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“...um momento de partilha e aprendizagem, reafirmando o compromisso
da APH em promover debates que inspirem mudancas positivas.”
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RETROSPETIVA DE 2024 E PERSPETIVAS PARA 2025

Findo o ano de 2024, fazemos uma retrospetiva

do caminho percorrido. Ndo foi um percurso fdcil,
considerando o tempo limitado que tinhamos

para concretizar os nossos projetos e eventos,

mas enfrentdmos os desafios com determinagdo.
Conseguimos realizar com sucesso a Conferéncia de
Pais, o FunFilia, o Encontro de Jovens, e culmindmos com
0 10° Congresso Nacional, que contou com uma adesdo
como hd muito ndo se via. Este nivel de participagdo

é motivo de enorme satisfagdo e reflete o que sempre
pedimos: uma maior presenca e envoluimento dos
associados na vida da APH.

Para este ano de 2025, jd comegdmos desde o primeiro
dia a trabalhar para obter os apoios necessdrios para
dar continuidade aos projetos existentes, bem como para
alcangar dois grandes objetivos que tragdmos para este
ano:

1. Parcerias/Apoio para Fisioterapia
2. Consultas de Psicologia

Estas duas dreas representam lacunas importantes

que afetam a nossa comunidade e sdo prioridades
absolutas desta dire¢do. Estamos empenhados em tornd-
las uma realidade, pois acreditamos que o acesso a

fisioterapia adequada e a apoio psicoldgico fard uma enorme
diferenca na qualidade de vida de todos os que vivem com
coagulopatias em Portugal.

Além disso, continuamos atentos a evolugdo do mercado no
que diz respeito aos novos tratamentos, acompanhando os
avangos cientificos e trabalhando para garantir que todos os
tratamentos disponiveis sejam acessiveis sem restricdes, de
norte a sul e nas ilhas. Nédo podem existir desigualdades no
acesso ao cuidado de satde.

Deixamos aqui duas excelentes noticias:

— A Conferéncia de Pais jd tem data marcada: serd nos
dias 10 e 11 de maio, na Nazaré.

— 0 11° Congresso Nacional realizar-se-d de 21 a 23 de
novembro em Sesimbra.

Podemos prometer um ano de muito trabalho e dedicacdo.
Estamos confiantes de que 2025 serd também um ano de
realizagGes e sucessos, sempre focados no bem-estar e nas
necessidades da nossa comunidade.

A todos, deixamos os nossos votos de um excelente ano de
2025, com saude, conquistas e unido.

A Direcdo da APH

Técnica

Ficha
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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 publicagao semestral, 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 area, 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



20semestre 2024 hemofilia | 3

10 E 11 MAIO 2025

CONFERENCIA

2005 PAIS

5
HOTEL MIRAMAR SUL NAZARE
_ iNS‘Ch]QOES VALOR DE INSCRIQAO _CbNFERENCIA RESERVADA A PAIS / EDUCADORES DE
INFO@APHEMOFILIA.PT. i “ASSOCIADOS .35€ 1. CRIANGAS E JOVENS COM HEMOFILIA OU COM OUTRO

DATA LIMITE 18 DE ABRIL

- -----...._\-'

+'NAO ASSOCIADOS . 55€

DISTURBIO HEMQRRAGICO, COM IDADE < A 18 ANOS.

O P e iy Sy gy S T SR J I SO P pp S U YL sSSP

ssociacao Portuguesa
de Hemofilia e de outras

¥ APH

Coagulopatias Congenitas



4 | hemofilia 2.° semestre 2024

Decorreu na semana de 7 a 13 de Julho
mais um FUNFILIA no Campo Aventura,
em Olho Marinho, e mais uma vez a co-
ragem dos nossos meninos foi colocada
a prova, na divertida escalada, slide, ca-
noagem, descoberta da mina, entre mui-
tas outras brincadeiras.

Sem duvida que devido a humerosa es-
treia de novos participantes as noites
foram o verdadeiro desafio, contudo

foi superado com bravura e muita gar-
CEILELEY

Como sempre os momentos de aprendi-
zagem nao faltaram, assim como a par-
tilha de conhecimentos entre todas as
criancas do campo!
=1

Gracas a evolucao da medicina e ao em-
penho da comunidade cientifica, final-
mente todas as nossas criancas estéao ter

B

B:OMARIN

novo nordisk”

as mesmas oportunidades e desfrutar das
mesmas regalias, com ou sem inibidores
todos podem participar!

A APH vai continuar a trabalhar e dar o
seu melhor para que o FUNFILIA, se man-
tenha por muitos anos! Os sorrisos que
esta semana revela aquecem os nossos
coragoes!

Até Parag ago;!' '
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Workshop de Novas Tecnologias:

Perspetivas
para o Futuro
da Hemofilia

No passado més de novembro, o Consorcio
Europeu de Hemofilia organizou, em Helsin-
quia, Finlandia, o workshop sobre Novas Tec-
nologias em Disturbios Hemorragicos Raros.
Este evento contou com a participacdo das
Associagdes Nacionais, e tive o privilégio de
representar a Associacdo Portuguesa de Hemo-
filia e de Outras Coagulopatias Congénitas. Em
termos de contelido cientifico, este foi talvez
o workshop mais interessante e enriquecedor
em que ja participei, tanto pelos temas abor-
dados quanto pela qualidade dos palestrantes
e moderadores.

As diferentes sessées do evento abordaram
varios farmacos, mas irei focar-me nos trés me-
dicamentos que mais destaque mereceram: o
Efanesoctocog, comercializado como Altuvoct;
o Emicizumab, conhecido como Hemlibra; e o
Concizumab, com o nome comercial Alhemo.
Antes de detalharmos estes medicamentos, é
importante contextualizar o funcionamento das
proteinas envolvidas no processo de hemostase.
Este processo é mantido pelo equilibrio entre
fatores pré-coagulantes, como os fatores Vil e
IX, que promovem a formacao do codgulo, e
fatores anticoagulantes, como a antitrombina,
as protefnas C e S, e o inibidor do fator tecidu-
lar (TFPI), que evitam a formacédo excessiva de
coadgulos. Tradicionalmente, o tratamento das
hemofilias é feito pela administracéo de protei-
nas pré-coagulantes, como os fatores Vil e IX, ou
por anticorpos como o Hemlibra. No entanto,
uma nova classe de medicamentos, os agentes
de reequilibrio, foi desenvolvida. Estes atuam no
lado oposto, limitando a destruicao dos codgu-
los e favorecendo a hemostase.

O Altuvoct é um fator VIl com semivida
(extra) prolongada que contamos ter dispo-
nivel em Portugal ainda este ano. Os dados
apresentados indicam que, com uma Unica

Destruigao
de codgulos

Formagdo de
codgulos

dose semanal, pacientes com hemofilia A grave
podem chegar ao 7° dia apds a administragao
com niveis de Fator VIl superiores a 10%. Esta
inovacgao representa uma evolugao significati-
va na comodidade e na eficdcia do tratamento
profilatico.

