génica envolve a 

inserção de informação genética no organismo 
do paciente, é necessária uma fármaco-vigilân-
cia apertada e dados de vida real recolhidos ao 
longo de vários anos para se alcançarem conclu-
sões mais informadas sobre os efeitos a médio 
e longo prazo. As questões de expressão/ma-
nutenção/estabilização de níveis de fatores de 

coagulação e de efeitos adversos (ex: on-
cogenicidade, resultados protrom-

bóticos) colocam muitos pontos 
de interrogação aos clínicos e 

pacientes. Sendo que existe 
já uma terapia génica (va-
loctocogene roxaparvovec) 
aprovada na EMA para tratar a 

hemofilia A, é expectável que 
outras surjam nos tempos pró-

ximos. O consenso, porém, é o de 
que existem neste momento muitos 

fatores desconhecidos previsíveis e mui-
tos fatores desconhecidos imprevisíveis quanto 
a esta modalidade terapêutica.

A profilaxia é o regime terapêutico ótimo para 
gerir as hemofilias A e B. Permite uma melhor 
Qualidade de Vida a todas as pessoas com estas 
patologias, e é idealmente iniciada antes de o 
paciente completar um ano de idade. De igual 
modo é o regime terapêutico para pacientes de 
outras idades (os seniores, por terem nascido an-
tes da implementação da profilaxia como opção 
terapêutica em Portugal, iniciaram-se nela mais 
tarde). Os objetivos e metodologias da profilaxia 
evoluíram ao longo dos últimos anos. A fórmula 
one-size-fits-all de se calcular doseamentos basea-
dos apenas no peso do paciente já não deve ser 
praticada e tem de ser substituída pela persona-
lização da profilaxia mediante não só o peso, mas 
também um estudo farmacocinético efetivo que 
apresente resultados de níveis de fator às primei-
ras horas da administração, às 24 horas após, às 
48 horas e, nalguns casos às 72 horas (sendo que 
na hemofilia B os tratamentos de duração mais 
prolongada disponíveis permitem uma curva 

>>>
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farmacocinética ainda mais longa); deve ser tido 
em conta o fenótipo hemorrágico do paciente, 
o estado das articulações (estudo articular com 
recurso a imagiologia, mas não só); a atividade 
física e o estilo de vida. A profilaxia não mais pro-
cura obter níveis mínimos de 1% de fator de coa-
gulação, mas sim níveis ótimos superiores a 6% e, 
nalguns casos, ainda mais altos, para garantir uma 
proteção eficaz contra hemorragias espontâneas. 
Com os fatores ditos convencionais, tendencial-
mente de duração mais prolongada, a curva far-
macocinética da sua atuação dita dinâmicas de 
picos e vales, tornando-se vital acautelar que estes 
últimos nunca saiam da “janela de proteção” para 
que se consiga alcançar uma Qualidade de Vida 
que permita às pessoas com hemofilia viverem 
na sua plenitude e em autonomia. Estes 
regimes profiláticos com terapêuti-
cas de reposição de fator obrigam 
a uma frequência de adminis-
trações/perfusões repetidas e 
em intervalos de tempo cur-
tos (duas a três vezes por se-
mana), o que por sua vez re-
quere bons acessos venosos 
e boa capacitação de todos os 
pacientes e/ou cuidadores para 
fazer a sua autoadministração (no 
caso dos bebés, pela dificuldade ineren-
te em puncionar as suas veias, esta questão ga-
nha dimensões muitas vezes traumáticas para os 
próprios e para os pais). Estas condicionantes têm 
sido reportadas ao longo do tempo como um dos 
fatores para casos de fraca adesão à profilaxia ou 
mesmo de insucesso, levando a consequências 
potencialmente muito graves que advêm de uma 
hemofilia não-tratada ou ineficazmente tratada. 

Ainda sobre profilaxia, emergiu também des-
tes trabalhos, e de forma premente, a questão das 
terapêuticas não-substitutivas, sendo que existe 
uma (emicizumab) já aprovada pela EMA para 
pessoas com hemofilia A com e sem inibidores, 
e em Portugal aprovada pelo Infarmed apenas 

para pessoas com hemofilia A e inibidores (em-
bora este organismo tenha já deliberado favora-
velmente quanto às equivalências terapêuticas 
deste medicamento para o tratamento profilá-
tico para pessoas com hemofilia A sem inibido-
res, encontrando-se de há muito tempo a esta 
parte debruçado sobre questões de vantagem 
económica). Esta terapêutica não-substitutiva 
permite administrações subcutâneas em inter-
valos maiores (podendo até ser feita uma vez 
por mês), ao mesmo tempo que garante uma 
equivalência linear e constante de 15-20% de 

fator de coagulação. O emicizumab está 
inclusive identificado pela Comis-

são Nacional de Hemofilia num 
seu parecer de 25 de março de 
2021 como oferecendo van-
tagens inegáveis para um re-
gime profilático em situações 
concretas, que vão desde os 

maus acessos venosos até 
uma farmacocinética deficien-

te, incluindo ainda os casos em 
que exista má adesão ao protocolo 

terapêutico ou uma necessidade de maior 
intensidade terapêutica, entre outros. Perante a 
existência desta terapêutica comprovadamente 
eficaz para pessoas com hemofilia A com e sem 
inibidores, é incompreensível que continue há 
anos sem definição o processo no Infarmed re-
lativo à segunda indicação para uso clínico. É de 
muito difícil compreensão que não haja decisão 
ainda para este medicamento. Este marcar passo 
que reduz a prática clínica aos processos de PAP 
diferencia pela negativa Portugal dos restantes 
países da Europa ocidental, e prejudica as pes-
soas com hemofilia A, retirando-lhes e aos seus 
médicos esta alternativa terapêutica para um 
regime profilático menos invasivo, mais estável 
e de melhorada adesão. A hemofilia move-se ao 

ritmo dos avanços científicos, e o que se espera 
é que quanto mais eficazes e seguras forem as te-
rapêuticas disponíveis, mais ao alcance de todos 
estará a melhor Qualidade de Vida. Concluiu-se 
nestes trabalhos a necessidade de voltar a indagar 
junto do Infarmed e de outras partes interessa-
das as razões para tanta indefinição e demora na 
resolução do processo que dura há quatro anos, 
sendo para isso instada esta associação a fazê-lo 
de forma assertiva nos dias que se seguirão ao 
Congresso de 2022.

