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50 anos da APH -
Um Legado de Luta,
Equidade e Esperanca

Celebrar os cinquenta anos da APH ¢é reconhecer
meio século de dedicacdo a defesa dos direitos das

pessoas com coagulopatias congénitas hereditdrias.

Ao longo destas cinco décadas, a Associagdo tem
sido uma voz ativa na promogdo da igualdade de
tratamento, no combate as desigualdades e na
construgdo de um sistema de satide mais justo e
inclusivo.

Desde a sua criagdo, a APH assumiu a missdo de
garantir que todas as pessoas com coagulopatias
tenham acesso a cuidados de satide de qualidade,
independentemente da sua condicdo social ou da
regido onde vivem. A luta pela acessibilidade ao
diagndstico, aos tratamentos mais inovadores e ao
acompanhamento multidisciplinar tem marcado

a sua histéria e contribuido para melhorar
significativamente a qualidade de vida de muitos
doentes e das suas familias.

Apesar dos progressos alcancados, persistem
desafios que exigem um compromisso continuo. A
equidade no acesso aos cuidados deve continuar
a ser uma prioridade, assequrando que nenhum
doente fique privado do tratamento adequado ou
das oportunidades proporcionadas pelos avangos
cientificos.

A celebragdo dos cinquenta anos da APH, integrada
no Congresso Nacional, representa um momento de
reconhecimento do caminho percorrido, mas também
de renovacéo do compromisso para o futuro. E uma
ocasido para homenagear todos aqueles que, ao
longo dos anos — doentes, familias, profissionais

de satide, investigadores, voluntdrios e parceiros
institucionais — contribuiram para tornar a APH
uma referéncia na defesa dos direitos das pessoas
com coagulopatias.

Mais do que celebrar uma data, celebramos uma
histéria de perseveranca, solidariedade e esperanca.
Que os proximos cinquenta anos sejam marcados
pela continuidade desta missdo, com mais inovagdo,
mais inclusdo e a garantia de que todas as pessoas
com coagulopatias possam viver com dignidade,
seguranca e igualdade de oportunidades.

Rui Baeta
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Estatuto Editorial

“Hemofilia” é o érgao informativo da Associagdo 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

promovera interesses comerciais nem divulgard produtos e servigos que

sejam perniciosos a Saude 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 publicagdo técnica ou cientifica mas podera
publicar ou emitir opinides de especialistas sobre certas matérias que
serao 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 assumirao toda a responsabilidade pela sua edicéo.

“Hemofilia” pugna pela sua autonomia financeira através dos
patrocinios angariados ou, quando necessario, recorrerd a apoios de
quaisquer entidades sem contrapartidas que intervenham na orientagéo

do seu contetdo.

O Director
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Abrantes

Este ano, a Conferéncia de Pais teve lugar Dia 16 de maio — Sabado Apds o registo e rececdo dos participantes,
em Abrantes, reunindo familias e cuidadores realizou-se a sessdo “Café de Ideias: Pais, Expe-
que diariamente vivem os desafios associados riéncias e Futuro’, dinamizada por Cristina Cunha
aos disturbios hemorragicos, num espacgo de e Augusto Ramoa, inicialmente com uma ativi-
encontro, partilha e proximidade.

Ao longo de dois dias, os participantes ti-
veram a oportunidade de trocar experiéncias,
refletir sobre o impacto da doenca no contexto
familiar e encontrar apoio em testemunhos mar-
cados pela autenticidade, empatia e esperanca.

Num ambiente de grande abertura e envol-
vimento, a conferéncia promoveu momentos de
didlogo sobre os desafios do quotidiano, o papel
dos cuidadores, as preocupacdes relacionadas
com o futuro e aimportancia da informacao e do
apoio mutuo. A forte participacdo dos presentes
demonstrou a relevancia destes encontros para
o fortalecimento da comunidade e para a cria-
cdo de redes de suporte entre familias.

O primeiro dia da conferéncia foi dedicado
sobretudo a partilha de experiéncias familiares e
a reflexdo sobre o papel dos cuidadores.
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dade quebra-gelo, seguida de uma dinamica de
grupo, na qual foram debatidas perguntas esco-
lhidas de forma aleatdria e andnima.

No inicio da tarde realizou-se a sessdo “Advo-
cacia para Cuidadores’, apresentada por Miguel
Crato, centrada na importancia da representacao
ativa das familias, do conhecimento dos direi-
tos dos doentes e da necessidade de reforcar a
literacia em salide e o papel dos cuidadores na

tomada de decisdo. Foram apresentados varios
casos praticos, propondo aos presentes a pro-
posta de solucdes e respostas.

