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No segundo trimestre do ano a APH passou por Ferrel, Santarém, matou saudades
do Campo Aventura e ainda conseguiu marcar presen¢a em Bruxelas

[]pln'rdas Coagulopatias na Mulhgr?.
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PRINCIPIOS
DA INCERTEZA

Que tipo de aflicdo serd esta que se intromete na
maneira de ser e de pensar dos dias que passam
sem se falar de um assunto que a primeira vista
até nos pode escapar mas que estd mesmo a
nossa frente?

A invisibilidade dos problemas hemorrdgicos
nas mulheres tem sido perpetuada por diversos
factores. Historicamente, culturalmente, clinica e
cinicamente, se quisermos, a grande maioria dos
casos de coagulopatias nas mulheres continua
por diagnosticar. Esta auséncia no diagndstico

é, em si, um sintoma revelador de uma condicdo
premente partilhada por muitas raparigas e
mulheres em Portugal.

Jd hd vdrios anos que a APH tem vindo a
chamar a atengdo 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 condi¢do
ndo-declarada na sua qualidade de vida.

Ao mesmo tempo que acertamos finalmente o
passo no acesso aos tratamentos mais recentes,
seqguros e eficazes para a hemofilia (condigdo que
dafecta maioritariamente os homens), continuamos
a marcar passo no diagnéstico, acompanhamento
e tratamento dos disturbios hemorrdgicos das
mulheres.

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

O que a campanha “O Pior das Coagulopatias na
Mulher? E Néo Saber” pretende fazer é iluminar o
caminho adiante e oferecer ferramentas objectivas
de acgdo para efectivar mudangas positivas no
sistema de satide e nas mentalidades, uma e outras
tantas vezes tdo imdveis e imutdveis que podemos
pensar que conspiram para nos manter a todas e a
todos paranoicos e hipocondriacos ou, pior ainda,
na duvida.

écnica

T

Ficha

BOLETIM DA ASSOCIACAO PORTUGUESA DE HEMOFILIA

e do Consdrcio Europeu de Hemofilia

0
) E DE OUTRAS COAGULOPATIAS CONGENITAS
Membro da Federagao Mundial de Hemofilia

Registo no Ministério da Justiga N.¢ Inscricdo 108 130, N.° Empresa 208 129
Design Grafico e Paginagao Traco e Meio - Design, Lda. - Tel. 961 568 767

Propriedade Associacao Portuguesa de Hemofilia e de outras Coagulopatias Congénitas — Instituicao Particular de Solidariedade Social Impresséo e acabamento SOARTES - Artes Gréficas, Lda. - Telf:263 858 480

Redagéao e Administragdo Av. Jodo Paulo Il, Lote 530, Loja A, — 1950-158 Lisboa — Telefs.: 21 859 84 91 - 96 720 90 34

- E-mail: info@aphemofilia.pt — Site: www.aphemofilia.pt - Pessoa Colectiva n.e 501 415 971

- Fax:263 858 489 - E-mail: geral@soartes.pt Sede: Rua A. Cavaco - Carregado Park,
Fracgao J - Lugar da Torre — 2580-512 Carregado

A Diregao Nuno Lopes, José Caetano Martins, Dina Roque, José Gongalves, Ricardo Rebordao, Rita Temtem , Teresa Pereira.

Diretor: Nuno Lopes Editor: Nuno Lopes . Morada: Av. Jodo Paulo Il Lote 530, Loja A, — 1950-158 Lisboa

Depésito Legal N© 1772 Tiragem 2500 exemplares Periodicidade Trimestral

Os artigos publicados so da exclusiva responsabilidade dos seus autores e nao reflectem necessariamente a opinido da Associagao Portuguesa de Hemofilia e de outras Coagulopatias Congénitas.

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 Santarém acolheu a
102 Conferéncia de
- Pais nos dias 6 e 7

Conferéncia de Pais de Maio, onde esti-
veram presentes cer-

ca de duas dezenas de participantes.

Apos a rececdo e boas vindas, os trabalhos
principiaram na manhd de sdbado, com Caeta-
no Martins (APH) como orador a abordar exem-
plos préticos sobre o tema“Hemofilia: Uma pa-
tologia crénica aos dias de hoje” Esta sesséo foi
um momento de aprendizado e reflexdo acerca
da temética, até porque muito se alterou no
cuidado de criancas com hemofilia nos ultimos
tempos. Pais e cuidadores bem informados es-
td0 aptos para saberem agir no momento em
que uma crianca precisar de cuidados.

