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Um sucesso, mais de 200 pessoas
sob o tema “Os Centros de Referéncia
para as Coagulopatias em Portugal”
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Barreststown — Irlanda foi
palco de mais um encontro
para pessoas com hemofilia
e intbidores, tendo sido este
ano alargado a pessoas com

outras Coagulopatias raras.



Nuno Lopes

Dilema/Decisoes

Nesta ultima edigdo do ano (que também ¢é a primeira) hd
sempre alguma indecisdo quanto ao contetido do editorial. Deve
este fazer um apanhado do que foi o tltimo ano, ou serd que
pode antes discorrer sobre o que o futuro imediato guarde ou
deva guardar?

A terceira opgdo é fazer as duads coisas.

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

Em 2022, a APH realizou um plano ambicioso e exigente.
Reencontrou-se com as pessoas com inibidores, as mdes e 0s
pais, os seniores, 0s jovens, e as familias. Finalmente livres dos
quadradinhos nos ecrds do computador, foi muito bom revermos
tantos rostos conhecidos e tentar lembrar-nos de todos os
nomes. Acolhemos novas mdes e pais, Novos pacientes e Novos
profissionais de satide e, a culminar 2022, voltdmos a realizar
0 1N0Ss0 congresso anual, evento que ird continuar a ser o ponto
de encontro de todos os segmentos da nossa comunidade e o
momento de eleigdo (embora ndo o tnico) para falarmos sobre
os cuidados de satide que reclamamos para nés, para os nossos
filhos, as nossas mdes, as nossas companheiras.

De Sintra 2022 emergiu uma comunidade com um renovado
sentido de urgéncia em relagdo ao que estd por alcangar, e
também um documento que agora fazemos publicar no nosso
boletim e que é de leitura recomendada. Num evento dedicado
aos Centros de Referéncia, o que transpareceu foi que continua
a existir uma grande desigualdade no acesso aos cuidados de
saude para as coagulopatias neste pafs. Este acesso permanece
sob a influéncia da geografia e da sorte, e se quanto a primeira
ndo hd duvidas, basta olhar para um mapa, quanto a esta
ultima, 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 ecoardo ao longo
de 2023.

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

A partilha da responsabilidade nas decisdes é uma promessa
que se renova todos os anos, e 2023 promete a todos que

a importdncia da relacdo médico-paciente/cuidador ndo
perderd qualquer relevdncia sempre que decisdes tiverem

de ser tomadas. Continua a ser a consulta o momento onde
essas decisbes, depois de muito bem informadas, devem ser
alcancadas.

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

Ndo é tanto uma promessa. E uma garantia.
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Estatuto Editorial

“Hemofilia” é o érgao informativo da Associacdo Portuguesa de
Hemofilia e de outras Coagulopatias Congénitas, adiante designada
por APH. Com uma publicacéo trimestral, publica diferentes artigos
médicos e cientificos sobre a problematica da hemofilia e outros
disturbios hemorragicos hereditérios e sobre as actividades que
desenvolve regularmente.

De acordo com a lei que rege este tipo de publicagoes,"Hemofilia"ndo

promoverd interesses comerciais nem divulgara produtos e servigos que

sejam perniciosos a Satde e Qualidade de vida de todos os seus leitores,
mas defende a Unido e Solidariedade entre todas as pessoas com hemofilia
e outros disturbios hemorragicos hereditérios, sécias ou ndo da APH.
“Hemofilia” ndo é uma publicagao técnica ou cientifica mas podera
publicar ou emitir opinides de especialistas sobre certas matérias que
serdo sempre da responsabilidade dos seus autores, acompanhando a
investigacao cientifica nesta drea, dando delas conhecimento aos seus

leitores. Tem também uma componente de cultura e lazer.

“Hemofilia"é uma publicacao idonea e o seu Director e a Direcgao da
APH assumirdo toda a responsabilidade pela sua edicao.

“Hemofilia” pugna pela sua autonomia financeira através dos
patrocinios angariados ou, quando necessario, recorrerd a apoios de
quaisquer entidades sem contrapartidas que intervenham na orientagao

do seu contetido.

O Director
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A Associagao 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 Referéncia 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
clinicas, diversos segmentos da
nossa comunidade (mulheres,
seniores, adultos, jovens e
criangas).

O Congresso de Sintra saldou-

se num sucesso de participacao
de todas as partes interessadas,

e numa profusao de conclusées
emanadas dos debates e dos
inquéritos realizados durante as
13 sessées, nas quais participaram
20 palestrantes (4 pacientes, 5
dirigentes associativos [pacientes
e cuidadores], 10 clinicos
[imunohemoterapia, fisiatria,
psicologia] e 1 consultor juridico).

Conclusées de Sintra 2022

Os disturbios hemorragicos nas mulheres
continuam a ser secundarizados em relagdo aos
mesmos problemas, ou semelhantes, da popu-
lacdo masculina. E evidente uma falta de co-
nhecimentos vitais por parte da comunidade
clinica em geral sobre estas patologias raras.
O diagndstico é muitas vezes dificultado, ou
mesmo impossibilitado, também por questoes
culturais, que levam ao desvalorizar sistemético
dos problemas que as mulheres ou as jovens
apresentam nas consultas com o seu médico ou
médica de familia. Como resultado disto, conti-
nua a ocorrer um“normalizar”de patologias po-
tencialmente graves destas mulheres e jovens.
Fica claro que é necessario um esforco cabal,
consciente e competente transversal as insti-
tuicdes de saude publica em Portugal e a esta
associacao, no sentido de alertar e conscienciali-
zar para os distUrbios hemorragicos no feminino.
Além do problema no diagnéstico, que urge re-
solver, é também necessério que exista um me-
lhor acompanhamento destas pacientes, e que
exista um acesso a terapéuticas que permitam

Q

Apoios:

a estas mulheres e jovens uma melhor Qualida-
de de Vida. Igualmente fundamental se torna a
gestao das situacoes de emergéncia médica que
envolvam mulheres ou jovens com um disturbio
hemorrégico, pois as experiéncias 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 sao seguidas e, muitas
vezes, na falta de comunicacdo entre clinicos
dos servicos de urgéncia e os médicos especia-
listas responsaveis 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 doengas raras, Nao 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 disturbios hemorragicos, desde
aoptimizacao das decisdes tomadas pela Tutela
até ao diagndstico, ao acesso ao tratamento e ao
acompanhamento. Por tudo isto, se conclui que
os cuidados de saude para as mulheres e jovens
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com distudrbios hemorragicos continuam num
estado incipiente em Portugal, com potenciais
consequéncias gravosas para este segmento da
nossa comunidade.