De seguida, foi apresentado o painel “Quo-
tidiano / Vivéncias dos Pais” onde foram abor-
dadas experiéncias reais relacionadas com as
decisdes familiares apods o diagndstico de he-
mofilia; o impacto da doenca nos irméos sem
hemofilia; e os desafios da adolescéncia e da

adaptacéo social dos jovens com um disturbio
hemorrégico.

Os testemunhos apresentados por Liliana
Abreu, Catarina Domingues e Ana Barbosa pro-
porcionaram um ambiente de grande proximi-
dade e identificacdo entre os participantes.

O dia terminou com o Speak Out. Um mo-
mento de partilha genuina e emotiva, onde 0s
pais ddo voz as suas realidades e desafios do dia-
-a-dia. Através dos seus testemunhos reforcam
aimportancia da escuta, da empatia e da unido
entre familias e pares.

Dia 17 de maio — Domingo

A manhéa do segundo dia foi dedicada ao
painel clinicoTratamentos atuais para disturbios
hemorrdgicos’,onde tivemos o prazer de contar
com a presenca e disponibilidade da Dra. Nelya
Syamro da ULS de Coimbra e da Dra. Cristina
Catarino da ULS de Santa Maria.

Foi dinamizado um espaco aberto, de apren-
dizagem, didlogo e atualizacéo, reforcando a im-
portancia dainformacao e do acompanhamento
especializado.

O debate gerou elevada participagao por par-
te das familias, evidenciando o interesse crescente
em compreender as novas opcoes terapéuticas
e o impacto das inovagdes no seu quotidiano.

A conferéncia encerrou ap6s o almogo de
domingo, num ambiente de satisfacdo geral dos
participantes. O balanco global é extremamente
positivo, destacando-se a qualidade das inter-
vengoes, a forte adesdo e o impacto humano
das sessoes realizadas.

A APH expressa o seu sincero agradecimen-
to aos parceiros Novo Nordisk e Roche pelo
apoio prestado a realizagdo desta conferéncia.
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da apresentacdo do relatorio ao debate
sobre a resposta do Sistema Nacional
de Sande as Coagulopatias na Mulher

No passado dia 25 de fevereiro, a Associacdo
Portuguesa de Hemofilia e de outras Coagulopa-
tias Congénitas (APH) apresentou, em audiéncia na
Comissao de Saude da Assembleia da Republica,
o relatério final do Grupo de Reflexéo sobre Coa-
gulopatias na Mulher, desenvolvido no ambito da
campanha“O pior das coagulopatias? £ ndo saber’.

Orelatdrio resulta de um processo de reflexéo
multidisciplinar que reuniu profissionais de saude,

Seagulopatias ma Mulher: Da
libaracia a0 Diagasaticn -
Wielhoras & Revpovis do
St do Sadde

representantes de entidades publicas, sociedades
cientificas, associacbes de doentes e pessoas com
experiéncia vivida de coagulopatias. Ao longo de
trés reunides de trabalho foram identificados os
principais desafios que continuam a afetar as mu-
Iheres com coagulopatias, desde o subdiagndésti-
co e 0 atraso na referenciacdo até as dificuldades
de acesso aos cuidados de saude e ao impacto
da doenca na qualidade de vida.
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Durante a audiéncia, a APH apresentou as
principais conclusées e recomendacdes do Gru-
po de Reflexdo, destacando a necessidade de
reforcar a literacia em saude, promover o diag-
noéstico precoce, uniformizar 0s percursos assis-
tenciais, melhorar a formacdo dos profissionais
de saulde e reduzir as desigualdades no acesso
ao diagnostico e ao tratamento em todo o ter-
ritério nacional.

Coagulopsi na Muthee: Da
Literacia a0 Dlagndatias -
Mehacir & Rerports e

Ehtema de Saide

A



O culminar de um trabalho
de sensibilizacdo

Como passo seguinte a esta audiéncia e para
consolidar o debate em torno do documento, a
Assembleia da Republica recebeu, no dia 18 de
maio, o evento “Coagulopatias na Mulher: Da Li-
teracia ao Diagndstico — Melhorar a Resposta do
Sistema de Saude”. Este encontro reuniu deciso-
res politicos, especialistas médicos e associacdes

NAO SABER
O PRINERO
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para debater solucdes préticas para os desafios
identificados.

