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A APH continua empenhada
em concretizar o seu plano
de acao para este ano

Destacamos com orgulho a realizagdo do Encontro de Mulheres,
que ndo se realizava hd dois anos. Este evento decorreu no
dmbito do Dia Mundial da Hemofilia, tendo como pano de
fundo o slogan da Federacdo Mundial de Hemofilia (WFH):
“Mulheres e meninas também sangram”. Estivemos presentes
em vdrios canais de televisdo nacionais, numa campanha de
sensibilizagdo e informagdo sobre a hemofilia, com especial
destaque para as mulheres da nossa comunidade, tantas vezes
esquecidas.

Realizdmos também a jd tradicional Conferéncia de Pais — um
dos momentos que mais enche de orgulho a APH, pela partilha
genuina, pela amizade e pela ativa participagdo de pais e
profissionais de satide.

A Funfilia jd estd em marcha para 0s nossos meninos, e o
Encontro de Jovens estd igualmente em preparagdo. Aqui que
deixo um apelo especial aos jovens: o futuro da APH é vosso!
Estamos a trabalhar para garantir que a associac¢do continue
ativa, representativa e ao servico de todos os hemofilicos. Mas
para isso, precisamos de vocés: no encontro, no voluntariado, na
direcdo, nas assembleias. Sejam uma voz ativa.

As consultas de psicologia estdo prestes a tornar-se realidade

— estamos a ultimar os apoios necessdrios para responder
finalmente a uma das lacunas mais sentidas no SNS e que tantos
dos nossos associados carecem.

Continuamos empenhados em garantir o acesso a melhores e
mais eficazes tratamentos. Temos mantido reunides regulares
com o INFARMED e com vdrios laboratérios, para acompanhar

o andamento dos processos e acelerar a sua disponibilizagdo. O
nosso objetivo é claro: tratamentos eficazes e de livre acesso para

todos os que deles precisam.

Participdmos também no workshop sobre Tomada de Decisdo
Partilhada (Shared Decision Making — SDM), promovido pela
WFH em Lisboa. Este processo, envolue uma colaboragdo estreita
entre profissionais de satide e pacientes, é fundamental para
garantir que as decisdes clinicas respeitem as melhores evidéncias
cientificas, os riscos e beneficios esperados, mas também os
valores e preferéncias de cada pessoa.

Uma palavra de apreco a todos os nossos associados que, nas
mais diversas dreas, procuraram o apoio da APH para resolver
problemas concretos. Estamos a trabalhar para encontrar
respostas eficazes e gostariamos de ser mais rdpidos nas solugées
— infelizmente, nem sempre é possivel. Mas uma coisa é certa: na

nossa casa, ninguém fica para trds.

E por fim, encontramo-nos em Sesimbra, para o 11.° Congresso
Nacional de Hemofilia e Outras Coagulopatias Congénitas, com

energia, esperanga e compromisso renovado.
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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
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EHC+’

european haemopkilia consortium

APH na Mesa Redonda sobre

organizada pelo Consorcio Europeu de Hemofilia no

Parlamento Europeu

No passado dia 25 de marco de 2025, o0 Con-
sorcio Europeu de Hemofilia (EHC) organizou
uma mesa-redonda no Parlamento Europeu,
Bruxelas, subordinada ao tema"Avancar na Sau-
de da Mulher — A Importancia do Diagndstico
Precoce em Doencgas Hemorragicas”

A APH esteve duplamente representada nes-
te importante evento, pelo Miguel Crato, Presi-
dente do EHC, e pela Ana Pastor, representante
portuguesa no Comité de Mulheres do EHC.

O evento, promovido pela eurodeputada
Stine Bosse (Renew Europe, Dinamarca), pro-
curou colocar a saude da mulher no centro das
politicas da Unido Europeia e refletir sobre os
desafios persistentes no diagnéstico, tratamento
e acesso aos cuidados de saude para mulheres
com distUrbios hemorragicos.

Na sua intervencao de abertura, a eurodepu-
tada Bosse alertou para a necessidade urgente
de politicas europeias mais robustas que deem
prioridade a satde das mulheres. Sublinhou as
desigualdades ainda presentes na representa-
¢ao, na investigagao e nos ensaios clinicos, de-
fendendo que a complexidade inerente a satide
feminina exige maior atengdo. Destacou, ainda,
a importancia da sensibilizacao, da educagao e
do acesso equitativo ao tratamento para todas
as mulheres e meninas afetadas por distUrbios
hemorragicos.

A médica Roseline d'Oiron, do Hopital Bicé-
tre — APHP, Université Paris Saclay, apresentou
a comunicacao “Tratar Mulheres com Doencas
Hemorrédgicas — Novos Desafios e Velhos Es-
teredtipos’, onde descreveu a realidade vivida
por mulheres com hemofilia, doenca de von
Willebrand (VWD) e outras patologias raras do
foro hemorrégico. Apontou os riscos acrescidos
de hemorragias apos cirurgias e traumatismos,
bem como os desafios Unicos colocados pela
menstruacao e pela gravidez.

A Dra. d'Oiron alertou para as desigualda-
des persistentes no acesso ao diagndstico e ao
tratamento, atribuidas sobretudo a falta de co-
nhecimento — tanto por parte das pacientes e
das suas familias como dos préprios profissionais
de saude. Defendeu a urgéncia do diagnéstico
precoce, da auto-representacao e do empode-

ramento das jovens desde tenra idade, além da
necessidade de mais investigacdo e da criacdo
de registos clinicos que permitam melhorar os
cuidados prestados.

Dois testemunhos em primeira pessoa trou-
xeram uma dimensdo humana ao debate. Ma-
rion Brauer relatou o seu percurso de vida, sub-
linhando o papel fundamental do tratamento,
da educacao e do apoio familiar. J4 Anna Tollwé
partilhou as dificuldades enfrentadas devido a
um diagndstico tardio, particularmente na ado-
lescéncia. As suas historias reforcaram a urgéncia
de melhorar a sensibilizacdo, garantir cuidados
abrangentes e integrar especialistas de gineco-
logia familiarizados com estas doencas.



