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Apresentacio do Plano de Acao e

Orcamento da APH para 2026

v’ Apresentacao
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- A apresentacao do plano de acado e orcamento para 2026 tem como objetivo delinear as estratégias, atividades
=

% e recursos financeiros necessarios para alcancar os objetivos da nossa associacao. Este documento servira
Pz

S COMO um guia para as nossas acoes e uma referéncia para 0s n0ssos associados e parceiros.
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= v/ Visio e Missio

i
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§ Visao: Ser uma referéncia na promocao do bem-estar social e desenvolvimento comunitario.

7 o - . . . - . " .

= Missao: Promover acoes que visem a melhoria e a melhor informacao para impactar positivamente a vida das
n

n

<

pessoas com hemofilia e outras coagulopatias congénitas.



n v/ Objetivos Estratégicos para 2026 e

Associag

1. Fortalecer a Capacidade Organizacional: Melhorar a gestao interna e as praticas administrativas.
2. Expandir Programas Sociais: Ampliar o alcance dos nossos programas de educacao e capacitacao.
3. Aumentar a Sustentabilidade Financeira: Diversificar as fontes de receita e aumentar a captacao de recursos.

4. Fomentar Parcerias: Estabelecer colaboracoes com outras organizacoes.

"/ Acdes Planeadas

S Os projetos que constam no plano de acao que apresentamos de sequida.

@)

> v/ Orcamento Previsto

é O orcamento para 2026 é dividido nas sequintes categorias:

:

i Receitas Previstas: Despesas Previstas: Total de Receitas: 140.000€
5 - Donativos e Patrocinios: 90.000€  _Fornecimentos e servicos externos: Total de Despesas: 140.000 €
> - Eventos: 15.000€ D% DS

< - Outras Receitas: 35.000€ - Custos com o Pessoal: 41.675€

- Custos Operacionais: 75.000€
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TASSEMBLEIA GERAL DA APH

v/ Monitoramento e Avaliac¢ao

Para garantir a eficacia do plano, serao implementados indicadores de desempenho que permitirdo monitorar o
progresso das acoes. Relatérios trimestrais serao elaborados para avaliar os resultados e realizar ajustes

necessarios.

v, Conclusio

Estamos confiantes de que, com 0 apoio dos Nnossos parceiros e a dedicacao da nossa direcao, conseguiremos
alcancar os objetivos propostos para 2026. A transparéncia e a responsabilidade serdo fundamentais para o

sucesso das nossas iniciativas.

v’ Agradecimentos

Agradecemos as nossas colaboradoras, voluntarios e associados e por fim a toda a IndUstria Farmacéutica, que

tornam possivel o trabalho da nossa associacado. Juntos, podemos fazer a diferenca na vida de muitas pessoas.



Programa de Accio para o ano de

2026

PROGRAMA DE DINAMIZACAO DA NATACAO (PDN)

episddios hemorragicos e
absentismo escolar ou laboral,
com o estimulo e pratica do
exercicio fisico e fisioterapia.
Melhoria da condicao fisica,
psicolOgica, indices de
sociabilizacao e integracao das
pessoas com coaqgulopatias
congénitas, tendo como base o
sucesso de iniciativas realizadas
em anos anteriores.

v/ Objetivo: Reducdo do nGmero de ‘/Sl’ntese: A semelhanca de anos

anteriores, pretende-se dar continuidade
ao Programa de Dinamizacao da Natacao
(PDN) com comparticipacao até 50% das
mensalidades pagas pelas pessoas com
coagulopatias congénitas, nas piscinas
que frequentam, a nivel nacional.
Possivelmente podera englobar outros
eventos ao nivel de piscinas no resto do
pais, uma vez que este plano tem, pois,
uma dupla vertente, a de reabilitacao e
prevencao continua e de
autoaprendizagem constante em
contexto de aula.

v/ Calendarizagao

Nome da
Atividade

Programa de Dinamizacao da Natacao (PDN)

Duragdo

De 01/01/2026 a 31/12/2026

Jan | Fev | Mar | Abr | Mai | Jun | Jul | Ago | Set | Out | Nov

Dez

Programa de
Dinamizacdo
da Natacdo
(PDN)

v/ Custo estimado: €3.000,00

Associagao Portuguesa
de Hemofilia e de outras
Coagulopatias Congénitas

PAPH

o



Programa de Ac¢ao para 0 ano de
2026

PROGRAMA DE APOIO A SAUDE FISICA E MENTAL ( PASFM)
v/ Calendarizagao

v/ Objetivo: Na continuidade v Sintese: Pretende-se com este
do ano anterior e pelo 2° projeto que todas as pessoas