No capítulo dos ensaios clínicos, estão pre-
sentemente a decorrer em Portugal ensaios com 
terapêuticas subcutâneas novas, nomeadamente 
o concizumab (um anticorpo monoclonal dirigi-
do ao inibidor da via do fator tissular [TFPI]) para 
as hemofilias A e B com e sem inibidores, e o 
mim8 (um anticorpo IgG4 mimético do fator VIII 
de coagulação) para pessoas com hemofilia A. 
Nas diferenças fundamentais já identificadas entre 
estas terapêuticas e as convencionais incluem-se 
o facto de serem de administração subcutânea, 
de terem uma semivida mais longa e de dimi-
nuírem significativamente a taxa de episódios 
hemorrágicos anuais. Não decorrem atualmente 
em Portugal ensaios clínicos com terapia géni-
ca. Em todo o caso, em qualquer ensaio clínico 
o Consentimento Informado ganha um relevo 
especial. Toda a informação relativa aos riscos 
e benefícios de uma terapêutica nova deve ser 
apresentada aos potenciais participantes numa 
linguagem clara e acessível, e aos mesmos deve 
ser dado tempo para lerem e tomarem as suas 
decisões. Sempre que surgir um novo dado sobre 
o medicamento em ensaio, deve ser introduzi-
do um novo documento atualizado e um novo 
Consentimento Informado analisado. Quando 
algum efeito adverso surge, durante o apura-
mento das evidências clínicas quanto à causa do 

>>>

SESSÃO DISTÚRBIOS HEMORRÁGICOS NAS MULHERES
com Ana Rita Tavares da APH

Sessão Plenária sobre Terapia Génica, no painel: (da esq. para a direita) Drª Paula Kjöllerstrom (Dona Estefânia), Dr. Miguel Crato (Comissão 
Nacional de Hemofilia), Drª Cristina Catarino (Santa Maria) e Teresa Pereira (moderação).

Sessão de PSICOLOGIA 
com a Dr.ª Isabel Lourinho
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mesmo, todos os participantes deixam de rece-
ber a terapêutica. E quando o ensaio termina, se 
o medicamento for suspenso, os participantes 
podem continuar a receber a terapêutica. Tendo 
em conta que estes ensaios clínicos precisam de 
candidatos selecionados entre a nossa comuni-
dade, será sempre importante que a realização 
dos mesmos seja pelas entidades responsáveis 
dada a conhecer a esta associação.

Relativo ao tema da Medicina física e de Rea-
bilitação, valência que todos os Centros de Refe-
rência devem disponibilizar, ficou claro mais uma 
vez que existem disparidades entre os diferentes 
Centros de Referência para as Coagulopatias.  A 
Fisiatria/Fisioterapia e Ortopedia têm de articular 
com a Imunohemoterapia para que os pacien-
tes com hemofilia grave (e não só) possam ser 
periodicamente reavaliados por um fisiatra, um 
fisioterapeuta e um cirurgião ortopédico, de-
pendendo das circunstâncias clínicas individuais. 
Dos testemunhos de pacientes nestes trabalhos 
se percebeu que nem todos fazem avaliações 
articulares anuais (com ou sem recurso a ima-
giologia), e nem todos conseguem consultas 
anuais com os serviços de Ortopedia nos centros 
onde são seguidos. Ficou claro que se no São 
João, por exemplo, se praticam algumas moda-
lidades com terapêuticas minimamente invasi-
vas, noutros já o mesmo não ocorre. É também 
necessário que os profissionais dos diferentes 
centros comuniquem entre si para que possa 
haver partilha de conhecimentos e saberes de 
modo a evitar que funcionem como “ilhas” e a 
minorar as disparidades e a fraca equidade no 

acesso às modalidades terapêuticas desta valên-
cia. Caberá a esta associação manter estes temas 
nos programas dos seus eventos e na agenda de 
atividades a realizar no futuro próximo.

Com a pandemia, a telemedicina ganhou 
uma relevância que até então ainda não logra-
ra alcançar. Foi quase com naturalidade que os 
diversos Centros de Referência avançaram com 
algumas modalidades de medicina à distância 
(protocolos de entrega em proximidade das te-
rapêuticas, implementação de teleconsultas de 
enfermagem ou de hemofilia por telefone ou 
por videoconferência, entre outras). E a tendên-
cia é para que mais e mais consultas comecem 
a ocorrer nestes moldes, o que resultam numa 
melhor gestão dos recursos dos Centros de Refe-
rência e em ganhos de tempo de opor-
tunidade para pacientes e cuida-
dores, e que não representam 
forçosamente um distancia-
mento entre clínicos e uten-
tes. Conforme esta prática 
se vai implementando, a 
mesma começa a diferen-
ciar-se em submodalidades 
e a desenvolver ao mesmo 
tempo práticas de proximida-
de (como formação de Enferma-
gem aos profissionais dos centros de 
saúde, por exemplo). Como alguns destes pro-
tocolos dão ainda os primeiros passos, caberá a 
todas as partes interessadas avaliar os resultados 
na Qualidade de Vida dos pacientes. Um ponto 
que continua a pautar-se pela disparidade pren-

de-se ainda com os protocolos de dispensa de 
terapêutica em proximidade. Alguns Centros de 
Referência implementaram protocolos de dispen-
sa em proximidade bem-sucedidos, outros ainda 
não. É importante que independentemente da 
área geográfica das pessoas com coagulopatias, 
as mesmas tenham acesso as modalidades de dis-
pensa em proximidade. Esta associação continua 
a defender que todos os Centros de Referência 
devem oferecer duas opções, nomeadamente a 
entrega domiciliar ou na farmácia de proximida-
de, consoante a opção do paciente ou cuidador, 
e não apenas uma dessas opções.

Foram apresentados os dados epidemioló-
gicos sobre os distúrbios hemorrágicos em Por-
tugal referentes ao ano 2021.  Estes dados são 

recolhidos pela APH junto dos cinco Cen-
tros de Referência para as Coagulopa-

tias Congénitas (CH Lisboa Norte, 
CH Lisboa Central, CH Porto, CH 

São João e CH Universidade de 
Coimbra) e de um outro Cen-
tro de Tratamento para a He-
mofilia (CH Braga). É de notar 

e de criticar que nenhum dos 
Centros de Tratamentos para a 

Hemofilia das regiões autónomas 
dos Açores e da Madeira facultam 

números, obrigando esta associação a 
consultar os próprios registos para completar 
estes estudos de dados epidemiológicos anuais. 
Esta postura é inexplicável, quanto mais sen-
do útil a todas as partes interessadas conhe-
cer números exatos de quantas pessoas com 

