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6° Encontro
de Mulheres

Foi um espaco de partilha de
experiéncias e de conhecimento
onde tratamos temas relevantes
para as mulheres com distiurbios

himorrdgicos
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VAI, MIGUEL

E com grande orgulho e entusiasmo que anunciamos

a eleicdo de Miguel Crato para presidente do Consércio
Europeu de Hemofilia durante a conferéncia realizada
em Zagreb no inicio de outubro. O antigo presidente
da APH alcanga assim uma posicdo de lideranca
significativa no cendrio internacional. Com um trajeto
como presidente, que para a nossa associagdo 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 incansdvel na defesa
desses direitos, juntamente com um compromisso
incompardvel para com a nossa comunidade, Miguel
Crato conquistou o respeito e a admiragdo tanto

de pacientes, como dos médicos e dos parceiros da
industria. A sua paixdo e dedicacdo a causa serve de
inspiragdo para todos nods, e o seu novo papel no CEH
é prova da diferenca que um individuo determinado
pode fazer na esfera dos cuidados de satde.

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

defender que tanto as associa¢ées 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. Associagdes como a APH estdo

bem posicionadas para abordar as preocupacdes locais e
prestar apoio imediato aos seus associados. Em esséncia,
a APH constitui uma primeira linha na defesa dos
associados, implementando estratégias e intervengées a
nivel local que tém impacto direto na vida dos individuos
nas suas comunidades.

Por outro lado, o CEH pode oferecer uma perspetiva
mais ampla e global, que deve servir de catalisador
para mudangas, ndo apenas a nivel internacional, mas
também com agéncia a nivel local. Esse é o desafio que
Miguel Crato agora abraga, estando nés certos de que
verd a APH como parceiro igual do Consércio Europeu
de Hemofilia. Continuaremos a contar com ele para nos
trazer uma visdo que se estende para além das nossas
fronteiras, para identificar tendéncias globais comuns
em matéria de cuidados de satide e de qualidade de vida
para as pessoas com coagulopatias e para defender a voz
da nossa associagdo, amplificando a nossa mensagem e
apoiando-nos sempre que adotamos e pomos em pradtica
estratégias nacionais que consideramos serem as mais
acertadas.

Convidamos todos a juntarem-se a Diregdo da APH na
felicitagdo ao nosso ilustre associado Miguel Crato.
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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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6° Encontro de Mulheres - APH

octapharma SODbI

Pioneer in Rare Diseases
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Encontro no FEMININO
na cidade dos estudantes

Decorreu no passado més de Setembro
na cidade de Coimbra o 6° Encontro de Mu-
Iheres da APH.

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

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

A Dra Beatriz Ferro, médica do CHUC, falou
sobre como viver com um disturbio hemorragi-
co no feminino e qual o seu impacto ao longo
das fases da vida da mulher. Deu particular enfa-
se as menstruacoes abundantes e suas possiveis
consequéncias na salide e bem-estar da mulher,
assim como, aos varios métodos contracetivos
atualmente disponiveis. Chamou a atencao da

importancia da escolha do método de acordo
com a idade e perfil hemorragico da mulher.
Rita Tavares, partilhou a sua experiéncia de
vida como mulher com disturbio hemorragico.
A sessdo seguinte foi dedicada as mais jovens
que pretendam ser maes e sejam portadoras de
uma Coagulopatia. Susana Crato, Liliana Pronto
e Teresa Pereira, partilharam as suas tomadas
de decisao relativamente a forma de serem
maes. Cada uma com experiéncias de vida di-
ferente, mas todas validas. Entre Inseminagao
Artificial (IA) ou método natural, o importan-
te e fundamental é a decisdo ser tomada em
conjunto dentro de um casal e ambos estarem
confortaveis com a opcao tomada. A técnica de
Inseminacao Artificial foi discutida, sendo uma
das opcdes. Neste caso, existe a escolha de em-

brides sem a mutacao da hemofilia e, como tal,
ser possivel 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? E
nao saber.'foi apresentada e novas ideias e pro-
postas de divulgacao foram discutidas. Todas as
participantes concordaram com a necessidade
de alertar para a existéncia de muitas mulheres
com disturbios hemorrégicos sub-diagnostica-
das e que apenas com conhecimento da sua
condicdo poderéo lutar pela sua seguranca, di-
minuindo os riscos associados.

