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CONTEXTUALIZACAO

- A situacao excecional vivida desde 2020 continuou a exigir por parte da Direccao da APH a
aplicacao de medidas extraordinarias e preventivas, no que concerne a implementacao do seu
Programa de Acao para 2021.

- Revelou-se essencial continuar a valorizar a saude publica e a seguranca de todos. Tendo por base
esta premissa, as nossas atividades anuais passiveis de serem realizadas assumiram um formato
digital. Assim, a Direccao da APH considerou que ainda nao existiam as condicoes de seguranca
necessarias para reativar as actividades inerentes aos seus nucleos (PROJECTO
REPRESENTATIVIDADE REGIONAL), pelo que as mesmas serao restabelecidas em 2022.

- Acreditamos que esta fo1 a forma adequada de continuarmos a trabalhar e a acompanhar em
proximidade a nossa comunidade, sobretudo no esclarecimento de questoes relacionadas com a
melhoria do acesso ao tratamento ( com o Programa de dispensa de tratamento em proximidade)
como pelas questoes relacionadas com a pandemia (a vacinacgao, por exemplo) e o impacto desta na
nossa populacao.
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ACTIVIDADES PREVISTAS NO PROGRAMA DEACCAOPARA 2021

- PROGRAMA DE DINAMIZACAO DA NATACAO (PDN)
. DIVULGACAO
- REPRESENTATIVIDADE E CAPACITACAO INTERNA E EXTERNA
- REPRESENTATIVIDADE REGIONAL
. FORMACAO NA HEMOFILIA
. CONCURSO - FUNFILIA
- DIA MUNDIAL DA HEMOFILIA
CONGRESSO NACIONAL DE HEMOFILIA (Edi¢éo Virtual)

. gg&gég%g% AAO DE JOVENS ASSOCIADOS PARA O DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS NA ACTIVIDADE

CONFERENCIA VIRTUAL DE PAIS
- “MULHERES”, UM DOCUMENTARIO

B Actividades Actividades parcialmente B  Actividades suspensas
realizadas realizadas
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PROGRAMA DE DINAMIZACAO DA NATACAO (PDN)

As aulas de natacao da APH,
lecionadas pela Prof. Paula Alves, no
complexo de Piscinas do Casal Vistoso
em Lisboa, foram suspensas em Marco
de 2020, encontrando-se nessa mesma
situacao até a presente data. A CML
informou a APH no decorrer de 2021
que as instalacoes estariam
encerradas para obras
previsionalmente até 2022, com data
de reabertura ainda por definir.
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v" Boletim “Hemofilia” — Em 2021, foram editadas as 4 edicoes T

previstas.
Os n°s 169, 170, 171 e 172 foram concebidos em formato digital e
divulgados aos nossos associados por email (Iink) e a comunidade em
geral pelos meios de comunicacao digitais da APH (FB e Website).

EE';',,D:g',:mgg'Lw ” il Conferéncia CONGRESSO NACIONAL
e - ” gNirtual de Pais
7]

Bolsa de Orgcamento
Participativo
Destinada a.

,uur)m fica v
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Gravacgées dos webinares

y disponiveis no canal
DIVULGA(;AO Youtube da APH

v Webinares

WEBINAR “SAUDE ARTICULAR” — 31/03/2021

_, O tema nao podia ser mais actual pelos longos
periodos de confinamento e reducao de exercicio
; fisico da maioria da populacao.

e O Dr. Francisco Silva centrou a sua apresentacao
nos conselhos de saude e alertas para o cuidado
das articulacdes destes pacientes.

* Paula Alves trouxe as evidéncias e resultados que
exercicios simples feitos em casa podem trazer na
manutencao e melhoria da mobilidade articular.

Paula Rlves

MODERADOR

!ssociag]q Portuguesa

de Hemaofilia e de dutras
Coagulopatias Congénitas
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DIVULGACAO

v webisodios

Abril

Webisodio APH #2 - Acesso em Proximidade a Terapéutica
49 visualizacoes * ha 10 meses

@ APH - Associagdo Portuguesa de Hemofilia

0 Centro de Referéncia de tratamento de Hemofilia de Coimbra (CHUC) implementou um programa de acesso em proximidade a ...