>>>

Sessão sobre A EVOLUÇÃO NA TERAPÊUTICA 
com José Caetano da APH

UMA CONVERSA SOBRE ENSAIOS CLÍNICOS
com a Dr.ª Susana Nobre Fernandes (São João) 
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distúrbios hemorrágicos existem em Portugal. 
Outros Centros de Tratamento referenciam os 
seus pacientes a um dos Centros de Referência, 
pelo que esses números estão contabilizados, e 
os resultados foram transmitidos Global Survey 
da Federação Mundial de Hemofilia para o ano 
de 2021. Da consulta dos dados apresentados 
evidencia-se alguma informação relativa ao tipo 
de terapêuticas utilizadas nos diversos Centros 
de Referência. No geral, os produtos de duração 
mais prolongada (52%) estão naturalmente a 
substituir os produtos de terceira geração (21%) 
e os plasmáticos (25%), mantendo-se a percen-
tagem residual de pacientes sem inibidores que 
recebem terapêutica não-substitutiva (0,67%), 
um claro anacronismo no panorama da Europa 
Ocidental que, concluímos, imposto pelo demo-
rar inexplicável do processo com a dita terapêu-
tica no Infarmed. De referir também, e contudo, 
que a tendência da transição para os produtos 
de duração mais prolongada encontra notável 
resistência no CH São João, que parece surgir 
em contraciclo pois reportou um aumento do 
uso de produtos plasmáticos (67% em 
2021 em vez do 58% em 2020) e 
uma diminuição do uso de pro-
dutos de duração mais pro-
longada (15% em 2021 em 
vez de 18% em 2020). Os 
dados reportam sem som-
bra de dúvidas disparidades 
no acesso a determinadas te-
rapêuticas entre os diferentes 
Centros de Referência e, por ar-
rasto, entre Centros de Tratamento 
para a Hemofilia. Se alguns destes dados 
representam escolhas conscientes de pacien-
tes quanto ao tratamento de eleição, também 
é notório que essas escolhas não explicam to-
das as disparidades. Esta associação defende 
que exista equidade no acesso às terapêuti-
cas independentemente da área de residências 
das pessoas com coagulopatias, e enquanto 
não existirem mecanismos de aquisição cen-

tralizada de terapêuticas para estas patologias 
é lógico recear que essa equidade nunca acon-
tecerá. Este tema tem de figurar nos programas 
dos eventos da APH e nas atividades a realizar 

nos próximos tempos. No que aos pacientes 
com von Willebrand tipo 3 concerne 

(contabilizados 48), apenas dois se 
encontram neste momento em 

regime profilático com fatores. 
Nos pacientes com hemofilia 
A e com inibidores (contabi-
lizados 38) apenas 28 estão 
em profilaxia real com emi-

cizumab, havendo 10 que ain-
da fazem terapias com agentes 

de bypass. Seria importante com-
preender as razões destes números. 

Esta associação irá publicar este relatório 
em Boletim e disponibilizá-lo a quem o queira 
consultar.

Do debate sobre Distúrbios Hemorrágicos e 
os Jovens abordaram-se três temas que fizeram 
parte dos trabalhos de Sintra 2022: a Telemedi-
cina, a profilaxia e a Terapia Génica. Os coorde-
nadores do Comité de Jovens da APH tiveram 

a oportunidade de representar esse segmento 
tão importante da comunidade com distúrbios 
hemorrágicos em Portugal. Sobre a Telemedicina, 
as conclusões dos trabalhos determinaram que 
o uso de apps para a gestão das patologias é im-
portante e veio para ficar, mas as mesmas devem 
gerar informação e análise não apenas para as 
equipas clínicas, mas também para os próprios 
pacientes que alimentam as apps com os seus 
registos de profilaxia e/ou intercorrências. Ficou 
claro que não se pretende que a Telemedicina 
substitua uma consulta com o médico, embora 
possa, nalgumas especialidades ser mais natural-
mente implementada (ex: Psicologia, após con-
sultas iniciais presenciais), e que, por essa razão, 
a telemedicina tem potencial para aproximar os 
pacientes dos médicos, e não para afastar uns dos 
outros. Também se frisou ainda que os protocolos 
de dispensa de terapêutica em proximidade de-
vem existir em todos os Centros de Referência e 
com as duas modalidades: entrega no domicílio 
e entrega na farmácia de proximidade. Sobre a 
profilaxia, o resultado do debate deixou bem claro 
que este segmento da população com hemofilia 
A pretende adotar uma terapêutica não-substitu-
tiva (torne-se a mesma disponível) em detrimento 

>>>

SESSÃO PLENÁRIA sobre  PROFILAXIA, no painel: (à esq.) Dr. Ramon Salvado (C.H.U.C; Drª Susana Nobre Fernandes (São João), Dr.ª Ana Palricas 
Costa (São José), Dr.ª Rita Bernardino (São José) e Nuno Lopes (moderação).

PAINEL INTERNACIONAL: (à esq.) Dr.ª Conceição Pinto (Cabo Verde),  Francisco Careta (Brasil),  Kaunda da Gama ( Angola);  e José Caetano Martins 
(moderação).

Sessão sobre MEDICINA FÍSICA E DE REABILITAÇÃO com o Dr. Rui Costa (São João)

Sessão  sobre CUIDADOS DE ENFERMAGEM DE PROXIMIDADE
com a Enf.ª Goreti Navega (C.H.U.C.)
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das convencionais. As razões expostas para esta 
conclusão prendem-se com a via de adminis-
tração (subcutânea em vez de endovenosa), a 
frequência de administração (que pode ser quin-
zenal ou até mensal, em vez de duas a três vezes 
por semana que as terapêuticas convencionais 
obrigam) e o nível de proteção constante (equi-
valência de 15 a 20% de fator linear, ao invés de 
curvas farmacocinéticas acentuadas que repre-
sentam flutuação no nível de proteção, mesmo 
nos regimes mais intensos de administração com 
produtos de longa duração). Sobre a terapia gé-
nica, debateu-se a probabilidade de esta opção 
surgir ainda no tempo de vida desta população 
mais jovem e na possibilidade de se realizarem 
ensaios clínicos em Portugal. Sobre este último 
ponto, transpareceu destes trabalhos que qual-
quer candidato a um ensaio clínico com terapia 
génica deve preparar-se mentalmente para ser 
objeto de uma monitorização intensíssima nos 
primeiros anos, na qual se inclui constantes idas 
ao hospital, repetidos exames e autodisciplina 
nos seus hábitos e estilo de vida. E que a infor-
mação quanto aos riscos e benefícios deve ser 
cabalmente transmitida ao candidato, e que o 
mesmo deve ter tempo para ponderar e, se de-
cidir avançar, analisar os documentos de Con-
sentimento Informado que lhe foram 
apresentados. Foram levados em 
conta as informações atuais so-
bre os resultados dos ensaios 
clínicos que já decorrem há 
alguns anos, e mesmo peran-
te todas as incertezas e dados 
inconclusivos, resultou deste 
debate que uma maioria (em-
bora reduzida) deste segmento 
da comunidade presente em Sin-
tra 2022 acredita que algures durante 
a sua vida a terapia génica será uma opção 
para a gestão da(s) sua(s) patologia(s). Cabe a 
esta associação fazer chegar à comunidade dos 
distúrbios hemorrágicos em Portugal um fluxo de 
informação em Língua Portuguesa da literatura 
mais atual sobre a Terapia Génica.

