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23 e 24 Set 2023  
HOTEL MELIA COIMBRA

No segundo trimestre do ano a APH passou por Ferrel, Santarém, matou saudades  
do Campo Aventura e ainda conseguiu marcar presença em Bruxelas
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Editor ial
Que tipo de aflição será esta que se intromete na 
maneira de ser e de pensar dos dias que passam 
sem se falar de um assunto que à primeira vista 
até nos pode escapar mas que está mesmo à 
nossa frente?

A invisibilidade dos problemas hemorrágicos 
nas mulheres tem sido perpetuada por diversos 
factores. Historicamente, culturalmente, clínica e 
cinicamente, se quisermos, a grande maioria dos 
casos de coagulopatias nas mulheres continua 
por diagnosticar. Esta ausência no diagnóstico 
é, em si, um sintoma revelador de uma condição 
premente partilhada por muitas raparigas e 
mulheres em Portugal.

Já há vários anos que a APH tem vindo a 
chamar a atenção para a realidade de mulheres 
que vivem com uma patologia a vida inteira, 
muitas sem o saber, muitas suspeitando-o, mas 
todas sentindo na pele os efeitos dessa condição 
não-declarada na sua qualidade de vida.
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al “Hemofilia” é o órgão informativo da Associação Portuguesa de 

Hemofilia e de outras Coagulopatias Congénitas, adiante designada 

por APH. Com uma publicação trimestral, publica diferentes artigos 

médicos e científicos sobre a problemática da hemofilia e outros 

distúrbios hemorrágicos hereditários e sobre as actividades que 

desenvolve regularmente.

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

promoverá interesses comerciais nem divulgará produtos e serviços que 

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

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

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

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

publicar ou emitir opiniões de especialistas sobre certas matérias que 

serão sempre da responsabilidade dos seus autores, acompanhando a 

investigação científica nesta área, dando delas conhecimento aos seus 

leitores. Tem também uma componente de cultura e lazer.

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

APH assumirão toda a responsabilidade pela sua edição.

“Hemofilia” pugna pela sua autonomia financeira através dos 

patrocínios angariados ou, quando necessário, recorrerá a apoios de 

quaisquer entidades sem contrapartidas que intervenham na orientação 

do seu conteúdo.

O Director

PRINCÍPIOS  
DA INCERTEZA

Nuno Lopes

Ao mesmo tempo que acertamos finalmente o 
passo no acesso aos tratamentos mais recentes, 
seguros e eficazes para a hemofilia (condição que 
afecta maioritariamente os homens), continuamos 
a marcar passo no diagnóstico, acompanhamento 
e tratamento dos distúrbios hemorrágicos das 
mulheres. 

A presente campanha da APH alerta para o 
possível impacto de uma coagulopatia não-
diagnosticada em todas as facetas da vida de 
uma mulher: no seu bem-estar físico e na sua 
saúde mental, na capacidade de realizar as 
atividades do seu dia-a-dia, nos aspectos sociais 
e nos profissionais, na intimidade e na saúde 
reprodutiva. 

O que a campanha “O Pior das Coagulopatias na 
Mulher? É Não Saber” pretende fazer é iluminar o 
caminho adiante e oferecer ferramentas objectivas 
de acção para efectivar mudanças positivas no 
sistema de saúde e nas mentalidades, uma e outras 
tantas vezes tão imóveis e imutáveis que podemos 
pensar que conspiram para nos manter a todas e a 
todos paranoicos e hipocondríacos ou, pior ainda, 
na dúvida. 
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Inscrições:
de 15 de Agosto a 30 de Setembro
info@aphemofilia.pt  /  218598491
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DE HEMOFILIA
MELIA RIA HOTEL
AVEIRO
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Hotel UMU Santarém
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6 e 7 de Maio de 2023

C o n fe r ê n c i a  
de Pais da APH

Santarém acolheu a 
10ª Conferência de 
Pais nos dias 6 e 7 
de Maio, onde esti-
veram presentes cer-

ca de duas dezenas de participantes.
Após a receção e boas vindas, os trabalhos 

principiaram na manhã de sábado, com Caeta-
no Martins (APH) como orador a abordar exem-
plos práticos sobre o tema “Hemofilia: Uma pa-
tologia crónica aos dias de hoje”. Esta sessão foi 
um momento de aprendizado e reflexão acerca 
da temática, até porque muito se alterou no 
cuidado de crianças com hemofilia nos últimos 
tempos. Pais e cuidadores bem informados es-
tão aptos para saberem agir no momento em 
que uma criança precisar de cuidados.

