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Editor ial
É com grande orgulho e entusiasmo que anunciamos 
a eleição de Miguel Crato para presidente do Consórcio 
Europeu de Hemofilia durante a conferência realizada 
em Zagreb no início de outubro. O antigo presidente 
da APH alcança assim uma posição de liderança 
significativa no cenário internacional. Com um trajeto 
como presidente, que para a nossa associação teve 
um cariz transformacional, Miguel Crato destacou-
se na defesa dos direitos e da qualidade de vida das 
pessoas que vivem com coagulopatias em Portugal. 
Com uma capacidade de trabalho incansável na defesa 
desses direitos, juntamente com um compromisso 
incomparável para com a nossa comunidade, Miguel 
Crato conquistou o respeito e a admiração tanto 
de pacientes, como dos médicos e dos parceiros da 
indústria. A sua paixão e dedicação à causa serve de 
inspiração para todos nós, e o seu novo papel no CEH 
é prova da diferença que um indivíduo determinado 
pode fazer na esfera dos cuidados de saúde.

Na intrincada rede global de defesa dos cuidados 
de saúde, o papel das associações nacionais de 
defesa dos doentes, como a APH, é por vezes mal-
interpretado como sendo subalterno às entidades 
internacionais como o CEH. Miguel Crato mostrou 
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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

VAI, MIGUEL

Nuno Lopes

defender que tanto as associações nacionais como as 
entidades internacionais de defesa dos direitos dos 
pacientes, juntamente com outras partes interessadas, 
devem desempenhar os seus papéis em simbiose e 
complementaridade. Associações como a APH estão 
bem posicionadas para abordar as preocupações locais e 
prestar apoio imediato aos seus associados. Em essência, 
a APH constitui uma primeira linha na defesa dos 
associados, implementando estratégias e intervenções a 
nível local que têm impacto direto na vida dos indivíduos 
nas suas comunidades.

Por outro lado, o CEH pode oferecer uma perspetiva 
mais ampla e global, que deve servir de catalisador 
para mudanças, não apenas a nível internacional, mas 
também com agência a nível local. Esse é o desafio que 
Miguel Crato agora abraça, estando nós certos de que 
verá a APH como parceiro igual do Consórcio Europeu 
de Hemofilia. Continuaremos a contar com ele para nos 
trazer uma visão que se estende para além das nossas 
fronteiras, para identificar tendências globais comuns 
em matéria de cuidados de saúde e de qualidade de vida 
para as pessoas com coagulopatias e para defender a voz 
da nossa associação, amplificando a nossa mensagem e 
apoiando-nos sempre que adotamos e pomos em prática 
estratégias nacionais que consideramos serem as mais 
acertadas.

Convidamos todos a juntarem-se à Direção da APH na 
felicitação ao nosso ilustre associado Miguel Crato.
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Informações:
info@aphemofilia.pt  /  218598491
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 PROGRAMA
 17 de Novembro (Sexta-feira)
16.00 H Registo e recepção aos participantes
20.30/22.00 H Jantar e Abertura do Congresso 
 Filme do EHC - Envelhecimento na hemofilia 

 18 de Novembro (Sábado)
08.00/9.00 H Pequeno-almoço
09.00/10.00 H  Sessão 1 Enfermagem: 
 Cuidados de saúde sempre na mão
 Moderador: Dina Roque 
 Enfermeira Ana Barros – CHU St. António  
10.00/10.30 H Pausa para café 
10.30/12.15 H  Mesa Redonda 1: 
 Terapias Substitutivas 
 Moderador: José Caetano Martins
 Drª Marina Costa – Hosp. São Teotónio
 Drª Alexandra Santos – CHULC (S. José)
 Drª Sara Morais – CHU (St. António)
 Augusto Ramoa – Pessoa com hemofilia 
12.30/14.30 H Almoço
14.30/16.00 H Mesa redonda 2: 
 Terapias não substitutivas
 Moderador: Teresa Pereira
 Dr Ramon Salvado – CHUC
 Drª Madalena Calheiros – Hospital de Braga
 Drª Cristina Catarino – CHULN (St. Maria)
 Benedita Moura – Mãe de criança com hemofilia
16.00/16.15 H Coffee break 
16.15/17.30 H Sessão 2 
 Introdução à Terapia Génica 
 Moderador: José Gonçalves
 Drª Renata Oliveira – CHU (S. João)
 Drª Sofia Teixeira – CHU (S. João) 
17.30/20.30 H Tempo livre
20.30 H Jantar 

