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ANO 2021



CONTEXTUALIZAÇÃO

• A situação excecional vivida desde 2020 continuou a exigir por parte da Direcção da APH a 
aplicação de medidas extraordinárias e preventivas, no que concerne à implementação do seu 
Programa de Ação para 2021. 

• Revelou-se essencial continuar a valorizar a saúde pública e a segurança de todos. Tendo por base 
esta premissa, as nossas atividades anuais passiveis de serem realizadas assumiram um formato 
digital. Assim, a Direcção da APH considerou que ainda não existiam as condições de segurança 
necessárias para reativar as actividades inerentes aos seus núcleos (PROJECTO 
REPRESENTATIVIDADE REGIONAL), pelo que as mesmas serão restabelecidas em 2022.

• Acreditamos que esta foi a forma adequada de continuarmos a trabalhar e a acompanhar em 
proximidade a nossa comunidade, sobretudo no esclarecimento de questões relacionadas com a 
melhoria do acesso ao tratamento ( com o Programa de dispensa de tratamento em proximidade) 
como pelas questões relacionadas com a pandemia (a vacinação, por exemplo) e o impacto desta na 
nossa população.
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ACTIVIDADES PREVISTAS NO PROGRAMA DE ACÇÃO PARA 2021
• PROGRAMA DE DINAMIZAÇÃO DA NATAÇÃO (PDN)

• DIVULGAÇÃO

• REPRESENTATIVIDADE E CAPACITAÇÃO INTERNA E EXTERNA

• REPRESENTATIVIDADE REGIONAL

• FORMAÇÃO NA HEMOFILIA

• CONCURSO - FUNFILIA 

• DIA MUNDIAL DA HEMOFILIA

• CONGRESSO NACIONAL DE HEMOFILIA (Edição Virtual)

• CAPACITAÇÃO DE JOVENS ASSOCIADOS PARA O DESENVOLVIMENTO DE COMPETÊNCIAS NA ACTIVIDADE 
ASSOCIATIVA

• CONFERÊNCIA VIRTUAL DE PAIS

• “MULHERES”, UM DOCUMENTÁRIO

Actividades parcialmente  

realizadas 

Actividades

realizadas 

Actividades suspensas
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PROGRAMA DE DINAMIZAÇÃO DA NATAÇÃO (PDN)
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 As aulas de natação da APH, 

lecionadas pela Prof. Paula Alves, no 

complexo de Piscinas do Casal Vistoso 

em Lisboa, foram suspensas em Março 

de 2020, encontrando-se nessa mesma 

situação até à presente data. A CML 

informou a APH no decorrer de 2021 

que as instalações estariam 

encerradas para obras 

previsionalmente até 2022, com data 

de reabertura ainda por definir. 

 PDN Activo

APH continuou a apoiar 

financeiramente  às 

mensalidades da natação dos 

associados inscritos no PDN. 

Tendo sido paga a 

comparticipação de 75 % 

prevista no plano, às 

mensalidade que nos foram 

remetidas ao longo do ano pela 

abertura parcial ou total das 

piscinas por todo o País. 



DIVULGAÇÃO
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 Boletim “Hemofilia” – Em 2021, foram editadas as 4 edições 

previstas. 

Os nºs 169, 170, 171  e 172  foram concebidos em formato digital e 

divulgados aos nossos associados por email (link) e à comunidade em 

geral pelos meios de comunicação digitais da APH (FB e Website).



DIVULGAÇÃO

 Webinares

WEBINAR “SAÚDE ARTICULAR” – 31/03/2021

Gravações dos webinares

disponíveis no canal 

Youtube da APH

Assembleia-Geral Ordinária  - 12 de Março de 2022 

O tema não podia ser mais actual pelos longos 
períodos de confinamento e redução de exercício 
físico da maioria da população. 

• O Dr. Francisco Silva centrou a sua apresentação 
nos conselhos de saúde e alertas para o cuidado 
das articulações destes pacientes.

• Paula Alves trouxe as evidências e resultados que 
exercícios simples feitos em casa podem trazer na 
manutenção e melhoria da mobilidade articular.



webisódios

Maio

Abril

DIVULGAÇÃO
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Gravações dos webisódios

disponíveis no canal 

Youtube da APH



Julho

Agosto

DIVULGAÇÃO
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Setembro

webisódios



Novembro

DIVULGAÇÃO

Outubro
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webisódios



DIVULGAÇÃO

 Bibliografia editada disponível para envio postal gratuito aos associados

Lançamento da primeira publicação científica da APH

O objetivo deste estudo que contou com a participação de 90 
pessoas das nossa comunidade foi conhecer de modo 
aprofundado o contexto, a experiência e as preocupações das 
pessoas com hemofilia em Portugal. 
A APH divulgou e disponibilizou o envio gratuito da publicação a 
interessados.
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Artigo completo publicado no boletim nº 170

DIVULGAÇÃO

 Informações úteis aos associados
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DIVULGAÇÃO

 Publicação de estudos realizados pela APH ou em parceria
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Em 2020, a APH realizou o seu 
primeiro estudo epidemiológico 
tendo por base o ano de 2019 e 
neste ano voltámos a recolher a 
informação respeitante a 2020 
que nos permitiu a comparação 
de dados e respectivo registo de 
evolução sobre os DH no País.