Seguiu-se o painel médico, após o almoço. 
“Os desafios que se avizinham para a Hemofi-
lia”, com a participação da Dr.ª Cristina Catarino 
(CHULN) que partilhou o seu conhecimento e 
opinião clínica sobre perspetivas futuras, com a 
moderação de Teresa Pereira (APH). Esta temá-
tica evidenciou-se de grande relevância e inte-
resse por parte dos participantes, que tiveram a 
oportunidade de partilhar receios e esclarecer 
dúvidas com a Dr.ª Cristina Catarino e Miguel 
Crato, da Comissão Nacional de Hemofilia, que 
também foi orador na sessão.

A sessão seguinte contou com a presença 
da Enf.ª Patrícia Soeirinho (CHULN), que desen-
volveu o tema “O papel da enfermagem na ca-
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pacitação e empoderamento dos pais”. Sempre 
bastante participativo, o grupo teve um envol-
vimento ativo com a oradora. Foram várias as 
realidades específicas expostas e prontamente 
aconselhadas. Adquiriram-se conhecimentos 
importantes úteis no dia a dia de quem precisa 
lidar com tratamentos para a hemofilia.

Domingo, o último dia da conferência, 
houve lugar para diálogo acerca de “Distúr-
bios Hemorrágicos: Apontamentos a colocar 
em prática”, seguindo-se de um momento de 
compartilha de experiências e apoio mútuo, 
gerando um ambiente emotivo e de cresci-
mento pessoal.

Durante estes dois dias intensos, os par-
ticipantes tiveram a oportunidade de escla-
recer dúvidas com os intervenientes e com 
os seus pares. Estes momentos são sempre 
enriquecedores, pois promovem aprendiza-
gens profundas quer a nível técnico, quer 
pela partilha feita. Afinal o objetivo principal 
é capacitar as pessoas nos cuidados a ter 
com a hemofilia.

Os participantes demonstraram bastante 
agrado pelo encontro, referindo ser um dos 
mais relevantes no empoderamento da co-
munidade.

Na realização deste evento fundamental 
para a nossa comunidade, a APH agradece o 
apoio dos seus parceiros BioMarin, Novo Nor-
disk e Roche.
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Existem inúmeras mulheres que 
permanecem anos ou décadas sem 
conhecerem que têm distúrbios da 
coagulação/distúrbios hemorrágicos no 
seu sangue, também conhecidas como 
coagulopatias. 

A APH e o seu Comité de Mulheres acredita 
que através da divulgação de informação 
acessível a todos, poderá contribuir para a 
sensibilização da sociedade em geral dos 
riscos que esta condição poderá acarretar 
para as mulheres que desconhecem ser 
portadoras. O alerta e a obtenção do correto 
diagnóstico é o objetivo desta campanha 
lançada pela APH. 

Para informações adicionais ou 
esclarecimento de dúvidas consulte o site  
da APH ou contacte-nos através do email 
info@aphemofilia.pt

Campanha 

“O Pior das Coagulopatias  
na Mulher? É Não Saber.”
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Data limite inscrição >> 1 setembro
Ficha de inscrição na contra-capa

Valor >> 20 €
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SABADO 23 set
11h30 – Registo
12h30-14h00 – Almoço
14h00-14h30 – Abertura do Encontro – Comité de Mulheres APH 
14h30-15h30 – Sessão 1– Viver com um distúrbio 
hemorrágico no feminino: seu impacto ao longo das 
diferentes fases da vida da mulher
Moderador: Teresa Pereira. Participante médico: Drª Isabel Santos 
Silva (Maternidade Bissaya Barreto do CHUC). Participante paciente: 
Rita Tavares
15h30-16h30 – Sessão 2 – Tenho um distúrbio hemorrágico. 
Quais as actuais alternativas possíveis no meu planeamento 
familiar?
Moderador: Ana Pastor. Participantes: Susana Crato, Liliana Pronto, 
Teresa Pereira
16h30-17h00 – coffe break
17h00-18h00 – Sessão 3 – O papel do EHC e da APH no alerta 
e divulgação das Coagulopatias da mulher. Novos projectos.
Moderador: Dina Roque. Participante EHC: Ana Pastor. Participante 
APH: Teresa Pereira
18h00-19h00 – tempo livre
19h00 – Saída para jantar temático