Considerações Finais

No final dos trabalhos de Sintra 2022 se con-
cluiu que persistem as disparidades entre os cinco 
Centros de Referência para as Coagulopatias em 
Portugal. Começando desde logo pelo tipo de 
terapêuticas, sendo evidente a falta de equidade 
no acesso às mesmas, acesso esse que varia geo-
graficamente, e até nos protocolos de dispensa 
em proximidade, por exemplo. No que concerne 
às valências que um Centro de Referência deve 
disponibilizar (em articulação com a Imunohemo-
terapia), nenhum dos cinco disponibiliza todas, 
sendo a estomatologia um problema transversal 
a quase todos. Ao longo dos últimos anos foram 
realizadas auditorias aos cinco Centros de Refe-
rência, mas os resultados das mesmas não foram 
ainda dados a conhecer a esta associação. Caberá 

à APH procurar obter os resultados des-
sas auditorias para poder realizar a 

sua própria análise.

Continua por criar um Re-
gisto Nacional para as Coa-
gulopatias. Esta associação 
acredita que a sua criação 

irá permitir uma melhor ges-
tão dos recursos do SNS, uma 

maior articulação e partilha de 
conhecimentos entre os profissio-

nais de saúde e, por conseguinte, este 
contexto será favorável a que se prestem melho-
res cuidados à nossa comunidade. Os exemplos 
de alguns países da Europa ocidental que já têm 
registos nacionais apontam para um ganho quali-
tativo para todas as partes interessadas: pacientes, 

profissionais de saúde e Estado. Urge primeiro 
identificar as possíveis resistências que obstam 
a criação de um Registo Nacional em Portugal, 
e depois lançar as bases para o trabalho. Neste 
momento, o único registo nacional não oficial é 
a base de dados da APH.

O processo moroso no Infarmed respei-
tante à opção do emicizumab para pessoas 
com hemofilia A sem inibidores está a coarc-
tar seriamente o acesso dos pacientes a esse 
tratamento. Os poucos casos de acesso foram 
mediados por processos de PAP, que empres-
tam principalmente um obstáculo de contor-
nos burocráticos ao que devia ser um simples 
ato médico. Portugal está a marcar passo em 
relação ao resto da Europa ocidental e quem sai 
seriamente prejudicado são os pacientes. Não 
faz sentido que se continue a sujeitar crianças 
pequenas a punções venosas repetidas, com o 
trauma associado, como se hoje não existisse a 
opção subcutânea. Não faz sentido que quem 
tem maus acessos ou fobia a agulhas, indepen-
dentemente da idade, muitas vezes não siga 
um regime profiláctico porque a administração 
do tratamento é em si mesma um obstáculo. 
Existindo um parecer da Comissão Nacional de 
Hemofilia relativo aos casos em que o uso do 
emicizumab é indicado, comunicado ao Infar-
med, é incompreensível que o processo de ne-
gociação se arraste neste organismo do Estado 
há quatro anos. Esta associação seria omissa se 
não solicitasse, mais uma vez, esclarecimentos 
junto do Infarmed quanto à resolução deste 
impasse, sendo que, na continuada ausência da 
resolução expectável, da APH se espera igual-

>>>

DEBATE OS JOVENS E OS DISTÚRBIOS HEMORRÁGICOS: Participação dos representantes do comité de jovens Frederico Cardoso (à esq.) e António 
Almeida (Coordenadores do Comité de Jovens da APH), Nuno Lopes e José Caetano Martins (moderação).

Sessaõ sobre QUESTÕES DE APOIO JURÍDICO Com a Dr.ª Francisca Boniface

Apresentação dos DADOS 
EPIDEMIOLÓGICOS 2021 
com o Dr. Miguel Crato (Comissão 
Nacional de Hemofilia)
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mente que exerça pressão de todas as formas 
que à figura de uma associação de pacientes 
sejam possíveis.

A continuidade do trabalho da Associação 
Portuguesa de Hemofilia e de Coagulopatias 
Congénitas deve pautar-se pela defesa dos direi-
tos das pessoas com algum distúrbio hemorrá-
gico, amparada pelos seus associados e respon-
dendo sempre às suas solicitações até ao limite 
da sua agência.

Agradecimentos

Apeteceu à nossa associação este ano apa-
nhar completamente desprevenidas algumas 
das pessoas interessantes que estão presentes 
connosco neste congresso.  

E aproveitar que elas cá estão.
Decidimos reconhecer aqueles que fizeram 

da nossa causa também o seu percurso de vida. 
Sempre ao nosso lado. Sempre do nosso lado. 

Além de uma capacidade extraordinaria-
mente competente nas suas áreas, reconhece-
mos nestas pessoas uma emoção diferente. São 
memórias, presentes, das coisas boas, as partes 
que não nos atrapalham, muito pelo contrário, 
só ajudam e ajudaram a trazer-nos até aqui.

>>>

Este ano, inovámos com um coffee break 
dinâmico onde fizemos a apresentação 
pública do livro “Mexer para quê?” - 
guia de orientações para o exercício 
físico de pessoas com coagulopatias” da 
autoria da técnica Paula Alves e inserido 
na nossa candidatura ao programa 
de financiamento do INR deste ano. 
Os presentes tiveram oportunidade 
de receber um exemplar autografado 
pela autora e compreender o benefício 
da prática de exercício físico regular e 
orientado, com largo aproveitamento 
se acompanhado de um plano de 
fisioterapia na recuperação do sistema 
músculo-esquelético de pacientes com 
distúrbios hemorrágicos.

Lançamento do Livro 

“Mexer para quê?”

Assim, para grande surpresa sua homena-
geámos 2 profissionais de saúde sobejamente 
conhecidos da nossa comunidade.

A Dra. Alice Tavares, pela tenacidade com 
que elevou a exigência nos cuidados para a he-
mofilia em Portugal.

O Enf.º Malam Ture, pela alma e coração, 
e pelo sorriso com que abraçou toda a nossa 
comunidade.

Aos dois, Muito Obrigado!

Homenagem da APH à Dra. Alice Tavares e ao Enfº Malam Turé.

Grupo de voluntários do comité de Jovens da APH
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Mini Congresso 
O 8º Congresso Nacional decorreu em si-

multâneo com o Mini Congresso, destinado a 
crianças e jovens com idades compreendidas 
entre os 4 e os 13 anos.

O retorno deste evento presencial gerou 
grande entusiasmo nos 19 jovens inscritos. Pe-
rante a heterogeneidade das idades e de forma 
a proporcionar atividades adequadas e ajustadas 
a cada faixa etária, foram criados dois grupos. 
O primeiro constituído por 8 elementos, com 
idades compreendidas entre os 4 e os 7 anos e, 
o segundo por jovens dos 8 aos 12 anos, com 
11 elementos.

Após a receção aos participantes, iniciámos 
o programa com a atividade “Quebra-gelo” e um 
percurso pedestre pelas instalações do hotel 
que seriam utilizadas durante o evento. O res-
to do dia foi preenchido com o jogo do para-
quedas, sessão de cinema, artes plásticas, jogos 
de destreza motora e lúdicos, Frisbee, futebol e 
trampolim.