O Hemlibra, por sua vez, é um anticorpo
monoclonal que simula a fungao do fator VIII.
Inicialmente, foi desenvolvido para profilaxia
em pacientes com hemofilia A com inibido-
res, mas a sua eficacia demonstrou ser tao ro-
busta que o seu uso se estendeu rapidamente
aos pacientes sem inibidores. Atualmente, o
Hemlibra é utilizado em praticamente todos
os paises desenvolvidos. Novas abordagens
terapéuticas estdo em estudo, incluindo a sua

aplicacdo em pessoas com Doenca de von Wil-
lebrand tipo 3, abrindo novas possibilidades no
seu tratamento.

Por fim, o Alhemo pertence a classe dos
agentes de reequilibrio e atua prevenindo a
destruicdo dos coagulos. Este medicamento é
administrado diariamente através de uma inje-
¢ao subcutanea, utilizando um método muito
semelhante as canetas de insulina usadas por
pessoas com diabetes. O Alhemo estd indicado
para profilaxia em pacientes com hemofilia A ou
B com inibidores e com mais de 12 anos de ida-
de. A sua abordagem inovadora apresenta uma
alternativa promissora para aqueles que enfren-
tam desafios com tratamentos convencionais.

A experiéncia partilhada por centros de tra-
tamento nos Estados Unidos, Canada e Europa,
que ja estao a utilizar estes medicamentos, alguns
em fase de estudo e outros ja incorporados na
prética clinica, reforca um sentimento de otimis-
mo quanto ao futuro. Estes avangos fazem-nos
acreditar que estamos a entrar numa nova era
de tratamentos para coagulopatias congénitas,
com um impacto profundo na qualidade de vida
das pessoas que convivem com estas condicoes.

Augusto Ramoa
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Entre os dias 22 e 24 de novembro, a APH or-
ganizou a décima edicao do Congresso Nacional
de Hemofilia. O evento, que teve lugar no Hotel
dos Templarios, em Tomar, reuniu cerca de 200
participantes. Entre eles estavam pessoas com
coagulopatias congénitas, os seus familiares e
amigos, profissionais de salide e representantes
da industria farmacéutica. Este encontro anual
foi, mais uma vez, um momento de partilha,
aprendizagem e uniao, que encheu de orgulho
e satisfacdo todos os presentes.

A cerimdnia de abertura contou com o dis-
curso do Presidente da APH, Rui Baeta, que deu
as boas-vindas a todos e apresentou os mem-
bros da Direcédo que tomou posse em 2024. Este
momento inicial ficou marcado pela emogéo de
uma homenagem poéstuma ao Dr. Ramon Salva-
do, uma figura impar e de grande importancia
para a comunidade hemofilica. A sua dedicagao

e contributo ao longo dos anos deixaram uma
marca indelével, e a sua auséncia é profunda-
mente sentida por todos 0s que o conheceram
e trabalharam ao seu lado.

No sdbado, as sessdes comecaram com a
moderacdo de José Caetano, que deu inicio a
um dia repleto de apresentacbes e debates en-
riquecedores. A Dra. Margarida Santos, especia-
lista em ortopedia na Unidade Local de Saude
(ULS) de Séo José - Hospital Curry Cabral, abriu
os trabalhos com uma apresentacao sobre 0s
avangos nos procedimentos cirdrgicos aplicados
ao tratamento da artropatia hemofilica. A sua
intervencao destacou de forma prética as abor-
dagens atuais, partilhando experiéncias clinicas
e conhecimentos valiosos que tém ajudado a
melhorar a qualidade de vida dos pacientes.

A seguir, a enfermeira Carla Rocha, da ULS
de S&o Jodo, abordou a gestdo da dor, um tema

central na prética clinica com pacientes hemofi-
licos. A sua apresentacao reforcou aimportancia
da empatia narelacdo entre profissional de sau-
de e paciente, sublinhando como esta atitude
pode influenciar positivamente os resultados do
tratamento. Além disso, a enfermeira Carla discu-
tiu as patologias associadas ao envelhecimento
e as comorbilidades que frequentemente sur-
gem em conjunto com a hemofilia e outras coa-
gulopatias, promovendo uma reflexdo integrada
sobre o cuidado ao paciente. Esta sessdo desta-
cou-se pela riqueza de informacdes e pelo foco
na pratica clinica e no bem-estar dos doentes.
Na mesma sessao, a Dra. Catia Damiao, psi-
cologa na ULS de Santa Maria, apresentou uma
perspetiva ampla sobre a interligagdo entre sau-
de fisica e psicoldgica, sobretudo no contexto
do envelhecimento e das comorbilidades. A Dra.
Cétia abordou o impacto psicoldgico causado



Sessao de abertura por Rui Baeta e restante Direcao da APH.

pela dor crénica e as dificuldades enfrentadas
pelas pessoas com hemofilia a medida que en-
velhecem, como a soliddo, o isolamento social
e a perda de capacidades fisicas e cognitivas. A
sua apresentagdo destacou ainda o papel das
doencas cronicas no agravamento de condi-
¢bes psicoldgicas, reforcando a necessidade de
uma abordagem integrada e multidisciplinar
para promover uma melhor qualidade de vida
aos pacientes.

A sessao seguinte, moderada por Miguel
Crato presidente do Consorcio Europeu de He-
mofilia (EHC), contou com as participagoes da
Dra. Cristina Catarino, da ULS de Santa Maria, e
da Dra. Madalena Calheiros, da ULS de Braga.

Mesa Redonda 1 - Envelhecimento e Comorbilidade:
Enfa Carla Rocha, Dra. Cétia Damiéo, Dra. Margarida Santos e Caetano Martins.

Esta discussao centrou-se em temas ligados as
novas tecnologias, incluindo a utilizacdo de an-
ticorpos inovadores como o Mim8, que ainda
ndo estd comercializado, mas que apresenta
um mecanismo de acéo semelhante ao Hemli-
bra. Foram também abordados os agentes de
reequilibrio, uma nova classe de medicamentos
que oferecem abordagens terapéuticas distin-
tas das op¢oes disponiveis até agora, trazendo
esperanca para a evolucao do tratamento das
coagulopatias.

Um dos momentos altos do Congresso foi a
sessdo sobre terapia génica, que contou com um
debate entre Miguel Crato e o Dr. Vitor Jimenez
Yuste, responsével pelo Servico de Hematologia

20 semestre 2024 hemofilia

do Hospital de La Paz, em Madrid. Moderada
por Augusto Ramoa, esta discussao foi esclare-
cedora, respondendo as duvidas da audiéncia
sobre o potencial desta nova abordagem tera-
péutica. Explicou-se que a terapia génica con-
siste na introducdo de informacdo genética no
organismo do paciente, permitindo ao figado
produzir o fator de coagulagao em falta. Apesar
dos avancos, salientou-se que a terapia génica
ainda ndo representa uma cura definitiva para a
hemofilia, uma vez que os niveis do fator de coa-
gulagdo tendem a diminuir ao longo do tempo.
Foi também discutido o facto de os resultados
na hemofilia B serem mais promissores do que
na hemofilia A, onde algumas terapias em estu-

Mesa Redonda 2 - Novas abordagens terapéuticas:

Dra. Madalena Calheiros, Dra. Cristina Catarino e Miguel Crato.

Mesa Redonda 3 - Disturbios hemorréagicos no feminino:
Ana Pastor, Dra. Alexandra Santos, Dra. Marta Jorge e Teresa Pereira.

Mesa Redonda 4 - Terapia Génica:

Miguel Crato, Dr. Vitor Jimenez Yuste e Augusto Ramoa.