Legendas

Centros de Referéncia para Tratamento de Hemofilia (Dr. Artur Pereira,

Imunohemoterapeuta no CHLN)
46 visualizacoes * ha 9 meses

@ APH - Associagdo Portuguesa de Hemofilia

Os Centros de Referéncia para os cuidados na Hemofilia combinam as sinergias necessarias para assegurar um diagnodstico e ...

Legendas

Gravagées dos webisodios

disponiveis no canal

Youtube da APH
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v webisddios DIVULGACAO

Julho
o\ Suporte Psicolégico nas Coagulopatias (Dr? Isabel Lourinho) Parte1
) 16 visualizagOes * ha 7 meses

Associacao Portuguesa
de Hemofilia e de outras
Coagulopatias Congénitas

&
() APH - Associacdo Portuguesa de Hemofilia

A Dr@ |sabel Lourinho, juntamente com a Dr® Mariana Baldi sdo as autoras do estudo; Projecto Compreender — Viver melhor com ..

Legendas

A Relacao Médico Paciente
60 visualizagGes - ha 6 meses

\J } APH - Associacdo Portuguesa de Hemofilia

Uma boa comunicagdo facilita uma relagdo de confianga entre ambas as partes. Saiba tudo neste didlogo entre a Dr? Susana ...

Legendas

Setembro

A Relagdo Enfermeiro-Paciente
68 visualizaghes » ha 5 meses

)

() APH - Associagdo Portuguesa de Hemofilia

0 nosso convidado € o enfermeiro Malam Ture, uma cara bastante conhecida de muitas criangas  jovens com um distlrbio ..

Legendas
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DIVULGACAO

) A 1 Associacao P
v webisodios e roes
oagulopatias Congénitas
Outubro

Do Diagndstico a Autonomia
35 visualizagoes * ha 4 meses

) APH - Associa¢ao Portuguesa de Hemofilia

A voz de duas mées que se deparam com diagnosticos de distlrbios hemorragicos nos seus filhos. O confronto, a superagdoeo ...

Legendas

Novembro

F Tratamentos N&o Substitutivos ou de Duracdo Prolongada
80 visualizagtes - ha 3 meses

-{’) APH - Associacio Portuguesa de Hemofilia

Ja ouviu falar de Tratamentos de Duragdo Prolongada ou Néo Substitutivos para a Hemofilia? De uma forma muito breve ..

Legendas

Tratamentos Nao-Substitutives ou de Duragao Prolongada

..
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DIVULGACAO

v' Bibliografia editada disponivel para envio postal gratuito aos associados

Lancamento da primeira publicacao cientifica da APH

Isabel Lourinho
Mariana Baldi
Miguel Crato

Compreender O objetivo deste estudo que contou com a participacao de 9o
para melhor viver pessoas das nossa comunidade foi conhecer de modo

com BEnofilia aprofundado o contexto, a experiéncia e as preocupacoes das
pessoas com hemofilia em Portugal.

A APH divulgou e disponibilizou o envio gratuito da publicacao a
interessados.

.
WAPH Lo
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DIVULGACAO

v Informacoes uteis aos associados

Na sequéncia do acordado
em reunidao decorrida no
passado dia 23 de fevereiro
de 2021 entre a Associagao
Portuguesa de Hemoflia e
de outras Coagulopatias
Congénitas, o Conselho
Diretivo do Instituto
Nacional de Emergéncia
Médica (INEM) e o
Responsavel pelos Centros
de Orientagdo de Doentes
Urgentes (CODU) do
INEM, apresentamos o
plano de a¢ao definido
pelo INEM para
sensibilizacdo de todos os
operacionais do Sistema
Integrado de Emergéncia
Médica (SIEM) para a
problematica das pessoas
com coagulopatias
congénitas ou outras
doengas raras.