DOMINGO 24 set
9h30-10h30 – Sessão 4 -Disfunções do pavimento pélvico na 
mulher: o que são e como prevenir? (sessão teórica e exercícios 
práticos)
Moderador: Rita Tavares. Participante Fisioterapeuta: Filipa Pires
10h30-11h30 – Sessão 5 – Speak out! tempo de partilha!
Moderador: Ana Pastor
11h30-12h00 – Encerramento do Encontro – Comité de 
Mulheres da APH
12h00 – Almoço

23 e 24 Set 2023  
HOTEL MELIA COIMBRA
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O Youth Leadership Workshop tem como ob-
jetivo reunir jovens de diferentes organizações 
de pacientes, de diferentes países, e prepará-los 
para enfrentarem um futuro de liderança de 
forma estável, alertando-os para a disponibi-
lidade de entreajuda entre organizações, quer 
por via dos laços ali criados, quer por via do 
EHC – European Haemophilia Consortium – a 
organização por trás deste e outros eventos/
workshops europeus.

Tendo surgido em 2018, este workshop rea-
liza-se uma vez por ano e reúne sempre pessoas 
diferentes, de origens diferentes e com histórias 
e desafios diferentes que, possivelmente, serão 
partilhados durante os 3 dias de sessões/ativi-

dades a serem realizadas no país escolhido. No 
caso deste ano, este evento passou-se em Bru-
xelas, Bélgica, e contou com a lotação máxima 
permitida de 16 participantes e uma amizade 
imediata a partir dos primeiros minutos de con-
versa, provavelmente por todos partilharmos 
uma condição e ser cada vez mais natural par-
tilharmos experiências de vida com pessoas na 
mesma situação.

Em termos do que se pretende alcançar com 
este workshop, é objetivo fulcral a formação/
preparação de jovens líderes no confronto futu-
ro de diferentes situações inerentes à liderança 
de uma organização de pacientes. É importante 
que estes saiam daqui com novas ferramentas 

de trabalho e estratégias de resolução de pro-
blemas adequadas à realidade do seu país e dos 
problemas que a sua organização já enfrente 
ou possa vir a enfrentar. Desta forma, é da mi-
nha opinião pessoal que o papel do EHC, nesta 
vertente de formação, é crucial para qualquer 
jovem líder que pretenda ajudar a sua organi-
zação a crescer, levando a que esta fique me-
lhor equipada para apoiar os seus pacientes. No 
entanto, também está na base deste evento a 
criação de uma comunidade jovem internacio-
nal interligada por não só uma condição, mas 
também pela participação neste evento inte-
grante a nível social.

O primeiro dia começou em grande com 

  CONSÓRCIO EUROPEU DE HEMOFILIA

Youth Leadership 
Workshop
Bruxelas 21 a 23 de Abril
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uma sessão de divulgação do próprio EHC, no 
fundo dar-nos a conhecer a sua missão, os seus 
valores, quem são, para onde vão e o que já al-
cançaram. Mas não fica por aqui, iniciando-se, de 
seguida, a segunda sessão que veio realçar a im-
portância do quão fortes podemos ser, a nível de 
relações internas e externas à organização, por 
apenas estarmos a par das regras e legislaturas 
da nossa organização e, se possível, do nosso 
país. Para acabar este primeiro dia, cada um dos 
participantes partilhou ainda, de forma resumi-
da, as atividades anuais que a sua organização 
tem vindo a realizar.

O segundo dia arrancou de forma um pouco 
mais pesada devido ao número/duração das ses-
sões, começando pelo conceito de “governança” 
(associando este a liderança) e o que são sinais 
da sua boa prática, por via de debate entre os 
participantes e os próprios palestrantes. Logo 
após, deu-se início à primeira atividade de gru-
po deste workshop, um estudo de casos práticos 
que não passa de um debate em grupo (de 4 
pessoas) em torno de questões particulares que 

organizações como a nossa acaba sempre por 
enfrentar, quer seja com pais preocupados que 
apenas querem o melhor para o filho, quer seja 
na prática interminável de priorizar resoluções 
de dificuldades/contratempos. Já na segunda 
parte do dia, tivemos a oportunidade única de 
conversar abertamente com dois representantes 
de duas grandes empresas farmacêuticas, onde 
não só aproveitámos para colocar várias ques-
tões (apesar de não termos recebido respostas 
em detalhe a todas) mas também perceber todo 
o processo de produção de um medicamento 
comercializável (incluindo os custos) – no fun-
do é todo um processo que se repete várias 
vezes antes de se chegar sequer aos testes em 
humanos.