 19 de Novembro (Domingo)
09.00/10.00 H Sessão 3 Psicologia: 
 Gestão emocional na hemofilia 
 Moderador: Ricardo Rebordão
 Drª Cátia Damião – CHULN (St. Maria) 
10.00/11.00 H Debate de Jovens: 
 Adesão ao tratamento
 Moderador: Camila Roque 
11.00/11.15 H Pausa para café 
11.15/12.30 H Assembleia Geral de Associados
12.30/14.00 H Almoço 
14.00/15.30 H Encerramento do Congresso
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Decorreu no passado mês de Setembro 
na cidade de Coimbra o 6º Encontro de Mu-
lheres da APH.

Trata-se de um evento dirigido a mulheres 
com Coagulopatias procurando ser um espaço 
de partilha de experiências e de conhecimento.

Este ano foi dado especial destaque às di-
ferentes fases da vida da mulher e os principais 
riscos hemorrágicos a elas associadas.

A Drª Beatriz Ferro, médica do CHUC, falou 
sobre como viver com um distúrbio hemorrági-
co no feminino e qual o seu impacto ao longo 
das fases da vida da mulher. Deu particular enfa-
se às menstruações abundantes e suas possíveis 
consequências na saúde e bem-estar da mulher, 
assim como, aos vários métodos contracetivos 
atualmente disponíveis. Chamou à atenção da 

importância da escolha do método de acordo 
com a idade e perfil hemorrágico da mulher.

Rita Tavares, partilhou a sua experiência de 
vida como mulher com distúrbio hemorrágico. 
A sessão seguinte foi dedicada às mais jovens 
que pretendam ser mães e sejam portadoras de 
uma Coagulopatia. Susana Crato, Liliana Pronto 
e Teresa Pereira, partilharam as suas tomadas 
de decisão relativamente à forma de serem 
mães. Cada uma com experiências de vida di-
ferente, mas todas válidas. Entre Inseminação 
Artificial (IA) ou método natural, o importan-
te e fundamental é a decisão ser tomada em 
conjunto dentro de um casal e ambos estarem 
confortáveis com a opção tomada. A técnica de 
Inseminação Artificial foi discutida, sendo uma 
das opções. Neste caso, existe a escolha de em-

briões sem a mutação da hemofilia e, como tal, 
ser possível gerar um feto sem hemofilia.

Ainda durante a tarde, as representantes dos 
comités de mulheres do EHC e da APH, Ana Pas-
tor e Teresa Pereira, apresentaram os atuais pro-
jetos dos respetivos grupos de trabalho.

A campanha “O pior das Coagulopatias? É 
não saber.” foi apresentada e novas ideias e pro-
postas de divulgação foram discutidas. Todas as 
participantes concordaram com a necessidade 
de alertar para a existência de muitas mulheres 
com distúrbios hemorrágicos sub-diagnostica-
das e que apenas com conhecimento da sua 
condição poderão lutar pela sua segurança, di-
minuindo os riscos associados.

A manhã de Domingo foi dedicada ao tema 
das disfunções do pavimento pélvico na mulher. 
A fisioterapeuta Filipa Pires explicou o que são e 
como podem ser prevenidos. Para além de uma 
apresentação teórica, foram realizados exercícios 
práticos para a prevenção desta condição.