Mapa de accoes tomadas
pelo INEM relativas
a NORMA 17/2018

Artigo completo publicado no boletim n° 170
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v Publicacao de estudos realizados pela APH ou em parceria

Em 2020, a APH realizou o seu
primeiro estudo epidemiolégico
tendo por base 0 ano de 2019 e
neste ano voltamos a recolher a
informacao respeitante a 2020

SURVEY EPIDEMIOLOGICO
EM PORTUGAL
que nos permitiu a comparacao

SOBRE HEMOF"JAE OUTRAS de dados e respectivo registo de
COAGULOPATIAS CONGENITAS evolugao sobre os DH no Pais.

Dados referentes a 2020

Artigo completo publicado no boletim n° 170
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DIVULGACAO

Cgértas

v Publicacao de estudos/artigos realizados pela APH ou em parceria

OUTRAS COAGULOPATIAS HEMOFILIAA - UM RETRATO NACIONAL
CONGENITAS REPRESENTADAS INFOGRAFIA
PELA APH - ARTIGO SOBRE PTTA - r—

Q’ HEMOFILIA A 0

- =

“’:" Cohega a Pirpura Trombocitpenica
Trombtica (PTTa)

val de Sanra . .
Sk Jsbon Entidade parceira: Sanofi

Entidade parceira: Bayer

q
My
e
s

Artigo completo publicado no Boletim n° 170

Artigo completo publicado no Boletim n°® 171

Assembleia-Geral Ordinaria - 12 de Marco de 2022




de Hemofilia e de outras
Coagulopatias Congénitas

() | I I
I [ Associag!o Portuguesa

REPRESENTATIVIDADE E CAPACITACAO INTERNA E EXTERNA

v' Participagbes da APH em eventos digitais de outras entidades

Webinar

COAGULOPATIAS CONGENITAS
E OUTRAS DOENCAS RARAS

SITUAGOES
DE URGENCIA/
EMERGENCIA

32 Conferéncia Nacional de
Hemofilia — 17/09/2021

2deJunhode 2021
A APH participou entre outras entidades nesta
iniciativa de interesse organizada pelo INEM que

sucedeu-se perante a pressao da APH e da CNH, apos No seguimento do trabalho que temos

a identificagdo desde o final do ano passado de desenvolvido com a Associagdo Mogambicana
problemas sérios no cumprimento desta norma. de Hemofilia, a APH foi convidada a realizar uma
Conclui-se e que os desafios futuros passam por uma apresentacdo na 32 Conferéncia Nacional da

cooperagao interministerial, por um registo nacional,
diagnodstico e terapéutica adequada, promogao da
investigagao e integragao de cuidados de saude.

nossa Congénere Mogambicana sobre o papel de
uma associacdo de pacientes na defesa dos seus
associados enquanto beneficiarios de um servico

Artigo completo publicado no Boletim n° 170 nacional de saude. A sessao foi apresentada por
Nuno Lopes, Presidente da APH.

Artigo completo publicado no Boletim n°® 171
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REPRESENTATIVIDADE E CAPACITACAQ INTERNA E EXTERNA

v Participacoes online da APH em eventos externos

EHC+’ CONSORCIO EUROPEU DE HEMOFLIA

Webinar do Consércio Europeu de Hemofilia sobre

“Como dar visibilidade a vertente
feminina da comunidade

1

EHC

VIRTUAL CONFEREMCE

nas associagcoes de pacientes” 2021

3 a 8 de Outubro

28 de Margo de 2021 )
Os 6 dias de sessoes digitais foram acompanhados por todos

Ana Pastor e Nuno Lopes da APH apresentaram o tema os membros da Direccdo da APH. que ma organizados em
"Como trabalhar em conjunto para que a associagao de . N :

_ _ . . webinares. No decorrer desta conferéncia foram debatidos
pacientes apoie actividades dedicadas a mulheres com . _ ‘
d|StLIJ|'b|OS hemorra’gicosl” e explicaram igua|mente 0 Varias aSSUﬂtOS de IﬂtGI’ESSe para a NOSSa ComUﬂIdade OS
surgimento do Comité de mulheres na APH e dado a disturbios hemorragicos no Feminino; O controlo e
conhecer 0 rumo actual da accdo da APH no que concerne capacitacdo para uma vida activa e analise de perpectivas

a integragdao feminina desta comunidade nas suas

- futuras; O Direito dos pacientes a escolher o seu plano de
actividades.