Artigo completo publicado no boletim nº 170



DIVULGAÇÃO

 Publicação de estudos/artigos realizados pela APH ou em parceria

HEMOFILIA A - UM RETRATO NACIONAL

INFOGRAFIA
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OUTRAS COAGULOPATIAS 
CONGÉNITAS REPRESENTADAS 
PELA APH - ARTIGO SOBRE PTTA

Artigo completo publicado no Boletim nº 170

Artigo completo publicado no Boletim nº 171

Entidade parceira: Bayer

Entidade parceira: Sanofi



REPRESENTATIVIDADE E CAPACITAÇÃO INTERNA E EXTERNA

2 de Junho de 2021
A APH participou entre outras entidades nesta
iniciativa de interesse organizada pelo INEM que
sucedeu-se perante a pressão da APH e da CNH, após
a identificação desde o final do ano passado de
problemas sérios no cumprimento desta norma.
Conclui-se e que os desafios futuros passam por uma
cooperação interministerial, por um registo nacional,
diagnóstico e terapêutica adequada, promoção da
investigação e integração de cuidados de saúde.

 Participações da APH em eventos digitais de outras entidades

3ª Conferência Nacional de 
Hemofilia – 17/09/2021

No seguimento do trabalho que temos
desenvolvido com a Associação Moçambicana
de Hemofilia, a APH foi convidada a realizar uma
apresentação na 3ª Conferência Nacional da
nossa Congénere Moçambicana sobre o papel de
uma associação de pacientes na defesa dos seus
associados enquanto beneficiários de um serviço

nacional de saúde. A sessão foi apresentada por

Nuno Lopes, Presidente da APH.

Artigo completo publicado no Boletim nº 170
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Artigo completo publicado no Boletim nº 171



REPRESENTATIVIDADE E CAPACITAÇÃO INTERNA E EXTERNA
 Participações online da APH em eventos externos

Os 6 dias de sessões digitais foram acompanhados por todos

os membros da Direcção da APH. que ma organizados em

webinares. No decorrer desta conferência foram debatidos

várias assuntos de interesse para a nossa comunidade: Os

distúrbios hemorrágicos no Feminino; O controlo e

capacitação para uma vida activa e análise de perpectivas

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

tratamento (a educação e o empoderamento; O

consentimento informado;O paciente o sistema de saúde; o

plano de tratamento mais do que um perfil clínico;

telemedicina), entre outros;

28 de Março de 2021

Ana Pastor e Nuno Lopes da APH apresentaram o tema
“Como trabalhar em conjunto para que a associação de
pacientes apoie actividades dedicadas a mulheres com
distúrbios hemorrágicos.” e explicaram igualmente o
surgimento do Comité de mulheres na APH e dado a
conhecer o rumo actual da acção da APH no que concerne
à integração feminina desta comunidade nas suas
actividades.
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 Participações presenciais da APH em eventos externos

REPRESENTATIVIDADE E CAPACITAÇÃO INTERNA E EXTERNA

19 a 21 de Novembro de 2021 –
Bruxelas

Miguel Crato, Teresa Pereira e a Dra. Cristina 
Catarino representaram a APH neste evento 
que é caracterizado como sendo o evento de 

eleição para a realização do balanço anual 
sobre o desenvolvimento de novos produtos 

para o tratamento dos distúrbios 
hemorrágicos na Europa.
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Artigo completo publicado no Boletim nº 172



FORMAÇÃO NA HEMOFILIA

• Durante o ano de 2021, derivado ao contexto pandémico vivido, não foram desenvolvidas acções presenciais de formação e de

sensibilização junto da comunidade com hemofilia, do público infantil ou em contexto escolar. Em alternativa, a APH contactou por

telefone as Escolas sempre que solicitado pelos pais e educadores das crianças, disponibilizando-se para realizar reuniões virtuais de

forma a esclarecer e desmistificar as dúvidas/questões relacionadas com a patologia da criança e quais os procedimentos no seu dia-a-

dia face a um distúrbio hemorrágico, tornando a vivência o mais informada possível, mas igualmente tranquila.