7
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do foram suspensas ou limitadas a certos pafses.
Ainda assim, a terapia génica é uma opgao te-
rapéutica promissora que merece acompanha-
mento atento.

A Ultima sessdo do Congresso no sdbado
abordou os disturbios hemorragicos em mu-
Iheres. Esta discussao contou com um painel
composto pela Dra. Alexandra Santos, médica
do Centro de Referéncia da ULS Sao José, pela
Dra. Marta Jorge, do Hospital da Estefania, e por
Ana Pastor, paciente e membro do Comité de
Mulheres do EHC. Moderada por Teresa Pereira,
a sessdo reforcou a importancia do diagndéstico
precoce e do conhecimento sobre as condi¢des
mais prevalentes entre as mulheres, alinhando-
se a campanha langada pela APH em 2023, in-
titulada “O Pior das Coagulopatias na Mulher? E
Nao Saber”. O debate abordou experiéncias e
expectativas das mulheres na procura de cuida-
dos hospitalares e incluiu o relato de vivéncias,
promovendo uma abordagem mais humana e
informativa ao tema.

Mesa Redonda 3 - As diferentes realidades da nossa comunidade: Rui Baeta e Enfa Ana Resenae,

A Uultima sessdo do Congresso, realizada no
domingo, centrou-se na diversidade e incluséo
no sistema de salde, com énfase na populagao
migrante. A enfermeira Ana Resende, da ULS de
Santa Maria, partilhou as suas experiéncias na
prestacdo de cuidados a pacientes de diferentes
origens culturais, destacando os desafios enfren-
tados pelos profissionais de saude ao lidar com
crencas e necessidades especificas. A reflexao
sublinhou a importancia de um sistema de sau-
de inclusivo e humanizado, onde o respeito pela
individualidade e a empatia sdo fundamentais.
Ficou evidente que a colaboracéo entre profis-
sionais € essencial para garantir que todos, inde-
pendentemente da sua origem, tenham acesso
a cuidados de qualidade.

No final da manhé& de domingo realizou-se

Q
CSL Behring

Biotherapies for Lfe

Apoios

novo nordisk”
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ainda a Assembleia Geral da APH, dando a co-
nhecer aos associados presentes, o programa
de acdo e orcamento para o ano de 2025. No
decorrer desta assembleia foi igualmente pro-
posto e aprovado pela maioria, 0 aumento da
quotizacao para 2025, para 24,00 € anuais.

O 10.2 Congresso Nacional de Hemofilia foi
um momento de partilha e aprendizagem, rea-
firmando o compromisso da APH em promover
debates que inspirem mudancas positivas. Este
evento destacou-se ndo so pela riqueza de te-
mas abordados, mas também pela sua capaci-
dade de unira comunidade hemofilicaem torno
de um objetivo comum: melhorar a qualidade
de vida das pessoas com hemofilia e coagulo-
patias congénitas, promovendo um futuro mais
inclusivo e esperancoso.

oclapharma @
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Realizagdo da Assembleia Geral
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11° Conferéncia de Pais
da APH
A bonita cidade de Alcobaca
recebeu a APH entre os dias 21 e
22 de setembro de 2024.
Contamos com a presenca de
16 pais e mdes de criancas e
jovens com hemofilia e outros
disturbios hemorragicos,
que durante o fim-de-semana
tiveram oportunidade ndo sé de
assistirem a painéis médicos e
um workshop, mas igualmente
para partilharem experiéncias,
conhecimentos e duvidas sobre
o que é ter um filho com um
distirbio hemorragico nos
dias de hoje, como testemunha
Fernanda
Nogueira a quem
agradecemos
o texto que
apresentamos de
seguida.
O nosso obrigado aos parceiros,
Biomarin e Roche, pelo seu
apoio para podermos continuar
a realizar eventos deste cariz em
que recém-chegados se sentem
em casa e partilham com a APH
o seu caminho.

Apoios:

B:OMARIN

Conferéncia
de Pais da APH

lacao Portuguesa
ofilia e de outras
lopatias Congénitas

Mais um ano de partilha
e reconhecimento

Uma experiéncia
enriquecedora

Nos dias 21 e 22 de setembro de 2024, tive-
mos a honra de participar na 112 Conferéncia
de Pais da Associacdo Portuguesa de Hemo-
filia e de outras Coagulopatias Congénitas,
que decorreu no Your Hotel & Spa, em Alcoba-
ca. Este evento especialmente dedicado a pais e
educadores de criangas e jovens com hemofilia
ou outros disturbios hemorragicos, com idade
inferior a 18 anos, representou 0 N0sso primeiro
contato com atividades da APH como associa-
dos. Uma experiéncia marcante e uma excelen-

te oportunidade de partilha, aprendizagem e
suporte emocional.

Como pais de um menino de 9 anos, he-
mofilico A ligeiro, diagnosticado aos 3 meses de
idade, mantivemo-nos sempre distantes desta
rede de suporte, embora préximos da sua im-
portante atividade e conhecedores das suas
iniciativas através das redes sociais e de outros
meios de comunicacéo. E legitimo perguntar:
porgque nao nos envolvemos mais cedo? Com
um diagndstico tdo precoce como consegui-
mos manter-nos a margem desta comunidade
durante tanto tempo? A resposta envolve um
misto de esperanca e de apatia, e agora, neste

espaco, escrevo o que verbalizei perante aquele
grupo de pais que nos acolheu de bracos aber-
tos... Se eu soubesse que ia ser assim jd tinhamos
vindo antes!

A conferéncia de pais foi, para nés, uma ex-
celente oportunidade para estreitar lacos com
outras familias que, tal como nés, vivem o medo,
ainseguranga, a incerteza, mas também vitérias
e conquistas. Encontramos uma rede de apoio
e fortalecimento numa dimenséo que nunca
tivemos nos ultimos 9 anos. A oportunidade de
ouvir outras historias e testemunhos, e a possi-
bilidade de partilhar as nossas préprias historias,
duvidas e angustias com outros pais, foi, sem
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duvida, uma das partes mais enriquecedoras
do evento.

O programa iniciou no sdbado com uma
rececdo calorosa e a abertura do evento. Fo-
mos 0s “novatos” do grupo, mas em momento
algum nos sentimos a margem. Pelo contrério,
fomos acarinhados por todos e acolhidos com
muita amizade. Seguiu-se um workshop sobre
consentimento informado, dinamizado por Mi-
guel Crato, presidente do European Haemophilia
Consortium (EHC), onde se discutiu aimportan-
cia da compreensdo e da comunicacéo clara
no processo de tratamento. Rapidamente nos
envolvemos na dindmica do grupo e sentimos
a proximidade do tema em discusséo, que foi
de extrema relevancia para a nossa realidade.

Apds o almoco, tivemos a oportunidade
de assistir a uma palestra do Dr. Arnaldo de Bri-
to, do Centro Hospitalar Tondela Viseu, sobre o
tema “Tratamentos para a hemofilia no século XXI
e as novas realidades’, que trouxe a todos (e so-
bretudo a nds, 0s “novatos”) uma visao historica

e holistica do tratamento da hemofilia, além de
um olhar sobre as atuais inovacoes.