Já o último dia acabou por ser o mais ligeiro 
(propositadamente), pois é neste dia que o EHC 
pretende receber feedback de todos os pontos 
deste workshop, desde condições de estadia a 
esclarecimento de dúvidas, conteúdo e dinâmi-
ca das diferentes sessões, o que mais gostámos, 
o que esperávamos ver, sem esquecer uma boa 

foto de grupo. Para além disto, realizaram-se, 
nos dois últimos dias, duas sessões de roleplay 
onde cada participante se colocou na pele de 
outra pessoa, defendendo os seus pontos de 
vista consoante as dificuldades presentes na 
vida da mesma.

Confesso que o evento superou as minhas 
expetativas a todos os níveis, desde uma abor-
dagem diferente de apresentação em cada ses-
são, às diferentes atividades de grupo e, espe-
cialmente, um marco que para mim ficou da 
conversa aberta entre nós, portadores de uma 
condição, e empresas farmacêuticas, os respon-
sáveis pelo desenvolvimento atual e futuro dos 
medicamentos e soluções alternativas, mais ou 
menos invasivas, que inevitavelmente surgirão 
para melhorar a qualidade de vida de todos nós, 
nomeadamente aqueles que de nós ainda hoje 
não têm acesso às terapêuticas mais básicas.

António Almeida
Co-coordenador do Comité de Jovens da APH
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11.º11.º
Encontro 

de  Jovens
Encontro 

de  Jovens
28 a 30 de ABRIL 2023

HOTEL RIDE SURF
FERREL – PENICHE

Apoios:

Uma dezena de
participantes
reuniu-se em Ferrel,
Peniche, o local eleito
para o 11º Encontro
de jovens no fim-de-
semana
de 28 a 30 de
abril.

Uma preocupação constante e transversal 
na nossa comunidade, desde tenra idade é a 
punção venosa. Sendo esta a principal barreira 
para uma boa adesão à terapêutica, é necessá-
rio compreender as técnicas usadas pelos pro-
fissionais de enfermagem, combater os receios 
das pessoas com hemofilia e saber cuidar dos 
acessos venosos, uma vez que são um elemento 
relevante no tratamento e controlo da hemo-
filia. Numa sessão prática, a enfermeira Isabel 
Falcão, do CHULC (Hospital S. José) demonstrou 
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Na tarde de sábado, após o almoço, dividi-
ram-se os participantes em dois grupos, onde 
foram convidados a apresentarem soluções que 
promovessem a profilaxia e a adesão à terapêu-
tica. De ambos os grupos saíram várias ideias e 
algumas iremos dar conta em breve.

Restou tempo para jantar e para aproveitar 
do espaço e do local onde estávamos.

A manhã de domingo foi utilizada para a re-
união presencial do Comité de Jovens da APH e 
do seu contributo para a instituição. 

A última atividade do programa não foi me-
nos expectante, uma vez que foi proporcionado 
um passeio de bicicleta pela zona da praia. Foi 
uma forma de revigorar os laços de amizade des-
te grupo e de demonstrar que é possível usufruir 
naturalmente da vida.

Fechámos com o almoço e os abraços de 
despedida.

A APH agradece aos seus parceiros BioMarin 
e Roche, o apoio importante para a realização 
deste evento.

os procedimentos a realizar na administração 
dos tratamentos. A preparação do local, a sua 
higienização, a preparação dos factores de coa-
gulação, da punção propriamente dita, foram 
os tópicos chave desta palestra. Por seu lado, os 
jovens foram partilhando experiências e méto-
dos que utilizam para serem bem sucedidos nas 
punções que realizam.