tratamento (@ educacdo e o empoderamento; O
consentimento informado;O paciente o sistema de saude; o

EHC+’
\‘!ﬂ )’ plano de tratamento mais do que um perfil clinico;
,‘.1,,. 3 2 3 | telemedicina), entre outros;
- Rl
v )

\J
lma. 3 i lon
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REPRESENTATIVIDADE E CAPACITACAO INTERNA E EXTERNA

v Participacoes presenciais da APH em eventos externos

Conséreio Europeu de Hemofilia

Novas tecnologias

19 a 22de Novembro de 2021
Bruxelas

Miguel Crato, Teresa Pereira e a Dra. Cristina
Catarino representaram a APH neste evento

7 . 8 Hiwd‘Cmn {APH), Tﬂ("saPeren(APAH)
que é caracterizado como sendo o evento de Dra Cisina Catarioa (i - osptal S Naria)

eleicao para a realizacao do balango anual
sobre o desenvolvimento de novos produtos
para o tratamento dos distUrbios
hemorragicos na Europa.

Artigo completo publicado no Boletim n® 172
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FORMACAO NA HEMOFILIA

- Durante o ano de 2021, derivado ao contexto pandémico vivido, ndo foram desenvolvidas accbes presenciais de formacao e de
sensibilizacdo junto da comunidade com hemofilia, do publico infantil ou em contexto escolar. Em alternativa, a APH contactou por
telefone as Escolas sempre que solicitado pelos pais e educadores das criangas, disponibilizando-se para realizar reunides virtuais de
forma a esclarecer e desmistificar as duvidas/questdes relacionadas com a patologia da crianga e quais os procedimentos no seu dia-a-

dia face a um distUrbio hemorragico, tornando a vivéncia o mais informada possivel, mas igualmente tranquila.

- Sessoes formativas realizadas em formato digital nos seqguintes estabelecimentos de ensino:

= Jardim de Infancia D. Ana Angélica Silveira-Santa Casa de Misericordia de Borba - Rafael Velhinho - 17/09/ 2021
= EB1 do Farol da Barra, Gafanha da Nazaré - Manuel Cruz - dia 27/09

= Jardim de infancia do Bom Sucesso - Afonso Fernandes - 20/10/2021

= Escola Basica Elias Garcia - Sara Grelha - 21/10/2021

= EB 1°ciclo de Canhoso, Covilha - Dinis Rebordao - 28/10/2021

= EB 1° ciclo de Canhoso, Covilha - Filipa Alberto - 28/10/2021

= Jardim Infantil do Centro Social Paroquial N* Sra. Ajuda - Kevin Cunha - 29/10/2021

= Colégio Santa Maria - Pedro Ribeiro - dia 4/11/2021
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CONCURSO - FUNFILIA

ssociacao Portuguesa
de Hemofilia e de outras
Coagulopatias Congénitas

- Porrazoes de sequranca e pelo segundo ano consecutivo a APH nao realizou o campo de férias. Desafiou contudo as
familias a participar no FUNFILIA — CONCURSO e que obteve um excelente feedback em termos de participacao.
Este projecto recebeu co-financiamento do [ INeE T

Regulamento concurso o
Cu
CON Rs,

O
Divulgacdo dos vencedores
~, > 4
Sy, e
-_— L]
- ~

FUNFILIA BE FUNFILIA

~ 2021

oy
=

CONCURSOS PARA OS MAIS JOVENS

NAVOZ DELES NAO PARES AGORA NAO CUSTA NADA
As criangas dos 6a0s 10 anos explicam aos pais .+ Os jovens dos 11 a0s 13 anes criam um video . Jovens dos 14 aes 16 anos (veteranos) criam
aforma como véem asua condigo, numvideo + emmovimentoa lembrar aimportanciadaativi = um video até 3 minutos a demonstrar aos mals
até 2 minutas, com imagens recalhidas pelos * dade fisica para reforar misculos e proteger -+ novos que o autalratamento pode ser simples i