O encontro terminou com o tempo de 
speak-out, onde para além da partilha de ex-
periências, foi aberta a discussão sobre temas 
relevantes para as mulheres com distúrbios he-
morrágicos e que seriam importantes trazer para 
estes encontros no futuro.

Agradecemos à SweetCare e à Intimina os 
produtos oferecidos às participantes do nosso 
Encontro.

6º Encontro de Mulheres - APH

Encontro no FEMININO  
na cidade dos estudantes

Apoios:
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Prolongámos a 2024 
a Campanha 

“O Pior das 
Coagulopatias 
na Mulher? 
É Não Saber.” 

O objectivo de alerta e consciencialização da socie-
dade em geral para a problemática das coagulopatias na 
mulher e da necessidade de um diagnóstico atempado 
e tratamento correcto das portadoras, permanecerá na 
ordem de trabalhos da APH para o último trimestre de 
2023 e pela sua importância prolongar-se-á em 2024. 

A Campanha já é visível e tem-se feito notar em pro-
ximidade em hospitais, centros de saúde e farmácias, 
por isso procure-a na sua cidade e ajude-nos a divulgá-la 
e a fazer chegar a informação a mais mulheres, dando-
nos feedback sobre a mesma e se possível envie-nos 
uma fotografia junto à publicidade e/ou publique algo 
sobre a campanha nas suas redes sociais, identificando 
a APH e a página da campanha, sob a #coagulopatiaso-
piorenaosaber #coagulopatiasnamulher #aph
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JORNADAS DE NATAÇÃO DA APH

“DESPORTO É MAIS SAÚDE”

Projeto co-fnanciado pelo Programa  
de Financiamento a Projetos pelo INR, IP.

O desporto é altamente recomendável na 
manutenção da saúde das articulações. Sendo 
orientado e ajustado à realidade de cada um, 
possibilita às pessoas com coagulopatias o re-
forço da sua saúde, a diminuição de episódios 
hemorrágicos e a melhoria da sua qualidade 
de vida.

Estudos comprovam que a natação é o des-
porto de eleição para esta população, por ser de 
baixo impacto, possibilitando um bom fortale-
cimento muscular e desenvolvimento do siste-
ma cardiovascular, e dada a grande vantagem 
da redução da gravidade e o efeito de flutua-
bilidade, permite aliviar a tensão nos músculos 
e articulações.

Por estes motivos, a prática sistemática da 
natação e/ou reabilitação aquática auxiliada 
de fisioterapia contribui para o tratamento 
destas pessoas, prevenindo as complicações 
caraterísticas da doença, e por sua vez, propor-
ciona uma melhor qualidade de vida e condi-
ção física, funcionalidade destes pacientes e 
menor propensão para a incapacidade.

Perante tais evidências sobre os benefícios 
desta atividade, a Associação Portuguesa de 
Hemofilia e de outras Coagulopatias Congéni-
tas (APH) tem incluído ao longos destes anos, 

nos seus Planos Anuais de Atividade, eventos 
em meio aquático, para sensibilizar a sua popu-
lação para a sua prática.

Em 2022, a APH foi sua pretensão aprofun-
dar a temática do desporto e da reabilitação 
para pacientes com coagulapatias com a imple-
mentação do projeto “Desporto é mais Saúde”, 
e dando continuidade ao mesmo ter decidido 
para o presente ano, a realização das “Jornadas 
de Natação da APH”.

Estas visaram a aquisição de mais compe-
tências técnico-científicas relativas à patologia 
e aos benefícios do exercício conciliando com 
a fisioterapia na prevenção de sequelas, e assim 
permitir e encorajar, uma atitude mais ativa e 
positiva face aos hábitos de vida diária; mas 
ainda dar ênfase ao conceito do uso da água 
para fins terapêuticos (relaxamento, analgési-
co, redução do impacto e da agressão sobre as 
articulações).