Seguiu-se o painel médico, apds o almogo.
"Os desafios que se avizinham para a Hemofi-
lia", com a participacao da Dr.a Cristina Catarino
(CHULN) que partilhou o seu conhecimento e
opinido clinica sobre perspetivas futuras, com a
moderagao de Teresa Pereira (APH). Esta temé-
tica evidenciou-se de grande relevancia e inte-
resse por parte dos participantes, que tiveram a
oportunidade de partilhar receios e esclarecer
ddvidas com a Dr.2 Cristina Catarino e Miguel
Crato, da Comissao Nacional de Hemofilia, que
também foi orador na sessao.

A sessdo seguinte contou com a presenca
da Enf. Patricia Soeirinho (CHULN), que desen-
volveu o tema”O papel da enfermagem na ca-



pacitacdo e empoderamento dos pais”. Sempre
bastante participativo, o grupo teve um envol-
vimento ativo com a oradora. Foram varias as
realidades especificas expostas e prontamente
aconselhadas. Adquiriram-se conhecimentos
importantes Uteis no dia a dia de quem precisa
lidar com tratamentos para a hemofilia.

Domingo, o ultimo dia da conferéncia,
houve lugar para didlogo acerca de “Distur-
bios Hemorragicos: Apontamentos a colocar
em pratica’, seguindo-se de um momento de
compartilha de experiéncias e apoio mutuo,
gerando um ambiente emotivo e de cresci-
mento pessoal.
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Durante estes dois dias intensos, os par-
ticipantes tiveram a oportunidade de escla-
recer duvidas com os intervenientes e com
0s seus pares. Estes momentos sdo sempre
enriquecedores, pois promovem aprendiza-
gens profundas quer a nivel 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 realizacdo 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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Campanha

“O Pior das Coagulopatias
na Mulher? E Nao Saber.”

Existem inumeras mulheres que
permanecem anos ou décadas sem
conhecerem que tém disturbios da
coagulagdo/disturbios hemorragicos no
seu sangue, também conhecidas como
coagulopatias.

A APH e o seu Comité de Mulheres acredita
que através da divulgacédo de informacgédo
acessivel a todos, podera contribuir para a

r
sensibilizacdo da sociedade em geral dos D IAG N 0 STI c 0
riscos que esta condicdo poderd acarretar

para as mulheres que desconhecem ser . 5 Estes sdo os 10 pﬂnclpcﬂs sinais que indicam a

portadoras. O alerta e a obtencao do correto

diagndstico é o objetivo desta campanha presenca de um distarbio h&ﬂ'IOITGQICD.
lancada pela APH. Se se identifica com 3 ou mais sintomas, procure
: . aconselhamento médico para a realizacdo de andlise
Para informacodes adicionais ou
esclarecimento de duvidas consulte o site SGHQU[I"'IBCI para diGQﬂéSﬁCD de diS'llebiOS
Fia APH ou cont:f\cte-nos através do email hemorrdgi;:os.
info@aphemofilia.pt
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Perlodo mensinsal thmcbumom Hemorogia Hemomogia nasal  Hemoragio abundante
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E "Au SABER (superior o 7 dias) clrurduoumtu intervencio dentaria

Coaguiopatias, ou distirbios da coagulagtio, 's.ao

doengas gendticas que aleiom o coagulagdo do L

sangue. 580 varas as suas possiveis origens. Enfre ‘ 5 ' AP‘TT
‘elas _cles‘tccam-ﬁe o5 défices de um, ou wdrios, n L

{atores de coagulagdo, o défice do lalor de Von

Willsbrand, défices de agregacho plaguetdria,
entre culras. Podem ter vérios nivels de gravidade
& podem ofetar significativamente o qualidade
da vida dos suos porlodoras. O cometo e
otempado diognéstico & fundamental para que
‘seja possivel goranti o acompanhameanto da sua
condic@o acautelando possivels complicagdes &
impedindo riscos desnecessanos.
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Data limite inscricao >> 1 setembro
Ficha de inscricdo na contra-capa
Valor >> 20 €

Comité de
Mulheres da APH
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Youth Leaaership
Workshop

Bruxelas 21 a 23 de Abril

O Youth Leadership Workshop tem como ob-
jetivo reunir jovens de diferentes organizagcoes
de pacientes, de diferentes palises, e prepara-los
para enfrentarem um futuro de lideranca de
forma estdvel, alertando-os para a disponibi-
lidade de entreajuda entre organizagdes, quer
por via dos lacos ali criados, quer por via do
EHC - European Haemophilia Consortium — a
organizacao por tras deste e outros eventos/
workshops europeus.