Nome da

Atividade Programa de Apoio a Saude Fisica e Mental

Duragio De 01/01/2026 a 31/12/2026

ano, estabelecer uma rede com coagulopatias congénitas,

Jan Fev Mar Abr Mai Jun Jul Ago Set Out Nowv Dez

de servicos de fisioterapia e uma dupla vertente, a de

sicologia para pessoas com P
P dla pafa p aconselhamento psicoldgico

coagulopatias congénitas, , ~
L continuo e de sessoes de
tendo como base o inicio de .. , ,
. o fisioterapia a um preco mais
parcerias com hospitais e .
. . acessivel, para que em qualquer

clinicas para os associados. 0 .
parte do territério nacional e
ilhas, todos tenham acesso a
fisioterapia de forma facilitada.

v’ Custo estimado: € 10.000,00




Programa de Ac¢ao para 0 ano de
2026

DIVULGAC}AO . -
v’ Calendarizacao
Objetivo: Difusao das atividades . : s
J J . . «Slntese: Engloba a dlvulgagao Nome da Atividade | Divulgacdo

Organlzadas e d@S@ﬂVOlVIdaS pela de tOdaS as atiVidadeS Duracdo De 01/01/2026 a 31/12/2026
APH durante O ano de 2026, bem . Jan Fev Mar Abr Mai Jun Jul Ago Set Out Nov Dez

. _ . organizadas pela APH, todo o
como toda a informacao relacionada . . Divulgac3o de todas

- manancial informativo x |ox x| ox [ox [ ox fox x| x| x| x
com a Hemofilia e outras APH

referente aos varios niveis de
atuacao da nossa Instituicao e
da sua vida associativa, bem
como um caracter formativo

Coaqgulopatias Congénitas, mediante
0S seus diversos meios de
comunicacdo: Boletim Semestral
“Hemofilia”, website, webinares,

v_ Custo estimado: € 15.000,00

webisédios, podcasts, Forum, dirigido a toda a nossa

Facebook, YouTube, informagdo via ~ Comunidade e parceiros com

postal, publicacbes cientificas mais conhecimentos sobre as APH

(traduzidas ou de autores patologias que representamos. ngg;%aﬁ%ggguegg&s& O
Coagulopatias Congénitas

portugueses), folhetos, brochuras,
etc.



Programa de Ac¢ao para 0 ano de
2026

REPRESENTATIVIDADE, APRENDIZAGEM E FORMACAO EXTERNA
v/ Calendarizagao

\/ Objetivo: Estabelecer parcerias e \/ Sintese: Engloba todos os
. Nome da . . . -
fomentar as eX|stentes, de forma a contactos institucionais Atividade Representatividade, Aprendizagem e Formacao Externa
melhorar o posicionamento estratégico e externos, quer em reunides, buracdo De 01/01/2026 a 31/12/2026
rele.vanc.|a d.a APH nés p9I|t|cas contactos formais, eventos, jan | Fev | Mar | Abr | Mai| Jun | Jul | Ago | set | out |Nov| Dez
nacionais e internacionais de relevo para conferéncias, congressos —
. . ’ ’ .CIFI C.DS .
a nossa Comunidade, assim como workshops, entre outros, ndo retiuconas X XX X px g XXX x4 X X X
o o = o b 9
aumentar a aquisicao de conhecimentos s6 na perspetiva de
que fortalecam a intervencao e o ~ : .
L manutencao relacional e v~ Custo estimado: € 15.000,00
trabalho da Associacao.

institucional, como ao nivel da
formacao continua dos
quadros dirigentes e das
pessoas com disturbios
hemorragicos.

A melhoria dos servicos da APH a sua
populacao alvo sera beneficiada pela
descentralizacao e por uma maior
proximidade geografica aos nossos
associados e pessoas com distlrbios
hemorradaicos.