De referir que o grupo dos mais velhos parti-
cipou numa ação formativa e pedagógica “Sabes 
o que é a Hemofilia”, tendo esta sido dinamizada 
com a colaboração de alguns elementos do Co-
mité de Jovens, seguida de debate sobre escla-
recimento e dúvidas que ainda pudessem existir 

no que concerne ao conhecimento da hemofilia 
e de outros distúrbios hemorrágicos.

A encerrar a jornada de sábado tivemos a 
colaboração e participação dos voluntários do 
Comité de Jovens nos Jogos de Orientação e 
Concentração.

No domingo, reiniciamos o programa com 
as atividades em meio aquático, seguido de jo-
gos lúdicos recreativos sob forma de concurso 
(tradicionais, lançamentos de precisão, memória 
visual e com balões).

Para finalizar foi realizada uma reflexão com 
os jovens sobre as atividades desenvolvidas, 
bem como sugestões para futuros eventos.

Advém mencionar que no decorrer das jor-
nadas, algumas tarefas propostas foram reali-

zadas com todos os participantes, de forma a 
incutir e incentivar a cooperação, interajuda, 
interação e integração dos jovens que participa-
ram pela primeira vez. Há que salientar o papel 
de alguns pais presentes em certas atividades, 
alguns seniores, como ainda dos voluntários do 
Comité de Jovens da APH, que em muito contri-
buíram para um ambiente salutar e com muita 
diversão pelo meio!

A existência deste tipo de eventos nestas 
faixas etárias é de extrema importância, pois 
ajudam a desmistificar alguns receios e inse-
guranças que possam existir, bem como ainda 
proporcionar ocasiões privilegiadas, no âmbito 
da relação com a sociedade, especialmente no 
que concerne ao convívio, à troca de experiên-
cias, enriquecimento social e desenvolvimento 
do bem-estar físico e psicológico. É igualmente 
importante com vista a incutir o gosto e incen-
tivar  para a prática de uma atividade física re-
gular e orientada.

Um agradecimento à Paula Alves e Teresa 
Ramos pela colaboração neste evento e ainda 
à Divisão de Gestão do Parque Florestal de Mon-
santo e de Sensibilização Ambiental, na pessoa 
do Dr. João Paulo Silva, pela cedência de mate-
riais para a concretização do evento.

A professora
Paula Alves

SINTRA
2022

Mini Congresso 
   de Hemofilia

8.º
Mini Congresso 
   de Hemofilia

8.º
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À semelhança de anos anteriores decor-
reu durante os dias 1 a 4 de Dezembro mais 
um encontro para pessoas com hemofilia e 
inibidores, tendo sido este ano alargado a 
pessoas com outras Coagulopatias raras. Este 
encontro destinado sobretudo para famílias 
pretende promover o contacto entre indiví-
duos com situações raras. Apresenta sessões 
médicas onde são mostradas as novidades 
de terapêutica neste âmbito assim como é 
permitido ao paciente comunicar mais di-
rectamente com especialistas na área escla-
recendo dúvidas que possam ter. Para além 
destas sessões existem sessões em pequenos 
grupos organizadas com elementos que apre-
sentem patologia semelhante ou do mesmo 
grupo etário.

Este ano as sessões médicas foram da 
responsabilidade da Dr.ª Cristina Catarino, 
médica especialista do Hospital de Santa 
Maria e da Dr.ª Maria Elisa Mancuso, médica 
especialista no Hospital Angelo Bianchi Bo-
nomi Hemophilia and Thrombosis Center em 
Milão. Ambas apresentaram o actual estado 
de tratamento de pessoas com inibidores 
e outras coagulopatias raras, assim como, 
partilharam as suas experiências médicas 
nestas áreas. Foi referida a esperança de no-
vos produtos disponíveis em breve, nomea-
damente para a HB com inibidores, como os 
ensaios clínicos que estão a decorrer com 
os produtos fitusiran, Anti-TFPI, Serpin PC. 

Barreststown - Irlanda 

European Rare  
and Inhibitor Network 
Summit

Participantes portugueses: Teresa Pereira, Drª Cristina Catarino, Jandira Moreira, Gonçalo Bento, Afonso Bento, 
Gonçalo Cipriano e Miguel Crato.
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Também se encontram a decorrer ensaios 
clínicos com agentes by-pass com maior 
tempo de semi-vida.

Para além das sessões médicas, decorre-
ram as sessões contínuas onde foram abor-
dados temas como a importância do apoio da 
equipa de enfermagem e do apoio psicológico 
que deveria de estar sempre presente nos cen-
tros que acompanham os pacientes. Atenden-
do à importância do tema foi abordada mais 
uma vez a questão da higiene oral, deverá ser 
iniciada com o surgimento do primeiro dente 
e que deverá ser acompanhada de perto pelo 
médico dentista e o médico hematologista. Só 
um contacto estreito entre ambos permitirá 
intervenções seguras e com sucesso. Referiu-
se a importância do uso de produtos simples 
e preventivos como os antifibrinoliticos (ex. 
acido aminocapróico) que devem ser tomados 
antes das intervenções.

Para além destas sessões, os participan-
tes foram organizados e distribuídos por pe-
quenos grupos para discussão franca e aberta 
sobre determinados temas, como “o que as 
crianças pensam?”, “formas de transmissão da 
condição à sociedade”, “pais com crianças com 
inibidores ou coagulopatias raras - partilha 
de experiências”, “O envelhecimento”, “qual o 
papel da qualidade de vida”, entre outros. Pa-
ralelamente a estas sessões as crianças foram 
acompanhadas pelos animadores do campo 
tendo desempenhado actividades como tiro 
ao alvo, pesca e culinária.

O final do encontro foi dedicado à elabo-
ração de um manifesto sobre as principais ne-
cessidades das pessoas com distúrbios hemor-
rágicos ultra raros, documento esse que tem 
como objectivo ser um guia para o plano de 
acção das associações nacionais de pacientes, 
assim como, para o próprio EHC, para 2023.
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2023
PROGRAMA  
DE DINAMIZAÇÃO  
DA NATAÇÃO (PDN)
Objetivo: Redução do número de episó-
dios hemorrágicos e absentismo escolar 
ou laboral, com o estímulo e prática do 
exercício físico e fisioterapia. Melhoria da 
condição física, psicológica, índices de 
sociabilização e integração das pessoas 
com coagulopatias congénitas, tendo 
como base o sucesso de iniciativas rea-
lizadas em anos anteriores.
Síntese: À semelhança de anos ante-
riores, pretende-se dar continuidade ao 
Programa de Dinamização da Natação 
(PDN) com comparticipação até 75% das 
mensalidades pagas pelas pessoas com 
coagulopatias congénitas, nas piscinas 
que frequentam, a nível nacional. Possi-
velmente poderá englobar outros even-
tos ao nível de piscinas no resto do país, 
uma vez que este plano tem, pois, uma 
dupla vertente, a de reabilitação e pre-
venção contínua e de autoaprendizagem 
constante em contexto de aula.  
Calendarização: Janeiro a Julho e Se-
tembro a Dezembro
Custo estimado: 4.000,00€