A APH desenvolveu duas ações de sen-
sibilização e consciencialização, ao nível da 
prevenção e reabilitação para as pessoas com 
hemofilia e seus familiares e decorreram com 
o apoio de uma equipa multidisciplinar (téc-
nico de desporto e fisioterapeuta), em que foi 
realizada uma avaliação prática nesta área, 

aos participantes que o solicitaram.
Visando descentralizar estes eventos, fo-

ram realizados em dois locais distintos, ou seja, 
em Lisboa, no dia 14 de Outubro, na piscina 
do Complexo Desportivo de Alcabideche e no 
Porto, no dia 21 de Outubro, na piscina da Cons-
tituição.

As Jornadas de Natação destinaram-se a 
toda a Comunidade com Distúrbios Hemorrá-
gicos Hereditários que pratiquem natação, quer 
estivessem ou não, integrados no Programa de 
Dinamização da Natação da APH, como ainda 
a seus familiares diretos e abrangeu partici-
pantes com idades compreendidas entre os 3 
e os 62 anos.

De salientar que, a este evento aderiram 
alguns associados que outrora nunca tinham 
participado em atividades da APH, e a sua par-
ticipação, permitiu uma maior integração na co-
munidade, resultando um manifesto interesse 
por um tema que a muitos preocupa.

A ação de avaliação ficou a cargo do fisio-
terapeuta Virgílio Alegrias que deu a conhe-
cer aos presentes, um conjunto de exercícios 
simples e de autoadministração, chamando 
ainda a atenção para a importância do co-
nhecimento e familiarização das restrições 
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em fisioterapia à sua condição física e ao des-
porto que praticam.

Posteriormente foram realizados diversos 
jogos lúdicos recreativos com todos os partici-
pantes, tendo sido repartidos por grupos, con-
soante as faixas etárias. Em seguida, cada par-
ticipante foi convidado a realizar um percurso 
de estilo de nado, como ainda a participar nas 
provas de estafetas, cujas equipas tinham ele-

sessões realizadas e pertinência deste tipo de 
atividades em ações futuras.

Os nossos agradecimentos ao Instituto Na-
cional para a Reabilitação (INR, IP), pelo co-fi-
nanciamento atribuído.

Agredecemos ainda ao fisioterapeuta Vir-
gílio Alegrias, pela sua colaboração na dinami-
zação do evento e, ainda aos funcionários das 
instalações desportivas pelo apoio prestado, 
especialmente ao nadador salvador Henrique 
Guedes, os quais contribuíram para o alcance 
do pretendido.

Estamos convictos, da importância na con-
tinuidade destes eventos, bem como do contri-
buto, imprescindível que os mesmos possuem, 
não só para o bem-estar físico da pessoa com 
hemofilia, como também na esperança de me-
norizar os danos desta doença.

de movimento e posturas adaptativas, que 
frequentemente se observam na pessoa com 
hemofilia e desta forma ajudar a evitar que as 
alterações se tornem permanentes. Embora a 
maioria das respostas e adaptações ao exercí-
cio na água seja qualitativamente semelhante 
à resultante do exercício efetuado em terra, 
há importantes diferenças quantitativas que 
podem afetar a prescrição de exercícios em 
atividades recreativas, terapêuticas e reabilita-
doras. Este contributo formativo e prático na 
área da Fisioterapia, desconhecido ainda para 
a maioria dos doentes com hemofilia, permitiu 
adaptar/conciliar os exercícios de reabilitação 

mentos de diferentes idades e por último uma 
sessão de hidroginástica com todos os partici-
pantes do evento, baseada num conjunto de 
coreografias elaboradas com vários exercícios 
terapêuticos, orientadas de forma progressiva 
ao longo da sessão e adaptando-os aos ritmos 
das músicas escolhidas. A finalizar cada sessão 
foram realizados exercícios de alongamentos 
e relaxamento.

No decorrer de cada jornada, o empenho e 
entusiasmo dos participantes na realização das 
tarefas propostas foram uma constante, como 
ainda a alegria e satisfação que se sentiu entre 
todos os intervenientes.