Associacao Portuguesa

PH o

de Hemofilia e de outras
Coagulopatias Congénitas



Programa de Ac¢ao para 0 anc

de 2026

Assoaagao Portuguesa
de Hemofilia e de outras

Coagulopatias Congénitas

REPRESENTATIVIDADE REGIONAL, APRENDIZAGEM E CAPACITACAO E FORMACAO

v/ Objetivo: A melhoria dos servicos da

APH a sua populacao alvo sera
beneficiada pela descentralizacao e por
uma maior proximidade geografica aos
NOSSOS associados e pessoas com
distdrbios hemorragicos.

Promover a aquisicao de conhecimentos
e 0 esclarecimento informado sobre as
varias tematicas que a hemofilia e as
outras coagulopatias congénitas
envolvem, junto da Comunidade com
DistUrbios Hemorragicos Hereditarios e
da sociedade em geral, através da
difusao de informacao e programas de
formacao.

\/ Sintese: Engloba toda a
dinamizacao dos Nucleos
do Porto, Coimbra e
Madeira, bem como o
desenvolvimento das
bases de trabalho para
constituicao dos Nucleos
dos Acores e Algarve.

v/ Custo estimado: € 8.000,00

v’ Calendarizacao

Nome da

Atividade | REPresentatividade Regional

Duracio De 01/01/2026 a 31/12/2026

Jan Fev Mar Abr Mai Jun Jul Ago Set Out MNowv Dez

Dinamizaca

o de X X X X X X X X X X X X
MNucleos da

APH

MNome da

Atividade Formacao na Hemofilia

Duragdo De 01/01/2026 a 31/12/2026
Jan | Fev | Mar | Abr | Mai Jun Jul Ago Set Out MNov Dez
Programas de
formacao
escolar ou
laboral, X X X X X X X X X X X X
destinados a
diversos
publicos




Programa de Ac¢ao para 0 ano de
2026

CAPACITACAO DE JOVENS ASSOCIADOS PARA O DESENVOLVIMENTO DE COMPETENCIAS NA ACTIVIDADE

ASSOCIATIVA

v/ Objetivo: Uma das maiores lacunas
que se tem verificado na APH tem
sido a capacidade de atrair e formar
jovens quadros que assegurem a
existéncia de um corpo de
dirigentes e colaboradores
informados e interessados na vida
da nossa Associacao. O objetivo do
evento, baseado no sucesso das
duas anteriores edicOes prende-se
com o adquirir e melhorar
competéncias naquela area.

4

Sintese: Dar continuidade aos
eventos realizados nos anos
anteriores e a consolidacao do
Comité de Jovens, procurando
melhorar e aumentar a
capacidade de interagcao com a
vida associativa, o
desenvolvimento das
competéncias adquiridas, a
aquisicao de novas e fortalecer
lacos entre a nossa
comunidade mais jovem.
Baseado em workshops e
painel médico durante um fim-
de-semana.

v Calendarizacao

Nome da Atividade

Capacitacao de jovens associados para o desenvolvimento de
competéncias na atividade associativa (12° Encontro de Jovens)

Duracdo

De 21 a 22 de mar¢o de 2026

Jan | Fev | Mar | Abr | Mai | Jun

Jul

Ago

Set

Out

Nov

Dez

Evento do Comité de Jovens

4 Custo estimado: € 4.000,00




Programa de Ac¢ao para 0 ano de
2026

DIA MUNDIAL DA HEMOFILIA
v, Calendarizacao

v/’ Objetivo: Considerada a comemoracao o Sintese: Comemoracao do dia

anual mais relevante, esta efeméride de todos nés, com a escolha Nome da bia Mundial da Hemofilia - Temna: “Diagnéstico: Primeiro passo para o tratamento.”
permite estimular um maior contacto de um tema de relevo que aracao 7 e 2 4o 207e
entre a Comunidade com Distarbios serd alvo da mensagem a |
Jan | Fev | Mar | Abr | Mai | Jun | Jul | Ago | Set | Out | Nov | Dez
Hemorragicos Hereditarios e a APH, transmitir a toda a sociedade
informar e esclarecer a sociedade em em geral, mediante Comemoragéo
geral e consequentemente uma melhor divulgacdo junto dos meios de s Hemafils :
integracao da nossa Comunidade. comunicacao social.
O objetivo é aumentar a
consciencializacao sobre a importancia V4 Custo estimado: € 3.000,00

do diagndstico precoce e preciso para
pessoas com distdrbios hemorragicos
dado que muitas continuam sem
diagnostico.