Durante a sessdo de perguntas e respos-
tas, discutiram-se estratégias para melhorar os
cuidados prestados a mulheres com disturbios
hemorragicos. Entre os temas abordados, des-
tacou-se a necessidade de integrar centros de
cuidados multidisciplinares e especialistas em
ginecologia nos percursos terapéuticos. A ques-
tdo do envelhecimento também foi levantada,
com os especialistas a lembrarem que, embora
algumas condicdes ligeiras possam melhorar
com a idade, é essencial manter uma monito-
rizagao rigorosa.

O encontro terminou com um apelo forte
a agao:

- Reforcar o diagnostico precoce para preve-
nir complicagdes e melhorar os resultados
clinicos;

- Promover o empoderamento e a auto-re-
presentacao das pacientes desde cedo;

— Garantir a inclusdo ativa das mulheres nos
ensaios clinicos para melhorar as opcdes
terapéuticas;

- Alargarainvestigagao e os registos para asse-
gurar cuidados adequados e personalizados;

- Assegurarigualdade no acesso ao diagndsti-
co e ao tratamento em todas as faixas etdrias
e condicdes.

Este debate representou mais um passo em
direcdo ao reconhecimento pleno das necessi-
dades especificas das mulheres com doencas
hemorrdgicas, na construcéo de um sistema de
satide mais justo, inclusivo e eficaz.

Tamara Belecan

No passado dia 1 de Mar¢o, decorreu o
Rare Disease Day Webinar organizado pelo
ERIN (European Rare and Inhibitor Net-
work) no qual a APH fez-se representar por
Marina Pimentel.

Neste webinar, abordaram-se temas
como o Apoio psicoldgico, a Comunicagéo
e a Advocacia Pessoal. Ficou clara a neces-
sidade de implementar uma rede de apoio
psicolégico, ndo sé para o paciente, mas
também familiares e cuidadores. Apesar
da existéncia ocasional de tal apoio, por
vezes é o errado, ndo vendo o paciente
enguanto pessoa complexa e independen-
te, mas vendo apenas como a sua doenca.
Para além disso, muitas vezes é inacessivel
na pratica, quer devido a sobrelotacdo de
listas de espera, quer por falta de médico
competente.
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Julia, Interpreter

Relativamente ao segundo topico, é
imperativo a colaboracdo mais eficaz entre
pessoal médico e NMOs (National Mem-
ber Organization) de diferentes paises para
maior partilha de experiéncia e tratamento.

Finalmente, para a advocacia pessoal,
sem duvida o apoio e informagdo por parte
dos NMOs com destaque para o seu papel
de poder, dando voz aos pacientes e fami-
liares perante situacoes de supremacia ou
ignorancia médica.

Deste modo, uma vez mais o EHC
caminhou em busca de dar mais foco as
doencas raras, dando espaco a uma con-
versa aberta entre a comunidade.
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Jovens Lideres em Agao:

Uma Experiéncia
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Entre os dias 4 e 6 de abril de 2025, tive a
honra de participar numa conferéncia tnica pro-
movida pelo European Haemophilia Consortium
(EHC), em Bruxelas.

Foram trés dias intensos de partilha, aprendi-
zagem e conexao entre 20 jovens de diferentes
paises da Europa, todos unidos por um mesmo
propdsito: fortalecer a voz da juventude nas
comunidades de pessoas com disturbios he-
morragicos.

O evento teve infcio com uma apresenta-
cao detalhada sobre o proprio EHC — a sua
historia, missao e abrangéncia. Descobrimos
que esta organizagao representa pacientes de
mais de 40 paises europeus, trabalhando incan-
savelmente por melhores cuidados, politicas de
salde e qualidade de vida para quem vive com
hemofilia, doenca de von Willebrand e outras
coagulopatias raras.

Ao longo dos workshops, mergulhdmos nos
fundamentos das organizacbes de pacientes:
como se estruturam, porque a boa gestdo é
essencial e de que forma o envolvimento juve-
nil pode ser transformador. Faldmos também
sobre a importancia do trabalho voluntério e
da participagao ativa em associagdes nacionais,
reforcando o quanto cada pequena contribuicdo
pode gerar grandes mudancas.

Além do contetdo formativo, o mais mar-
cante foi o ambiente de partilha genuina. Cada

Youth Leadership
Workshop 2025

Let's Recap!

histéria, cada desafio superado, cada ideia troca-
da — tudoisso criou um senso de comunidade
que ultrapassa fronteiras.

Volto desta experiéncia com a certeza de que
a juventude tem um papel fundamental no pre-
sente e no futuro do movimento por melhores
cuidados para pessoas com hemofilia. E mais:
volto motivada a continuar a contribuir, a inspirar
outros jovens e a construir pontes entre geragoes.

Camila Roque
Co-coordenadora do Comité de Jovens da APH




<WFH

WORLD FEDERATION OF HEMOPHILIA

FEDERATION MONDIALE DE UHEMOPHILIE
FEDERACION MUNDIAL DE HEMOFILIA
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Tomada de Decisao Partilhada

Nos dias 1 e 2 de marco, a FMH organi-
zou, em Lisboa, um workshop dedicado ao
tema da Tomada de Decisdo Partilhada (Sha-
red Decision Making — SDM). Este processo
envolve a colaboracgéo entre profissionais de
salde e pacientes na tomada de decisoes
clinicas, tendo por base as melhores evidén-
cias disponiveis, os riscos e beneficios espe-
rados, e as preferéncias e valores individuais
do paciente.

A APH esteve representada no evento pelo
seu presidente, Rui Baeta, e pelo vice-presiden-
te, Augusto Ramoa. Estiveram também presen-
tes o presidente do Consércio Europeu de He-
mofilia (EHC), Miguel Crato, e a Dra. Alexandra
Silva, da Unidade Local de Saude de S. José.

Ao longo do workshop, os participantes
analisaram os desafios e as melhores préticas
para a implementacao eficaz da SDM na pra-
tica clinica.

No dia 28 de fevereiro, em Lisboa, o pre-
sidente da Federacdo Mundial de Hemofilia
(WFH), César Garrido, acompanhado por Sa-
lome Mekhuzla e Karine Kocharyan, visitou a
Associacao Portuguesa de Hemofilia e outras
Coagulopatias Congénitas (APH).