Visou-se igualmente com estes eventos 
promover a igualdade de oportunidades, per-
mitindo ao maior número possível de membros 
desta comunidade contribuir para a sua própria 
capacitação e reabilitação, na participação de 
atividades de lazer e desportivas.

Finda cada Jornada de Natação foi realiza-
do um lanche de confraternização com todos 
os participantes e colaboradores, como ain-
da  entregues certificados de participação e 
um kit desportivo composto por uma “lanche 
Box”, toalha e garrafa, direcionado este momen-
to para conviver e recolher feedback sobre as 

Em síntese, não podemos deixar de desta-
car o valioso contributo do Programa de Dina-
mização da Natação que a APH disponibiliza 
aos seus associados, potenciando a melhoria 
da qualidade de vida dos associados, procu-
rando estabelecer uma relação entre o corpo e 
a água, que permita a realização de exercícios 
físicos num meio tridimensional, mais seguro 
que o solo e que diminui o aparecimento de 
crises hemorrágicas.

Pretende-se contribuir para a integração 
das pessoas com esta patologia numa socieda-
de na qual estas encontram vários obstáculos à 
sua inserção, permitindo-lhes a prática de uma 
atividade física, mas de forma individualizada, 
orientada de forma específica e contemplado-
ra das suas particulares necessidades e/ou li-
mitações, como ainda um incentivo para a sua 
participação em outras atividades promovidas 
pela instituição.

Ser desportista é uma opção, ser ATIVO é 
uma necessidade para a pessoa com hemofilia.

Inscreva-se e pratique natação, o seu corpo 
agradecer-lhe-á!

Paula Alves 
Técnica de Desporto
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Decorreu entre 6 e 8 de outubro a conferên-
cia anual do Consórcio Europeu de Hemofilia 
(EHC), em Zagreb, na Croácia. Com um programa 
bastante preenchido e diversificado, as honras 
de abertura estiveram a cargo de Olivia Rome-
ro Lux, Presidente do EHC e de Marko Marinić, 
Presidente da Associação Croata.

Os cuidados de saúde para as pessoas com 
distúrbios hemorrágicos têm vindo a melhorar 
de ano para ano. Com a estabilização/controlo 
de episódios hemorrágicos, estas pessoas e os 
seus profissionais de saúde, começaram a di-
versificar o olhar para outras áreas clínicas tam-
bém elas capazes de incrementar a qualidade 
de vida desta comunidade. A inovação tecno-
lógica tem sido uma ferramenta auxiliar nesta 
transformação, é vulgar usar aplicações móveis 
para envio de dados, registos terapêuticos, ar-
quivo de exames e mesmo efetuar teleconsultas 
entre centros. 

Nem só de hemofilia se tem falado e ouvem-
se cada vez mais preocupações com outras desor-
dens do sangue. Têm surgido novos subgrupos 
de vocação específica, além do comité que olha 
para distúrbios hemorrágicos nas mulheres, von 
Willebrand ou inibidores, o EHC fez nascer o ERIN 
em 2022, grupo que se dedica a perturbações 
hemorrágicas ainda mais raras. Défice de factor 
I, II, VII combinados de V e VIII, Trombastenia de 
Glanzmann, são apenas alguns exemplos e que 
necessitam que olhem para estas pessoas, lhes 
apresentem soluções terapêuticas minimizando 
o seu sofrimento, pois em muitos destes casos 
não há um tratamento disponível. O objetivo 
continua a ser o mesmo, avaliar as necessidades 
de tratamento específicas para cada paciente, 
garantir que as mesmas mantêm a sua saúde fí-
sica, emocional e psicológica em bom estado e 
com isso teremos pessoas ativas e diminuiremos 
a morbilidade e mortalidade. 