O periodo da tarde foi marcado por uma
sessao de speak out e brainstorming, moderada
por Teresa Pereira e Dina Roque da APH, sobre
o tema “"Novas Tecnologias e Novos Tratamentos”.
Durante essa sessdo, discutimos sobre as tera-
pias substitutivas e ndo substitutivas, além das
principais caracteristicas dos diferentes fatores
e tratamentos disponiveis atualmente. Foi du-
rante esta sessao que se consolidou um clima
de solidariedade e de troca de experiéncias que
dificilmente apagaremos da nossa memoria.

Terminamos o dia com uma sesséo pratica,
conduzida pela Enfermeira Isabel Falcdo, que nos
ofereceu uma abordagem mais hands-on para as
questées diarias enfrentadas pelas familias. Foi
fundamental para reconhecermos que existem
formas de lidar com as dificuldades emocionais
e 0s desafios que esta condigao nos traz.

No domingo, o dia comegou com uma ses-
sdo interativa conduzida pela Dra. Catia Damiao,
psicéloga do Hospital de Santa Maria, sobre o
tema"Vivéncia parental e em casal da doenca cré-
nica”. Esta sessao foi igualmente valiosa, pois
abordou as questées emocionais que surgem ao
longo da convivéncia com uma doenca cronica,
ajudando-nos a refletir sobre os desafios e as
formas de apoio mutuo dentro e fora da familia.

A partilha deste relato visa ndo sé dar a co-
nhecer atoda a comunidade o evento realizado,
mas também, agradecer a APH pela sua realiza-

¢do, dinamica e objetivos. Serve também ainda
para agradecer pela oportunidade de partici-
parmos ativamente nesta conferéncia, que sem
sombra de ddvida nos deu mais conhecimentos,
ferramentas e confianga para continuar a acom-
panhar o nosso filho com hemofilia e a minha
condicédo de portadora.

Foi notavel a forma como todos se envolve-
ram ativamente nas discussoes, partilharam os
seus desafios, mas também as suas vitorias. Sdo
estas experiéncias que tornam a nossa jornada
mais leve e otimista. Obrigada!

Terminamos destacando que este Nosso
testemunho é também um apelo ao envolvi-
mento de todos os pais de criancas e jovens
com hemofilia ou outros disturbios hemor-
rdgicos com a APH, em particular aos pais de
hemofilicos que, tal como nds, se encontrem
abracados pela esperanca de que a condicéo he-
morragica ligeira ndo afete de forma dramatica
as suas vidas. A existéncia de uma familia como a
APH, o sentimento de pertenca e a participacdo
nas atividades promovidas anualmente, é uma
experiéncia que merece fazer parte das vossas
histérias e da histéria dos vossos filhos! Espero
que na Conferéncia de Pais de 2025 possa ter a
oportunidade de acolher, pelo menos, um novo
casal de pais e contribuir para que se sintam aco-
lhidos, tal como nos fomos!

Até breve...

Fernanda Nogueira e Filipe Ramalheira, pais
do Gongalo (Hemofilia A Ligeira — 9 anos)
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#EHC2024 CONFERENCE

4-6 SOFIA,
OCTOBER BULGARIA

4-6 October 2024

A ASSOCIACAO PORTUGUESA DE
HEMOFILIA NO CONGRESSO DO
CONSORCIO EUROPEU DE HEMOFILIA

No passado més de outubro,
a Associagdao Portuguesa de
Hemofilia (APH) marcou
presenca no Congresso

do Consorcio Europeu de
Hemofilia (EHC), que teve
lugar em Sofia, Bulgaria.
Durante trés dias intensos,
acompanhamos as diversas
sessoes do congresso,

que incluiram palestras
cientificas, partilhas de
experiéncias pessoais e
coletivas, e discussoes sobre
os desafios enfrentados pela
comunidade com disturbios
hemorragicos.

Acesso desigual aos
tratamentos

A troca de experiéncias entre as Associacdes
Nacionais presentes deixou claro o longo cami-
nho que ainda hé a percorrer para garantir que
todos tenham acesso aos melhores tratamentos.
Nos paises da Europa de Leste, persistem dificul-
dades significativas no diagndstico e tratamento
da hemofilia e outras coagulopatias congénitas,
assim como na gestdo das sequelas causadas
pela falta de cuidados apropriados.

Destaques do congresso
Estivemos presentes em todas as sessdes e

destacamos alguns dos pontos mais marcantes:
- O papel da fisioterapia: Foi reforcada a

importancia da fisioterapia no acompanha-

mento de pessoas com hemofilia, com duas

grandes abordagens:

- Nascriangas e jovens: A prevencdo de
hemorragias articulares e musculares.

- Nos adultos: A minimizacdo dos da-
nos musculo-esqueléticos existentes,
promovendo uma melhor qualidade de
vida.

Além disso, novas tecnologias, como a
telemedicina e a realidade virtual, fo-
ram apresentadas como ferramentas
promissoras ndo sé na promogao do
exercicio fisico, mas também no acom-
panhamento remoto por parte de um
fisioterapeuta.

- Testemunhos de pacientes e familiares:

Entre os relatos emocionantes, destacou-se

0 caso de uma paciente com doenca de



von Willebrand, que enfrentou enormes di-
ficuldades no diagnéstico e tratamento no
seu pafs. Outro momento marcante foi o
testemunho de uma mae de um menino
com Trombastenia de Glanzmann, que par-
tilhou os desafios e formas de supera-los.
Uma mensagem frequentemente repetida
no congresso, e que reforcamos também
em Portugal, foi dirigida as maes de criangas
com disturbios hemorragicos: “Cuidem de
vocés para poderem cuidar dos vossos
filhos.”

- Vida sexual e disttrbios hemorragicos:
Um tema relevante abordado foi a vida se-
xual de pessoas com disturbios hemorra-
gicos, destacando os desafios enfrentados
tanto por homens quanto por mulheres.
Estes desafios incluem as limitagoes fisicas
causadas pelas artroses devido a hemor-
ragias passadas e o impacto dos periodos
menstruais abundantes no desejo sexual. A
APH reconhece aimportancia deste tema e
pretende abordé-lo num futuro congresso.

Colaboracgdo entre
profissionais de saude,
associacées e pacientes

Uma mensagem dominante do congresso
foi a necessidade de colaboracéo estreita entre
os profissionais de salde, associagdes e pacien-
tes com coagulopatias congénitas. E essencial
unir esforcos para, junto das entidades politicas,
advogar pela disponibilizacdo dos melhores tra-
tamentos. O congresso também destacou que
tanto profissionais de salde como pacientes
tém muito a aprender uns com 0s outros, numa
troca de conhecimentos que é mutuamente
enriquecedora.

20 semestre 2024 hemofilia

Assembleia Geral do EHC

No segundo dia do congresso, decorreu a
Assembleia Geral do EHC, durante a qual ocor-
reram trés votacoes importantes:

1. Foram eleitos quatro novos membros do
Comité Diretivo (Steering Committee): Pana-
giotis Christoforou (Grécia), Tatjana Markovic
(Sérvia), William McKeown, Jamie O'Hara e
Amy Owen-Wyard (Reino Unido) e Augustas
Nedzinskas (Lituania).

2. Foi eleita Laura Quintas Lorenzo (Espanha)
como Tesoureira.

3. Decidiu-se o local do congresso de 2026,

com a escolha a recair sobre Istambul, Tur-
quia, que venceu a candidatura de Bakuy,
Azerbaijao.