A valéncia da Psicologia deve existir em to-
dos os Centros de Referéncia para as Coagulo-
patias. Nao apenas existir, deve haver articulacdo
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 sO, nao oferece respostas completas. Até pela
natureza da patologia, a hemofilia terd sempre
0 seu impacto observavel na vida das pessoas
que lidam com ela diretamente. Permanece pa-
tente a necessidade de se disponibilizar apoio
psicoldgico pelas diferentes geracdes, quer para
0s préprios pacientes, quer para cuidadores e
coénjuges. Neste momento, apenas dois centros
facultam essas consultas as pessoas com coa-
gulopatias (Santa Maria em Lisboa e Sdo Jodo
no Porto), mas se em Santa Maria tem havido
adesdo a consulta, no Sdo Jodo ocorre o exato
oposto (a pouca procura destas consultas por
parte de pacientes e cuidadores ndo escusara
nunca os Centros de Referéncia de as provi-
denciar mesmo assim). As razdes para algumas
reticéncias quanto a esta consulta podem estar

relacionadas com alguma resisténcia de ordem
cultural e/ou nogdes preconcebidas sobre a Sau-
de Mental. Sem qualquer dlvida, caberd a esta
associacdo e aos imunohemoterapeutas dos
Centros de Referéncia que ja facultam Consultas
de Hemofilia realizar esforcos para quebrar essas
resisténcias socioculturais, mas os trabalhos de
Sintra 2022 instam todos os outros Cen-
tros de Referéncia que ainda nao
disponibilizam esta valéncia as
pessoasrcom coagulopatias

que corrijam esta situacao a

breve trecho.

insercdo de informacgdo genética no organismo
do paciente, é necesséria uma farmaco-vigilan-
Cia apertada e dados de vida real recolhidos ao
longo de vérios anos para se alcangarem conclu-
sdes mais informadas sobre os efeitos a médio
e longo prazo. As questdes de expressdo/ma-
nutencdo/estabilizacdo de niveis de fatores de
coagulagao e de efeitos adversos (ex: on-
cogenicidade, resultados protrom-
boéticos) colocam muitos pontos
de interrogacdo aos clinicos e
pacientes. Sendo que existe

jd uma terapia génica (va-
loctocogene roxaparvovec)

, sobre as novas terapias Cc;ngresso ;prov;r.:laxa’EMA parfl trelatara
génicas para as~hemoﬁ||as A Nac’\O“a . emo I&? , € expectave qu,e
e B, as conclusdes dos traba- de Hemoﬁ\\a outras surjam nos tempos pro-

lhos apontam para uma cautela

e uma andlise especializada e atu-
rada dos resultados que até a data tém
emergido dos diversos ensaios clinicos que se
encontram a decorrer por todo o mundo (ne-
nhum em Portugal). Uma certeza, contudo, é
que estas terapéuticas nao constituem a cura
para a hemofilia. Serdo antes um tratamento
de muito longa duragdo, em que a expressao
de fatores de coagulagdo obtida inicialmente
tende a diminuir com o passar do tempo. Real-
¢cando sempre que a terapia génica envolve a

ximos. O consenso, porém, é o de

que existem neste momento muitos

fatores desconhecidos previsiveis e mui-

tos fatores desconhecidos imprevisiveis quanto
a esta modalidade terapéutica.

A profilaxia é o regime terapéutico étimo 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 terapéutico para pacientes de
outras idades (0s seniores, por terem nascido an-
tes da implementagao da profilaxia como opgao
terapéutica em Portugal, iniciaram-se nela mais
tarde). Os objetivos e metodologias da profilaxia
evoluiram ao longo dos ultimos anos. A formula
one-size-fits-all de se calcular doseamentos basea-
dos apenas no peso do paciente ja ndo deve ser
praticada e tem de ser substituida pela persona-
lizagdo da profilaxia mediante ndo sé o peso, mas
também um estudo farmacocinético efetivo que
apresente resultados de niveis de fator as primei-
ras horas da administragcao, as 24 horas apos, as
48 horas e, nalguns casos as 72 horas (sendo que
na hemofilia B os tratamentos de duracao mais
prolongada disponiveis permitem uma curva

>>>
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>>>
farmacocinética ainda mais longa); deve ser tido
em conta o fendtipo hemorrégico do paciente,
o estado das articulacées (estudo articular com
recurso a imagiologia, mas ndo so); a atividade
fisica e 0 estilo de vida. A profilaxia ndo mais pro-
cura obter niveis minimos de 1% de fator de coa-
gulagdo, mas sim niveis 6timos superiores a 6% e,
nalguns casos, ainda mais altos, para garantiruma
protecao eficaz contra hemorragias espontaneas.
Com os fatores ditos convencionais, tendencial-
mente de duragao mais prolongada, a curva far-
macocinética da sua atuacao dita dinamicas de
picos e vales, tornando-se vital acautelar que estes
ultimos nunca saiam da“janela de prote¢ao”para
que se consiga alcangar uma Qualidade de Vida
que permita as pessoas com hemofilia viverem
na sua plenitude e em autonomia. Estes
regimes profildticos com terapéuti-

cas de reposicao de fator obrigam

a uma frequéncia de adminis-
tragoes/perfusdes repetidas e

em intervalos de tempo cur-

para pessoas com hemofilia A e inibidores (em-
bora este organismo tenha ja deliberado favora-
velmente quanto as equivaléncias terapéuticas
deste medicamento para o tratamento profila-
tico para pessoas com hemofilia A sem inibido-
res, encontrando-se de hd muito tempo a esta
parte debrucado sobre questdes de vantagem
econdmica). Esta terapéutica ndo-substitutiva
permite administracdes subcutaneas em inter-
valos maiores (podendo até ser feita uma vez
por més), a0 mesmo tempo que garante uma
equivaléncia linear e constante de 15-20% de
fator de coagulacgéo. O emicizumab esta
inclusive identificado pela Comis-

sao Nacional de Hemofilia num

W seu parecer de 25 de marco de
2021 como oferecendo van-
tagens inegaveis para um re-

tos (d)uas a trés vezes por se- O i gime profilético em situacoes

mana), 0 que por sua vez re- . 5

quere bons acessos venosos Co“ﬁ(‘;ﬁ:?o rfwzzcsnjs:sigi \\//aecr)1 Sjg‘jea?e?

e boa capacitagdo de todos 0s Nact ia inéti en-
acientes e/ou cuidadores para de \‘\emoﬁ“ u.ma fg‘armacgcmeUca deficien

P P te, incluindo ainda os casos em

fazer a sua autoadministracédo (no

caso dos bebés, pela dificuldade ineren-

te em puncionar as suas veias, esta questdo ga-
nha dimensdes muitas vezes traumaticas para os
préprios e para os pais). Estas condicionantes tém
sido reportadas ao longo do tempo como um dos
fatores para casos de fraca adeséo a profilaxia ou
mesmo de insucesso, levando a consequéncias
potencialmente muito graves que advém de uma
hemofilia ndo-tratada ou ineficazmente tratada.

que exista mé adesdo ao protocolo

terapéutico ou uma necessidade de maior
intensidade terapéutica, entre outros. Perante a
existéncia desta terapéutica comprovadamente
eficaz para pessoas com hemofilia A com e sem
inibidores, é incompreensivel que continue ha
anos sem definicdo o processo no Infarmed re-
lativo & segunda indicacdo para uso clinico. E de
muito dificil compreenséo que néo haja decisao
ainda para este medicamento. Este marcar passo
que reduz a pratica clinica aos processos de PAP
diferencia pela negativa Portugal dos restantes
paises da Europa ocidental, e prejudica as pes-
soas com hemofilia A, retirando-lhes e aos seus
médicos esta alternativa terapéutica para um
regime profildtico menos invasivo, mais estavel
e de melhorada adeséo. A hemofilia move-se ao

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

Sessao Plendria sobre Terapia Génica, no painel: (da esq. para a direita) Dr2 Paula Kjollerstrom (Dona Estefania), Dr. Miguel Crato (Comissao
Nacional de Hemofilia), Dr2 Cristina Catarino (Santa Maria) e Teresa Pereira (moderacdo).

ritmo dos avancos cientificos, e o que se espera
é que quanto mais eficazes e seguras forem as te-
rapéuticas disponiveis, mais ao alcance de todos
estard a melhor Qualidade de Vida. Concluiu-se
nestes trabalhos a necessidade de voltar aindagar
junto do Infarmed e de outras partes interessa-
das as razdes para tanta indefinicdo e demora na
resolucao do processo que dura ha quatro anos,
sendo para isso instada esta associa¢do a fazé-lo
de forma assertiva nos dias que se seguirdo ao
Congresso de 2022.