Durante a visita, reuniu-se com a direcao da
APH e com o presidente do EHC, Miguel Crato,
para discutir os desafios enfrentados por Portu-
gal no tratamento e cuidado das pessoas com
coagulopatias congénitas, bem como para ex-
plorar oportunidades de colaboracdo com a
WEH.

Agradecemos uma vez mais a disponibili-
dade da WFH para o0 agendamento desta pro-
ficua visital

Este encontro marcou o infcio de um tra- Decisdo Partilhada.
balho colaborativo para o desenvolvimento de Esperamos partilhar em breve novas atuali-
normas e definicdes no ambito da Tomada de zages sobre este importante projeto.
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Nazaré acolheu, nos dias 10 e 11 de maio, a
112 Conferéncia de Pais, reunindo cerca de duas
dezenas de participantes.

Apds a rececao e as boas-vindas, os traba-
Ihos iniciaram-se na manha de sdbado, com
uma sessao conduzida por Augusto Ramoa
(APH), que abordou exemplos préticos sobre
o tema “Tratamentos atuais para distUrbios he-
morragicos”. Esta sessao contou com a presenca
da Dra. Madalena Calheiros, Dra. Paula Kjollers-
trom e Dra. Cristina Catarina. Foi um momento
de grande aprendizado e reflexdo, tendo em
conta as significativas mudancas recentes no
cuidado de criangas com hemofilia. Pais e cui-
dadores bem informados estdo mais prepara-
dos para agir prontamente sempre que uma
crianca necessitar de cuidados.

Apds 0 almogo, seguiu-se a sessao “Os de-

safios da transicdo para a adolescéncia’, com a
participacao de Miguel Crato, Presidente do EHC,
que partilhou a sua experiéncia e visao clinica so-
bre as perspetivas futuras. Este tema revelou-se
de grande relevancia e interesse para os partici-
pantes, que tiveram a oportunidade de partilhar
receios, esclarecer dividas e participar num exer-
cicio prético envolvendo diretamente 0s pais.

A sessdo seguinte contou com a presenca
de Dina Roque (APH), num Speak Out sempre
muito participativo. O grupo demonstrou gran-
de envolvimento, expondo diversas realidades
especificas que foram prontamente discutidas e
aconselhadas. Foram adquiridos conhecimentos
importantes e Uteis para o dia-a-dia de quem
lida com tratamentos para a hemofilia.

O domingo, ultimo dia da conferéncia, ini-
ciou-se com uma sessdo de didlogo orientada

pela Dra. Isabel Lourinho (Psicologa no Instituto
de Ciéncias Biomédicas Abel Salazar e Instituto
CUF Porto), sobre o tema“lmplicacdes na dinami-
cafamiliar de uma crianga com patologia crénica:
Apontamentos a colocar em pratica” Seguiu-se
um momento de partilha de experiéncias e apoio
mutuo, gerando um ambiente emocionalmente
rico e propicio ao crescimento pessoal.

A conferéncia encerrou com a sesséo “Quo-
tidiano: vivéncias dos pais’, moderada por Rui
Baeta (APH), onde ouvimos os testemunhos
das maées, Benedita Moura, que abordou os
desafios do ensaio clinico do seu filho; Sandra
Lopes, que partilhou a vivéncia da sua filha
com a doenca de von Willebrand; e Gabriela
Vasconcelos, que descreveu a experiéncia dos
estudos farmacocinéticos associados a prética
desportiva do seu filho.
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Durante estes dois dias intensos, os parti-

cipantes tiveram a oportunidade de esclarecer
dulvidas com os oradores e entre pares. Estes
momentos sao sempre enriquecedores, promo-
vendo aprendizagens profundas, tanto a nivel
técnico como humano. Afinal, o objetivo prin-
cipal é capacitar as pessoas nos cuidados a ter
com a hemofilia.

=
[N
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Os participantes manifestaram grande sa-
tisfacdo com o encontro, considerando-o um
dos mais relevantes para o empoderamento da
comunidade.

A APH agradece o apoio dos seus parceiros
Novo Nordisk, Roche e Sobi que tornaram pos-
sfvel a realizacdo deste evento fundamental para
anossa comunidade.




S contro de Mulheres

»

A Associacdo Portuguesa de Hemofilia e de
outras Coagulopatias Congénitas (APH) reuniu
nos dias 5 e 6 de abril em Leiria, 25 mulheres para
o seu encontro bianual dedicado aos disttrbios
hemorrdgicos no feminino.

Este evento é um prolongamento da ne-
cessidade de sensibilizar e promover um maior
conhecimento junto deste grupo alvo e da co-
munidade em geral, que associa ainda as coagu-
lopatias apenas a individuos do sexo masculino.

Com este tipo de iniciativa, a APH pretende
dar destaque as coagulopatias que sao mais
frequentes e tém maior impacto na saude e
qualidade de vida das mulheres, alertando para
05 possiveis sintomas e a importancia do seu
diagndstico e acompanhamento.

Torna-se essencial a difusdo da importancia
de uma educacédo continua e informacéo adap-
tada as mulheres, sobretudo as mais jovens, no

BAS COAGU

LO

-

sentido de as incentivar a colaborar no trabalho
desenvolvido pela associacdo, coadjuvando e
advogando junto dos profissionais de saude, a
existéncia destas patologias e aimportancia do
seu diagnostico precoce e do seu tratamento
efetivo.

Através das apresentacdes da Dra. Eugénia
Cruz, da ULS de Santo Anténio e da Dra. Mari-
na Costa, da ULS de Viseu Dao-Lafées, houve a
possibilidade de perceber e distinguir os papéis
da mulher enquanto portadora de um disturbio
hemorragico e enquanto mée. Os desafios pro-
postos ao longo da vida sdo bastante distintos
entre estes dois papéis, embora a pessoa central
e que passa por se adaptar e moldar a todos eles,
seja sempre a mesma, a mulher com um distur-
bio hemorragico.