DIVULGAÇÃO
Objetivo: Difusão das atividades orga-
nizadas e desenvolvidas pela APH du-
rante o ano de 2023, bem como toda a 
informação relacionada com a Hemofilia 
e outras Coagulopatias Congénitas, me-
diante os seus diversos meios de comu-
nicação: Boletim Trimestral “Hemofilia”, 
website, webinares, webisódios, podcasts, 
Fórum, Facebook, YouTube, informação 
via postal, publicações científicas (tradu-
zidas ou de autores portugueses), folhe-
tos, brochuras, etc.
Síntese: Engloba a divulgação de todas 
as atividades organizadas pela APH, todo 
o manancial informativo referente aos 
vários níveis de atuação da nossa Institui-
ção e da sua vida associativa, bem como 
um carácter formativo dirigido a toda a 
nossa Comunidade e parceiros com mais 

conhecimentos sobre as patologias que 
representamos.
Calendarização: Janeiro a Dezembro
Custo estimado: 30.000,00€

REPRESENTATIVIDADE, 
APRENDIZAGEM E 
FORMAÇÃO EXTERNA
Objetivo: Estabelecer parcerias e fomen-
tar as existentes, de forma a melhorar o 
posicionamento estratégico e relevância 
da APH nas políticas nacionais e interna-
cionais de relevo para a nossa Comuni-
dade, assim como aumentar a aquisição 
de conhecimentos que fortaleçam a in-
tervenção e o trabalho da Associação.
A melhoria dos serviços da APH à sua po-
pulação alvo será beneficiada pela des-
centralização e por uma maior proximi-
dade geográfica aos nossos associados 
e pessoas com distúrbios hemorrágicos.
Síntese: Engloba todos os contactos ins-
titucionais externos, quer em reuniões, 
contactos formais, eventos, conferên-
cias, congressos, workshops, entre ou-
tros, não só na perspetiva de manuten-
ção relacional e institucional, como ao 
nível da formação contínua dos quadros 
dirigentes e das pessoas com distúrbios 
hemorrágicos.
Calendarização: Janeiro a Dezembro
Custo estimado: 25.000,00€

REPRESENTATIVIDADE 
REGIONAL, 
APRENDIZAGEM, 
CAPACITAÇÃO E 
FORMAÇÃO
Objetivo: Promover a aquisição de co-
nhecimentos e o esclarecimento informa-
do sobre as várias temáticas que a hemo-
filia e as outras coagulopatias congénitas 
envolvem, junto da Comunidade com 
Distúrbios Hemorrágicos Hereditários e 
da sociedade em geral, através da difusão 
de informação e programas de formação.

Síntese: Realização de programas de for-
mação, workshops e colóquios, destina-
dos a diversos públicos, com a perspetiva 
de desenvolvimento de competências e 
aquisição de conhecimentos nas várias 
áreas que as coagulopatias congénitas 
englobam.
Calendarização: Janeiro a Dezembro
Custo estimado: 6.000,00€

CAPACITAÇÃO 
DE JOVENS 
ASSOCIADOS PARA O 
DESENVOLVIMENTO 
DE COMPETÊNCIAS 
NA ACTIVIDADE 
ASSOCIATIVA
Objetivo: Uma das maiores lacunas que 
se tem verificado na APH tem sido a capa-
cidade de atrair e formar jovens quadros 
que assegurem a existência de um corpo 
de dirigentes e colaboradores informa-
dos e interessados na vida da nossa As-
sociação. O objetivo do evento, baseado 
no sucesso das duas anteriores edições 
prende-se com o adquirir e melhorar 
competências naquela área.
Síntese: Dar continuidade aos eventos 
realizados nos anos anteriores e à con-
solidação do Comité de Jovens, procu-
rando melhorar e aumentar a capacidade 
de interação com a vida associativa, o 
desenvolvimento das competências ad-
quiridas, a aquisição de novas e fortale-
cer laços entre a nossa comunidade mais 
jovem. Baseado em workshops e painel 
médico durante um fim-de-semana.
Calendarização: Março
Custo estimado: 8.000,00€

DIA MUNDIAL  
DA HEMOFILIA
Objetivo: Considerada a comemoração 
anual mais relevante, esta efeméride per-
mite estimular um maior contacto entre 
a Comunidade com Distúrbios Hemor-

rágicos Hereditários e a APH, informar e 
esclarecer a sociedade em geral e conse-
quentemente uma melhor integração da 
nossa Comunidade.
Síntese: Comemoração do dia de todos 
nós, com a escolha de um tema de relevo 
que será alvo da mensagem a transmitir 
a toda a sociedade em geral, mediante 
divulgação junto dos meios de comuni-
cação social.
Calendarização: Abril
Custo estimado: 3.000,00€

10ª CONFERÊNCIA  
DE PAIS
Objetivo: No seguimento do sucesso das 
anteriores Conferências de Pais e vindo 
ao encontro das aspirações de muitos 
pais de crianças e jovens com distúrbios 
hemorrágicos, a conferência anual de 
pais visa desenvolver um maior conheci-
mento das patologias, procurando dotar 
os pais de informação e ferramentas que 
permitam enfrentar as dificuldades que 
enfrentam no dia-a-dia devido à condi-
ção com a qual o seu filho convive.
Síntese: É um evento de fim-de-sema-
na, com a realização de workshops e um 
painel médico, onde através da troca de 
experiências os participantes poderão 
adquirir e desenvolver competências so-
bre a hemofilia e outros distúrbios he-
morrágicos, com especial ênfase para a 
problemática da doença nos mais jovens.
Calendarização: Maio
Custo estimado: 10.000,00€

INTERCÂMBIO 
DE JOVENS COM 
DISTÚRBIOS 
HEMORRÁGICOS
Objetivo: Organização anual de um 
Campo de Férias, dedicado às crianças 
e jovens da nossa comunidade, com os 
objetivos de fomentar o auto tratamen-
to junto dos participantes, desenvolver 
a integração plena, a nível psicossocial 

PROGRAMA 
DE ACÇÃO
Assembleia Geral Ordinária – 26 de Novembro de 2022

>>>
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 Com foco nas pessoas portadoras de hemofilia

 
 

 
 

 

 
 
 

   
 

ontem,hoje,amanhã

A quebrar barreiras na Hemofilia

 
 

PP-PF-HEM-PT-0051-1 01/23
 

A Bayer, tem como principal objetivo ajudar as 
pessoas com Hemofilia A a quebrar barreiras 
de forma a atingirem o seu verdadeiro potencial.
 