Conclusao

A presenca da APH neste evento foi uma
oportunidade valiosa para reforcar lacos, apren-
der com outras associacoes e reafirmar o com-
promisso de lutar por melhores condicdes para
as pessoas com disturbios hemorrégicos em
Portugal. A troca de experiéncias e conhecimen-
tos fortalece-nos na misséo de advogar por um
futuro mais justo e inclusivo para todos.

Tenha as suas quotas em dia

ou email: info@aphemofilia.pt

0 valor minimo das nossas quotas é de 2€ por més!

Em 2025, lembre-se de por as suas quotas em dia, para que possamos
continuar a zelar pelos interesses desta Associacao que é de todos nos.

IBAN: PT50 0035 0063 0005908853024
ou por MBWAY: (+351) 967209034

Ou contacte-nos através do telefone 218598491 / 967209034
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HC+

european haemogkilia consartium

Uma sala cheia
de pessoas
“uma num milhao”

EHCH

e
~ ERIN Summit
2024

EHC European Rare & Inhibitor Network
(ERIN) Summit

28 November - 1 December 2024
Zagreb, Croatia

Ol4, sou a Marina Pimentel de 24 anos e com
Trombastenia de Glanzmann. Venho partilhar a
experiéncia que tive no ERIN Summit do EHC.

1°Dia

Logo apds a chegada e registo dos parti-
cipantes, 0 evento iniciou-se com uma sessao
"quebra-gelo” onde todos se apresentaram e
logo ai foi possivel ver um sentimento geral de
uniado, pois, sendo todos pessoas com doencas
raras (ou familiares), ndo esperamos ver ninguém
com amesma que nds, quanto mais de todas as
idades (tinha pessoas dos 3 aos 70 anos de ida-
de). De facto, foi algo marcante, registado nas ca-
ras de choque, alguns choros e claro uns alegres
"Oh, eu também”. De seguida, tivemos um resu-
mo do que se esperava deste evento e qual o
seu objetivo - aumentar a inclusao de disturbios
hemorragicos raros e dar-lhes também um sitio
seguro de partilha de experiéncias, informacéo
e pesquisa, ou, pelo menos, para mostrar que
nao estdo sozinhos.

Para terminar o dia, reunimo-nos para jantar,
onde pude conhecer uma senhora, duas crian-
¢as e uma familia inteira com TG.

2°Dia

J&no segundo dia, a parte da manha foi de-
dicada a uma contextualizacdo do ERIN, seguida
de uma sessao acerca de varios distUrbios raros,
nomeadamente hemofilia com inibidores, defi-
ciéncias em fatores e outros (como TG e DvW).
Nesta, apresentou-se sucintamente os sintomas,
os tratamentos existentes e novos estudos emer-
gentes, especificamente o estudo da molécula
HMBOOT no tratamento profilatico de TG, dan-
do uma nova esperanca para as doencas raras,
pois, finalmente, tudo o que se aprendeu com
os tratamentos de hemofilia, vai comecar a ser
utilizado para outros casos.

Apds pausa para almogo em convivio, re-
gressamos para uma tarde de partilha de expe-
riéncias, jogos e discussdo acerca de cuidado
psicolégico e apoio (familiar, organizagéo nacio-
nal membro, hospitalar...). Daqui pude tirar que
Portugal e a APH estdo a fazer um étimo trabalho
comparativamente a outras realidades ao longo
da Europa, onde o apoio, especialmente psico-
l6gico, é muito escasso.

Assim, o dia terminou novamente num tom
social com um jantar conjunto.

3°Dia

Passando ao terceiro dia, comegou-se com
uma palestra acerca do atual vs desejado trata-
mento e cuidado hospitalar. Depois, para fina-
lizar a manhé, abordou-se desenvolvimentos
cientificos e de mercado e como néds, enquanto

Marina Pimentel com Olivia Romero Lux (EHC)

numero e voz, podemos incentivar a empresa
farmacéutica, o governo e outras instituicoes
a investir no estudo de novas metodologias de
tratamento em casos raros. Aqui, tive a oportuni-
dade de conhecer a Olivia Lux (CEO), onde pude
ter uma conversa bastante crua e pragmatica
acerca do assunto, algo que aprecio no meio de
tantas emog¢oes a mistura.

Novamente, apds um almoco social, volta-
mos para mais uma tarde de conversa entre pa-



res, onde se destacou o cuidado dos enfermeiros
e dos centros hospitalares perante doencas raras.
Daqui foi quase unanime o louvor aos enfermei-
ros, pois, mais que os médicos, séo eles que nos
acompanham e nos conhecem. Ainda pude
também ensinar muitos truques e estratégias
que utilizo no meu auto-tratamento a outras
pessoas. Mais tarde, separdmo-nos em grupos
mais pequenos com a mesma faixa etaria, para
estimular maior conexdo. Aqui, no meu caso, foi
uma sessao extremamente pesada, mas ao mes-
mo tempo leve, indo do choro ao riso conjunto.
Partilhou-se 0s nossos piores momentos, onde
até o sistema nos falhou, porém, esses mesmos
momentos também nos mostraram o quao for-
tes somos e quem nos apoiou. Claro que num

A
b

tment options for inherited bleeding
m disorders

Clotting factor
deficiencies
(Fibto FXIII + VWF)

Vascular diseases

Congenital Platelet
i (Osler Rendu)

* Replacement (I¥) * Replacement by + Red Cells Transtusions

= Fresh Frouen Plasers + Nanspedfic i
- mimieking sgents (V) haemostatic agents
(56) fi a—

+ Rebalancing agents (SC) Gk « Anti-Angiogenic agents
+ Endogenous production
(FVIIl and FIX) (Gene.
Therapy)

- Bypassing agents
(rFVna)

+ New technologies

grupo de jovens a conversa acabou indo para
as “rebeldias” dentro da doenca, como fazer ta-
tuagens e mentir no consentimento acerca da
nossa condicéo, ou jogar basquete, por mais
que provogque hematomas graves, entre outras
muito mais criativas. ...

20 semestre 2024 hemofilia

european haemophilia consortium

Concluiu-se o dia com um jantar e, como foi
um dia tdo produtivo, ninguém queria dar por
terminado, fazendo uma visita aos mercadinhos
de natal que Zagreb tinha para oferecer.

4° Dia

Finalmente, no Ultimo dia, houve uma apre-
sentacdo acerca do papel de cada um de nés,
das organizag¢des nacionais e dos centros hospi-
talares no desenvolvimento do acesso ao trata-
mento, sequida de uma sessao final de esclareci-
mento de duvidas especificas com uma médica
especialista. Terminou-se entdo o evento com
trocas de contactos, abracos e, mais importan-
te que tudo, mais esperanca e conhecimento.

De um modo geral, o evento foi muito bem
pensado, tendo zona de enfermaria para trata-
mento e sessdes paralelas exclusivas para as
criancas. Além disso, fez-se um esforco para fu-
gir aos tépicos que é costume abordar, descen-
tralizando a hemofilia e dando espaco a toda
a pandplia de outras doencas. Com isto, todos
os doentes e familiares regressaram a casa com
novas amizades e um sentimento de “familia
rara mas nao so".