O programa deste encontro incluiu igual-
mente testemunhos de mulheres com patolo-

=

gias muito raras como a Doenca de von Wille-
brand (tipo 3), a Trombastenia de Glanzmann
e ainda uma mulher com hemofilia. Foram ou-
vidas as suas histérias e a forma como o seu
percurso pessoal moldou as decisdes ao longo
da vida e como contornaram os desafios do
seu dia-a-dia.

Este evento proporciona as suas participan-
tes a oportunidade de testemunharem a sua
experiéncia enquanto pacientes e continuarmos
conjuntamente a lutar por um melhor acompa-
nhamento multidisciplinar adequado em todas
as fases da vida da mulher.

Agradecemos a todas a sua presenca e a par-
tilha voluntdria, importante no reconhecimento
de situagdes idénticas e de que todas merecem
0s mesmos cuidados, suporte e tratamento.

Deixamos igualmente o nosso obrigado ao
nosso parceiro Roche pelo apoio nesta iniciativa.
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Infografia sobre
Farmacovigilancia e Efeitos Indesejaveis

A APH colaborou em parceria com outras associa¢des na infografia que se segue sobre o papel dos pacientes na farmacovigilancia.
Congratulamos a Roche, empresa responsavel pela iniciativa, pelo destaque dado a esta tematica de grande interesse para todas

as asso cientes.

Para melhorar
A SEGURANCA DOS

MEDICAMENTOS

O SEU PAPEL

0 que ¢

A FARMACOVIGILANCIA?

A Farmacovigilancia visa methorar a
seguranca dos medicamentos, em
defesa do utente e da Sagde Publica
através _da detecao, avaliacdo e"
Prevencao de efeitos indesejéveis ou
reagoes adversas a medicamento(s),

O QUE E UM )
efeibo indegejavel 7

-Corre:,lponde auma resposta indesejavel e nao
Intencional a um ou majs medicamentos

rmed.pt/INFOMED-fo/ J

' https:f!extranet.infa
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0S INDESEJAVEIS, PODE AJUDA
TANTES SOBRE OS MEDICAMENTOS

L OS MAIS SEGUROS.

AO NOTIFICAR QUAISQUER EFEIT

RNECER INFORMACOES IMPOR
o E AJUDARA TORNA-

Todos o doenles
TEM DIREITO A NOTIFICAR SUSPEITAS
DE EFEITOS INDESEJAVEIS

QUE EFEITOS INDESEJAVEIS DEVE NOTIFICAR?
Todos, inclusive os jaconhecidos e mencionados no Folheto
Informativo.

COMO POSSO NOTIFICAR UM EFEITO INDESEJAVEL?

« Preencher o formulério disponivel online no site do INFARMED:

ehiinfarmed submissacram

httpasfwww Infarmed.ptfw

« através do seu médico(a), enfermeiro(a) ou farmacéuticola);

« através da empresa responsavel pelo medicamento, cujos
contactos pode encontrar no Folheto Informativo;

. através da Associacao de Doentes que representaa sua doenca.

UM EFEITO INDESEJAVEL PODE SER NOTIFICADO POR S,
PELO SEU CUIDADOR, PELO SEU MEDICO OU PELO PROFISSIONAL
DE SAUDE QUE O ACOMPANHA.

[ 4

ejaveis

Farmacovigilancia e Efeitos Indes
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rec'\go ;ornecer
O INDESEJAVEL?

Que ingormacoes
PARA NOTIFICAR UM EFEl

LV 4

ejaveis

» Descrever o EFEITO INDESEJAVEL:

o(s) SUSPEITO(S) (ex.

T : .
» MEDICAMEN L substancia ativa, dose);

nome comercia
« Dados do DOENTE (ex. sexo e idade);

indi ] 0 DO LOTE
. ivel, indicar © NUMERQ D
EEPF;SESZ”; DE VALIDADE do medicamenio
(indicado na embalagem};

+ OUTROS MEDICAMENTOS Q\fe estejama
ser tomados a0 mesmo tempo;

« Qualquer outra CONDICAO Mr?m;:g
RELEVANTE da pessoa que sofre
efeito indesejavel;

+ Contacto do NOTIFICADOR, caso nao seja

o doente.

Farmacovigilancia e Efeitos Indes

Os doentes tém um papel crucial na
farmacovigilancia, podendo notificar de
forma espontanea e consciente efeitos
indesejaveis de medicamentos.

Ao partilhar esta informagao estard a
sensibilizar outras pessoas para esta tematica
e a contribuir para a monitorizacao continua da
seguranca dos medicamentos e para uma
utilizacao mais segura e eficaz dos mesmos.

As Associacoes de Doentes podem promover
esta centralidade, disponibilizando
informacgoes aos seus associados sobre a
farmacovigilancia, methorando o seu
conhecimento e incentivando a notificacao
direta de efeitos indesejaveis.

Caso surjam dificuldades ou duvidas sobre a
notificagao ou outra, a Associacao de
Doentes estd disponivel para esclarecer e

0 doenle no centro ==

DA FARMACOVIGILANCIA

Contacte 2 sua Asgo_ciagﬁo de Doentes
para maig informacoes

UMA INICIATIVA DAS ASSOCIAGOES EM PARCERIA COM VERSAD AUDIO

L EraE
Ditu B W= W G o




17 DE ABRIL

Este ano o tema escolhido em Portugal para assinalar

0 Dia Mundial da Hemofilia fo: dirigido a nossa comunidade feminina.
As razoes desta escolha sdo evidenciadas no comunicado abaixo que
elaboramos e que difundimos nesta data. Esperamos ter contribuido
para a divulgacdo da necessidade de reconhecimento, diagnéstico,
tratamento e cuidados, que estas mulheres e meninas merecem.

A APH marcou presenca em diversos canais da televisdo portuguesa, com
o objectivo de dar a conhecer a nossa causa e a efeméride.