pais € narradas pelos mais novos. Ascriancasndo | ticulagBes. Nao faz mal se asimagensabanarem e ficil. Lembram-se da sensagio de tiunfo de |  NAVOZ] . NAO PARES AGORA 5 NAO CUSTA NADA
tém de aparecer no video, s temas deouviras + um pouco. E sinal de que nada nem ninguém - quando fizeram o tratamento sozinhes pela pri- . o 2 5 S
vozes deles Pais, deixem-se surpreender pelo 3 consegue parar os nossos miidos. + meita vea? Falem disso, falern das vossas estro- 2 1°Lugar g 1°Lugar s 1° Lugar
que eles sentem e sabem. N 7 tégias e dos vossos habitos. . Afonso Bento - 15 pontos . Tiago Leal - 20 pontos . Gongalo Cipriano
H H 2° Lugar 5 2°Lugar o - 16 pontos
Dinis Rebordao - 13 pontos 4 Luis Sottomayor - 10 pontos
3° Lugar p 3°Lugar
Filipa Alberto — 12 pontos *  Rodrigo Gongalves - 7 pontos /

Guilherme Quitério - 7 pontos

B

PH mmeee

2
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Ambas as Gravagées estdo

di lveis n [
APH DIAMUNDIAL DAHEMOFILIA Youtube da APH.

de Hemofilia e de outras
Coagulopatias Congénitas

v" Actividades realizadas pela APH

Tema:
Dispensa em proximidade da terapéutica
Q&\A\QHUA |17 06‘4 | | | |
Qv@m@k 3 e Dia 16 de Abril a APH estreou a sua  Dia 18 de abril realizou um webinar
5 -’]fr< A \‘n\}\‘;.( série de webisédios com um debate sobre acesso em proximidade a
:z%ﬁl\; \." /,l sobre a dispenga em prox]midade terapéutica para desenvolvimento do
tema

EM PROXIMIDADE
A TERAPEUTICA

4 5\W entre os responsaveis do CHUC. :
- 1 ACESSO

Inscrigbes: info@aphemofilia.pt

J_ZH* Ta/ce.da

S--—}:..

PALESTRANTE

Dr. Ramon Salv: e MODERADOR
C ( H pltl

d c |mm (cnuc)
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DIAMUNDIAL DA HEMOFILIA

v" Actividades realizadas por entidades parceiras validadas pela APH

Alex, o menino que chegou para ajudar as criancas portuguesas a perceber a Hemofilia

Sabe mais sobre
Hemofilia e conhece
todas as minhas
avewturas!

Campanha desenvolvida pela Roche Portugal disponivel em www.roche.pt
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CONGRESSO NACIONAL DE HEMOFILIA (Formato Virtual)

4

CONGRESSO NACIONAL

DE HEMOFILIA Os dias 27 e 28 de Novembro de 2021,

\'27:e 28

(VIRTUAL) ~ Nov 2021 receberam a edicao virtual do nosso
' 28 Congresso Nacional. Os dois dias foram
= S preenchidos com tematicas de interesse para

: : a comunidade e o evento foi premiado com

Outras ' e uma forte participacdo dos nossos associados

Coagulopatias

e parceiros.
info@aphemofilia.pt
; ' Sessao

DET [
e Artigo completo publicado no Boletim n°® 172

Centros de

i Referéncia
Q::I\I;:cai:e - Debate para

Melhor

_ @ m‘i%&_ octaphomo G saNoFly  @SODI  Garear
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CAPACITACAO DE JOVENS ASSOCIADOS PARA O DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS NA
ACTIVIDADE ASSOCIATIVA

de IIl.StaIlQI'am do pensado e realizado
Comite de Jovens pelo Comité de Jovens

v' Lancamento da pagina O primeiro podcast @

W comitedejovensaph « Saguir
¥ Assoclagio Portuguesa de Homotiia @ de o.

 comité de davera 2 | |
) comitedejovensaph Somos o Comité 1.2 episodio de ligados peld sangue com Nund Lopes § ﬁ
= =z
- 9

¥ de Jovens da APH e temos como (presidente APH)
objetivo apolar e representar os jovens

de hemofilia, von
ou qualquer outro distirbio de a
coagulagéo, bem como divuigar E *’
informagdes/novidades relacionadas jm
com qualquer um destes distirbios. .
Realzamos trabalho de voluntariado em .