No capitulo dos ensaios clinicos, estdo pre-
sentemente a decorrer em Portugal ensaios com
terapéuticas subcutaneas novas, nomeadamente
0 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 coagulacdo) para pessoas com hemofilia A.
Nas diferencas fundamentais jd identificadas entre
estas terapéuticas e as convencionais incluem-se
o factode:serem de administracéo subcutanea,
de terem uma semivida mais longa e de dimi-
nufrem significativamente a taxa de episodios
hemorragicos anuais. N&do decorrem atualmente
em Portugal ensaios clinicos com terapia géni-
ca. Em todo o caso, em qualquer ensaio clinico
o Consentimento Informado ganha um relevo
especial. Toda a informacéo relativa aos riscos
e beneficios de uma terapéutica nova deve ser
apresentada aos potenciais participantes numa
linguagem clara e acessivel, e aos mesmos deve
ser dado tempo para lerem e tomarem as suas
decisdes. 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 evidéncias clinicas quanto a causa do




mesmo, todos os participantes deixam de rece-
ber a terapéutica. E quando o ensaio termina, se
o medicamento for suspenso, os participantes
podem continuar a receber a terapéutica. Tendo
em conta que estes ensaios clinicos precisam de
candidatos selecionados entre a nossa comuni-
dade, serd sempre importante que a realizagao
dos mesmos seja pelas entidades responsaveis
dada a conhecer a esta associacao.

Relativo ao tema da Medicina fisica e de Rea-
bilitagdo, valéncia que todos os Centros de Refe-
réncia devem disponibilizar, ficou claro mais uma
vez que existem disparidades entre os diferentes
Centros de Referéncia para as Coagulopatias. A
Fisiatria/Fisioterapia e Ortopedia tém de articular
com a Imunohemoterapia para que 0s pacien-
tes com hemofilia grave (e ndo sé) possam ser
periodicamente reavaliados por um fisiatra, um
fisioterapeuta e um cirurgido ortopédico, de-
pendendo das circunstancias clinicas individuais.
Dos testemunhos de pacientes nestes trabalhos
se percebeu que nem todos fazem avaliagoes
articulares anuais (com ou sem recurso a ima-
giologia), e nem todos conseguem consultas
anuais com os servicos de Ortopedia nos centros
onde sé&o seguidos. Ficou claro que se no Séo
Jodo, por exemplo, se praticam algumas moda-
lidades com terapéuticas minimamente invasi-
vas, Noutros ja o mesmo nao ocorre. £ também
necessario 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

UMA CONVERSA SOBRE ENSAIOS CLINICOS
com a Dr.2 Susana Nobre Fernandes (Sao Jodo)

acesso as modalidades terapéuticas desta valén-
cia. Caberd a esta associacdo manter estes temas
nos programas dos seus eventos e na agenda de
atividades a realizar no futuro proximo.

Com a pandemia, a telemedicina ganhou
uma relevancia que até entdo ainda nao logra-
ra alcancar. Foi quase com naturalidade que os
diversos Centros de Referéncia avancaram com
algumas modalidades de medicina a distancia
(protocolos de entrega em proximidade das te-
rapéuticas, implementacdo de teleconsultas de
enfermagem ou de hemofilia por telefone ou
por videoconferéncia, entre outras). E a tendén-
cia é para que mais e mais consultas comecem
a ocorrer nestes moldes, o que resultam numa
melhor gestdo dos recursos dos Centros de Refe-
réncia e em ganhos de tempo de opor-
tunidade para pacientes e cuida-
dores, e que ndo representam
forcosamente um distancia-
mento entre clinicos e uten-
tes. Conforme esta pratica
se vai implementando, a

de-se ainda com os protocolos de dispensa de
terapéutica em proximidade. Alguns Centros de
Referéncia implementaram protocolos de dispen-
saem proximidade bem-sucedidos, outros ainda
ndo. E importante que independentemente da
area geografica das pessoas com coagulopatias,
as mesmas tenham acesso as modalidades de dis-
pensa em proximidade. Esta associagao continua
a defender que todos os Centros de Referéncia
devem oferecer duas opcdes, nomeadamente a
entrega domiciliar ou na farméacia de proximida-
de, consoante a opgao do paciente ou cuidador,
e ndo apenas uma dessas opgoes.

Foram apresentados os dados epidemiolo-
gicos sobre os disturbios hemorragicos em Por-
tugal referentes ao ano 2021. Estes dados séo

recolhidos pela APH junto dos cinco Cen-

tros de Referéncia para as Coagulopa-
tias Congénitas (CH Lisboa Norte,
CH Lisboa Central, CH Porto, CH

Sdo Jodo e CH Universidade de
Coimbra) e de um outro Cen-

tro de Tratamento para a He-

mesma comeca a diferen- . g\‘esso mofilia’ (CH:Braga). E de notar

ciar-se em submodalidades Ccon e de criticar que nenhum dos
. a .

e a desenvolver ao mesmo Nac\!\%‘\\\‘\o'ﬁ‘\a Centros de Tratamentos para a

tempo praticas de proximida- de Hemofilia das regides autonomas

de (como formacao de Enferma-

gem aos profissionais dos centros de

saude, por exemplo). Como alguns destes pro-
tocolos ddo ainda os primeiros passos, caberd a
todas as partes interessadas avaliar os resultados
na Qualidade de Vida dos pacientes. Um ponto
que continua a pautar-se pela disparidade pren-

Sessdo sobre A EVOLUCAO NATERAPEUTICA

com José Caetano da APH

dos Acores e da Madeira facultam

numeros, obrigando esta associacdo a
consultar os proprios registos para completar
estes estudos de dados epidemioldgicos anuais.
Esta postura € inexplicavel, quanto mais sen-
do util a todas as partes interessadas conhe-
cer nimeros exatos de quantas pessoas com

>>>
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disturbios hemorragicos existem em Portugal.
Outros Centros de Tratamento referenciam os
seus pacientes a um dos Centros de Referéncia,
pelo que esses numeros estdo contabilizados, e
os resultados foram transmitidos Global Survey
da Federacdo Mundial de Hemofilia para o ano
de 2021. Da consulta dos dados apresentados
evidencia-se alguma informacéo relativa ao tipo
de terapéuticas utilizadas nos diversos Centros
de Referéncia. No geral, os produtos de duracao
mais prolongada (52%) estédo naturalmente a
substituir os produtos de terceira geracao (21%)
e 0s plasmaticos (25%), mantendo-se a percen-
tagem residual de pacientes sem inibidores que
recebem terapéutica ndo-substitutiva (0,67%),
um claro anacronismo no panorama da Europa
Ocidental que, concluimos, imposto pelo demo-
rar inexplicavel do processo com a dita terapéu-
tica no Infarmed. De referir também, e contudo,
que a tendéncia da transicao para os produtos
de duracdo mais prolongada encontra notavel
resisténcia no CH Sao Joao, que parece surgir
em contraciclo pois reportou um aumento do
uso de produtos plasmaticos (67% em
2021 em vez do 58% em 2020) e
uma diminuicdo do uso de pro-
dutos de duragdo mais pro-
longada (15% em 2021 em

vez de 18% em 2020). Os

dados reportam sem som-

SESSAO PLENARIA sobre PROFILAXIA, no painel: (3 esq.) Dr. Ramon Salvado (C.H.U.C; Dr Susana Nobre Fernandes (Sdo Jodo), Dr.2 Ana Palricas
Costa (Sao José), Dr.2 Rita Bernardino (Sao José) e Nuno Lopes (moderagdo).