N s‘ I Wi
DIA MUNDIAL DA HEMOFILIA

Doenca do sangue que causa hemorragias




~*  DIAMUNDIAL DA

HEMOFILIA

17 DE ABRIL

“Bom dia Portugal”
da RTP - Dra.
Alexandra Santos da

ULS de Sao José

“A nossa Tarde” da
RTPI - Alexandra
Rocha (paciente)

e Dra. Cristina
Catarino da ULS de
Santa Maria

“Consultério” do
Porto Canal - Dra.
Susana Fernandes

da ULS de Sao _Jodo

“Meédico da Casa”,
conduzido pelo Dr.
Almeida Nunes, na
SIC Mulher - Dra.
Cristina Catarino
da ULS de Santa
Maria e Rui Baeta,

Presidente da
Direccdao da APH

também sangram

Em Portugal, as mulheres e meninas
com disturbios hemorragicos ainda sao
subdiagnosticadas e mal acompanhadas.
A comunidade global com disttirbios he-
morragicos tem o poder e a responsabili-
dade para mudar esta realidade. Através do
reconhecimento, diagnéstico, tratamento e
cuidados, a qualidade de vida destas mu-
lheres e meninas melhorara.

A 17 de abril, a comunidade global com dis-
turbios hemorrégicos relne-se para celebrar o
Dia Mundial da Hemofilia. O tema do evento de
2025 é"Mulheres e meninas também sangram’”.

A Associacao Portuguesa de Hemofilia e Ou-
tras Coagulopatias Congénitas (APH) partilha da
visdo da Federacao Mundial de Hemofilia (WFH)
e do Consoércio Europeu de Hemofilia (EHC) no
que a esta temadtica diz respeito.

Historicamente negligenciadas pela opi-
nido publica que baseada em mitos de que essas
condicoes afetam principalmente homens, as
mulheres com hemofilia, doenca de von Wille-
brand (VWD) e disturbios hemorrédgicos extre-
mamente raros, muitas vezes sofrem devido
aum diagnéstico tardio, tratamento inade-
quado, e pesquisa cientifica limitada e com
pouco enfoque nas suas necessidades.

Olhando para Portugal, facilmente perce-
bemos que apesar das melhorias alcancadas
ao longo dos tempos, a APH reconhece que
ainda subsistem desigualdades no acesso
equitativo aos cuidados de satde por parte
destas mulheres, existindo ainda um longo ca-
minho a percorrer.

Assim, serd necessario que os decisores po-

@ ® ¢ World
Hemophilia
Day April 17
Awsagriing il Siesding disareers &

liticos deem prioridade a saude das mulhe-
res nas atuais reformas na saude, incluindo a
revisao da legislagao farmacéutica e da Lei
dos Medicamentos Essenciais. Serd ainda ne-
cessario integrar consideragoes especificas de
género nessas politicas de salde que garantam
os cuidados equitativos para todos os doentes,
independentemente do seu sexo.

Neste 17 de abril, a APH junta-se a outras
entidades europeias dedicadas ao tratamento
destas pacientes divulgando algumas recomen-
dacdes importantes a aplicar por todos os Paises
da Uniéo Europeia:

-~ Melhorar o acesso aos cuidados de satde,
reduzindo as disparidades e garantindo que
todas as mulheres, independentemente da
sua localizacédo ou origem, recebam um
diagnostico e tratamento célere.

- Impulsionar os esfor¢os de pesquisa cientifi-
ca para entender melhor como os disturbios
hemorragicos se manifestam nas mulheres
e desenvolver terapias adequadas.

- Reforcar os programas de diagnostico pre-
coce para prevenir complicagdes e garantir
cuidados imediatos.

- Promover cuidados multidisciplinares, in-
tegrando hematologistas, ginecologistas e
outros especialistas em abordagens de tra-
tamento abrangentes.

- Melhorar a recolha de dados em toda a Eu-
ropa com vista a criagcdo de politicas que
facilitem o acesso aos cuidados de saude e
que promovam a investigacéo cientifica.
Feliz Dia Mundial da Hemofilia
APH

Women

#WHD2025

#WeBleedToo

wrfh.org/whd



Ciclo de encontros do

garantiu a continuidade do projeto
e o compromisso dos envolvidos no
apoio as mulheres com disturbios
hemorragicos

coagulopatias
na muther?

—Em 2023 e 2024 a APH divulgou com gran-
deimpacto a sua campanha“O pior das coagulo-
patias na mulher? £ ndo saber”com o intuito de
criar awareness junto da comunidade em geral e
dos profissionais de satide ligados a drea da sau-
de familiar e satide feminina. Em resultado desta
campanha foram divulgados materiais informa-
tivos nos centros de salde, hospitais e em locais
publicos de grande afluéncia. Foi ainda criado
um grupo de trabalho composto por especialis-
tas com o objetivo de chegar a uma sumula de
mudancas a nivel de diagndstico a trabalh
submeter as entidades go f
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Relatorio
de actividades

Assembleia-Geral Ordinaria - 29 de Marco de 2025

ACTIVIDADES PREVISTAS
NO PROGRAMA DE ACCAO PARA 2024

Il 22 CONFERENCIA DE SENIORES DA APH

[ PROGRAMA DE DINAMIZACAO DA NATAGAO (PDN)

W DIVULGAGAO

[0 REPRESENTATIVIDADE E CAPACITACAO INTERNA E EXTERNA

Il REPRESENTATIVIDADE REGIONAL

I FORMAGCAO NA HEMOFILIA

I INTERCAMBIO DE JOVENS COM DISTURBIOS HEMORRAGICOS

I DIA MUNDIAL DA HEMOFILIA

0 10° CONGRESSO NACIONAL DE HEMOFILIA

W CAPACITACAO DE JOVENS ASSOCIADOS PARA O DESENVOLVIMENTO
DE COMPETENCIAS NA ACTIVIDADE ASSOCIATIVA

[ 112 CONFERENCIA DE PAIS

I Realizadas [ Parcialmente realizadas Il Suspensas

S DIVULGACAO
DE DINAMIZACAO c
DA NATACAO (PDN)
PDN Acti Boletim “Hemofilia” 10.°
ctivo oletim “Hemo ia” - CONGRESSO
Em 2024, esta publicacéo NACIONAL
APH continuou a apoiar passou a ter uma edigao DE HEMOFILIA
financeiramente as mensalidades semestral. Esta informacéao HETEL DES TEMPLARIES
da natac¢do dos associados foi dada a conhecer aos
inscritos no PDN. Tendo sido associados através da
paga a comparticipacao de 75 % publicacdo do um artigo
prevista no plano. escrito por Nuno Lopes
na rubrica editorial do
jornal 181. Os nimeros 181 Contaranila
(editada em Julho de 2024) de Pais da APH

e 182 (editada em Janeiro ~

de 2025)foram concebidos
em formato digital e em
papel. A divulgacéo a
comunidade em geral foi
realizada através dos meios
de comunicacao digitais
da APH (FB, Instagram e
Website). Apoios: Octapharma.