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

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

Em termos do que se pretende alcangar com
este workshop, é objetivo fulcral a formagdo/
preparacdo de jovens lideres no confronto futu-
ro de diferentes situagcoes inerentes a lideranca
de uma organizacdo de pacientes. £ importante
que estes saiam daqui com novas ferramentas

de trabalho e estratégias de resolugao de pro-
blemas adequadas a realidade do seu pafs e dos
problemas que a sua organizacao j& enfrente
ou possa vir a enfrentar. Desta forma, é da mi-
nha opinido pessoal que o papel do EHC, nesta
vertente de formacdo, é crucial para qualquer
jovem lider que pretenda ajudar a sua organi-
zacdo a crescer, levando a que esta fique me-
lhor equipada para apoiar os seus pacientes. No
entanto, também estd na base deste evento a
criagdo de uma comunidade jovem internacio-
nal interligada por ndo s6 uma condicdo, mas
também pela participacdo neste evento inte-
grante a nivel social.

O primeiro dia comegou em grande com



uma sesséo de divulgacdo do préprio EHC, no
fundo dar-nos a conhecer a sua misséo, os seus
valores, quem sdo, para onde véo e o que ja al-
cangaram. Mas ndo fica por aqui, iniciando-se, de
seguida, a segunda sessao que veio realgar a im-
portancia do quao fortes podemos ser, a nivel de
relagdes internas e externas a organizagao, por
apenas estarmos a par das regras e legislaturas
da nossa organizagao e, se possivel, do nosso
pais. Para acabar este primeiro dia, cada um dos
participantes partilhou ainda, de forma resumi-
da, as atividades anuais que a sua organiza¢do
tem vindo a realizar.

O segundo dia arrancou de forma um pouco
mais pesada devido ao nimero/duracdo das ses-
sdes, comecando pelo conceito de ‘governanga”
(associando este a lideranca) e o que sdo sinais
da sua boa pratica, por via de debate entre os
participantes e os proprios palestrantes. Logo
apds, deu-se inicio a primeira atividade de gru-
po deste workshop, um estudo de casos praticos
que nado passa de um debate em grupo (de 4
pessoas) em torno de questdes particulares que

organizagdes como a nossa acaba sempre por
enfrentar, quer seja com pais preocupados que
apenas querem o melhor para o filho, quer seja
na pratica interminavel de priorizar resolucées
de dificuldades/contratempos. Ja na segunda
parte do dia, tivemos a oportunidade Unica de
conversar abertamente com dois representantes
de duas grandes empresas farmacéuticas, onde
ndo s6 aproveitdmos para colocar vérias ques-
tées (apesar de ndo termos recebido respostas
em detalhe a todas) mas também perceber todo
o processo de producdo de um medicamento
comercializével (incluindo os custos) - no fun-
do é todo um processo que se repete varias
vezes antes de se chegar sequer aos testes em
humanos.

J& o Ultimo 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 condicdes de estadia a
esclarecimento de duvidas, contetdo e dinami-
cadas diferentes sessdes, 0 que mais gostamos,
0 que esperavamos Ver, sem esquecer uma boa

Abr Mai Jun 2023 hemofilia

foto de grupo. Para além disto, realizaram-se,
nos dois ultimos dias, duas sessdes 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 niveis, desde uma abor-
dagem diferente de apresentacao em cada ses-
sao, as diferentes atividades de grupo e, espe-
cialmente, um marco que para mim ficou da
conversa aberta entre nos, portadores de uma
condicéo, e empresas farmacéuticas, os respon-
saveis pelo desenvolvimento atual e futuro dos
medicamentos e solugdes alternativas, mais ou
menos invasivas, que inevitavelmente surgirdo
para melhorar a qualidade de vida de todos nos,
nomeadamente aqueles que de nds ainda hoje
nao tém acesso as terapéuticas mais basicas.

Antonio Almeida
Co-coordenador do Comité de Jovens da APH
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Uma dezena de
participantes
reuniu-se em Ferrel,
Peniche, o local eleito
para o 11° Encontro
de jovens no fim-de-
semana

de 28 a 30 de

abril.