Da minha parte, fiquei de facto chocada
em conhecer tanta gente de tantas idades com
TG. Devo acrescentar que senti um grande pro-
posito e satisfacdo em ensinar e aconselhar as
criangas com TG e os pais, remetendo-me para
a"Marina de 4 anos”a procura de respostas. Sem
duvida, tornei-me mais grata pelo nosso SNS
que, apesar de ndo ser perfeito, é um grande
apoio. Sinceramente, Nao retirei 0 suposto sen-
timento de unido, pois, N0 meu caso, 0 meu
fendtipo parece ser mais grave, ndo conseguin-
do estabelecer ligagcdes muito profundas, mas,
pelo lado positivo, mostrou-me que j& chega de
me conformar, tenho de advogar mais por mim
mesma perante a ignorancia acerca da sintoma-
tologia secundaria e perante a recusa médica de
ir mais longe. Sendo assim, ainda tenho muito
caminho a desbravar, mas, pelo menos, sei que
no EHC e na APH terei uma voz.

S6é me resta agradecer a APH a oportuni-
dade de experienciar algo tao extraordinario e
literalmente raro (quem é que pode dizer que
j& esteve numa sala cheia de pessoas‘uma num
milhdo”).
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—29 Marco__.

AVISO CONVOCATORIA PARA
ASSEMBLEIA-GERAL ORDINARIA
EM FORMATO DIGITAL (PLATAFORMA ZOOM).

Lisboa, 29 de janeiro de 2025
Prezado Associado,

De acordo com o disposto do art. 27 e art. 31 dos Estatutos desta Associacao,
convoco para o préximo dia 29 de Margo de 2025 (Sabado) pelas 15:00 horas,
a Assembleia-Geral Ordindria de APH-Associacdo Portuguesa de Hemofilia e de
outras Coagulopatias Congénitas que se reunird utilizando a plataforma digital
ZOOM [https://zoom.us), num periodo que ndo excederd as 3 horas de duracdo
e cuja ORDEM DE TRABALHOS, ¢ a seguinte:

1. Aprovacao do relatdrio e contas do exercicio de 2024, bem como o
parecer do Conselho Fiscal;

2. Informacgoes.

A participacdo dos associados nesta Assembleia requererd um pedido de
inscricdo escrito, vigente até ao dia anterior da data da respetiva assembleia,
previamente dirigido aos nossos servicos administrativos através do email
institucional da APH: info@aphemofilia.pt. Os dados de acesso serdo remetidos
para os associados elegiveis a essa participacao, isto é, com a quotizagdo em dia.

A APH disponibilizard aos associados que assim o solicitem, através do seu
servico administrativo, o apoio informativo necessario para acederem ao aplicativo,
sendo que o associado terd de assegurar o equipamento informatico e o acesso
deste ao servico de Internet.

Dando cumprimento ainda ao disposto nos Estatutos, esta Assembleia
so poderd funcionar, em primeira convocatéria, desde que estejam presentes
virtualmente, pelo menos, metade dos associados com direito a voto.

Néo se verificando o condicionalismo previsto no pardgrafo anterior,
a Assembleia funcionard com qualquer nimero de associados, em segunda
convocatoria, trinta minutos depois da hora marcada para a primeira.

Com 0s meus cumprimentos,

O PRESIDENTE DA MESA DA ASSEMBLEIA-GERAL

|/ m@é(ﬂﬁs

Nuno Filipe Braz Mendes Silva

INFORMACAO
IMPORTANTE

Caro(a) associado(a)

Ao aproximar-se o fim de mais um ano, é im-
portante para a Associacao Portuguesa de Hemo-
filia e de outras Coagulopatias Congénitas (APH)
proceder a uma avaliacdo da quotizacdo dos seus
associados, no que respeita a liquidacao das mes-
mas e que cada um se propos contribuir aquando
tivemos o privilégio de o poder incluir no nimero
daqueles que sao solidarios com a nossa causa.
Circunstancias varias poderao ter ocorrido para
que o atraso verificado no pagamento se mani-
feste, ndo significando porém, estamos certos,
menos interesse e sensibilizacao.

Para alcancar os fins a que a APH se propde,
sabemos que contamos com o empenho e dedi-
cacao do trabalho voluntario da Dire¢ao e com os
apoios dos nossos parceiros. Contudo, ndo nos é
possivel prescindir da comparticipacao dos asso-
ciados, através do pagamento das respetivas quo-
tas para a concretizacao desses objetivos.

Nesse sentido, informamos todos os socios
que foi aprovado em Assembleia Geral Ordinaria,
no dia 24 de novembro, o aumento do valor da
quotizacao a partir do dia 1 de Janeiro de 20

Assim, o valor mensal passa a ser de €2,00
(dois euros), sendo o valor total anual €24,00
(vinte e quatro euros).

No seguimento desta comunicagdao vimos

solicitar a sua compreensao para regularizar as

TRl Poderd entrar em

contacto com os nossos servicos administrativos

através de email ou telefone: info@aphemofilia.
pt/967209034.

Indicamos os dados para pagamento:
IBAN: PT50 0035 0063 0005 9088 5302 4
MB WAY: 967 209 034

Esperando poder continuar a contar com o seu
apoio a uma causa que ja é de todos conhecida.

Com amizade e sempre ao dispor, subscreve-
mo-nos atenciosamente, desejando Boas Festas
a si e a sua Familia!

A Direcdo da APH




PROGRAMA
DE ACCAO

Assembleia-Geral Ordinaria - 24 de Novembro de 2024

PROGRAMA DE
DINAMIZACAO DA
NATACAO (PDN)

Objetivo: Reducao do nimero de episd-
dios hemorrégicos e absentismo escolar
ou laboral, com o estimulo e prética do
exercicio fisico. Melhoria da condigéo fisi-
ca, psicoldgica, indices de sociabilizacao
e integracdo das pessoas com coagulo-
patias congénitas.

Sintese: A semelhanca de anos anterio-
res, pretende-se dar continuidade ao Pro-
grama de Dinamizacao da Natacéo (PDN)
com comparticipacédo até 75% das men-
salidades pagas pelas pessoas com coa-
gulopatias congénitas, nas piscinas que
frequentam, a nivel nacional.

Calendarizacao: Janeiro a Dezembro
Custo estimado: 6.000,00€

PROGRAMA DE APOIO A
SAUDE FISICA E MENTAL

Objetivo: Estabelecer uma rede de ser-
vigos de fisioterapia e de psicologia para
pessoas com coagulopatias congénitas,
tendo como base a constituicdo de par-
cerias e protocolos com servicos publi-
cos e/ou privados que promovam uma
maior facilidade de acesso por parte dos
pacientes a estas areas complementares
que constituem valéncias de cuidados in-
tegrados do tratamento multidisciplinar
da nossa comunidade.

Sintese: Pretende-se com este novo
projeto que todas as pessoas com coa-
gulopatias congénitas, possam usufruir
fora da rede hospitalar publica, de uma
alternativa mais célere de atendimento
continuo nas valéncias de psicologia e
fisioterapia.