Conferéncia
dePaisdaA
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Congresso da Federacao Mundial de Hemofilia -21 a 24 de Abril de Workshop de Novas Tecnologias do EHC -Novembro de 2024 -
2024 -Madrid Helsinquia, Finlandia

José Gongalves e Augusto
Ramoa representaram a
APH neste evento bianual
que reldne a comunidade
mundial com disturbios
hemorragicos.

Augusto Ramoa representou a APH nesta iniciativa de grande interesse
para a nossa comunidade.

# EGISTRATION
REA
JEXHIBIT HALL

Artigo completo publicado
no Boletim n° 181

YouthLeadershipWorkshop do EHC 5 a 7 de Abril de 2024 - Bruxelas Artigo completo publicado no Boletim ne 182

Francisco Duarte do Comité de Jovens
representou a APH. Conferéncia Anual do EHC - 4 a 6 de Outubro de 2024 - Sofia, Bulgaria

Artigo completo publicado no Boletim n° 181 Augusto Ramoa e

Antdnio Almeida da APH
encontraram Ana Pastor e
Miguel Crato do EHC neste
evento.

Artigo completo publicado
no Boletim n° 182

Conferéncia de Lideres do EHC -6 a 9 de Junho de 2024 -Bruxelas Conferéncia da Rede Europeia de Doencas Raras e Inibidores do EHC
- 28 de Novembro a 1 de Dezembro de 2024 -Zagreb, Croacia

Augusto Ramoa e Anténio

Almeida, estiveram presentes Marina Pimentel, paciente com

na edicdo deste ano desta > ; - § Trombastenia de Glanzmann, representou

conferéncia. . s | 23 . a APH nesta reuniao.

IAEMOPHILIA
/ONSORTIUM

Artigo completo publicado no

Boletim n° 181 Artigo completo publicado no Boletim n° 182

Durante o ano de 2024 e a semelhanca do ano anterior, ndo foram desenvolvidas ac¢es presenciais de
formacéo e de sensibilizacdo junto da comunidade com hemofilia, do publico infantil ou em contexto escolar.
Em alternativa, a APH contactou por telefone as escolas sempre que solicitado pelos pais e educadores das
criancas, disponibilizando-se para realizar reunides virtuais de forma a esclarecer e desmistificar as duvidas/
questdes relacionadas com a patologia da crianca e quais os procedimentos no seu dia-a-dia face aum
disturbio hemorragico, tornando a vivéncia o mais informada possivel, mas igualmente tranquila.

Sessoes formativas realizadas em formato digital nos seguintes estabelecimentos de ensino:

— Noah Davies: 13 Setembro - Jardim de Infancia Nossa Senhora da Piedade, Odemira

- Raul Manes: 24 Setembro - Escola Basica e Secunddria das Flores, Acores

- Lourengo Pronto: Dezembro — Escuteiros do agrupamento 52, Santarém

- Dinis Rebordao: 17 Dezembro - Agrupamento de escolas Infante D. Henrique, Viseu




- No primeiro semestre de 2024, a APH
desocupou como previsto, definitivamente

as instalagdes do Nucleo do Porto, tendo sido
realizada entrega das respetivas chaves junto da
entidade responsavel pela gestao do espaco, a
DomusPorto.

- O recheio das instalagoes foi entregue a
associacao CASA que se dedica ao apoio de

sem abrigo desta cidade, tendo esta associacao
atribuido uma compensacao financeira a APH no
valor de 500,00 €.

Actividades realizadas
pela APH

Tema: Acesso equitativo
para todos

A APH divulgou um
comunicado a nivel

RECONHECER

DISTURBIOS
HEMORRAGICOS

accesso

EQUITATIVO

para todos

DIA MUNDIAL
ds HEWOFIIA
7 BRI, 2024

nacional sobre o

tema escolhido para a
efeméride, alertando para
uma situacao que é muito
importante para a sua
Comunidade.

10 semestre 2025 hemofilia

Na edicdo 2024 do Funfilia
participaram 13 criangas,

2 delas com a sua primeira
participacdo. A Enf.2 Marta
Moreira acompanhou de forma
presencial e a titulo voluntério

FUNFILIA

0s nossos participantes, e realizou as tradicionais
aprendizagens individualizadas de auto-tratamento.

Apoios: Biomarin, NovoNordisk, Roche.

Artigo completo publicado no Boletim n° 182

A propésito da comemoracéo da efeméride, Augusto Ramoa foi
ao Programa Consultério do Porto Canal e Filipa Pires (portadora
e méae de uma crianga com hemofilia) foi entrevistada pela revista
“Mariana”

Safide mw'

0 OUE I A
HEMOFILIA?
e

Reunimos cerca de 190 participantes, na
sua maioria pacientes e cuidadores, mas
também profissionais de saude da area.
O programa deste evento teve 5 mesas

redondas, onde palestraram 12 oradores.

O tema dos trabalhos deste evento
centrou-se no tema “uma década

de conquistas e um futuro cheio de
esperanca” As palestras e debates
focaram-se no presente e no futuro dos
cuidados destes disturbios em Portugal,
abrangendo diversas especialidades
clinicas e segmentos da nossa

comunidade (mulheres, seniores, adultos,

jovens e criancas).
Recebemos com todo o carinho 26
inscritos no nosso Mini Congresso.