PAINEL INTERNACIONAL: (a esq.) Dr.2 Conceicdo Pinto (Cabo Verde), Francisco Careta (Brasil), Kaunda da Gama ( Angola); e José Caetano Martins

(moderacdo).

tralizada de terapéuticas para estas patologias
é logico recear que essa equidade nunca acon-
tecerd. Este tema tem de figurar nos programas
dos eventos da APH e nas atividades a realizar
nos préximos tempos. No que aos pacientes
com von Willebrand tipo 3 concerne
(contabilizados 48), apenas dois se

e encontram neste momento em
regime profilatico com fatores.
Nos pacientes com hemofilia
A e com inibidores (contabi-
lizados 38) apenas 28 estdo

bra de duvidas disparidades Cong\‘esso em profilaxia real com emi-
no acesso a determinadas te- Nacjor\a ﬁ\'\a cizumab, havendo 10 que ain-
rapéuticas entre os diferentes de \—\em° da fazem terapias com agentes

Centros de Referéncia 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 eleicéo, também
€ notdrio que essas escolhas ndo explicam to-
das as disparidades. Esta associa¢do defende
que exista equidade no acesso as terapéuti-
cas independentemente da area de residéncias
das pessoas com coagulopatias, e enquanto
ndo existirem mecanismos de aquisi¢cdo cen-

de bypass. Seria importante com-

preender as razdes destes nUmeros.

Esta associacdo ird publicar este relatorio

em Boletim e disponibiliza-lo a quem o queira
consultar.

Do debate sobre Disturbios Hemorragicos e
0s Jovens abordaram-se trés 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

Sessdo sobre MEDICINA FISICA E DE REABILITAQAO com o Dr. Rui Costa (Sdo Jodo)

Sessao sobre CUIDADOS DE ENFERMAGEM DE PROXIMIDADE

com a Enf.2 Goreti Navega-%
il i

a oportunidade de representar esse segmento
tdo importante da comunidade com distUrbios
hemorragicos em Portugal. Sobre a Telemedicina,
as conclusées dos trabalhos determinaram que
0 uso de apps para a gestdo das patologias € im-
portante e vejo para ficar, mas as mesmas devem
gerar informagao e anélise ndo apenas para as
equipas clinicas, mas também para os préprios
pacientes que alimentam as apps com 0s seus
registos de profilaxia e/ou intercorréncias. Ficou
claro que nao se pretende que a Telemedicina
substitua uma consulta com o médico, embora
possa, nalgumas especialidades ser mais natural-
mente implementada (ex: Psicologia, apds con-
sultas iniciais presenciais), e que, por essa razao,
a telemedicina tem potencial para aproximar 0s
pacientes dos médicos, e ndo para afastar uns dos
outros. Também se frisou ainda que os protocolos
de dispensa de terapéutica em proximidade de-
vem existir em todos os Centros de Referéncia e
com as duas modalidades: entrega no domicilio
e entrega na farmacia de proximidade. Sobre a
profilaxia, o resultado do debate deixou bem claro
que este segmento da populagdo com hemofilia
A pretende adotar uma terapéutica ndo-substitu-
tiva (torne-se a mesma disponivel) em detrimento




das convencionais. As razdes expostas para esta
conclusdo prendem-se com a via de adminis-
tracdo (subcutanea em vez de endovenosa), a
frequéncia de administracdo (que pode ser quin-
zenal ou até mensal, em vez de duas a trés vezes
por semana que as terapéuticas convencionais
obrigam) e o nivel de protecao constante (equi-
valéncia de 15 a 20% de fator linear, ao invés de
curvas farmacocinéticas acentuadas que repre-
sentam flutuacdo no nivel de protecao, mesmo
nos regimes mais intensos de administracdo com
produtos de longa durac¢do). Sobre a terapia gé-
nica, debateu-se a probabilidade de esta opcdo
surgir ainda no tempo de vida desta populacdo
mais jovem e na possibilidade de se realizarem
ensaios clinicos em Portugal. Sobre este Ultimo
ponto, transpareceu destes trabalhos que qual-
quer candidato a um ensaio clinico com terapia
génica deve preparar-se mentalmente para ser
objeto de uma monitorizacdo intensissima nos
primeiros anos, na qual se inclui constantes idas
ao hospital, repetidos exames e autodisciplina
nos seus habitos e estilo de vida. E que a infor-
magao quanto aos riscos e beneficios deve ser
cabalmente transmitida ao candidato, e que o
mesmo deve ter tempo para ponderar e, se de-
cidir avancar, analisar os documentos de Con-
sentimento Informado que Ihe foram
apresentados. Foram levados em
conta as informacgoes atuais so-

bre os resultados dos ensaios
clinicos que ja decorrem ha
algunsanos;e-mesmo peran-

te todas as incertezas e dados

DEBATE 0S JOVENS E 0S DISTURBIOS HEMORRAGICOS: Participagdo dos representantes do comité de jovens Frederico Cardoso (a esq.) e Antdnio
Almeida (Coordenadores do Comité de Jovens da APH), Nuno Lopes e José Caetano Martins (moderagdo).

Consideracées Finais

No final dos trabalhos de Sintra 2022 se con-
cluiu que persistem as disparidades entre os cinco
Centros de Referéncia para as Coagulopatias em
Portugal. Comecando desde logo pelo tipo de
terapéuticas, sendo evidente a falta de equidade
N0 acesso as Mmesmas, acesso esse que varia geo-
graficamente, e até nos protocolos de dispensa
em proximidade, por exemplo. No que concerne
as valéncias que um Centro de Referéncia deve
disponibilizar (em articulacdo com almunohemo-
terapia), nenhum dos cinco disponibiliza todas,
sendo a estomatologia um problema transversal
a quase todos. Ao longo dos ultimos anos foram
realizadas auditorias aos cinco Centros de Refe-
réncia, mas os resultados das mesmas nao foram
ainda dados a conhecer a esta associacdo. Cabera

a APH procurar obter os resultados des-
sas auditorias para poder realizar a
sua propria andlise.

Continua por criar um Re-
gisto Nacional para as Coa-
gulopatias. Esta associagdo

inconclusivos, resultou deste C(;ngresso .a,credite? gue G LI CTEIeE®
debate que uma maioria (em- NaC‘O“a lia ~|ra AT E TS
bora reduzida) deste segmento de \-\e\‘\'\oﬁ ! 130 dos recursos do SN5, uma

da comunidade presente em Sin-

tra 2022 acredita que algures durante

a sua vida a terapia génica serd uma opgao
para a gestao da(s) sua(s) patologia(s). Cabe a
esta associagdo fazer chegar a comunidade dos
disturbios hemorragicos em Portugal um fluxo de
informacdo em Lingua Portuguesa da literatura
mais atual sobre a Terapia Génica.

maior articulacdo e partilha de
conhecimentos entre os profissio-
nais de saude e, por conseguinte, este
contexto serd favordvel a que se prestem melho-
res cuidados a nossa comunidade. Os exemplos
de alguns paises da Europa ocidental que j& tém
registos nacionais apontam para um ganho quali-
tativo para todas as partes interessadas: pacientes,

Apresentagao dos DADOS
EPIDEMIOLOGICOS 2021
com o Dr. Miguel Crato (Comi

Nacional de Hemofili

profissionais de salude e Estado. Urge primeiro
identificar as possiveis resisténcias que obstam
a criagdo de um Registo Nacional em Portugal,
e depois lancar as bases para o trabalho. Neste
momento, o Unico registo nacional n&o oficial é
a base de dados da APH.