Calendarizagao: Janeiro a Dezembro
Custo estimado: 10.000,00€

DIVULGACAO

Objetivo: Compilacéo e difuséo escrita
das atividades organizadas e desenvolvi-
das pela APH durante o ano de 2025, bem
como toda a informagéo relacionada com
a Hemofilia e outras Coagulopatias Con-
génitas, nas redes de comunicagdo inter-
nas e externas da Associagdao — Boletim
Semestral "Hemofilia’, website, Facebook,
Instagram, YouTube, informacao via pos-
tal, folhetos, brochuras, etc.

Sintese: Engloba a divulgacédo de todas
as atividades organizadas pela APH, todo
o manancial informativo referente aos
varios niveis de atuacao da nossa Institui-
¢ao e da sua vida associativa, bem como
um caracter formativo dirigido a toda a
nossa Comunidade e parceiros com mais
conhecimentos sobre as patologias que
representamos.

Calendarizagao: Janeiro a Dezembro
Custo estimado: 10.000,00€

REPRESENTATIVIDADE
INTERNA/EXTERNA

Objetivo: Melhorar o posicionamento
estratégico e relevancia da APH no es-
tabelecimento de politicas nacionais e
internacionais de relevo para a nossa Co-
munidade, assim como aumentar o grau
de conhecimento da populacao em geral
sobre as patologias representadas e do
trabalho desenvolvido pela APH.
Sintese: Engloba todos os contactos
institucionais internos e externos, quer
em reunides, contactos formais, eventos,
conferéncias, congressos, workshops, en-
tre outros, ndo sé na perspetiva de manu-
tencéo relacional e institucional, como ao
nivel da formacao continua dos quadros
dirigentes e das pessoas com disturbios
hemorragicos.

Calendarizacao: Janeiro a Dezembro
Custo estimado: 13.000,00€

FORMAGAO
NA HEMOFILIA

Objetivo: Promover a aquisicao de co-
nhecimentos e o esclarecimento infor-
mado sobre as varias tematicas que a
hemofilia e as outras coagulopatias con-
génitas envolvem, junto da Comunidade
com Disturbios Hemorragicos Heredité-
rios e da sociedade em geral, através da
distribuicdo de materiais informativos e
da realizacéo de acdes de esclarecimen-
to em recintos escolares e desportivos.
Sintese: Realizacdo de programas de for-
macao, workshops e coléquios, destina-
dos a diversos publicos, com a perspetiva
de desenvolvimento de competéncias e
aquisicao de conhecimentos nas varias
areas que as coagulopatias congénitas
englobam.

Calendarizagao: Janeiro a Dezembro
Custo estimado: 6.000,00€

CAPACITACAO

DE JOVENS
ASSOCIADOS PARA O
DESENVOLVIMENTO
DE COMPETENCIAS
NA ACTIVIDADE
ASSOCIATIVA

Objetivo: Uma das maiores lacunas que
se tem verificado na APH tem sido a ca-
pacidade de atrair e formar jovens qua-
dros que assegurem a existéncia de um
corpo de dirigentes e colaboradores in-
formados e interessados na vida da nossa
Associagao.

Sintese: Dar continuidade aos eventos
realizados nos anos anteriores e a con-
solidacdo do Comité de Jovens, procu-
rando melhorar e aumentar a capacidade
de interacdo com a vida associativa, o
desenvolvimento das competéncias ad-
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quiridas, a aquisicao de novas e fortale-
cer lacos entre a nossa comunidade mais
jovem. Baseado em workshops e painel
médico durante um fim-de-semana.
Calendarizagao: Maio, Junho

Custo estimado: 6.000,00€

DIA MUNDIAL
DA HEMOFILIA

Objetivo: Considerada a comemoracao
anual mais relevante, esta efeméride per-
mite estimular um maior contacto entre
a Comunidade com Disturbios Hemor-
ragicos Hereditérios e a APH, informar e
esclarecer a sociedade em geral e conse-
quentemente uma melhor integracao da
nossa Comunidade.

Sintese: Este ano a APH propée ainda
conciliar a comemoracao da efeméride,
dada a tematica escolhida (disturbios
hemorragicos no feminino), com a rea-
lizacdo do encontro anual de mulheres.
A divulgagdo do tema e data, sera a se-
melhanca de anos anteriores, acautelada
junto dos meios de comunicacdo social.
Calendarizagao: Abril

Custo estimado: 9.000,00€

122 CONFERENCIA
DE PAIS

Objetivo: No seguimento do sucesso das
anteriores Conferéncias de Pais e vindo
ao encontro das aspiracdes de muitos
pais de criangas e jovens com disturbios
hemorréagicos, a conferéncia anual de
pais visa desenvolver um maior conheci-
mento das patologias, procurando dotar
os pais de informacao e ferramentas que
permitam enfrentar as dificuldades que
enfrentam no dia-a-dia devido a condi-
¢do com a qual o seu filho convive.

Sintese: E um evento de fim-de-sema-
na, com a realizacdo de workshops e um
painel médico, onde através da troca de
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experiéncias os participantes poderao
adquirir e desenvolver competéncias so-
bre a hemofilia e outros disturbios he-
morragicos, com especial énfase para a
problematica da doenga nos mais jovens.
Calendarizac¢ao: Maio

Custo estimado: 8.000,00€

INTERCAMBIO
DE JOVENS COM
DISTURBIOS
HEMORRAGICOS

Objetivo: Organizacdo anual de um
Campo de Férias, dedicado as criancas
e jovens da nossa comunidade, com os
objetivos de fomentar o auto tratamen-
to junto dos participantes, desenvolver
a integracao plena, a nivel psicossocial
e dotar este escaldo etério de formacao
basica sobre a sua doenca.

Sintese: O Campo de Férias é ja uma ati-
vidade inerente ao calendério proposto
pela APH, onde os seus participantes sdo
incentivados a praticar desportos varia-
dos e em simulténeo a iniciarem-se no
auto tratamento. E assegurada igual-
mente a presenca de uma enfermeira
experiente na drea, responsavel pela ad-
ministracdo do tratamento e pela minis-
tracdo das componentes formativas e
pedagogicas.

Calendarizagéo: Julho

Custo estimado: 8.000,00€

APRESENTACAO DE
CANDIDATURAS

DE PROJETOS AO
PROGRAMA DE
FINACIAMENTO A
PROJECTOS PELOINR, IP

Objetivo: Desde ha longa data que a
APH realiza anualmente candidaturas
de projetos de interesse da sua comu-
nidade ao Programa de financiamento
a projetos do Instituto Nacional para a
Reabilitacdo, IP.

Sintese: Sendo esta uma fonte de finan-
ciamento importante para a Instituicao
e para o trabalho por esta desenvolvido,
a APH procurard para a edicdo de 2026,
propor 2 projetos a este Instituto que
sejam previamente validados e votadas
pelos associados quanto ao seu grau de
interesse e impacto na melhoria da sua
qualidade de vida.

Assim, ndo sendo neste momento, ainda
conhecidas as areas tematicas de inter-
vencao dos projetos candidatos em 2025

e que determinam a sua valorizacéo e
abrangéncia, a APH acautela, a ser reali-
zével, a insercao em PA desta candidatu-
ra a desenvolver paralelemente as suas
habituais atividades anuais.