Os dois dias foram preenchidos e o evento
foi premiado com uma forte participagao

dos nossos associados e parceiros

HBTEL D8S TEMPLARISS
TOMAR

10.°

CONGRESSO
NACIONAL
DE HEMOFILIA

22224

novembro

§ /T
i [k

L)

BiOMARIN  CSLBehring

nen nordlisk” echaphama @ Egp..‘

Artigo completo publicado no Boletim n° 182

19
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12° Encontro de Jovens

- Reunimos 10 jovens para 0 nosso
Encontro.

- O tema deste encontro focou-se na
consciencializagao, por parte dos
jovens, do caminho percorrido pela
APH e da pertinéncia em continuar,
assegurando a incluséo de pessoas
novas na associacao.

- Os coordenadores do comité de
jovens moderaram a sessao sobre
mitos e verdades ouvidas ao longo
dos anos enquanto pacientes com
hemofilia. Assim como o workshop
sobre a historia da APH, a sua
atualidade e projetos futuros.

- No ultimo dia, o grupo reuniu-se
para preparar encontros futuros e
delinear estratégias. Houve ainda
oportunidade para participar no
workshop da Dra. Cétia Damiao,
psicéloga no Hospital Santa Maria,
com o tema “Quem sou eu além
da hemofilia” e a realizacdo de
atividades dinamicas para que todos
os participantes se conhecessem
melhor.

Apoios: Biomarin, Novo Nordisk, Roche
e SOBI.

Artigo completo publicado no Boletim n° 181

W \F

HOTEL RIDE SURF

errel / Penich

“Coin.net -

R
DN

- A Conferéncia de Pais da APH foi
realizada em Alcobacga, entre os
dias 21 e 22 de Setembro, com a
participacdo de 16 pais.

- O programa teve como
habitualmente sessoes tedricas
e praticas sobre tematicas de
interesse para os pais, como o
workshop sobre consentimento
informado dinamizado por Miguel
Crato (EHC) ou a sessao de speak
out, moderada por Teresa Pereira e
Dina Roque (APH), sobre as novas
tecnologias e novos tratamentos.

- Houve ainda oportunidade para
dinamizar uma sessao pratica
de Reiki e meditacéo, conduzida
eficazmente pela Enf2 Isabel Falcdo
e na qual apresentou diferentes
abordagens para enfrentar
diariamente as questoes e desafios
pelas familias.

— A Dra. Cétia Damiao (Hosp. Santa
Maria) realizou a ultima sessdao do
evento sobre a vivéncia parental
e em casal da doenca cronica,
abordando questdes emocionais

que surgem com a sua convivéncia.

Apoios: Biomarin e Roche.

Conferéncia
de Pais da APH

Your Hotel & Spa - ALCOBACA -

21 e 22 de Setembro de 2024

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 € de todos nés.

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

Ou contacte-nos através do telefone 218598491 / 967209034
ou email: info@aphemofilia.pt



Eleicao de novos corpos gerentes para o triénio 2024/2028

LISTA DE CORPOS GERENTES
PARA O QUADRIENIO 2024/2028

da Associagio Portuguesa de Hemofilia
e de outras Coagulopatias Congénitas

DIRECGAO

PRESIDENTE: RUI JORGE TAVARES BAETA - Associado n° 59

VICE PRESIDENTE: AUGUSTO MANUEL OLIVEIRA RAMOA RODRIGUES - Assoclado e 172
TESOURERA: DINA MARIA BRAS GOMES ROQUE - Associado e 1113
SECRETARIO: MARTA DANIELA SANTOS MOREIRA- Associado n° 1314
VOGAL ANTONIO MIGUEL PEREIRA ALMEIDA - Associado n° 762
VOGAL: LUIS MANUEL SANTOS JULIO - Associadon® 1163

VOGAL: CAMILA BRAS GOMES ROQUE - Associado n® 1115

19 SUPLENTE: DAVID MARTINS DA SILVA - Associado n° 1391

20 SUPLENTE: ANA FILIPA REGADAS PIRES RIBEIRO - Associado e 1513
3°SUPLENTE: ANA RITA DA SILVA TAVARES - Assoclado n° 901

40 SUPLENTE: FRANCISCO MANUEL TEIXEIRA DUARTE - Associado n° 859

CONSELHO FISCAL

PRESIDENTE: JOSE MANUEL ROCHA GONGALVES - Assoclado n° 1122
VOGAL: CAROLINA MAIA QUITERIO- Assoclado n° 1274

VOGAL: DIOGO RODRIGUES MACHADO - Assoclado ne 1194

MESA DA ASSEMBLEIA GERAL

PRESIDENTE: NUNO FILIPE BRAZ MENDES SILVA - Assoclado n° 918

1o SECRETARIO: LILIANA ISABEL MENDES ABREU - Assoclado n° 1429

20 SECRETARIO: ORLANDO GABRIEL MARQUES SANTOS - Assoclado ne 167

Artigo completo publicado no Boletim n° 181

Aprovacao do aumento
do valor da quota de
associado para 2025,
aprovada em assembleia

Almocos de natal da APH

No 21 de Dezembro a APH organizou
os seus tradicionais almogos de natal,
em Lisboa e no Porto. geral

INFORMACAO
IMPORTANTE

Caro(a) assodado(a)
Ao aproximar-se o fim de mais um ano, & im-

filia e de outras Coagulopatias Congénitas (APH)
procader auma avaliagio da quotizagio dos seus

pds contribuiraq
tivemos o privilégi incluir nonu
daqueles que s3o solidarics com a nossa causa.
Circunstancias varias poderdo ter ocorrido para
que o atraso verificado no pagamento se mani-
feste, ndo significando porém, estamos certos,
menos interesse e sensibilizagio.

Para alcangar os fins a que a APH se propae,
sabemos que contamos com o empenho e dedi-
cagiio do trabalho voluntrio da Diregio e com os
apoios dos nossos parceims. Contudo, N3o nos &
possivel prescindir da comparticipagao dos asso-
ciados, através do pagamento das respetivas quo-
tas para a concretizago desses cbjetivos.

Nesse sentido, informamos todos os sécics
que foi i indria,
no dia 24 de novembro, © aumento do valor da
quotizagao a partir do dia 1 de Janeiro de 20
SSim. 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 comunicagao vimos
solicitar a sua compreenso para regularizar as
g O e ¥ Podera entrar em
contacto com os Nosscs servigos administrativos
através de email ou telefone: info@aphemofilia.
pt/967200034.