A manha de Domingo foi dedicada ao tema
das disfungdes do pavimento pélvico na mulher.
Afisioterapeuta Filipa Pires explicou o que séo e
como podem ser prevenidos. Para além de uma
apresentacao tedrica, foram realizados exercicios
praticos para a prevencao desta condicdo.

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

Agradecemos a SweetCare e a Intimina os
produtos oferecidos as participantes do nosso
Encontro.
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Prolongamos a 2024

a Campanha

“O Pior das
Coagulopatias

na Mulher?
E Nao Saber.”

O objectivo de alerta e consciencializagao da socie-
dade em geral para a problematica das coagulopatias na
mulher e da necessidade de um diagnéstico atempado
e tratamento correcto das portadoras, permanecera na
ordem de trabalhos da APH para o ultimo trimestre de
2023 e pela sua importancia prolongar-se-a em 2024.

A Campanha ja é visivel e tem-se feito notar em pro-
ximidade em hospitais, centros de saude e farmdacias,
por isso procure-a na sua cidade e ajude-nos a divulgé-la
e a fazer chegar a informacao a mais mulheres, dando-
nos feedback sobre a mesma e se possivel envie-nos
uma fotografia junto a publicidade e/ou publique algo
sobre a campanha nas suas redes sociais, identificando
a APH e a pagina da campanha, sob a #coagulopatiaso-
piorenaosaber #coagulopatiasnamulher #aph

TESTE DE
~ DIAGNOSTICO

‘ Estes sGo os 10 principais sinais que indicam a
presenga de um distirbio hemorragico.

Se se identifica com 3 ou mais sintomas, procure
aconselhamento médico para a realizacdo de andlise
sanguinea para diagndstico de distlrbios
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JORNADAS DE NATZ

O desporto é altamente recomendavel na
manutencao da saude das articulacdes. Sendo
orientado e ajustado a realidade de cada um,
possibilita as pessoas com coagulopatias o re-
forco da sua satde, a diminuicio de episédios
hemorragicos e a melhoria da sua qualidade
de vida. -

Estudos comprovam que a natacao é o des-
porto de eleicdo para esta populacéo, por ser de
baixo impacto, possibilitando um bom fortale-
cimento muscular e desenvolvimento do siste-
ma cardiovascular, e dada a grande vantagem
da reducao da gravidade e o efeito de flutua-
bilidade, permite aliviar a tensdao nos musculos
e articulagoes.

Por estes motivos, a prética sistematica da
natacdo e/ou reabilitacdo aquatica auxiliada
de fisioterapia contribui para o tratamento
destas pessoas, prevenindo as complicagoes
carateristicas da doenca, e por sua vez, propor-
ciona uma melhor qualidade de vida e condi-
¢ao fisica, funcionalidade destes pacientes e
menor propensao para a incapacidade.

Perante tais evidéncias sobre os beneficios
desta atividade, a Associacdo Portuguesa de
Hemofilia e de outras Coagulopatias Congéni-
tas (APH) tem incluido ao longos destes anos,

nos seus Planos Anuais de Atividade, eventos
em meio aquatico, para sensibilizar a sua popu-
lagdo para a sua pratica.

Em 2022, a APH foi sua pretensao aprofun-
dar a tematica do desporto e da reabilitacdo
para pa_cientes'c_om coagulapatias comaimple-
mentagéo_i:lo projeto “Desporto é mais Saude’,
e dando continuidade ao mesmo ter decidido
para o presente ano, a realizacdo das “Jornadas
de Natagao da APH".

Estas visaram a aquisi¢ao de mais compe-
téncias técnico-cientificas relativas a patologia
e aos beneficios do exercicio conciliando com
afisioterapia na prevencao de sequelas, e assim
permitir e encorajar, uma atitude mais ativa e
positiva face aos habitos de vida diaria; mas

““ainda dar énfase ao conceito do uso da agua
para fins terapéuticos (relaxamento, analgési-
co, reducdo do impacto e da agressdo sobre as
articulacées).

A APH desenvolveu duas acées de sen-
sibiIizag‘éo‘ié.cﬁns'ciencializagéo-, ao nive
prevencao e reabilitacdo para as pesso
hemofilia e seus familiares e decorreram com
0 apoio de uma equipa mdltidisciplinar (téc-
nico de desporto e fisioterapeuta), em que foi
realizada uma avaliacao pratica nesta area,

Associagao Portuguesa
de Hemofilia e de outras
Coagulopatias Congénitas

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-
tituicao.