A sessao de abertura esteve a cargo de Mar-
ta Moreira, dando inicio a reflex&o institucional.
O primeiro painel contou com a partilha na pri-
meira pessoa do testemunho da doente Marina
Pimentel, que retratou a realidade e as barreiras
que as mulheres enfrentam até obterem um
diagndstico.

NAC) SARER
£ O PRHERO
SINTOMA!

A conducédo do evento e 0 encerramento
institucional do encontro ficaram a cargo de Ale-
xandra Rocha, rosto e voz ativa desta campanha
desde o seu primeiro dia, que assegurou tam-
bém a orientacdo da participacdo dos oradores
e moderadores nos painéis de debate.

Compromasso politico para o
Juturo

Os debates contaram com a participacao
ativa de representantes das principais Ordens
profissionais (Médicos, Enfermeiros, Farmacéu-
ticos e Médicos Dentistas), bem como de de-
putados da Comisséo de Saude da Assembleia
da Republica e representantes do Ministério
da Saude. Perante a plateia, foram assumidos
compromissos publicos claros no sentido de
reestruturar as respostas do Servico Nacional
de Saude, promovendo campanhas de literacia
mais robustas e garantindo vias de diagnéstico
mais céleres.

A APH agradece a todos os membros do
Grupo de Reflexdo pelo seu empenho e con-
tributo, bem como a Comissao de Saude pela
oportunidade de apresentar e discutir propostas
que poderdo contribuir para uma resposta mais
integrada, equitativa e centrada nas necessida-
des das mulheres com coagulopatias. O sucesso
desta iniciativa reforca a missao da associacao
em continuar a lutar pelos direitos e pela quali-
dade de vida das doentes.
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Mais conhecimento,
mais colaboracao, mais impacto:
a participacao da APH

no Congresso da FMH 2026

A APH participou no Global NMO Training
(GNMOT) e no Congresso Mundial da Fede-
racao Mundial de Hemofilia (WFH) 2026, em
Kuala Lumpur, reforcando o seu compromisso
com a defesa das pessoas com hemofilia e ou-
tras coagulopatias congénitas.

Durante os dois dias de formacdo do GN-
MQT, os principais temas abordados foram o
fortalecimento das associacoes de doentes, a
inovacao terapéutica, 0 acesso equitativo aos
tratamentos, a advocacia baseada em evidéncia,
a colaboracéointernacional e a sustentabilidade
das organizagdes. Destacou-se ainda a impor-
tancia da motivacao de voluntarios, da partilha
de boas praticas entre paises e do envolvimen-
to dos jovens, promovendo a sua participacao
ativa e uma transicdo mais preparada para os
cuidados de adultos.

No terceiro dia, dedicado ao pré-congresso, a
APH participou na Assembleia Geral daWFH, onde

foram aprovadas medidas de apoio a associacdes
com maiores dificuldades, a admissao de novos
membros — incluindo a Associacédo Cabo-verdia-
na de Hemofilia e outras Coagulopatias Congénitas
como membro associado — e a eleicao de novos
érgaos sociais. O dia terminou com a cerimodnia
oficial de abertura do Congresso, que marcou o
inicio deste importante encontro internacional da
comunidade dos disturbios hemorragicos.

Ao quarto dia de trabalhos, teve inicio o pro-
grama cientifico do Congresso Mundial da WFH.
Como € habitual nestes encontros, decorrem
varias sessdes em simultaneo, tornando impos-
sfvel assistir a todas. Ainda assim, partilhamos
0s principais temas que marcaram este dia e
0s seqguintes.

Plenario inaugural

A abertura do Congresso teve um tom estra-
tégico e politico. Foram destacados os progres-
sos alcancados na identificacdo de pessoas com

>

disturbios hemorragicos, no desenvolvimento
de orientac¢des clinicas e na expansdo de pro-
gramas internacionais. No entanto, ficou claro
que persistem desigualdades significativas no
acesso aos cuidados, sobretudo nos paises de
baixo e médio rendimento.

Foi igualmente sublinhado o impacto do
elevado custo das terapéuticas e a necessidade
de encontrar modelos mais justos e sustentaveis
que permitam alargar o acesso aos tratamentos.