Artigo completo publicado no Boletim n° 182

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

Esperando poder continuara contar com o seu
apoio auma causa que j& é de todos conhecida.

[ i pre ao dispor, sub:
mo-nes atenciosamente, desejando Boas Festas
asi 4 sua Familia!

A Diregio da APH

12 semestre 2025 hemofilia 21

2° ano da Campanha
“Q Pior das Coagulopatias na Mulher? E nio saber.”

A campanha deste ano,
teve como embaixadoras
a apresentadora Tania
Ribas de Oliveira e

a nossa associada
Alexandra Rocha,
paciente com hemofilia.

APH langa 2° ano da Campanha

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

COAGULOPATUS

NAO SABER

E O PRIMEIRO
SINTOMA!

Foi criado um grupo de QUTROSSINAS

reflexdo, constituido )
por profissionais ligados fw 1
a area que procurou

encontrar formas mais eficazes

de sensibilizar a sociedade
para as coagulopatias.

No campo da divulgacéo,
foram realizadas publicacoes
semanais nas paginas digitais
da APH e da Campanha.

Realizaram-se
igualmente a¢ées
presenciais de
sensibilizacdo junto
da populagdo em
geral em hospitais e
centros comerciais
em diferentes pontos
do Pais.

Esta previsto
para 2025 o
prolongamento
desta campanha
que alcancara
oseu3°anode
existéncia.

A Direccdo da APH,

Rui Baeta
Presidente da Direcédo

Dina Roque
Tesoureiro

Lisboa, 29 de Margo de 2025
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Demonstracoes Financeiras Ano de 2024

Assembleia-Geral Ordinaria -29 de Marco de 2025

Balanco individual em 31.12.2024

EXERCICIOS
RUBRICAS
Notas 31.12.2024 31.12.2023
Activo ndo corrente
Activos fixos tangiveis 3,5 0,00 0,00
620,58 620,58
Activo corrente
Estado e outros entes publicos 3 13,44 13,44
Diferimentos 0 289,77
Outros activos financeiros 7 079,00 0
Caixa e depdsitos bancarios 3 273 800,49 273 372,94
244 892,49 273 676,15
Total do Activo 244 892,93 274 296,73

FUNDOS PATRIMONIAIS E PASSIVO
Fundos patrimoniais

Resultados transitados 3,17 268 263,65 282 629,43
Resultado liquido do periodo 3,17 -29 344,42 -14 365,78
Total do Fundo de capital 238919,23 268 263,65

PASSIVO
Passivo nao corrente

0,00 0,00

Passivo corrente
Fornecedores 3,17 0 616,68
Estado e outros entes publicos 3 769,98 812,90
Outras contas a pagar 17 5203,72 4 603,50
5973,70 6 033,08
Total do Passivo 5973,70 6 033,08
Total do Patrimdnio Liquido e Passivo 244 892,93 274 296,73

Demonstracao individual dos resultados por naturezas do periodo findo em 31.12.2024

EXERCICIOS
RENDIMENTOS E GASTOS
Notas 31.12.2024 31.12.2023
Vendas e servigos prestados + 3,10 20302,48 19597,00
Subsidios, doagbes e legados a exploracao + 3,10 139 126,52 210 890,92
Fornecimentos e servigos externos - 3,17 (149 129,90) (201 386,24)
Gastos com pessoal - 3,15 (41 041,92) (40 140,97)
Outros rendimentos e ganhos + 3,17 0 71,69
QOutros gastos e perdas - 3,12 (1 303,46) (2 692,68)
Resultado antes de depreciagdes, gastos de financiamento e impostos = (32 046,28) (13 660,28)
Gastos/reversdes de depreciacao e de amortizagdo -/+ 3,5 (1120,57) (705,50)
Resultado operacional (antes de gastos de financiamento e impostos) = (33 166,85) (14 365,78)
Juros e rendimentos similares obtidos + 3,17 3822,43
Resultado antes de impostos = (29 344,42) (14 365,78)
Imposto sobre rendimento do periodo -/+

Resultado liquido do periodo = 3,17 (29 344,42) (14 365,78)
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Criancas, jovens e mulheres
sofrem de distlrbios da

coagulacdo e ndo sabem!

%

Valorizamos o que é raro.

.

Octapharma - Produtos Farmacéuticos, Lda.
Rua dos Lagares D'El Rei, n.° 2IC R/C Dt.°
1700-268 Lisboa

+351 21 816 08 29 (chamada para rede fixa nacional)

www.octapharma.pt
y
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QPior das
Coagulopatias na
Mulher? E Nao Saber

“ ovo s I e ‘ O Pior das Coagulopatias ’

e
na Mulher? E Nao Saber
- —
Com uma imagem mais moderna, acessivel e centrada nas necessidades da co-
munidade.
O novo site reflete 0 Nosso compromisso continuo em estar mais proximos das

pessoas com hemofilia e outras coagulopatias, bem como dos seus familiares, profis-
sionais de saude e da sociedade em geral.

Q https://aphemofilia.pt x| &

Com um design mais apelativo, navegacdo simplificada e contetdos atualizados,
a plataforma torna mais facil o acesso a informacao essencial sobre estas doencas ra-
ras, direitos dos doentes, atividades da associacdo, apoios disponiveis e muito mais.

"Acreditamos que este novo site é mais do que uma renovagao visual — é uma
ferramenta fundamental para fortalecer a nossa missdo: informar, apoiar e capacitar
todos os que vivem com coagulopatias em Portugal,afirma a direcao da APH.

Entre as novidades, destacam-se:

- Estrutura intuitiva e responsiva para uma melhor experiéncia em dispositivos
moveis;
Area dedicada a testemunhos e historias reais de doentes e cuidadores;
Recursos Uteis para profissionais de saude;
Calendario de eventos, formacdes e campanhas de sensibilizacdo.

A APH convida todos a visitar o novo site em https://aphemofilia.pt e a partilhar
este canal renovado de ligagdo com a associacdo e a comunidade.

>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 2025/2026 - 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