As Jornadas de Natacdo destinaram-se a
toda a Comunidade com Disturbios Hemorré-
gicos Hereditdrios que pratiquem natacéo, quer
estivessem ou ndo, integrados no Programa de
Dinamizacdo da Natacdo da APH, como ainda
a seus familiares diretos e abrangeu partici-
pantes com idades compreendidas entre os 3
€ 0562 anos.

~ De salientar que, a este evento aderiram

“alguns associados que outrora nunca tinham

participado em atividades da APH, e a sua par-
ticipagao, permitiu uma maior integragao na co-
munidade, resultando um manifesto interesse
por um tema que a muitos preocupa.

A acao de avaliagao ficou a cargo do fisio-
apeuta_VfrgiIio Alegrias que deu a conhe-
presentes, um conjunto de exercicios
de autoadministracdo, chamando
0 para a importancia do co-
iliarizacdo das restricoes

ainda a
nhecimento e



de movimento e posturas adaptativas, que
frequentemente se observam na pessoa com
hemofilia e desta forma ajudar a evitar que as
alteragdes se tornem permanentes. Embora a
maioria das respostas e adaptagdes ao exerci-
cio na dgua seja qualitativamente semelhante
a resultante do exercicio efetuado em terra,
hda importantes diferencas quantitativas que
podem afetar a prescricdo de exercicios em
atividades recreativas, terapéuticas e reabilita-
doras. Este contributo formativo e prético na
drea da Fisioterapia, desconhecido ainda para
a maioria dos doentes com hemofilia, permitiu
adaptar/conciliar os exercicios de reabilitagdo

em fisioterapia a sua condicéo fisica e ao des-
porto que praticam.

Posteriormente foram realizados diversos
jogos ludicos recreativos com todos os partici-
pantes, tendo sido repartidos por grupos, con-
soante as faixas etarias. 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-

mentos de diferentes idades e por Ultimo uma
sessao de hidroginastica com todos os partici-
pantes do evento, baseada num conjunto de
coreografias elaboradas com varios exercicios
terapéuticos, orientadas de forma progressiva
ao longo da sessao e adaptando-os aos ritmos
das musicas escolhidas. A finalizar cada sessao
foram realizados exercicios de alongamentos
e relaxamento.

No decorrer de cada jornada, 0 empenho e
entusiasmo dos participantes na realizacao das
tarefas propostas foram uma constante, como
ainda a alegria e satisfacdo que se sentiu entre
todos os intervenientes.

Visou-se igualmente com estes eventos
promover a igualdade de oportunidades, per-
mitindo ao maior nimero possivel de membros
destacomunidade contribuir para a sua propria
capacitacao e reabilitagdo, na participacdo de
atividades de lazer e desportivas.

Finda cada Jornada de Natacéo foi realiza-
do um lanche de confraternizagdo com todos
os participantes e colaboradores, como ain-
da entregues certificados de participagao e
um kit desportivo composto por uma “lanche
Box’, toalha e garrafa, direcionado este momen-
to para conviver e recolher feedback sobre as
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sessoes realizadas e pertinéncia deste tipo de
atividades em agoes futuras.

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

Agredecemos ainda ao fisioterapeuta Vir-
gilio Alegrias, pela sua colaboracdo na dinami-
zacao do evento e, ainda aos funcionarios das
instalagdes desportivas pelo apoio prestado,
especialmente ao nadador salvador Henrique
Guedes, os quais contribuiram para o alcance
do pretendido.

Estamos convictos, daimportancia na con-
tinuidade destes eventos, bem como do contri-
buto, imprescindivel que os mesmos possuem,
nao sé para o bem-estar fisico da pessoa com
hemofilia, como também na esperanca de me-
norizar os danos desta doenca.

i’ EH ", LETTY
'f;gs !r ”ﬁ"@. =

Em sintese, ndo podemos deixar de desta-
car o valioso contributo do Programa de Dina-
mizacdo da Natacdo que a APH disponibiliza
aos seus associados, potenciando a melhoria
da qualidade de vida dos associados, procu-
rando estabelecer uma relacéo entre o corpo e
a agua, que permita a realizaga

queosoloeq
crises hemorrdgicas.