Após uma pausa, o Dr. Arnaldo de Brito, imu-
no-hemoterapeuta no Centro Hospitalar Tonde-
la-Viseu, foi o orador seguinte. Nesta sessão, o Dr. 
Arnaldo explicou um pouco a realidade vivida no 
interior do país e escutou a realidade dos parti-
cipantes para depois revelar o que esperam os 
clínicos das pessoas com hemofilia e outros dis-
túrbios hemorrágicos. Uma vez cientes de que 
é impossível haver atendimento específico para 
as pessoas da nossa comunidade em todos os 
centros hospitalares, cabe, neste caso aos jovens, 
saberem viver e controlar a hemofilia. Desde o 
diagnóstico, que toda a orientação é para que as 
pessoas com hemofilia se tornem autónomas e 
responsáveis pela sua terapêutica. Alcançando 
esta fase, atingem a capacidade de serem mais 
independentes do seu hospital de referência, 
logo tornam-se mais livres no seu quotidiano. 
Este grupo de jovens demonstrou dominar a 
sua profilaxia, no entanto, revelou preocupações 
em como agir em situações de emergência. O 
Dr. Arnaldo de Brito foi esclarecendo o que fa-
zer, até porque também integra as equipas de 
emergência do INEM. A norma 17/2018, enca-
minhamento de pessoas com distúrbios hemor-
rágicos, numa situação de acidente e contacto 
com o 112 também foram discutidos. Episódios 
de emergência podem ser bem resolvidos se 
forem bem encaminhados por quem vai pres-
tar o socorro. 

Ambas as sessões foram bem participativas 
por parte dos jovens, revelando à vontade com 
a condição hemofilia.
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Queridos amiguinhos, 
mais uma semana de 
FUNFILIA! 

E todos os anos 
as emoções se 
repetem!
Mais uma vez fomos recebidos de braços 
abertos, com muitas saudades dos nossos 
amigos monitores e staff do CAMPO 
AVENTURA, a quem só podemos agradecer 
a hospitalidade e carinho com que nos 
acolhem todos os anos. 

Para os iniciados, foi uma semana de 
descoberta, aventuras, aprendizagem e 
novas amizades de norte a sul do país. 

Para os veteranos o reencontro dos amigos, 
matar as saudades de todos os cantos e 
recantos do campo que já conhecem como 
as palmas das mãos. 

As saudades também foram muitas, mas a 
constante diversão, música e traquinices, 
fazem com que a semana passe num piscar 
de olhos! 

Os sorrisos dos nossos meninos valem ouro, 
e vamos continuar a fazer os possíveis para 
os manter!!

Até para o ano Amiguinhos!

2023
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6º Encontro 
de Mulheres 
- APH
HOTEL MELIA COIMBRA

Plano de Dinamização da Natação  –   Época Desportiva 2023/2024 –  Boletim de Inscrição

Nome    Associado N.º    e-mail 
Morada  

Localidade     Cód. Postal  -    

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

Neste ano lectivo pretendo praticar natação na piscina de:  

Pretende usufruir da comparticipação financeira disponível:  SIM     Não  

Dias     Horas  

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

Nome do Professor    Contacto:  

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

Data   /   /      Assinatura 
 

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

Natação
>Comparticipação até 75%<

Informação Pessoal
Tem um distúrbio hemorrágico

  Sim (Se Sim, preencher tabela de Informação Médica)         Não
Nome: _________________________________________________________
Data de nascimento  _____/_____/_______   Associada da APH nº: ________________
E-mail: ________________________________________________________
Contactos (tlm):  (dia) ___________________      (noite) ______________________

Informação Médica  
Distúrbio Hemorrágico 
É portadora de hemofilia?       Sim       Não
Tipo VW:  1       2        3   
Outro Distúrbio Hemorrágico: Qual? _______________________________________  
_____________________________________________________________
Hospital onde é seguida? _____________________________________________
Contactos de Urgência do Médico assistente: __________________________________   
_____________________________________________________________

Necessita de alojamento de Sábado para domingo?

Sim        Não  

Realiza todas as refeições do encontro?

Sim        Não     

Quais realizará connosco?   

Valor da Inscrição: 20 € 

IBAN para pagamento: PT50 0035 0063 0005 9088 53024  

Faça-nos chegar esta ficha de inscrição e o comprovativo de pagamento da inscrição 
por email – info@aphemofilia.pt 
ou via postal – APH - Av. João Paulo II, Lote 530, Loja A, 1950-158 Lisboa. 

Para qualquer informação relativa a este evento contacte os nossos Serviços 
Administrativos através dos seguintes telefones: 218 598 491/967209034.

FICHA DE INSCRIÇÃO