Associacao Portuguesa
de Hemofilia e de outras
Coagulopatias Congénitas

APHo



Programa de Ac¢ao para 0 ano de
2026

CONFERENCIA DE PAIS -2026
v/ Calendarizacao

V4 Objetivo: No sequimento do sucesso v/ Sintese: E um evento de fim-
das anteriores Conferéncias de Pais e de-semana, com a realizacd0o | amase | CoMferéncia de Pais 2026

vindo ao encontro das aspiracoes de de workshops e um painel

muitos pais de criangas e jovens com médico, onde através da troca
distdrbios hemorragicos, a

Duragio De 9 a 10 de Maio de 2026

Jan Fev Mar Abr Mai Jun Jul Ago Set Out Nov Dez

de experiéncias os
participantes poderao Conferénci ’
adquirir e desenvolver

conferéncia anual de pais visa
desenvolver um maior conhecimento

das patologias, procurando dotar os competéncias sobre a

pais de informagdo e ferramentas hemofilia e outros distarbios v Custo estimado: €12.000,00
gue permitam enfrentar as

dificuldades que enfrentam no dia-a-
dia devido a condicao com a qual o
seu filho convive.

hemorrdgicos, com especial
énfase para a problematica da
doenca nos mais jovens.

Associagao Portuguesa
de Hemofilia e de outras o
Coagulopatias Congénitas

BAPH ¢



Programa de Ac¢ao para 0 ano de
2026

INTERCAMBIO DE JOVENS COM DISTURBIOS HEMORRAGICOS

v Objetivo: Organizagdo anual v Sintese: O Campo de Férias & j4 v/ Calendarizagao
de um Campo de Férias, uma atividade inerente ao —
dedicado as criancas e jovens calendario proposto pela APH, ativiaa | Funfilia
de
da nossa comunidade, com 0s onde 0s seus participantes sao Daraca —
. . ) ) ) o De 4/07/2026 a 11/07/2026 - Obidos
objetivos de fomentar o auto incentivados a praticar desportos
. . . " Jan Fev Mar Abr Mai Jun Jul Ago Set Out Nov Dez
tratamento junto dos variados e em simultaneo a — »
participantes, desenvolver a iniciarem-se no auto tratamento.
integracao plena, a nivel E assegurada igualmente a
psicossocial e dotar este presenca de uma enfermeira v Custo estimado: € 8.000,00
escalao etario de formacao experiente na area, responsavel
basica sobre a sua doenca. pela administracao do tratamento

e pela ministracao das
componentes formativas e
pedagdgicas.




Programa de Ac¢ao para 0 ano de
2026

32 CONFERENCIA DE SENIORES DA APH o Calendarizago

Objetivo: O envelhecimento na 1 . F :
V ) o S \/ Sintese: E um evento de dois :::;:;:; 32 Conferéncia de Séniores - Conferéncia sobre o Envelhecimento e Hemofilia
Hemofilia e outros disturbios dias, num fim-de-semana, com
hemorrégicog @ uma realidade que 3 realizagéo de WOFkShOpS o Duracdo 18 e 19 de Setembro de 2026
apresenta multiplos desafios para estas um painel médico, onde jan | Fev | Mar | Abr | Mai | jun | Jul | Ago | ser | ou | Nov | Dez
pessoas, especialmente quando a através da troca de
p . . Cunf}er?ncia X

esperanca de media de vida das experiéncias os participantes | desenieres
pessoas com hemofilia é similar a da poderdo adquirir e
populagao em geral. Urge, pois, realizar desenvolver competéncias
um plano e um momento de encontro T .

P . sobre a hemofilia e outros v/ Custo estimado: € 4.000,00
destas pessoas de modo a afinar distGrbios hemorragicos no
estratégias que as ajudem a ultrapassar envelhecimento

os desafios que enfrentam, ndo so a
nivel fisico e de acesso ao tratamento,
mas igualmente a nivel psicossocial e
de integracao em comunidade.

l ‘ Associagao Portuguesa

de Hemofilia e de outras
Coagulopatias Congénitas



Programa de Ac¢ao para 0 ano de
2026

12° CONGRESSO NACIONAL DE HEMOFILIA (o~
v/ Calendarizacao

\/ Sintese: Evento que decorrera durante 3 dias, Nome da

\/Objetivo: Este evento pretende ser um forum de ”
com componentes de workshop, painéis Atividade