Pretende-se contribui
das pessoas com esta patologia
de na qual estas encontram varios obs
sua insercdo, permitindo-lhes a pratica de uma
atividade fisica, mas de forma individualizada,
orientada de forma especifica e contemplado-
ra das suas particulares necessidades e/ou li-
mita¢des, como ainda um incentivo para a sua
participacdo em outras atividades promovidas
pela instituicao.

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

Inscreva-se e pratique natacao, o seu corpo
agradecer-lhe-3!

Paula Alves
Técnica de Desporto
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Consorcio Europeu de Hemofilia

Decorreu entre 6 e 8 de outubro a conferén-
cia anual do Consorcio Europeu de Hemofilia
(EHC), em Zagreb, na Croacia. 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 Marini¢,
Presidente da Associacdo Croata.

Os cuidados de saude para as pessoas com
disturbios hemorragicos tém vindo a melhorar
de ano para ano. Com a estabilizacdo/controlo
de episddios hemorragicos, estas pessoas e 0s
seus profissionais de saude, comecaram a di-
versificar o olhar para outras areas clinicas tam-
bém elas capazes de incrementar a qualidade
de vida desta comunidade. A inovacédo tecno-
l6gica tem sido uma ferramenta auxiliar nesta
transformacéo, é vulgar usar aplicagdes méveis
para envio de dados, registos terapéuticos, ar-
quivo de exames e mesmo efetuar teleconsultas
entre centros.

Nem sé de hemofilia se tem falado e ouvem-
se cada vez mais preocupacoes com outras desor-
dens do sangue. Tém surgido novos subgrupos
de vocacéo especifica, além do comité que olha
para disturbios hemorrdgicos nas mulheres, von
Willebrand ou inibidores, o EHC fez nascer o ERIN
em 2022, grupo que se dedica a perturbagdes
hemorrégicas ainda mais raras. Défice de factor
I, II, VI combinados de V e VIII, Trombastenia de
Glanzmann, s&o apenas alguns exemplos e que
necessitam que olhem para estas pessoas, lhes
apresentem solucdes terapéuticas minimizando
0 seu sofrimento, pois em muitos destes casos
ndo hd um tratamento disponivel. O objetivo
continua a ser o mesmo, avaliar as necessidades
de tratamento especificas para cada paciente,
garantir que as mesmas mantém a sua saude fi-
sica, emocional e psicoldgica 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 sessdo

Numa das sessdes foram apresentados os
resultados do inquérito do EHC, direcionado a
pessoas com doenca de von Willebrand (DvW).
Responderam 408 pessoas de 35 pafses euro-
peus e destas, 220 foram consideradas para o
inquérito, sendo maioritariamente mulheres. A
distribuicdo 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 ha
uma diminuicdo no tempo entre as andlises e
um diagndstico mas, mesmo assim, nas variantes
mais leves o diagndstico pode demorar anos a
chegar. As perturbagdes hemorrdgicas sao varia-

6-8 October 2023

das, entre as mais conhecidas estdo hemorragias
nasais, orais, € nas meninas e senhoras os ciclos
menstruais mais prolongados. Hemorragias gas-
trointestinais, nas articulacées ou dores cronicas,
sado bem conhecidas das pessoas diagnostica-
das com von Willebrand. 50% dos pacientes
reportam artropatias, consequéncia do regime
terapéutico para von Willebrand. Na maioria dos
pafses ainda se tratam as complicagdes mais gra-
ves on demand, em vez de preveni-las.

Por outro lado, é frequente ouvir os pacien-
tes dizerem que determinados sangramentos
s&0 naturais no seio familiar, porque o pai, a mée
ou outro familiar também tém o mesmo sinto-
ma. Esta “normalizacdo” levou e leva a muitos
diagnosticos tardios, com impacto negativo na
qualidade de vida das pessoas. Assim, este ano



0 EHC viu nascer o comité de pessoas com von
Willebrand, cujos objetivos sdo aumentar e me-
lhorar as op¢des de diagnostico e tratamento
a nivel nacional e permitir o acesso a melhores
cuidados e tratamento a nivel europeu. Muitos
dos exemplos seguidos na hemofilia serdo apro-
veitados para tragar o percurso com vista a alcan-
car melhores tratamentos para von Willebrand.

No que respeita a farmacos, ha algumas
novidades em ensaios que poderdo surgir nos
proximos tempos e que até ao momento sao
promissoras para estes pacientes.