Há 30 anos com este foco, lado a lado com os 
profissionais de saúde, associação de doentes, as 
pessoas com Hemofilia A e as suas famílias, de forma 
a desenvolver uma comunidade coesa e dedicada à 
melhoria da qualidade de vida dos doentes. 

BAYER PORTUGAL, Lda.
Av. Vitor Figueiredo n.º 4, 4º piso, 2790-255 Carnaxide
NIF: 500 043 256 - Tel.: 214 172 121 - www.bayer.pt
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O nosso compromisso e dedicação às pessoas que sofrem desta patologia rara, e a toda a comunidade, 
orienta os nossos esforços para a investigação e desenvolvimento de melhores opções terapêuticas, 
adaptadas às necessidades e ambições de cada um.

O nosso propósito diário visa contribuir para a melhoria contínua do tratamento e da qualidade de vida 
de todas as pessoas com hemofilia.

Takeda e o logo Takeda são marcas registadas da Takeda Pharmaceutical Company Limited.
Para mais informações deverá contactar Takeda - Farmacêuticos Portugal, Lda., Rua dos Malhões, nº 5, Edifício Q56, D. Pedro I, Piso 3, 
2770 071 Paço de Arcos, Portugal, NIPC: 502 801 204, Registada na CRC de Cascais sob mesmo número; T +351 21 120 14 57.
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e dotar este escalão etário de formação 
básica sobre a sua doença.
Síntese: O Campo de Férias é já uma ati-
vidade inerente ao calendário proposto 
pela APH, onde os seus participantes são 
incentivados a praticar desportos varia-
dos e em simultâneo a iniciarem-se no 
auto tratamento. É assegurada igual-
mente a presença de uma enfermeira 
experiente na área, responsável pela ad-
ministração do tratamento e pela minis-
tração das componentes formativas e 
pedagógicas.
Calendarização: Julho
Custo estimado: 9.000,00€

6º ENCONTRO 
DE MULHERES 
COM DISTÚRBIOS 
HEMORRÁGICOS
Objetivo: Efetuar um fim de semana 
destinado a elementos do sexo femini-
no com distúrbios hemorrágicos, bem 
como a portadoras de hemofilia, com 
vista a um aumento de conhecimento 
sobre a sua patologia e à troca e partilha 
de experiências sobre a sua patologia. 
Será igualmente um meio do Comité de 
Mulheres da APH aumentar o seu campo 
de recrutamento.
Síntese: Reunião a efectuar durante um 
fim de semana, com a efectivação de wor-
kshops, painel médico e espaço de deba-
te interno no seio do Comité de Mulheres.
Calendarização: Setembro
Custo estimado: 10.000,00€

9º CONGRESSO 
NACIONAL DE 
HEMOFILIA
Objetivo: Este evento pretende ser um 
fórum de debate das várias vertentes 
essenciais à vida da nossa comunidade, 
com participação de todos os actores que 
fazem parte da comunidade com hemo-
filia: doentes, famílias, médicos e corpo 
clínico, indústria farmacêutica e tutela. 

Não será só um centro de encontro for-
mativo prático, mas igualmente um mo-
mento onde se poderão debater todos 
os assuntos relevantes para a hemofilia: 
a nível científico, médico, económicos e 
social, pretendendo que a comunidade, 
individualmente e no seu todo, seja cons-
ciente da Hemofilia e dos verdadeiros 
problemas que dela decorrem e quais as 
prioridades que deverão ser tomadas em 
consideração a bem da saúde e qualida-
de de vida dos doentes.
Síntese: Evento que decorrerá durante 
3 dias, com componentes de workshop, 
painéis médico/científicos e de assuntos 
de utilidade para a Comunidade. Procu-
rando envolver todos os participantes, 
bem como convidados da área da saúde 
e da investigação farmacêutica, numa 
partilha e atualização dos mais recentes 
avanços e conhecimentos dos distúrbios 
hemorrágicos. Prevêem-se 150 pessoas, 
sendo que haverá um pagamento sim-
bólico diferenciando sócios/não sócios/
pessoal clínico. Existirá igualmente e em 
paralelo um minicongresso Infantil, ga-
rantindo desta forma a plena participa-
ção dos mais jovens. Existirá igualmente 
reuniões formais dos Comités da APH.
Devido à atual pandemia mundial, a ati-
vidade será efetuada tendo em conta as 
orientações que existirem da DGS para 
data prevista.
Calendarização: Novembro
Custo estimado: 40.000,00€

A Direção
Nuno  Lopes Dina Roque
Presidente  Tesoureira

DESPESAS 2023 145.000  
Fornecimentos e Serviços Externos

Serviços especializados
Formação e material Didático ( Paula Alves)  650,00 € 
Contrato de manutenção de Impressora  2.280,00 € 
Publicidade e Propaganda  100,00 € 

Honorários
Advogada  6.000,00 € 
Contabilidade  2.160,00 € 

Conservaçao e Reparação de equipamentos  520,00 € 
Material de escritorio  1.263,00 € 
Eletricidade  1.500,00 € 
Agua  720,00 € 
Deslocações e estadas  2.000,00 € 
Serviços Diversos ( Tipografia e design)  9.850,00 € 
Artigos para oferta  200,00 € 
Rendas  1.200,00 € 
Comunicaçao  1.610,00 € 
Seguros  155,00 € 
Limpeza, Higiene e Conforto  1.512,00 € 

 31.720,00 € 
Custos com pessoal

Remunerações do Pessoal  31.450,00 € 
Encargos sobre remuneraçoes  6.130,00 € 
Outros encargos com  pessoal  1.200,00 € 

 38.780,00 € 
Outros Gastos e Perdas
Quotizações ( FMH e CEH)  700,00 € 
Apoio á Natação ( PDN)  3.800,00 € 
Custos com Participações / Inscriçoes em Congressos e Eventos Nacio-
nais e Estrangeiros  70.000,00 € 

 74.500,00 € 
Total de Custos  145.000,00 €   

RECEITAS 2023
Comparticipação e Subsídios à Exploração   
Autoridade Tributária e Aduaneira 
Reembolsos de IRS/IVA  7.000,00 € 

Instituto Nacional de Reabilitação ( INR)  9.000,00 € 

Outros Proveitos Operacionais   
Quotas e Donativos de Associados  9.000,00 € 

Proveitos e Ganhos Financeiros   
Juros Bancários obtidos  -   € 

Proveitos e Ganhos Extraordinários   
Outros Donativos da Industria Farmacêutica  120.000,00 € 
Total de Receitas  145.000,00 € 

ORÇAMENTO
Ano de 2023>>>

Tenha as suas quotas em dia
O valor mínimo das nossas quotas é de 1,50€ por mês!

Em 2022, lembre-se  de pôr as suas quotas em dia, para que possamos 
continuar  a zelar pelos interesses desta Associação que é de todos nós.