12° Congresso Nacional de Hemofilia

debate das varias vertentes essenciais a vida da
: L médico/cientificos e de assuntos de utilidade | puracso | 20222 de novembro de 2026
nossa comunidade, com participacado de todos os ,
para a Comunidade. Procurando envolver

actores que fazem parte da comunidade com Jan | Fev | Mar | Abr | Mai | Jun | Jul | Ago | Set | Out | Nov | Dez

. . . . todos os participantes, bem como convidados
hemofilia: doentes, familias, médicos e corpo clinico,

i A - . da area da saude e da investigacao X
indUstria farmacéutica e tutela. Nao sera sO um

: " farmacéutica, numa partilha e atualizacao dos
centro de encontro formativo pratico, mas

: - mais recentes avancos e conhecimentos dos
igualmente um momento onde se poderao debater o o ~
. distirbios hemorragicos. Prevéem-se 150
todos os assuntos relevantes para a hemofilia: a i
, e . . .. : pessoas, sendo que havera um pagamento
nivel cientifico, médico, econdémicos e social,

. . simbodlico diferenciando socios/nao
pretendendo que a comunidade, individualmente e o . o
: : . socios/pessoal clinico. Existira igualmente e
no seu todo, seja consciente da Hemofilia e dos

: : em paralelo um minicongresso Infantil,
verdadeiros problemas que dela decorrem e quais as , L
. - garantindo desta forma a plena participacao
prioridades que deverao ser tomadas em

- , . . dos mais jovens. Existird igualmente reunioes
consideracao a bem da saude e qualidade de vida , : " :
formais dos Comités da APH.
dos doentes.

v Custo estimado: € 58.000,00

Assoaagao Portuguesa
de Hemofilia e de outras

Coagulopatias Congénitas



MEMORIA DESCRITIVA
DO ORCAMENTO

2026



VvV CUSTOS 2026

Fornecimentos e Servigos Externos

Custos com Pessoal

v RECEITAS 2026

Comparticipacao e Subsidios a Exploragcao

Do Sector Publico Administrativo

Centro Regional Seguranca Social

Instituto Nacional de Reabilitacao - I.P. 6.500
Consignacao IRS 1% AT 15.000
Sub total 21.500

Outros Proveitos Operacionais

Quotas de Associados 10.000
Inscricdes de Associados e nao associados em eventos 15.000
Sub total 25.000
Proveitos e Ganhos Financeiro
Juros Bancarios Obtidos 2.000
Sub total 2.000
Proveitos e Ganhos Extraordinarios
Donativos de Laboratdérios Farmacéuticos 90.000
Donativos de Associados 1.500
Sub total 91.500
140.000€

TOTAL DE RECEITAS

Eletricidade 1.415

— Remuneragbes Certas 31.000
Consumiveis 100
Agua 340 Encargos sobre Remuneragdes 9.953
Material de Escritdrio, |n~cIU| (Website, 2 700 Seguros de Acidentes de Trabalho 480
Zoom, Programa faturacao)
Reparacdo e Conservagdo de 50 Outros Custos com Pessoal 242
Equipamentos
Sub total 4.605 Sub total 41.675
Outros Fornecimentos e Servicos Beneficios Processados e Outros
Externos . .

Custos Operacionais
Livros e Documentacao Técnica 250
: Beneficios Processados
Artigos para Oferta 370
Rendas e Alugueres 1400 Apoio a Natagdo 3.000
Despesas de Representagao e 200 L s
deslocacbes e estadias Part|C|pagoes/Inscrlg9es em 5.000
— Congressos estrangeiros
Comunicacao e Telefones 750
Seguros 250 Encargos ¢/ Eventos Nacionais 66.100
Honorarios 8700
Outros Custos Operacionais 400

Contencioso e Notariado 50
Conservacao e Reparacao Quotas a Pagar 500
Limpeza, Higiene e Conforto 600 Sub total 75.000
Outro§ Fornecimentos e Servicos 6000
(Boletim)
Servicos Bancérios 150 TOTAL DE cusTOs | 140-000€
Sub total 18.720

NOTA: O valor incluido na rubrica das receitas do INR, estd sujeito a
aprovacao por parte do mesmo, consoante as candidaturas

apresentadas.

'(;;, %
' Associagao Portuguesa
de Hemofilia e de outras

Coagulopatias Congénitas o
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A Direcao da APH agradece e

conta com apoio dos seus
associados no desenvolvimento

do PA para 2026
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