Tratamento de disturbios
hemorragicos num mundo
em crise

Esta sessdo abordou o impacto das guer-
ras, dos desastres climaticos e da instabilidade
econdmica no acesso aos cuidados de saude.
Estas crises comprometem a continuidade do
tratamento, dificultam o seguimento clinico e
aumentam o risco para quem depende de te-
rapéutica regular.



WORLD FEDERATION OF HEMOPHILIA
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FEDERATION MONDIALE DE LHEMOPHILIE
FEDERACION MUNDIAL DE HEMOFILIA

Foi defendida a necessidade de reforcar a
preparacdo dos sistemas de salde através da
criagdo de redes locais, reservas estratégicas de
produtos, melhor coordenacéo entre centros e
associagoes, utilizacdo de ferramentas digitais e
maior cooperacao internacional.

Tratamentos cirurgicos
na era da terapéutica nao
substitutiva

As novas terapéuticas estao a transformar
a abordagem a cirurgia, traumatologia e proce-
dimentos dentarios em pessoas com hemofilia.
Apesar dos avancos, continuam a existir desafios
relacionados com protocolos, combinacao de tra-
tamentos e gestao do risco, reforcando aimportan-
cia de uma avaliagéo individualizada, do trabalho
multidisciplinar e da articulagéo entre os centros de
referéncia e as restantes equipas clinicas.

Uso de dados registados pelos
doentes e visibilidade das
mulheres e meninas com
disturbios hemorragicas

A sessao evidenciou o papel dos registos de
doentes na melhoria dos cuidados, no apoio a
decisdo clinica e na defesa de melhores politicas
de saude. Foi também destacada a persisten-
te subdiagnosticacdo das mulheres e meninas
com perturbacées hemorrdgicas, defendendo-
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-se uma maior sensibilizacdo, melhor articulacao
entre especialidades e registos mais inclusivos.

Estratégias de transigdo,
mudanca e utilizacdo
pratica das terapéuticas nao
substitutivas

A Ultima sessdo centrou-se na gestao pratica
das mudancas de terapéutica, na abordagem as

hemorragias em doentes sob terapéuticas nao
substitutivas e na utilizacéo segura destas op-
¢oes em procedimentos médicos e cirdrgicos.

Foram ainda debatidos temas como o ris-
co trombdtico, a combinacdo de agentes te-
rapéuticos e as diferencas entre a informagao
disponivel na bula e a experiéncia acumulada
na prética clinica.
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17 de abril
Dia Mundial
da Hemofilia
2026

Este ano, o tema
escolhido para
assinalar o Dia
Mundial da Hemofilia,
“Diagnéstico:
primeiro passo para

o cuidado”, destaca

a importincia critica
do diagnoéstico — o
primeiro passo essencial
para o tratamento e os
cuidados.

A Associagio Portuguesa
de Hemofilia e de

outras Coagulopatias
Congénitas (APH)
partilha da visdo da
Federacdo Mundial de
Hemofilia (WFH) e do
Consoércio Europeu de
Hemofilia (EHC) no

que a esta tematica diz
respeito, associando-se a
este tema universal.

Sensibilizar para os
sinais e sintomas e
promover o diagnéstico
atempado é essencial.
Porque diagnosticar é o
primeiro passo para o
cuidado.

Dia mundial da
hemofilia 17 de Abril

Bor todos o dishirhios Semormigices

Diagnéstico

Primero passo para o cuidado

No dia 17 de abril de 2026, a comunidade
global de disturbios hemorrégicos heredita-
rios reline-se para celebrar o Dia Mundial da
Hemofilia.

O tema deste ano, “Diagndstico: primeiro
passo para o cuidado’, destaca a importancia
critica do diagnéstico — o primeiro passo es-
sencial para o tratamento e os cuidados.

A Federacdo Mundial de Hemofilia (WFH)
estima que mais de trés quartos da populacdo
mundial com hemofilia ndo estd diagnostica-
da, e existe uma lacuna ainda maior no caso
de outros disturbios hemorragicos. Isto sig-
nifica que centenas de milhares de pessoas
em todo o mundo continuam sem acesso a
cuidados basicos.

A Associagdo Portuguesa de Hemofilia e
de outras Coagulopatias Congénitas (APH)
partilha da visdo da Federacdo Mundial de
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Hemofilia (WFH) e do Consércio Europeu de He-
mofilia (EHC) no que a esta temética diz respeito.