‘eventos organizados pela APH
e e kb
oo

onde recolhemos informagio sobre
novas terapéuticas, entre outros
estudos,

#aph
#assoclacaoportuguesadehemofilia

fiportugs! B8 iportugal misboa E com muito orgulho gue divulgamos o nivel ma pagina do FE da APH ou directamen-
g 1 QY [ primeino podcast pensado e realizado pelo te no SoundCloud através do link: https:/f
o | 18oostos nosso Comité de Jovens. soundcloud.app.goo.gl/Q4MuftvdfH-
> . Assista a esta conversa bem disposta com Q9N4ADGA
B . o primeiro convidado, o Presidente da Direcao Parabéns ao Comité por este trabalhal

da APH, Muno Lopes, gue se encontra dispo-
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CAPACITACAO DE JOVENS ASSOCIADOS PARA O DESENVOLVIMENTO DE
COMPETENCIAS NAACTIVIDADE ASSOCIATIVA

v Conferéncia Virtual de Jovens

25
SETEMBRO
2021

Conferéncia
virtual

(Camila Roque,
@-coordenadora do Comité de
Jovens da APH

®
de jovens -
da Diregao da APH que lidera
PROGRAMA — Dr. Artur Pereil
2 ra
h 4 )
do (entro de (oagulopatias

HAPPY - 0 PROJECTO 0 QUE ESPERAM SPEAK-OUT (Congénitas do Centro

Moderagio CAMILAROQUE | DOS TRATAMENTOS Moderagdo FREDERICO Hospitalar Lisboa Norte

— Comité de Jovens da APH

Palestrante JOSE GONCALVES

~ Hospitalar de Santa Maria
APH

Artigo completo publicado no Boletim n® 171

« A primeira sessdo, dedicada a aplicacao hAPPy, foi apresentada por José Gongalves da APH e centrou-se na ideia do surgimento da
aplicagao e de como as suas funcionalidades resultam de um levantamento de necessidades junto dos nossos associados. Foi realizada
igualmente a apresentacdo do esboco da 12 versdo da app. A sessdo da tarde com o tema " O que esperamos dos tratamentos” foi uma
esclarecedora conversa do Dr. Artur Pereira do Centro Hospitalar Lisboa Norte (HSM) com os nossos jovens. O tradicional speak-out
encerrou este evento e esteve a cargo do Frederico Cardoso, co-coordenador do Comite de jovens da APH.

. - . . . ) instituto nacional para a
« AOctapharma, Roche e Takeda apoiaram esta atividade. Pudemos contar igualmente com o financiamento do E | reabiiitagao
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CONFERENCIAVIRTUAL DE PAIS

A Conferéncia virtual de Pais da APH foi realizada no dia g de Outubro, e teve 3 sessdes:

A primeira sessao teve como tema a “Literacia nos mais novos”, moderada por José Caetano (APH) e como oradora a Dr.2 Raquel Maia, pediatra e
coordenadora da Unidade de Hematologia do Hospital D. Estefania (Centro Hospitalar Lisboa Central), contou ainda com a participagao de Ana Silva em
representacao dos pais.

A sessdo da tarde foi dedicada ao tema da "Relacao Enfermeiro-paciente”, teve como oradora a Enf.2 sabel Matos; recebeu também a participacao da Filipa
Ribeiro em representacao dos pais e a moderar esteve José Gongalves da APH.

Com a moderagao de Ricardo Reborddo da APH, foi encerrada a conferéncia com um “speak-out”, para partilha de experiéncias, anseios, preocupagoes e
optimismo entre pares.