Outras preocupacoes além
dos Inibidores na hemofilia

As pessoas com hemofilia e inibidores tém
vindo a melhorar a sua condicao clinica, fruto do
surgimento de terapéuticas ndo substitutivas do
factor, que trouxeram o regime profilatico para
o dia-a-dia destes individuos, reduzindo signi-
ficativamente o récio de hemorragias anuais.
Comparando com dados antigos, espera-se que
este tipo de profilaxia também reflita protecéo
a hemorragias intracranianas, que sao a compli-
cacdo mais grave na hemofilia. No entanto, os
dados ainda sdo poucos para concluir que haja
real protecdo. Comeca a ser comum falar em
envelhecimento e hemofilia, nas comorbilida-
des que afetam a restante populagéo e que séo
também identificadas na nossa comunidade.
Tensoes altas, doencas cardiovasculares, neopla-
sias, obesidade, sdo alguns exemplos. Inibidores
e hemofilia continuardo a ser um desafio para
profissionais e pacientes, no entanto as expec-
tativas sao promissoras.

Comité de mulheres é....

o grupo de trabalho mais antigo do EHC.
Desde 2014 que o comité tem tido um papel
holistico na divulgagédo e melhoramento dos
cuidados de saude para meninas e senhoras
com perturbagdes sanguineas. Exemplo disso

foi a criacdo dos 10 principios e cuidados para
mulheres com disturbios hemorrdgicos, uma
ferramenta para as associacdes e profissionais
de satlide com vista a alertar e exigir melhores
cuidados de sauide deste grupo. Através do pro-
jeto de embaixadoras criaram parcerias entre
paises. O objetivo é melhorar as competéncias,
o conhecimento e fortalecer as parcerias com as
varias associacoes europeias e o EHC. Ndo é facil
falar abertamente, mesmo com profissionais de
salde. Mas o caminho tem de ser feito, porque
estas mulheres, poderdo ser as nossas filhas, as
nossas irmas, maes. ..

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

Eleicao 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 0 nosso
membro e ex-presidente, Miguel Crato, foi eleito
Presidente do EHC para os proximos quatro anos.
Miguel Crato é uma pessoa muito acarinhada
por todos na comunidade e estamos convictos
que fard um bom trabalho em prol de todos. Fe-
licidades na nova funcédo, Miguel Crato.

Novas terapias na hemofilia
é sempre a sessd@o mais
esperada pelos participantes
A sessdo de novas terapéuticas é sempre
seguida com expectativa. Podemos dizer sim-
plificadamente que ha vérios farmacos em uso
e outros tantos na mesa dos ensaios. Para tratar
as perturbagdes sanguineas estdo disponiveis
factores de coagulacdo, agentes bypass, ndo
factores e a terapia génica. Dentro das terapéu-
ticas de substituicao de factor Vlll e IX podemos
categorizar entre os de semi-vida standard e de
acdo prolongada. Felizmente os avangos conti-
nuam, a bioengenharia tem dado uma ajuda, ha
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expectativas para um factor VIIl com semi-vida
ultra-prolongada, incrementada por moléculas
de bioengenharia. O objetivo é claro, diminuir
asinfusdes e/ou manter os niveis de factor mais
elevados para oferecer maior protecao a riscos
hemorragicos.

Em simultaneo, tém surgido varios ensaios
relacionados com terapéuticas ndo substituti-
vas de factor. Nesta paleta podemos diferenciar
os que mimetizam a funcéo do factor e os que
atuam no controlo da trombina na cascata da
coagulacéo. De referir que estes farmacos sao
de infusdo subcutanea.

A terapia génica esta nos ensaios clinicos,
ndo so6 para a hemofilia como para von Wille-
brand, sendo varias vezes apelidada de trata-
mento personalizado, uma vez que 0s pacien-
tes sdo sujeitos a multiplos exames pré e pods
a decisdao de administracdo. Alguns paises ja
iniciaram o percurso com este método ainda
que lentamente, pela sua complexidade clinica,
pelos receios inerentes a uma terapéutica nova
e radical. No entanto, sdo conhecidos casos a
nivel mundial que tém tido boas experiéncias e
esperam-se progressos e dados novos.