Hemorragias prolongadas, hematomas frequen-
tes, menstruagdes abundantes ou antecedentes fa-
miliares compatfveis com doenga hemorragica nem
sempre sao valorizados como sinais de alerta. Esta
realidade é particularmente relevante nas formas de
hemofilialigeira e na doenca de von Willebrand, e ain-
da mais relevante nas meninas e mulheres, muitas ve-
zes esquecidas por se considerar erradamente que a
hemofilia é um problema exclusivamente masculino.

Sensibilizar para os sinais e sintomas e promo-
ver o diagnostico atempado é essencial. Porque
diagnosticar é o primeiro passo para o cuidado.

Este dia, ¢ uma oportunidade para individuos,
organizacées e comunidades se unirem e fazerem
a diferenca.

Feliz Dia Mundial da Hemofilia

APH



Mesa redonda
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As necessidades por identificar nos Disturbios
Hemorragicos Extremamente Raros

No dia 17 de Marco 2026, decorreu a Round
Table “No Patient Left Behind: Unmet Needs in
Extremely Rare Bleeding Disorders” organizada
pelo European Haemophilia Consortium (EHC)
em Bruxelas, onde se discutiram as necessidades
presentes nas doencas hemorrégicas raras. Foram
reunidos membros da direcdo e staff do EHC,
membros do comité European Rare and Inhibitor
Network (ERIN), médicos, representantes da in-
dustria farmacéutica e pacientes, nomeadamente,
a nossa representante de raras, Marina Pimentel.

Todo o evento foi moderado pela Vice-Pre-
sidente do EHC, Tatjana Markovi¢,e dividiu-se
em 4 partes.

Numa primeira parte - “As Doencas Ra-
ras na Politica Europeia: Perspectiva Co-
mum sobre as necessidades por identificar
nas Doeng¢as Hemorragicas extremamente
Raras” - a Dra. Maria Elisa Mancuso do EHC
Medical Advisory Group fez um resumo das
coagulopatias raras na Europa, destacando a
necessidade de uma avaliacao clinica minucio-

sa, laboratérios especializados e experiéncia
multidisciplinar para um diagndstico preciso.
De seguida, a Dra. Katharina Holstein, perten-
cente ao EAHAD Very Rare Coagulation Factor
Deficiencies Working Group, mostrou os desa-
flos caracteristicos - inumeros fendtipos, falta
de diretrizes de tratamento e pesquisa insufi-
ciente - e novas abordagens terapéuticas - te-
rapias de rebalanceamento e genética.

Numa segunda parte - “Viver com um dis-
tarbio hemorragico extremamente raro” -
ouviram-se os testemunhos de um paciente e de
familiares. Por um lado, Nathan Roubaty, enquan-
to paciente com deficiéncia em Fator |, relatou
complicacdes severas que levaram a perda de um
olho, desafios no acesso a tratamento e na transi-
¢do para auto-profilaxia. Porém, tratamentos mo-
dernos permitem-lhe viver atualmente uma vida
normal. Por outro lado, Inge Pieters, mae de outra
paciente, expds imprevisibilidade, falta de cons-
ciencializacdo médica, falta de tratamento e inu-
meras emergéncias médicas, culminando num

fardo emocional, social e psicolédgico elevado.

Numa terceira parte -“Rede Europeia de Ini-
bidores: Construir Conhecimento, Caminhos
e Esperanca”- Maja Knudsen, membro do ERIN,
contextualizou o seu comité, resumindo as suas
atividades, nomeadamente, webinares, campa-
nhas digitais e conferéncias anuais cujos objetivos
sdo 0 empoderamento do paciente, a fomentacdo
da pesquisa e a ligagdo com decisores politicos.

Finalmente, para encerrar, ocorreu o painel
de discussao entre os oradores anteriores jun-
tamente com Cédric Hermans, presidente da
divisdo de hematologia do Saint-Luc University
Hospital, e Marina Pimentel, membro do ERIN,
representante de raras da APH e paciente de
Glanzmann. Naturalmente, a discussdo centrou-
-se na falta de tratamento, ensaios clinicos e, sem
duvida, na auséncia de dados e registo, concluin-
do-se que é necessario a presenca de vivéncias
reais nas decisoes e ensino e melhores solucoes
para a sintomatologia dos pacientes que ainda
ndo tém tratamento existente.
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Consorcio Europeu de Hemofilia

Nesta conferéncia foi possivel aprofundar o
conhecimento sobre o papel do préprio Con-
sorcio Europeu de Hemofilia enquanto organi-
zagdo que apoia e trabalha em conjunto com
associacdes de toda a Europa, promovendo o
seu desenvolvimento, fortalecendo a coopera-
cdo entre paises e criando iniciativas e eventos
fundamentais para o crescimento e evolucao
continua da comunidade com disturbios he-
MOrragicos.