Resultados do inquérito do 
EHC sobre von Willebrand 
apresentados em sessão

Numa das sessões foram apresentados os 
resultados do inquérito do EHC, direcionado a 
pessoas com doença de von Willebrand (DvW). 
Responderam 408 pessoas de 35 países euro-
peus e destas, 220 foram consideradas para o 
inquérito, sendo maioritariamente mulheres. A 
distribuição pelos tipos de vW repartiu-se em 
38% para tipo 1 e 2 e o tipo 3 recolheu 41 pa-
cientes, equivalente a 17% dos participantes no 
inquérito. Neste estudo, percebeu-se que há 
uma diminuição no tempo entre as análises e 
um diagnóstico mas, mesmo assim, nas variantes 
mais leves o diagnóstico pode demorar anos a 
chegar. As perturbações hemorrágicas são varia-

das, entre as mais conhecidas estão hemorragias 
nasais, orais, e nas meninas e senhoras os ciclos 
menstruais mais prolongados. Hemorragias gas-
trointestinais, nas articulações ou dores crónicas, 
são bem conhecidas das pessoas diagnostica-
das com von Willebrand. 50% dos pacientes 
reportam artropatias, consequência do regime 
terapêutico para von Willebrand. Na maioria dos 
países ainda se tratam as complicações mais gra-
ves on demand, em vez de preveni-las. 

Por outro lado, é frequente ouvir os pacien-
tes dizerem que determinados sangramentos 
são naturais no seio familiar, porque o pai, a mãe 
ou outro familiar também têm o mesmo sinto-
ma. Esta “normalização” levou e leva a muitos 
diagnósticos tardios, com impacto negativo na 
qualidade de vida das pessoas. Assim, este ano 

Consórcio Europeu de Hemofilia

Zagreb trouxe novidades nos ensaios 
clínicos para a DvW e a eleição de  
um português para presidente
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o EHC viu nascer o comité de pessoas com von 
Willebrand, cujos objetivos são aumentar e me-
lhorar as opções de diagnóstico e tratamento 
a nível nacional e permitir o acesso a melhores 
cuidados e tratamento a nível europeu. Muitos 
dos exemplos seguidos na hemofilia serão apro-
veitados para traçar o percurso com vista a alcan-
çar melhores tratamentos para von Willebrand. 

No que respeita a fármacos, há algumas 
novidades em ensaios que poderão surgir nos 
próximos tempos e que até ao momento são 
promissoras para estes pacientes.

Outras preocupações além 
dos Inibidores na hemofilia

As pessoas com hemofilia e inibidores têm 
vindo a melhorar a sua condição clínica, fruto do 
surgimento de terapêuticas não substitutivas do 
factor, que trouxeram o regime profilático para 
o dia-a-dia destes indivíduos, reduzindo signi-
ficativamente o rácio de hemorragias anuais. 
Comparando com dados antigos, espera-se que 
este tipo de profilaxia também reflita proteção 
a hemorragias intracranianas, que são a compli-
cação mais grave na hemofilia. No entanto, os 
dados ainda são poucos para concluir que haja 
real proteção. Começa a ser comum falar em 
envelhecimento e hemofilia, nas comorbilida-
des que afetam a restante população e que são 
também identificadas na nossa comunidade. 
Tensões altas, doenças cardiovasculares, neopla-
sias, obesidade, são alguns exemplos. Inibidores 
e hemofilia continuarão a ser um desafio para 
profissionais e pacientes, no entanto as expec-
tativas são promissoras.

Comité de mulheres é…. 
o grupo de trabalho mais antigo do EHC. 

Desde 2014 que o comité tem tido um papel 
holístico na divulgação e melhoramento dos 
cuidados de saúde para meninas e senhoras 
com perturbações sanguíneas. Exemplo disso 

foi a criação dos 10 princípios e cuidados para 
mulheres com distúrbios hemorrágicos, uma 
ferramenta para as associações e profissionais 
de saúde com vista a alertar e exigir melhores 
cuidados de saúde deste grupo. Através do pro-
jeto de embaixadoras criaram parcerias entre 
países. O objetivo é melhorar as competências, 
o conhecimento e fortalecer as parcerias com as 
várias associações europeias e o EHC. Não é fácil 
falar abertamente, mesmo com profissionais de 
saúde. Mas o caminho tem de ser feito, porque 
estas mulheres, poderão ser as nossas filhas, as 
nossas irmãs, mães…

Quem quer ser embaixadora da APH no co-
mité de mulheres? Perguntem-nos como.