A pessoa no centro

A melhoria da qualidade de vida das pes-
soas com disturbios hemorrdgicos é significati-
va e notoria se olharmos em intervalos de 5, 10
anos. Quanto mais cedo existir um diagndéstico
e se aplicar um método terapéutico, mais longe
ficam as complicagcdes severas, as dores cronicas,
o isolamento fisico, social ou familiar.

Outras sessdes aconteceram neste evento,
todas com o foco comum, o bem-estar fisico e
mental da pessoa; o incremento das suas com-
peténcias e nas suas capacidades nas tomadas
de decisao partilnada. Os profissionais de satide
disponibilizam o seu conhecimento e colocam-
nos opg¢des. Cabe a cada um de nds questiona-
-las, falar, esclarecer, ter uma segunda opinido,
partilhar. Encontrar o melhor percurso para a
nossa vida com uma perturbacdo sanguinea. O
EHC tem tido um papel fundamental em ligar as
associacoes de varios paises com os varios cen-
tros de tratamento europeus e mundiais. A cola-
boracao entre profissionais de salide, pacientes
e associacdes tém alcancado bons resultados
para os intervenientes.

Finalmente, de referir que representaram a
APH e Portugal neste evento Ana Pastor, Dina
Roque, Anténio Almeida, José Caetano Martins
e Miguel Crato.
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Kit de boas vindas

para pais de criancas recentemente diagnosticadas com

Disturbios hemorragicos

Associacao Portuguesa
de Hemofilia e de outras
Coagulopatias Congénitas

Projeto co-fnanciado pelo Programa
de Financiamento a Projetos pelo INR, 1P
m S

\ reabilitacao

familias a melhor gerir um diagnéstico, muitas
vezes inesperado, minorando o impacto
psicolégico da patologia nas mesmas.

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

O propdsito deste projecto é proporcionar
aos pais, documentacao e informacao
fidedigna e atualizada, abrangendo diversas

Arececao de um diagndstico de uma A existéncia de informacao disponivel sem 4reas (conhecimento da doenca, tratamento,
coagulopatia rara na crianca tem sérias validagdo cientifica sobre a doenca e seu legislacdo, cuidados a ter, entre outros), assim
repercussées na saude e nomeadamente no tratamento, torna-se mais uma dificuldade como materiais de apoio a gestdo da patologia
ambiente familiar. acrescida na gestao do diagndstico, do que dos seus filhos.

propriamente uma ajuda ou apoio.
Desde a passagem de informacao preliminar Por outro lado, esta ¢ igualmente uma forma de
ao diagnostico hospitalar da patologia, Nesse sentido, a APH considerou ser comunicarmos a nossa missao estabelecendo
tratamento e respetivas implicagdes, o tempo importante envolver-se de forma mais com 0s nossos pacientes e suas familias, uma
decorrido ¢ escasso para assimilar tanta direta com os seus utentes e dar resposta maior ligacdo & APH, reforcando o sentimento
informacao que chega de tantos lados. a necessidades visiveis, ajudando assim as de pertenca e de bem-estar na comunidade,

com o acréscimo da disponibilizacéo de uma
ferramenta que apoiara os pais a desmistificar
a doenca junto da propria crianca e dos
ambientes onde a mesma se insira.

Neste Kit de Boas-Vindas a APH para pais e
cuidadores podera encontrar os seguintes
itens: um guia para pais, um caderno
"Familidrio’, 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 construgao do
caminho para a melhoria da qualidade de vida
da vossa familial

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

Lisboa, 30 de Outubro de 2023

Assunto: AVISO CONVOCATORIA PARA ASSEMBLEIA-GERAL ORDINARIA
Prezado Associado,

De acordo com o disposto no n.2 2 do art.2 29 dos Estatutos desta Associacao, convoco para o préximo 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 Ordinaria,
cuja ORDEM DE TRABALHOS, ¢ a seguinte:

1. Apreciacao e votacao do Programa de Acao e Orcamento para o ano 2024;
2. Informagdes.

A Assembleia s6 poderd funcionar, em primeira convocatoria, desde que estejam presentes, pelo menos, metade dos
associados com direito a voto.

Néo se verificando o condicionalismo previsto no paragrafo anterior, a Assembleia funcionarad com qualquer nimero de
associados, em segunda convocatodria, trinta minutos depois da hora marcada para a primeira.
Com o0s meus cumprimentos.

1.0 SECRETARIO DA MESA DA ASSEMBLEIA-GERAL
Nuno Filipe Braz Mendes Silva
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