11° CONGRESSO
NACIONAL DE
HEMOFILIA

Objetivo: Este evento pretende ser um
férum de debate das varias vertentes
essenciais a vida da nossa comunidade,
com participagdo de todos os actores que
fazem parte da comunidade com hemo-
filia: doentes, familias, médicos e corpo
clinico, industria farmacéutica e tutela.
Néo sera s6 um centro de encontro for-
mativo pratico, mas igualmente um mo-
mento onde se poderao debater todos
0s assuntos relevantes para a hemofilia:
a nivel cientifico, médico, econémicos e
social, pretendendo que a comunidade,
individualmente e no seu todo, seja cons-
ciente da Hemofilia e dos verdadeiros
problemas que dela decorrem e quais as
prioridades que deverao ser tomadas em
consideracao a bem da saude e qualida-
de de vida dos doentes.

Sintese: Evento que decorrerd durante
3 dias, com componentes de workshop,
painéis médico/cientificos e de assuntos
de utilidade para a Comunidade. Procu-
rando envolver todos os participantes,
bem como convidados da érea da saude
e da investigacdo farmacéutica, numa
partilha e atualizacdo dos mais recentes
avancos e conhecimentos dos disturbios
hemorrégicos. Prevéem-se 150 pessoas,
sendo que havera um valor de inscricao
diferenciando sécios/ndo sécios/pessoal
clinico. Existira igualmente e em parale-
lo um minicongresso Infantil, garantin-
do desta forma a plena participacao dos
mais jovens. Existird igualmente reunides
formais dos Comités da APH.
Calendarizag¢ao: Novembro

Custo estimado: 59.000,00€

A Direcéo
Rui Baeta Dina Roque
Presidente Tesoureira

OREAME

Nili®

Anode 2025

Fornecimentos e Servicos Externos

Eletricidade 1.200
Consumiveis 500
Aqua 320
Material de Escritério 1.900
Reparacao e Conservacao de Equipamentos 1.000
Sub total 4.920
Outros Fornecimentos e Servicos Externos
Livros e Documentacdo Técnica 250
Artigos para Oferta 370
Rendas e Alugueres 1.560
Despesas de Representacdo e deslocacdes e estadias 5.000
Comunicacdo e Telefones 2.000
Sequros 1.000
Honordrios 6.000
Contencioso e Notariado 1.000
Conservacdo e Reparacdo 800
Limpeza, Higiene e Conforto 1.000
Outros Fornecimentos e Servigos 700
Servicos Bancérios 200
Sub total 19.880
Custos com Pessoal
Remuneragdes Certas 32.500
Encargos sobre Remuneragdes 7.700
Sequros de Acidentes de Trabalho 550
Outros Custos com Pessoal 500
Sub total 41.250
Beneficios Processados e Outros Custos Operacionais
Beneficios Processados
Apoio a Natagao 2.800
Participacdes/Inscrigoes em Congressos 3.700
Encargos ¢/ Eventos 61.050
Outros Custos Operacionais 700
Quotas a Pagar 700
Sub total 68.950
TOTAL DE CUSTOS 135000

RECEITAS 2025

Comparticipacao e Subsidios a Exploracao
Do Sector Piblico Administrativo

Centro Regional Seguranga Social

Instituto Nacional de Reabilitacao - I.P.

Consignacdo IRS 0.5% AT 9.600
Sub total 9.600

Outros Proveitos Operacionais

Quotas de Associados 10.700

Inscrigdes de Associados e ndo associados em eventos 11.700
Sub total 22.400

Proveitos e Ganhos Financeiro

Juros Bancdrios Obtidos 3.000
Sub total 3.000

Proveitos e Ganhos Extraordinarios

Donativos de Laboratdrios Farmacéuticos 95.000

Donativos de Associados 5.000
Sub total 100.000

TOTAL DE RECEITAS 135000

Nota: O valor incluido na rubrica das receitas do INR, estd sujeito a aprovagédo por parte do mesmo,

consoante as candidaturas apresentadas.
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Datas a assinalar no seu calendario

29 de Marco — Assembleia-Geral Ordinéria para aprovacao do Relatério e Contas de 2024

17 de Abril - Dia Mundial da Hemofilia

10 e 11 de Maio - 122 Conferéncia de Pais

Julho - Intercambio de Jovens com Disturbios Hemorragicos

Setembro - Capacitacao de Jovens Associados para o Desenvolvimento de Competéncias na Atividade Associativa
Novembro - Assembleia Geral Ordinaria para apreciacao e votacao do programa de acdo e orcamento para 2026
21 a 23 de Novembro - 11° Congresso Nacional de Hemofilia

CALENDARIO 2025

SID|sS|T|Q|Q|S|S|{D|s|T|Q|Q|S|S|D|S|T|Q|QfS|S|D|s|T|Q|Q|S|S|D|s|T|Q|Q|Ss|S|D
Janeiro 112314567 8[9 101112131415 16[17]18|19(20(21|22(23|24|25|26(27|28|29|30/31
Fevereiro 1123 5167189 [10[{1]12/13[14|15[16|17 (18|19 |20|21[22|23|24|25|26|27|28
Marco 1123 51671819 [10/1M|12[13|1415|16(17 1819|2021 |22 |23|24|25|26/|27 28-30 31
Abril 112 (314|567 [8|9/|10/11]12{13|14/15 16.18 19120 2122123242526 |27 {2829 |30
Maio 112131456789 -12 131141151617 |18 (19|20 |21 22|23 24|25 |26|27 (2829|3031
Junho 11231456789 |10[1|12{13|14[15|16|17|18]19|20|21|22 |23 |24|25|26|27|28|29 |30
Julho 1121314 /516 |78 |9 (101 [12(13|1415]16 17181920 21|22 |23 |24|25|26 |27 (28|29 |30 |31
Agosto 1123456789 [10(11]12[13[14[15]|16[17[18[19]20 |21 (22|23 |24 252627 (28|29 |30 |31
Setembro 112 (3 14|5|6|7 (8|9 (10111213 |14(15|16 |17 {18 19|20 |21 (22 |23 (24|25 |26 (27 |28 |29 |30
Qutubro 112131456789 |1011]12(13|14|15|16(17 {18 19|20 |21 (22|23 (2425|2627 |28 |29 |30 |31
Novembro 11213456789 (101 (1213|14|15]16 17|18 |19 |20 24125126 |27 |28 129 |30
Dezembro 11234516 |7 |89 101 |12[13[14{15|16[17[18[19]20]21|22|23|24|25(26|27|28|29|30|31
As datas indicadas dos eventos poderao sofrer alteragées. . Datas confirmadas
Anunciaremos nas nossas redes sociais a programacao de cada atividade atempadamente. Datas a definir

>Comparticipacao ate <

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

Associacao Portuguesa
de Hemofiliae de outras
Coagulopatias Congénitas

Plano de Dinamizacdo da Natagio - Epoca Desportiva 2024/2025 - Boletim de Inscricio

Nome Associado N.° e-mail

Morada

Localidade Cod. Postal =

Tel/Telem. Data de Nasc. / / |dade
Neste ano lectivo pretendo praticar natagao na piscina de:

Pretende usufruir da comparticipacao financeira disponivel: SIM Néo

Dias Horas

Tipo de Hemofilia A B vW , Outros Disturbios Hemorrdgicos Grave Moderado Leve

Nome do Professor Contacto:

Declaro que me comprometo a ser assiduo e a dar conhecimento das eventuais auséncias

Data / / Assinatura