Eleição em Assembleia 
Geral de Miguel Crato para 
Presidente do EHC 

Umas palavras para a Assembleia Geral, no 
final do dia 6, para referir que nesta AG o nosso 
membro e ex-presidente, Miguel Crato, foi eleito 
Presidente do EHC para os próximos quatro anos. 
Miguel Crato é uma pessoa muito acarinhada 
por todos na comunidade e estamos convictos 
que fará um bom trabalho em prol de todos. Fe-
licidades na nova função, Miguel Crato.

Novas terapias na hemofilia 
é sempre a sessão mais 
esperada pelos participantes

A sessão de novas terapêuticas é sempre 
seguida com expectativa. Podemos dizer sim-
plificadamente que há vários fármacos em uso 
e outros tantos na mesa dos ensaios. Para tratar 
as perturbações sanguíneas estão disponíveis 
factores de coagulação, agentes bypass, não 
factores e a terapia génica. Dentro das terapêu-
ticas de substituição de factor VIII e IX podemos 
categorizar entre os de semi-vida standard e de 
ação prolongada. Felizmente os avanços conti-
nuam, a bioengenharia tem dado uma ajuda, há 

expectativas para um factor VIII com semi-vida 
ultra-prolongada, incrementada por moléculas 
de bioengenharia. O objetivo é claro, diminuir 
as infusões e/ou manter os níveis de factor mais 
elevados para oferecer maior proteção a riscos 
hemorrágicos. 

Em simultâneo, têm surgido vários ensaios 
relacionados com terapêuticas não substituti-
vas de factor. Nesta paleta podemos diferenciar 
os que mimetizam a função do factor e os que 
atuam no controlo da trombina na cascata da 
coagulação. De referir que estes fármacos são 
de infusão subcutânea. 

A terapia génica está nos ensaios clínicos, 
não só para a hemofilia como para von Wille-
brand, sendo várias vezes apelidada de trata-
mento personalizado, uma vez que os pacien-
tes são sujeitos a múltiplos exames pré e pós 
a decisão de administração. Alguns países já 
iniciaram o percurso com este método ainda 
que lentamente, pela sua complexidade clínica, 
pelos receios inerentes a uma terapêutica nova 
e radical. No entanto, são conhecidos casos a 
nível mundial que têm tido boas experiências e 
esperam-se progressos e dados novos.

A pessoa no centro
A melhoria da qualidade de vida das pes-

soas com distúrbios hemorrágicos é significati-
va e notória se olharmos em intervalos de 5, 10 
anos. Quanto mais cedo existir um diagnóstico 
e se aplicar um método terapêutico, mais longe 
ficam as complicações severas, as dores crónicas, 
o isolamento físico, social ou familiar. 

Outras sessões aconteceram neste evento, 
todas com o foco comum, o bem-estar físico e 
mental da pessoa; o incremento das suas com-
petências e nas suas capacidades nas tomadas 
de decisão partilhada. Os profissionais de saúde 
disponibilizam o seu conhecimento e colocam-
nos opções. Cabe a cada um de nós questioná-
-las, falar, esclarecer, ter uma segunda opinião, 
partilhar. Encontrar o melhor percurso para a 
nossa vida com uma perturbação sanguínea. O 
EHC tem tido um papel fundamental em ligar as 
associações de vários países com os vários cen-
tros de tratamento europeus e mundiais. A cola-
boração entre profissionais de saúde, pacientes 
e associações têm alcançado bons resultados 
para os intervenientes.