• Sessões formativas realizadas em formato digital nos seguintes estabelecimentos de ensino:
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 Jardim de Infância D. Ana Angélica Silveira-Santa Casa de Misericórdia de Borba - Rafael Velhinho - 17/09/ 2021

 EB1 do Farol da Barra, Gafanha da Nazaré - Manuel Cruz - dia 27/09

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

 Escola Básica Elias Garcia - Sara Grelha - 21/10/2021

 EB 1º ciclo de Canhoso, Covilhã - Dinis Rebordão – 28/10/2021

 EB 1º ciclo de Canhoso, Covilhã - Filipa Alberto – 28/10/2021

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

 Colégio Santa Maria - Pedro Ribeiro - dia 4/11/2021



CONCURSO - FUNFILIA
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• Por razões de segurança e pelo segundo ano consecutivo a APH não realizou o campo de férias. Desafiou contudo as

famílias a participar no FUNFILIA – CONCURSO e que obteve um excelente feedback em termos de participação.

Este projecto recebeu co-financiamento do

Regulamento concurso

Divulgação dos vencedores



DIA MUNDIAL DA HEMOFILIA
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 Actividades realizadas pela APH

Ambas as Gravações estão 

disponíveis no canal 

Youtube da APH

Tema: 
Dispensa em proximidade da terapêutica

• Dia 16 de Abril a APH estreou a sua 
série de webisódios com um debate 
sobre a dispensa em proximidade 
entre os responsáveis do CHUC.

• Dia 18 de abril realizou um webinar
sobre acesso em proximidade à 
terapêutica para desenvolvimento do 
tema.



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

DIA MUNDIAL DA HEMOFILIA

 Actividades realizadas por entidades parceiras validadas pela APH

Campanha desenvolvida pela Roche Portugal disponível em www.roche.pt
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CONGRESSO NACIONAL DE HEMOFILIA  (Formato Virtual)
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Os dias 27 e 28 de Novembro de 2021,
receberam a edição virtual do nosso
Congresso Nacional. Os dois dias foram
preenchidos com temáticas de interesse para
a comunidade e o evento foi premiado com
uma forte participação dos nossos associados
e parceiros.

Artigo completo publicado no Boletim nº 172



CAPACITAÇÃO DE JOVENS ASSOCIADOS PARA O DESENVOLVIMENTO DE COMPETÊNCIAS NA 
ACTIVIDADE ASSOCIATIVA

 Lançamento da página 

de Instangram do 

Comité de Jovens
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CAPACITAÇÃO DE JOVENS ASSOCIADOS PARA O DESENVOLVIMENTO DE 
COMPETÊNCIAS NA ACTIVIDADE ASSOCIATIVA
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• A primeira sessão, dedicada à aplicação hAPPy, foi apresentada por José Gonçalves da APH e centrou-se na ideia do surgimento da
aplicação e de como as suas funcionalidades resultam de um levantamento de necessidades junto dos nossos associados. Foi realizada
igualmente a apresentação do esboço da 1ª versão da app. A sessão 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 Comité de jovens da APH.

• A Octapharma, Roche e Takeda apoiaram esta atividade. Pudemos contar igualmente com o financiamento do

 Conferência Virtual de Jovens

Artigo completo publicado no Boletim nº 171



CONFERÊNCIA VIRTUAL DE PAIS
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• A Conferência virtual de Pais da APH foi realizada no dia 9 de Outubro, e teve 3 sessões:

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

• A sessão da tarde foi dedicada ao tema da “Relação Enfermeiro-paciente”, teve como oradora a Enf.ª Isabel Matos; recebeu também a participação da Filipa
Ribeiro em representação dos pais e a moderar esteve José Gonçalves da APH.

• Com a moderação de Ricardo Rebordão da APH, foi encerrada a conferência com um “speak-out”, para partilha de experiências, anseios, preocupações e
optimismo entre pares.

• A Novo Nordisk, Octapharma, Roche, SOBI e Takeda apoiaram esta atividade.
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“MULHERES”, um documentário

Parte 2

Parte 1 

Link: Documentário APH MULHERES Parte2 - YouTube

Link: Documentário APH MULHERES Parte1 - YouTube

Este projecto foi co-financiado pelo  

Viver com um distúrbio hemorrágico no feminino é, por vezes, tão ou mais grave que no masculino. Para quebrar 
desconhecimentos, tabus, ou outras barreiras que possam existir, a APH idealizou e concebeu um documentário que servirá como 
ferramenta de divulgação sobre a vivência destas mulheres com o seu  distúrbios hemorrágicos, tanto a nível interno como 
externo. Em 2022 o mesmo será traduzido para inglês e prevê-se a sua exibição no encontro europeu de mulheres com DH.

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


Outros Projectos
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 Projectos inciados em 2021 e em progresso para 2022

Artigos completos publicados no Boletim nº 172



A Direcção da APH,

_____________________________

Nuno Lopes

Presidente da Direção

Lisboa, 12 de Março de 2022

_____________________________

Dina Roque

Tesoureiro