Uma preocupagao constante e transversal
na nossa comunidade, desde tenra idade é a
puncao venosa. Sendo esta a principal barreira
para uma boa adesao a terapéutica, é necessa-
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 sao um elemento
relevante no tratamento e controlo da hemo-
filia. Numa sesséo pratica, a enfermeira Isabel
Falcdo, do CHULC (Hospital S. José) demonstrou



os procedimentos a realizar na administragado
dos tratamentos. A preparacéo do local, a sua
higienizacao, a preparagdo dos factores de coa-
gulacédo, da puncéo propriamente dita, foram
0s topicos chave desta palestra. Por seu lado, 0s
jovens foram partilhando experiéncias e méto-
dos que utilizam para serem bem sucedidos nas
puncoes que realizam.

Apds uma pausa, o Dr. Arnaldo de Brito, imu-
no-hemoterapeuta no Centro Hospitalar Tonde-
la-Viseu, foi o orador seguinte. Nesta sesséo, o Dr.
Arnaldo explicou um pouco a realidade vivida no
interior do pafs e escutou a realidade dos parti-
cipantes para depois revelar o que esperam 0s
clinicos das pessoas com hemofilia e outros dis-
turbios hemorragicos. Uma vez cientes de que
¢ impossivel haver atendimento especifico para
as pessoas da nossa comunidade em todos os
centros hospitalares, cabe, neste caso aos jovens,
saberem viver e controlar a hemofilia. Desde o
diagndstico, que toda a orientacédo é para que as
pessoas com hemofilia se tornem autdbnomas e
responsaveis pela sua terapéutica. Alcancando
esta fase, atingem a capacidade de serem mais
independentes do seu hospital de referéncia,
logo tornam-se mais livres no seu quotidiano.
Este grupo de jovens demonstrou dominar a
sua profilaxia, no entanto, revelou preocupacoes
em como agir em situagdes de emergéncia. O
Dr. Arnaldo de Brito foi esclarecendo o que fa-
zer, até porque também integra as equipas de
emergéncia do INEM. A norma 17/2018, enca-
minhamento de pessoas com disturbios hemor-
rdgicos, numa situacéo de acidente e contacto
com o 112 também foram discutidos. Episédios
de emergéncia podem ser bem resolvidos se
forem bem encaminhados por quem vai pres-
tar o socorro.

Ambas as sessdes foram bem participativas
por parte dos jovens, revelando a vontade com
a condicdo hemofilia.

Na tarde de sdbado, apos o almoco, dividi-
ram-se os participantes em dois grupos, onde
foram convidados a apresentarem solucdes que
promovessem a profilaxia e a adesédo a terapéu-
tica. De ambos os grupos safram varias ideias e
algumas iremos dar conta em breve.

Restou tempo para jantar e para aproveitar
do espago e do local onde estdvamos.

A manha de domingo foi utilizada para a re-
unido presencial do Comité de Jovensda APH e
do seu contributo para a instituicao.

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

Fechdmos com o almoco e os abracos de
despedida.

A APH agradece aos seus parceiros BioMarin
e Roche, o apoio importante para a realizacdo
deste evento.
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E todos os anos
as emocgoes se
repetem!

Mais uma vez fomos recebidos de bracos
abertos, com muitas saudades dos nossos
amigos monitores e staff do CAMPO
AVENTURA, a quem s6 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 pais.

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

As saudades também foram muitas, mas a
constante diversdo, musica 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 possiveis para
os manter!!

Até para 0 ano Amiguinhos!

Associacao Portuguesa
de Hemofilia e de outras

O S O b I Coagulopatias Congénitas

Pioneer in Rare Diseases
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Informacao Pessoal

Tem um disttrbio hemorrdgico

[] Sim (Se Sim, preencher tabela de Informagdo Médica) [] Nao
Nome:

Data de nascimento / / Associada da APH ne:

E-mail:
Contactos (tlm): (dia) (noite)

Informagao Médica

Disturbio Hemorragico

E portadora de hemofilia? D Sim D Nao
tipovw: 1L ] 20 | 30 ]

Outro Disttrbio Hemorragico: Qual?

Hospital onde é sequida?
Contactos de Urgéncia do Médico assistente:

Natagdo

75%

- -
-—I. q.
FICHA DE INSCRICAO

Necessita de alojamento de Sdbado para domingo?

Sim D NéoD

Realiza todas as refei¢des do encontro?

Sim D Nao D
Quais realizard connosco? |:|

Valor da Inscrigao: 20 €
IBAN para pagamento: PT50 0035 0063 0005 9088 53024
Faca-nos chegar esta ficha de inscricdo e o comprovativo de pagamento da inscricdo

por email — info@aphemofilia.pt
ou via postal — APH - Av. Jodo Paulo I, Lote 530, Loja A, 1950-158 Lishoa.

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