A Novo Nordisk, Octapharma, Roche, SOBI e Takeda apoiaram esta atividade.

de Outubro
de 2021

< 10H30 Sessao Literacia nos mais Novos

= Moderagao: Jose Caetano Martins (APH)

@ Palestrante: Dr.* Raquel Maia

& Participacdo: Ana Silva
15H00 Sess3o Relagdo Enfermeiro-Paciente
Maderagao: José Gangalves
Palestrante: Enf.” Isabel Matos
Participagao: Filipa Pires Ribeiro
17H0D Sessao Speak-Out
Moderagao: Ricardo Rebordao (APH)
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"MULHERES”, um documentario

Associacao Portuguesa
de Hemofilia e de outras
Coagulopatias Congénitas
Viver com um disturbio hemorragico no feminino €, por vezes, tao ou mais grave que no masculino. Para quebrar

desconhecimentos, tabus, ou outras barreiras que possam existir, a APH idealizou e concebeu um documentario que servird como
ferramenta de divulgacdo sobre a vivéncia destas mulheres com o seu disturbios hemorragicos, tanto a nivel interno como

externo. Em 2022 0 mesmo sera traduzido para inglés e prevé-se a sua exibicdo no encontro europeu de mulheres com DH.

Parte 1 Link: Documentario APH MULHERES Partel - YouTube

Documentario APH MULHERES Parte1

252 visualizagtes » ha 2 meses

\1) APH - Associacdo Portuguesa de Hemofilia

M U L H E R E s Viver com um distarbio hemorragico no feminino &, por vezes, t3o ou mais grave gue no masculino. Para quebrar ...

Legendas

Parte 2 Link: Documentario APH MULHERES Parte2 - YouTube

Documentario APH MULHERES Parte2

112 visualizagfies - ha 1 més

\1‘) APH - Associacdo Portuguesa de Hemofilia

M U L H E R E S "MULHERES" - & segunda parte do documentario sobre distdrbios hemorragicos no feminino, apresentado pela APH.

Legendas

Este projecto foi co-financiado pelo E



https://www.youtube.com/watch?v=-R8Hto_820U&t=385s
https://www.youtube.com/watch?v=OP2C9DZ5WhE&t=63s

Nemhgoloms DR

H

ssociagdo Portuguesa
de Hemofilia e de outras
Coagulopatias Congénitas

Outros Projectos

v Projectos 1nciados em 2021 e em progresso para 2022
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Bolsa de Orcamento
Participativo

Assembleia-Geral Ordinaria
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Documentario “MULHERES” = y

e a app hAPPy fecharam
com sucesso o ano de 2021

paraa APH

Em 2021 a APH apostou em desenvolver dots
projetos inovadores de grande utilidade para a
nossa Comunidade. O Documentario *Mulheres”
e a APP "hAPPY" foram duas apostas diferentes
de tudo aquilo que até aqui a nossa Associagao
ja desenvolveu e a sua concretizagao apenas foi
possivel com o apeio concedido pelo Programa
de Financiamento a Projectos pelo INR, 2.

Viver com um disturbio hemorragico no femi-
nino €, por vezes, tao ou Mais grave que No mas-
culino. Para quebrar o desconhecimento, a APH
realizou 0 Documentario*Mulheres” Um trabalho

MULHERES

de que muito nos orgulhamos e que com certeza
ajudara na divulgacao desta problematica.

AAPP*hAPPY" consiste numa aplicacao para
telemovel destinada as pessoas com hemofilia,
que podem agora controlar e gerir a sua saude
sem recorrer ao registc em papel. De uma for-
ma geral, esta aplicacao permite que os seus
utilizadores adicionem tratamentos, controlem
e registem hemorragias, acedam a relatorios e
a um conjunto de informagao util e sobretudo
que estejam ligados aos seus pares, cuidadores
e profissionais de satde.

hAPPy

o

a APP da 'Hgmoﬁlm

Esperamos que estes projectos sejam utili-
zados no seu maximo pela nossa comunidade
e divulgados junto de todos aqueles que direta
ou indiretamente lidam com os disturbios he-
morragicos.

A APH agradece uma vez mais a confianga e
apoio concedido através do Programa de Finan-
ciamento a Projectos pelo INR, LP.

hapmn

Proyeto co-nanciad de Finarxiarento

Instituto naclony para a
m l F\‘reabilnaééo

Programa

12 de Marco de 2022
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A Direccao da APH,

Nend ol ors D R,

Nuno Lopes Dina Roque
Presidente da Direcao Tesoureiro

Lisboa, 12 de Marco de 2022