O processo moroso no Infarmed respei-
tante a opcao do emicizumab para pessoas
com hemofilia A sem inibidores estd 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 obstaculo de contor-
nos burocraticos ao que devia ser um simples
ato médico. Portugal estd a marcar passo em
relacdo ao resto da Europa ocidental e quem sai
seriamente prejudicado sdo os pacientes. Ndo
faz sentido que se continue a sujeitar criangas
pequenas a punc¢des venosas repetidas, com o
trauma associado, como se hoje n&o existisse a
opcao subcutanea. Ndo faz sentido que quem
tem maus acessos ou fobia a agulhas, indepen-
dentemente da idade, muitas vezes ndo siga
um regime profildctico porque a administragdo
do tratamento é em si mesma um obstaculo.
Existindo um parecer da Comissao Nacional de
Hemofilia relativo aos casos em que o uso do
emicizumab é indicado, comunicado ao Infar-
med, é incompreensivel que o processo de ne-
gociacgao se arraste neste organismo do Estado
ha quatro anos. Esta associacao seria omissa se
ndo solicitasse, mais uma vez, esclarecimentos
junto do Infarmed quanto a resolugdo deste
impasse, sendo que, na continuada auséncia da
resolucdo expectdvel, da APH se espera igual-

>>>
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mente que exerca pressdo de todas as formas
que a figura de uma associagdo de pacientes
sejam possiveis.

A continuidade do trabalho da Associacéo
Portuguesa de Hemofilia e de Coagulopatias
Congénitas deve pautar-se pela defesa dos direi-
tos das pessoas com algum disturbio hemorra-
gico,amparada pelos seus associados e respon-
dendo sempre as suas solicitacdes até ao limite
da sua agéncia.

Agradecimentos

Apeteceu a nossa associacao este ano apa-
nhar completamente desprevenidas algumas
das pessoas interessantes que estdo presentes
CONNOSCO neste congresso.

E aproveitar que elas cé estdo.

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 areas, reconhece-
mos nestas pessoas uma emocéao diferente:Sdo
memorias, presentes; das coisas boas, as partes
que nao nos atrapalham, muito pelo contrario,

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

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

O Enfe Malam Ture, pela alma e coracéao,
e pelo sorriso com que abracou toda a nossa
comunidade.

Aos dois, Muito Obrigado!

so-ajudam e ajudaram a trazer-nos até aqui. Grupo de voluntarios do comité de Jovens da APH

Lancamento do Livro

“Mexer para qué?”

Este ano, inovamos com um coffee break

dinamico onde fizemos a apresentacao .
publica do livro “Mexer para qué?” - o
guia de orientacdes para o exercicio
fisico 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 beneficio
da prética de exercicio fisico regular e
orientado, com largo aproveitamento
se acompanhado de um plano de
fisioterapia na recuperacédo do sistema
musculo-esquelético de pacientes com
disturbios hemorragicos.




Mini Congresso

O 8° Congresso Nacional decorreu em si-
multaneo com o Mini Congresso, destinado.a
criancas e jovens com.idades compreendidas
entre 0s 4 e 0s 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 etdria, foram criados dois grupos.
O primeiro constituido por 8 elementos, com
idades compreendidas entre 0s 4 e 0s 7 anos e,
o segundo por jovens dos 8 aos 12 anos, com
11 elementos.

Apds a rececao aos participantes, iniciamos
o programa com a atividade “Quebra-gelo”e um
percurso pedestre pelas instalacdes do hotel
que seriam utilizadas durante o evento. O res-
to do dia foi preenchido com o jogo do para-
quedas, sesséo de cinema, artes plasticas, jogos
de destreza motora e ludicos, Frisbee, futebol e
trampolim.

De referir que o grupo dos mais velhos parti-
cipou numa agao formativa e pedagdgica“Sabes
0 que é a Hemofilia’, tendo esta sido dinamizada
com a colaboragao de alguns elementos do Co-
mité de Jovens, seguida de debate sobre escla-
recimento e duvidas que ainda pudessem existir

no que concerne ao conhecimento da hemofilia
e de outros disturbios hemorrégicos.

A encerrar a jornada de sédbado tivemos a
colaboracéo e participacdo dos voluntarios do
Comité de Jovens nos Jogos de Orientacado e
Concentracao.

No domingo, reiniciamos o programa com
as atividades em meio aquético, seguido de jo-
gos ludicos recreativos sob forma de concurso
(tradicionais, lancamentos de precisdo, memaria
visual e com baldes).

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

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

Out Nov Dez 2022 hemofilia

zadas com todos os participantes, de forma a
incutir e incentivar a cooperacao, interajuda,
interacao e integracao dos jovens que participa-
ram pela primeira vez. H& que salientar o papel
de alguns pais presentes em certas atividades,
alguns seniores, como ainda dos voluntarios do
Comité de Jovens da APH, que em muito contri-
buiram para um ambiente salutar e com muita
diversao pelo meiol

A existéncia deste tipo de eventos nestas
faixas etérias é de extrema importancia, pois
ajudam a desmistificar alguns receios e inse-
gurangas que possam existir, bem como ainda
proporcionar ocasides privilegiadas, no ambito
da relagdo com a sociedade, especialmente no
gue concerne ao convivio, a troca de experién-
cias, enriguecimento social e desenvolvimento
do bem-estar fisico e psicolégico. E igualmente
importante com vista a incutir o gosto e incen-
tivar para a pratica de uma atividade fisica re-
gular e orientada.

Um agradecimento a Paula Alves e Teresa
Ramos pela colaboragdo neste evento e ainda
a Divisdo de Gestéo do Parque Florestal de Mon-
santo e de Sensibilizagdo Ambiental, na pessoa
do Dr. Jodo Paulo Silva, pela cedéncia de mate-
riais para a concretizacdo do evento.

A professora

Paula Alves
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Barreststown - Irlanda

A semelhanca 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 familias
pretende promover o contacto entre indivi-
duos com situagdes raras. Apresenta sessdes
médicas onde sdo mostradas as novidades
de terapéutica neste ambito assim como é
permitido ao paciente comunicar mais di-
rectamente com especialistas na drea escla-
recendo duvidas que possam ter. Para além
destas sessdes existem sessdes em pequenos ]
grupos organizadas com elementos que apre- Participantes portugueses: Teresa Pereira, Dr2 Cristina Catarino, Jandira Moreira, Gongalo Bento, Afonso Bento,
sentem patologia semelhante ou do mesmo  Gongalo Cipriano e Miguel Crato.
grupo etario.

Este ano as sessdes médicas foram da
responsabilidade da Dr.2 Cristina Catarino,
médica especialista do Hospital de Santa
Maria e da Dr.2 Maria Elisa Mancuso, médica
especialista no Hospital Angelo Bianchi Bo-
nomi Hemophilia and Thrombosis Center em
Mildo. Ambas apresentaram o actual estado
de tratamento de pessoas com inibidores
e outras coagulopatias raras, assim como,
partilharam as suas experiéncias médicas
nestas areas. Foi referida a esperanca de no-
vos produtos disponiveis em breve, nomea-
damente para a HB com inibidores, como os
ensaios clinicos que estdo a decorrer com
os produtos fitusiran, Anti-TFPI, Serpin PC.
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Também se encontram a decorrer ensaios
clinicos com agentes by-pass com maior
tempo de semi-vida.