Finalmente, de referir que representaram a 
APH e Portugal neste evento Ana Pastor, Dina 
Roque, António Almeida, José Caetano Martins 
e Miguel Crato.
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A receção de um diagnóstico de uma 
coagulopatia rara na criança tem sérias 
repercussões na saúde e nomeadamente no 
ambiente familiar.

Desde a passagem de informação preliminar 
ao diagnóstico hospitalar da patologia, 
tratamento e respetivas implicações, o tempo 
decorrido é escasso para assimilar tanta 
informação que chega de tantos lados.

A existência de informação disponível sem 
validação científica sobre a doença e seu 
tratamento, torna-se mais uma dificuldade 
acrescida na gestão do diagnóstico, do que 
propriamente uma ajuda ou apoio.

Nesse sentido, a APH considerou ser 
importante envolver-se de forma mais 
direta com os seus utentes e dar resposta 
a necessidades visíveis, ajudando assim as 

famílias a melhor gerir um diagnóstico, muitas 
vezes inesperado, minorando o impacto 
psicológico da patologia nas mesmas.

Esta ajuda por parte da APH foi transformada 
num Kit de Boas-vindas que se destina a pais/
cuidadores de crianças recém-diagnosticadas 
e que temos agora o prazer de divulgar.

O propósito deste projecto é proporcionar 
aos pais, documentação e informação 
fidedigna e atualizada, abrangendo diversas 
áreas (conhecimento da doença, tratamento, 
legislação, cuidados a ter, entre outros), assim 
como materiais de apoio à gestão da patologia 
dos seus filhos.

Por outro lado, esta é igualmente uma forma de 
comunicarmos a nossa missão estabelecendo 
com os nossos pacientes e suas famílias, uma 
maior ligação à APH, reforçando o sentimento 
de pertença e de bem-estar na comunidade, 
com o acréscimo da disponibilização de uma 
ferramenta que apoiará os pais a desmistificar 
a doença junto da própria criança e dos 
ambientes onde a mesma se insira. 

Neste Kit de Boas-Vindas à APH para pais e 
cuidadores poderá encontrar os seguintes 
itens: um guia para pais, um caderno 
“Familiário”, um garrote, uma bolsa gel, uma 
capa para pintar e uma caixa de pensos 
transparente.

Esperamos que este kit seja de grande 
utilidade e um apoio na construção do 
caminho para a melhoria da qualidade de vida 
da vossa família!

Este projecto é cofinanciado pelo Programa de 
Financiamento a Projectos de 2023 do INR, IP. 

Projeto co-fnanciado pelo Programa  
de Financiamento a Projetos pelo INR, IP.

Kit de boas vindas
 
para pais de crianças recentemente diagnosticadas com 

Distúrbios hemorrágicos

Um passo no 
acolhimento  
aos novos casos 
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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%<

Lisboa, 30 de Outubro de 2023

Assunto: AVISO CONVOCATÓRIA PARA ASSEMBLEIA-GERAL ORDINÁRIA

Prezado Associado,

De acordo com o disposto no n.º 2 do art.º 29 dos Estatutos desta Associação, convoco para o próximo dia 19 de Novembro 
(Domingo), pelas 11:00 horas, no Melia Ria Hotel, Cais da Fonte Nova, Lote 5, 3810-200 Aveiro, a Assembleia-Geral Ordinária, 
cuja ORDEM DE TRABALHOS, é a seguinte:

1.  Apreciação e votação do Programa de Ação e Orçamento para o ano 2024;
2.  Informações.

A Assembleia só poderá funcionar, em primeira convocatória, desde que estejam presentes, pelo menos, metade dos 
associados com direito a voto.

Não se verificando o condicionalismo previsto no parágrafo anterior, a Assembleia funcionará com qualquer número de 
associados, em segunda convocatória, trinta minutos depois da hora marcada para a primeira.

Com os meus cumprimentos.

1.º SECRETÁRIO DA MESA DA ASSEMBLEIA-GERAL
Nuno Filipe Braz Mendes Silva

CONVOCATÓRIA