IBAN: PT50 0035 0063 0005908853024

Ou contacte-nos através do telefone 218598491 / 967209034 
ou email: info@aphemofilia.pt
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CALENDÁRIO  2022
S D S T Q Q S S D S T Q Q S S D S T Q Q S S D S T Q Q S S D S T Q Q S S D

Janeiro 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30 31

Fevereiro 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28

Março 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30 31

Abril 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30

Maio 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30 31

Junho 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30

Julho 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30 31

Agosto 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30 31

Setembro 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30

Outubro 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30 31

Novembro 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30

Dezembro 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30 31

(Mapa poderá sofrer alterações, esteja atento às nossas actualizações nas redes sociais.)

24 a 26 de Março – CAPACITAÇÃO DE JOVENS ASSOCIADOS PARA O DESENVOLVIMENTO DE COMPETÊNCIAS NA ACTIVIDADE ASSOCIATIVA  
17 de Abril – DIA MUNDIAL DA HEMOFILIA
5 a 7 de Maio – 10ª CONFERÊNCIA DE PAIS  
8 a 14 de Julho – INTERCÂMBIO DE JOVENS COM DISTÚRBIOS HEMORRÁGICOS
22 a 24 de Setembro – 6º ENCONTRO DE MULHERES  
10 a 12 de Novembro – 9º CONGRESSO NACIONAL DE HEMOFILIA

Datas a assinalar no seu calendário

Prezado Associado,
De acordo com o disposto do art.º 27 e art.º 31 dos Estatutos desta Associação, convoco para o próximo dia 

18 de Março de 2023 (Sábado) pelas 14:00 horas, a Assembleia-Geral Ordinária da APH – Associação Portuguesa 
de Hemofilia e de outras Coagulopatias Congénitas que se reunirá utilizando a plataforma digital ZOOM (https://
zoom.us), num período que não excederá às 3 horas de duração e cuja ORDEM DE TRABALHOS, é a seguinte:

1. Aprovação do relatório e contas do exercício de 2022, bem como o parecer do Conselho Fiscal;
2. Informações.

A participação dos associados nesta Assembleia requererá um pedido de inscrição escrito, vigente até trinta 
minutos antes do início da respetiva assembleia, previamente dirigido aos nossos serviços administrativos atra-
vés do e-mail institucional da APH: info@aphemofilia.pt. Os dados de acesso serão remetidos para os associados 
elegíveis a essa participação, isto é, com a quotização em dia.

Por se tratar de um formato inovador, a APH disponibilizará aos associados que assim o solicitem, através do 
seu serviço administrativo o apoio informativo necessário para acederem ao aplicativo, sendo que o associado 
terá de assegurar o equipamento informático e o acesso deste ao serviço de Internet.

Dando cumprimento ainda ao disposto nos Estatutos, esta Assembleia só poderá funcionar, em primeira con-
vocatória, desde que estejam presentes virtualmente, pelo menos, metade dos associados com direito a voto.

Não se verificando o condicionalismo previsto no parágrafo anterior, a Assembleia funcionará com qualquer 
número de associados, em segunda convocatória, trinta minutos depois da hora marcada para a primeira.

Com os meus cumprimentos,

PRESIDENTE DA MESA DA ASSEMBLEIA-GERAL
Nuno Manuel Ribeiro

Lisboa, 9 de Janeiro de 2023

AVISO CONVOCATÓRIA PARA ASSEMBLEIA-GERAL ORDINÁRIA 
Em formato digital (plataforma Zoom)
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Octapharma – Produtos Farmacêuticos, Lda.
Rua dos Lagares D’El Rei, n.º 21C R/C Dt.º
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Email: geral@octapharma.pt
www.octapharma.pt
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Plano de Dinamização da Natação  –   Época Desportiva 2022/2023 –  Boletim de Inscrição

Nome    Associado N.º    e-mail 
Morada  

Localidade     Cód. Postal  -    

Tel./Telem.      Data de Nasc.   /   /    Idade   

Neste ano lectivo pretendo praticar natação na piscina de:  

Pretende usufruir da comparticipação financeira disponível:  SIM     Não  

Dias     Horas  

Tipo de Hemofilia A    B    vW  ,  Outros Distúrbios Hemorrágicos     Grave    Moderado    Leve  .

Nome do Professor    Contacto:  

Declaro que me comprometo a ser assíduo e a dar conhecimento das eventuais ausências

Data   /   /      Assinatura 
 

Nota: Para continuar a usufruir deste plano, os praticantes dos anos anteriores terão que renovar a sua inscrição

Natação
>Comparticipação até 75%<

Esta Direção decidiu em 2023 encerrar a par-
ceria que tínhamos com a Câmara Municipal de 
Lisboa no que concerne às aulas de natação da 
APH que desde há longos anos mantínhamos nas 

Foi com o objetivo de estar mais próximo da 
nossa comunidade, que a APH encontrou um 
espaço físico a Norte, na rua João Espregueira 
Mendes nº 113 - Porto e nele fez várias reuniões/
eventos das pessoas que vivem na sua proximi-
dade ao longo destes anos.

Houve sempre uma preocupação das dire-
ções em manter este espaço dinâmico, aberto à 
sua comunidade, ainda que pontualmente. No 
entanto, salvo algumas exceções, a utilização 

do espaço pela comunidade foi sempre baixa, 
relativamente às expectativas iniciais. 

O facto é que, nestes últimos anos a utiliza-
ção daquela sala foi nula pelos motivos pandé-
micos e consequentemente, o propósito a que 
o espaço físico se propunha foi-se esbatendo 
completamente perante as variadas vias de co-
municação que mantemos com todos vocês. 

Assim sendo, e como foi transmitido na As-
sembleia Geral de 26/11/2022, não faz senti-

Encerramento das aulas de natação da APH 
no Complexo Desportivo do Casal Vistoso em Lisboa

Continue a praticar natação
na sua localidade

Encerramento espaço físico do Núcleo do Porto

Continuamos aqui para si

Piscinas do Casal Vistoso em Lisboa, pelo motivo 
de atualmente e desde a pandemia as piscinas se 
encontrarem encerradas. Assim, manteremos as 
comparticipações a todos os utentes que frequen-

tam aulas nas piscinas municipais das suas locali-
dades de forma a continuarem a usufruir do Plano 
de Dinamização de Natação, aprovado anualmente 
no nosso Plano de Ação e em vigor há longa data.

do manter o espaço físico do Núcleo do Norte, 
bem como as despesas inerentes, uma vez que 
o suporte da APH a todos os membros da co-
munidade se mantém, mesmo sem a utilização 
desta sala. 

Mais informamos a decisão pelo fecho não 
esmorece a continuação do apoio, suporte e 
acompanhamento de toda comunidade com 
distúrbios hemorrágicos, como é nosso apa-
nágio. 