Para além das sessées médicas, decorre-
ram as sessdes continuas onde foram abor-
dados temas como aimportancia do apoio da
equipa de enfermagem e do apoio psicoldgico
que deveria de estar sempre presente nos cen-
tros que acompanham os pacientes. Atenden-
do a importancia do tema foi abordada mais
uma vez a questdo da higiene oral, devera ser
iniciada com o surgimento do primeiro dente
e que devera ser acompanhada de perto pelo
médico dentista e 0 médico hematologista. S6
um contacto estreito entre ambos permitira
intervengdes seguras e com sucesso. Referiu-
se a importancia do uso de produtos simples
e preventivos como os antifibrinoliticos (ex.
acido aminocaproico) que devem ser tomados
antes das intervencoes.

Para além destas sessdes, os participan-
tes foram organizados e distribuidos por pe-
guenos grupos para discussdo franca e aberta
sobre determinados temas, como “o que as
criancas pensam?’, “formas de transmissao da
condicdo a sociedade’,“pais com criangas com
inibidores ou coagulopatias raras - partilha
de experiéncias’, “O envelhecimento’, “qual o
papel da qualidade de vida”, entre outros. Pa-
ralelamente a estas sessdes as criancas foram
acompanhadas pelos animadores do campo
tendo desempenhado actividades como tiro
ao alvo, pesca e culinaria.

O final do encontro foi dedicado a elabo-
racdo de um manifesto sobre as principais ne-
cessidades das pessoas com disturbios hemor-
ragicos ultra raros, documento esse que tem
como objectivo ser um guia para o plano de
acgao das associacdes nacionais de pacientes,
assim como, para o préprio EHC, para 2023.
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PROGRAMA
DEACCAO

Assembleia Geral Ordinaria - 26 de Novembro de 2022

PROGRAMA
DE DINAMIZAGAO
DA NATAGAO (PDN)

Objetivo: Reducdo do nimero de episé-
dios hemorréagicos e absentismo escolar
ou laboral, com o estimulo e pratica do
exercicio fisico e fisioterapia. Melhoria da
condicgéo fisica, psicoldgica, indices de
sociabilizacao e integracdo das pessoas
com coagulopatias congénitas, tendo
como base o sucesso de iniciativas rea-
lizadas em anos anteriores.

Sintese: A semelhanca de anos ante-
riores, pretende-se dar continuidade ao
Programa de Dinamizacdo da Natacéo
(PDN) com comparticipacéo até 75% das
mensalidades pagas pelas pessoas com
coagulopatias congénitas, nas piscinas
que frequentam, a nivel nacional. Possi-
velmente poderd englobar outros even-
tos ao nivel de piscinas no resto do pais,
uma vez que este plano tem, pois, uma
dupla vertente, a de reabilitagdo e pre-
vencao continua e de autoaprendizagem
constante em contexto de aula.
Calendarizagao: Janeiro a Julho e Se-
tembro a Dezembro

Custo estimado: 4.000,00€

DIVULGACAO

Objetivo: Difusdo das atividades orga-
nizadas e desenvolvidas pela APH du-
rante o ano de 2023, bem como toda a
informacéao relacionada com a Hemofilia
e outras Coagulopatias Congénitas, me-
diante os seus diversos meios de comu-
nicagdo: Boletim Trimestral “Hemofilia’,
website, webinares, webisédios, podcasts,
Férum, Facebook, YouTube, informacéo
via postal, publicagoes cientificas (tradu-
zidas ou de autores portugueses), folhe-
tos, brochuras, etc.

Sintese: Engloba a divulgacédo de todas
as atividades organizadas pela APH, todo
o manancial informativo referente aos
varios niveis de atuacao da nossa Institui-
¢ao e da sua vida associativa, bem como
um caracter formativo dirigido a toda a
nossa Comunidade e parceiros com mais

conhecimentos sobre as patologias que
representamos.

Calendarizagao: Janeiro a Dezembro
Custo estimado: 30.000,00€

REPRESENTATIVIDADE,
APRENDIZAGEM E
FORMAGAO EXTERNA

Objetivo: Estabelecer parcerias e fomen-
tar as existentes, de forma a melhorar o
posicionamento estratégico e relevancia
da APH nas politicas nacionais e interna-
cionais de relevo para a nossa Comuni-
dade, assim como aumentar a aquisicao
de conhecimentos que fortalecam a in-
tervencéo e o trabalho da Associagéo.

A melhoria dos servicos da APH a sua po-
pulacao alvo sera beneficiada pela des-
centralizacdo e por uma maior proximi-
dade geografica aos nossos associados
e pessoas com disturbios hemorragicos.
Sintese: Engloba todos os contactos ins-
titucionais externos, quer em reunides,
contactos formais, eventos, conferén-
cias, congressos, workshops, entre ou-
tros, ndo sé na perspetiva de manuten-
¢ao relacional e institucional, como ao
nivel da formacéo continua dos quadros
dirigentes e das pessoas com disturbios
hemorragicos.

Calendarizagéo: Janeiro a Dezembro
Custo estimado: 25.000,00€

REPRESENTATIVIDADE
REGIONAL,
APRENDIZAGEM,
CAPACITACAOE
FORMACAO

Objetivo: Promover a aquisicao de co-
nhecimentos e o esclarecimento informa-
do sobre as varias tematicas que a hemo-
filia e as outras coagulopatias congénitas
envolvem, junto da Comunidade com
Disturbios Hemorragicos Hereditérios e
da sociedade em geral, através da difusao
de informacdo e programas de formacéo.

Sintese: Realizagao de programas de for-
macao, workshops e coléquios, destina-
dos a diversos publicos, com a perspetiva
de desenvolvimento de competéncias e
aquisicao de conhecimentos nas varias
dreas que as coagulopatias congénitas
englobam.

Calendarizacao: Janeiro a Dezembro
Custo estimado: 6.000,00€

CAPACITACAO

DE JOVENS
ASSOCIADOS PARA O
DESENVOLVIMENTO
DE COMPETENCIAS
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 existéncia de um corpo
de dirigentes e colaboradores informa-
dos e interessados na vida da nossa As-
sociacao. O objetivo do evento, baseado
no sucesso das duas anteriores edi¢des
prende-se com o adquirir e melhorar
competéncias naquela area.

Sintese: Dar continuidade aos eventos
realizados nos anos anteriores e a con-
solidacdo do Comité de Jovens, procu-
rando melhorar e aumentar a capacidade
de interacdo com a vida associativa, o
desenvolvimento das competéncias ad-
quiridas, a aquisicao de novas e fortale-
cer lacos entre a nossa comunidade mais
jovem. Baseado em workshops e painel
médico durante um fim-de-semana.
Calendarizagdo: Marco

Custo estimado: 8.000,00€

DIA MUNDIAL
DA HEMOFILIA

Objetivo: Considerada a comemoragao
anual mais relevante, esta efeméride per-
mite estimular um maior contacto entre
a Comunidade com Disturbios Hemor-

ragicos Hereditarios e a APH, informar e
esclarecer a sociedade em geral e conse-
quentemente uma melhor integracao da
nossa Comunidade.

Sintese: Comemoracao do dia de todos
nés, com a escolha de um tema de relevo
que sera alvo da mensagem a transmitir
a toda a sociedade em geral, mediante
divulgacao junto dos meios de comuni-
cagdo social.

Calendarizagao: Abril

Custo estimado: 3.000,00€

102 CONFERENCIA
DE PAIS

Objetivo: No seguimento do sucesso das
anteriores Conferéncias de Pais e vindo
ao encontro das aspiracées de muitos
pais de criancas e jovens com disturbios
hemorragicos, a conferéncia anual de
pais visa desenvolver um maior conheci-
mento das patologias, procurando dotar
os pais de informacéo e ferramentas que
permitam enfrentar as dificuldades que
enfrentam no dia-a-dia devido a condi-
¢do com a qual o seu filho convive.
Sintese: E um evento de fim-de-sema-
na, com a realizacdo de workshops e um
painel médico, onde através da troca de
experiéncias os participantes poderao
adquirir e desenvolver competéncias so-
bre a hemofilia e outros disturbios he-
morragicos, com especial énfase para a
problematica da doenga nos mais jovens.
Calendarizacao: Maio

Custo estimado: 10.000,00€

INTERCAMBIO
DE JOVENS COM
DISTURBIOS
HEMORRAGICOS

Objetivo: Organizacdo anual de um
Campo de Férias, dedicado as criancas
e jovens da nossa comunidade, com os
objetivos de fomentar o auto tratamen-
to junto dos participantes, desenvolver
a integracdo plena, a nivel psicossocial

>>>



BAYER

Com foco nas pessoas portadoras de hemofilia
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A Bayer, tem como principal objetivo ajudar as
pessoas com Hemofilia A a quebrar barreiras
de forma a atingirem o seu verdadeiro potencial.

Ha 30 anos com este foco, lado a lado com os -
profissionais de saude, associacao de doentes, as o'l
pessoas com Hemofilia A e as suas familias, de forma

a desenvolver uma comunidade coesa e dedicada a
melhoria da qualidade de vida dos doentes.
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e dotar este escaldo etario de formagao
bésica sobre a sua doenca.

Sintese: O Campo de Férias é ja uma ati-
vidade inerente ao calendério proposto
pela APH, onde os seus participantes sdo
incentivados a praticar desportos varia-
dos e em simultaneo a iniciarem-se no
auto tratamento. E assegurada igual-
mente a presenca de uma enfermeira
experiente na drea, responsavel pela ad-
ministracdo do tratamento e pela minis-
tracdo das componentes formativas e
pedagogicas.

Calendarizagéo: Julho

Custo estimado: 9.000,00€

6° ENCONTRO

DE MULHERES
COM DISTURBIOS
HEMORRAGICOS

Objetivo: Efetuar um fim de semana
destinado a elementos do sexo femini-
no com disturbios hemorragicos, bem
como a portadoras de hemofilia, com
vista a um aumento de conhecimento
sobre a sua patologia e a troca e partilha
de experiéncias sobre a sua patologia.
Serd igualmente um meio do Comité de
Mulheres da APH aumentar o seu campo
de recrutamento.

Sintese: Reunido a efectuar durante um
fim de semana, com a efectivacao de wor-
kshops, painel médico e espaco de deba-
teinterno no seio do Comité de Mulheres.
Calendarizagao: Setembro

Custo estimado: 10.000,00€

9° CONGRESSO
NACIONAL DE
HEMOFILIA

Objetivo: Este evento pretende ser um
férum de debate das varias vertentes
essenciais a vida da nossa comunidade,
com participacdo de todos os actores que
fazem parte da comunidade com hemo-
filia: doentes, familias, médicos e corpo
clinico, industria farmacéutica e tutela.

Néo sera s6 um centro de encontro for-
mativo pratico, mas igualmente um mo-
mento onde se poderdo debater todos
0s assuntos relevantes para a hemofilia:
a nivel cientifico, médico, econémicos 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 deverao ser tomadas em
consideracdo a bem da saude e qualida-
de de vida dos doentes.

Sintese: Evento que decorrerd durante
3 dias, com componentes de workshop,
painéis médico/cientificos e de assuntos
de utilidade para a Comunidade. Procu-
rando envolver todos os participantes,
bem como convidados da drea da satide
e da investigacdo farmacéutica, numa
partilha e atualizacdo dos mais recentes
avancos e conhecimentos dos disturbios
hemorragicos. Prevéem-se 150 pessoas,
sendo que haverd um pagamento sim-
bélico diferenciando sécios/néo socios/
pessoal clinico. Existird igualmente e em
paralelo um minicongresso Infantil, ga-
rantindo desta forma a plena participa-
¢do dos mais jovens. Existird igualmente
reunides formais dos Comités da APH.
Devido a atual pandemia mundial, a ati-
vidade sera efetuada tendo em conta as
orientacdes que existirem da DGS para
data prevista.

Calendarizag¢ao: Novembro

Custo estimado: 40.000,00€

A Direcao
Nuno Lopes Dina Roque
Presidente Tesoureira

ORCAME

N{li®

Ano de 2023

DESPESAS 2023 145.000
Fornecimentos e Servicos Externos
Servicos especializados
Formacdo e material Didatico ( Paula Alves) 650,00 €
Contrato de manutencao de Impressora 2.280,00 €
Publicidade e Propaganda 100,00 €
Honorarios
Advogada 6.000,00 €
Contabilidade 2.160,00 €
Conservacao e Reparacdo de equipamentos 520,00 €
Material de escritorio 1.263,00 €
Eletricidade 1.500,00 €
Agua 720,00 €
Deslocacdes e estadas 2.000,00 €
Servicos Diversos ( Tipografia e design) 9.850,00 €
Artigos para oferta 200,00 €
Rendas 1.200,00 €
Comunicacao 1.610,00 €
Sequros 155,00 €
Limpeza, Higiene e Conforto 1.512,00 €
31.720,00 €
Custos com pessoal
Remuneragdes do Pessoal 31.450,00 €
Encargos sobre remuneragoes 6.130,00 €
Outros encargos com pessoal 1.200,00 €
38.780,00 €
Outros Gastos e Perdas
Quotizagdes ( FMH e CEH) 700,00 €
Apoio & Natagdo ( PDN) 3.800,00 €
El;lsst(;s Ecsc;?; :gag:glspagoes /Inscricoes em Congressos e Eventos Nacio 70.000,00€
74.500,00 €
Total de Custos 145.000,00 €

RECEITAS 2023

Comparticipagao e Subsidios a Exploracao
Autoridade Tributéria e Aduaneira

Reembolsos de IRS/IVA 7.000,00 €
Instituto Nacional de Reabilitacao ( INR) 9.000,00 €
Outros Proveitos Operacionais

Quotas e Donativos de Associados 9.000,00 €
Proveitos e Ganhos Financeiros

Juros Bancarios obtidos - €
Proveitos e Ganhos Extraordinarios

Outros Donativos da Industria Farmacéutica 120.000,00 €

Total de Receitas

145.000,00 €

Tenha as suas quotas em dia

0 valor minimo das nossas quotas é de 1,50€ por més!

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

IBAN: PT50 0035 0063 0005908853024

Ou contacte-nos através do telefone 218598491 / 967209034
ou email: info@aphemofilia.pt
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Takeda na Hemofilia,
Uum CcoOmMpromisso com as pessoas.

O nosso compromisso e dedicacdo as pessoas que sofrem desta patologia rara, e a toda a comunidade,
orienta os nossos esforcos para a investigacdo e desenvolvimento de melhores op¢8es terapéuticas,
adaptadas as necessidades e ambi¢des de cada um.

O nosso propésito diario visa contribuir para a melhoria continua do tratamento e da qualidade de vida
de todas as pessoas com hemofilia.

Takeda e o logo Takeda sdo marcas registadas da Takeda Pharmaceutical Company Limited.
Para mais informagdes devera contactar Takeda - Farmacéuticos Portugal, Lda., Rua dos Malhdes, n° 5, Edificio Q56, D. Pedro |, Piso 3, JM
2770 071 Pago de Arcos, Portugal, NIPC: 502 801 204, Registada na CRC de Cascais sob mesmo ntimero; T +351 21 120 14 57.
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Lisboa, 9 de Janeiro de 2023

AVISO CONVOCATORIA PARA ASSEMBLEIA-GERAL ORDINARIA

Em formato digital (plataforma Zoom)

Prezado Associado,

De acordo com o disposto do art.° 27 e art.° 31 dos Estatutos desta Associacdo, convoco para o proximo dia
18 de Marc¢o de 2023 (Sédbado) pelas 14:00 horas, a Assembleia-Geral Ordinéria da APH — Associacéo Portuguesa
de Hemofilia e de outras Coagulopatias Congénitas que se reunira utilizando a plataforma digital ZOOM (https://
zoom.us), num periodo que ndo excedera as 3 horas de duracdo e cuja ORDEM DE TRABALHOS, é a seguinte:

1. Aprovacao do relatdrio e contas do exercicio de 2022, bem como o parecer do Conselho Fiscal;
2. Informacgoes.

A participacdo dos associados nesta Assembleia requererd um pedido de inscricdo escrito, vigente até trinta
minutos antes do inicio da respetiva assembleia, previamente dirigido aos nossos servicos administrativos atra-
vés do e-mail institucional da APH: info@aphemofilia.pt. Os dados de acesso serdo remetidos para os associados
elegiveis a essa participagao, isto é, com a quotizacdo em dia.

Por se tratar de um formato inovador, a APH disponibilizard aos associados que assim o solicitem, através do
seu servico administrativo o apoio informativo necessério para acederem ao aplicativo, sendo que o associado
terd de assegurar o equipamento informatico e o acesso deste ao servico de Internet.

Dando cumprimento ainda ao disposto nos Estatutos, esta Assembleia s6 podera funcionar, em primeira con-
vocatdria, desde que estejam presentes virtualmente, pelo menos, metade dos associados com direito a voto.

N&o se verificando o condicionalismo previsto no paragrafo anterior, a Assembleia funcionard com qualquer
numero de associados, em segunda convocatoria, trinta minutos depois da hora marcada para a primeira.

Com os meus cumprimentos,

PRESIDENTE DA MESA DA ASSEMBLEIA-GERAL
Nuno Manuel Ribeiro

Datas a assinalar no seu calendario

24 a 26 de Marco - CAPACITACAO DE JOVENS ASSOCIADOS PARA O DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS NA ACTIVIDADE ASSOCIATIVA
17 de Abril - DIA MUNDIAL DA HEMOFILIA

5 a7 de Maio - 10: CONFERENCIA DE PAIS

8a 14 de Julho - INTERCAMBIO DE JOVENS COM DISTURBIOS HEMORRAGICOS

22 a 24 de Setembro - 6° ENCONTRO DE MULHERES

10 a 12 de Novembro - 9° CONGRESSO NACIONAL DE HEMOFILIA

CALENDARIO 2022

S|Ib|s|Tjaja|s|s|({b|s|T|{QfQ|sS|S|{D|S|T|Q|Q|S|S|D|S|T|Q|Q|S|S|D|S|T|Q|Q|S|S|D
Janeiro 1123|4567 |8|9|[101]12/13|14[15(16|17|18|19|20|21|22|23|24|25|26|27|28|29|30|31
Fevereiro 112314 |5(6|7|8|9[10(11]12|13|14|15(16|17|18|19|20|21|22|23|24|25|26(27 |28
Marco 1123 |4|5(6|7|8|9|10[1(12|13|14[15[16(17[18|19|20(21|22|23 -27 28129 (3031
Abril 1123 (4|5|6/|7|8|9|10]11(12(13|14|15|16 1819 |20|21 22 (23 |24|25|26 |27 (28|29 |30
Maio 112134 8 |9 |10| 1 |12(13|14|15[16|17 {18 19|20 |21 |22 23|24 |25|26 |27 28|29 |30 |31
Junho 112314 |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 112 (3|4 |5|6|7 15116 |17 |18 |19 |20 |21 |22 |23 |24 |25 |26 (27 |28 |29 |30 |31
Agosto 1123 |4|5|6|7 9 [10 {11 |12 |13 |14 |15 (16 |17 |18 |19 |20 |21 |22 |23 |24 |25 |26 |27 |28 |29 |30 |31
Setembro 112 (3 |4 6|7 |8 (9 |10|11 1213|1415 |16 |17 (18|19 |20 |21 -25 26 27 |28 |29 |30
Outubro 11234 |5|6|7 (8|9 [1011|12|13|14 |15 16|17 |18 |19 |20 |21 |22 |23 |24 |25 |26 |27 |28 |29 |30 |31
Novembro 1123 |4|5(6|78]9 13 |14 {15 (16 (17 |18 |19 |20 |21 |22 |23 |24 |25 |26 |27 |28 |29 |30
Dezembro 1123 |4 |5|6 |7 |89 |10 (1 (12|13 |14|15(16 |17|18|19|20|21|22|23|24|25|26|27|28|29|30|31

(Mapa poderd sofrer alteragdes, esteja atento as nossas actualizagdes nas redes sociais.)



oclapharmar

)d Faﬁncceﬁhc&s, do T
skua do?i.d'gdre?ﬁ’ﬂ Rel,.ﬁ”ZIc-m Dt‘ Rt
1700-268 Lisboa . ; i
NIF: 502820780
. Telefone: (+ W 820
[Email: ge'rul@m:tuphurmc:i'bi"lr . L
WWWi atfaph&rnfa pt;'

[EMAT_2022_0002.

...1'

N° de-peca: H

1,.
I'




20 ‘ hemofilia Out Nov Dez 2022

Encerramento das aulas de natacdo da APH

no Complexo Desportivo do Casal Vistoso em Lisboa

Continue a praticar natacao
na sua localidade

Esta Direcao decidiu em 2023 encerrar a par-
ceria que tinhamos com a Camara Municipal de
Lisboa no que concerne as aulas de natacao da
APH que desde ha longos anos mantinhamos nas

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

Encerramento espaco fisico do Nucleo do Porto

Continuamos aqui para si

Foi com o objetivo de estar mais préximo da
nossa comunidade, que a APH encontrou um
espaco fisico a Norte, na rua Jodo Espregueira
Mendes n° 113 - Porto e nele fez vérias reunides/
eventos das pessoas que vivem na sua proximi-
dade ao longo destes anos.

Houve sempre uma preocupagao das dire-
¢Hes em manter este espago dindmico, aberto a
sua comunidade, ainda que pontualmente. No
entanto, salvo algumas excecdes, a utilizagdo

Natagdo

do espaco pela comunidade foi sempre baixa,
relativamente as expectativas iniciais.

O facto é que, nestes Ultimos anos a utiliza-
¢do daquela sala foi nula pelos motivos pandé-
micos e consequentemente, 0 propdsito a que
0 espaco fisico se propunha foi-se esbatendo
completamente perante as variadas vias de co-
municacao que mantemos com todos vocés.

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

75%

tam aulas nas piscinas municipais das suas locali-
dades de forma a continuarem a usufruir do Plano
de Dinamizagéo de Natagao, aprovado anualmente
no nosso Plano de Acéo e em vigor hd longa data.

do manter o espaco fisico do Nucleo 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 utilizacdo
desta sala.

Mais informamos a deciséo pelo fecho néo
esmorece a continuacao do apoio, suporte e
acompanhamento de toda comunidade com
disturbios hemorragicos, como é nosso apa-
nagio.