Esta experiéncia permitiu perceber de for-
ma mais abrangente como o trabalho realizado
pelas associacdes nacionais se liga a uma es-
trutura europeia mais ampla, mostrando a im-
portancia da cooperacao internacional, da par-
tilha de conhecimento e da criagdo de projetos
conjuntos que ajudam a impulsionar mudangas
positivas para toda a comunidade.

VAR — -
-
-
y —

b

l
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A conferéncia contou a participacéo da Dra.
Cristina Catarino (USL Santa Maria) com o tema
dedicado as atualizagdes no tratamento dos dis-
turbios hemorragicos. Foi uma sessdo de andlise
e reflexdo, permitindo compreender melhor o
ponto de situacao atual e aquilo que se perspe-
tiva para o futuro, nomeadamente em relacao
a terapias inovadoras e novas abordagens tera-
péuticas. Ao longo da apresentacao, foram ainda




partilhadas experiéncias clinicas e exemplos pra-
ticos, incluindo referéncias a realidade em Por-
tugal e a forma como o pafs tem acompanhado
esta evolucdo na drea dos cuidados e tratamento
das pessoas com doengas hemorragicas.

Durante a conferéncia houve também um
momento marcante dedicado a saida do Presi-

dente do EHC, Miguel Crato, assinalando o fim
do seu percurso na lideranga da organizacao.
Foi uma ocasido de reconhecimento pelo tra-
balho desenvolvido ao longo do seu mandato,
destacando o contributo e dedicagdo demons-
trados em prol da comunidade europeia, bem
como o impacto positivo do seu trabalho no
crescimento e fortalecimento da organizagéo.

10 semestre 2026 hemofilia

Regresso destas experiéncias com uma vi-
s&0 muito mais completa sobre o impacto do
trabalho desenvolvido tanto a nivel nacional
Ccomo europeu e com uma motivagao ainda
maior para continuar a aprender, contribuir e
participar ativamente no futuro da APH.

Tiago Boulhosa

Tenha as suas quotas em dia

ou email: info@aphemofilia.pt

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

Em 2026, 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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Cimeira de Mulheres com Disturbios Hemorragicos

Mais conhecimento,
mazis inclusao, melhores
cuidados, porque
reconhecer mais cedo
continua a ser o primeiro
passo para garantir
igualdade no acesso aos
cuidados e melhorar

a vida das mulheres e
raparigas com doencas

hemorragicas.

A Associacao Portuguesa de Hemofilia
(APH) esteve representada pela Rita Tavares e
pela Joana Tavares no Women with Bleeding
Disorders Summit, promovido pelo European
Haemophilia Consortium (EHC), que decorreu
em Belgrado, Sérvia, de 26 a 28 de marco de
2026. O encontro reuniu especialistas, profis-
sionais de salde e associacdes de doentes de
Varios paises europeus, num programa inteira-
mente dedicado aos desafios atuais e futuros
das mulheres e raparigas com doencas he-
morragicas.

A abertura da cimeira contou com as inter-
vengoes de Tatjana Markovic, vice-presidente
do EHC, e de Brina Zaman, presidente do Co-
mité Women and Bleeding Disorders, seguindo-
-se a conferéncia inaugural de Marion Brauer e
AnnaTollwé. Desde o primeiro momento ficou
evidente a mensagem que acompanhou todo
o encontro: E tempo de mudar a narrativa. O
futuro passa pelo reconhecimento precoce,
pelaigualdade no acesso aos cuidados, pelo re-
forco da investigagao, pela melhoria da recolha
de dados e por uma representacao adequada
das mulheres nos ensaios clinicos, promovendo

uma verdadeira mudanca de paradigma — do
estigma a dignidade (from stigma to dignity).

Na sessao Avangos no Tratamento e La-
cunas na Investigagao, o Prof. Dr. Predrag
Milji¢ e a Dr. Ozlem Turan refletiram sobre a
evolugdo do conhecimento nesta drea. Apesar
de a doenca de von Willebrand ter sido des-
crita hé cerca de um século, continua a existir
um atraso significativo no diagnostico das mu-
Iheres. Foi ainda reforcada a necessidade de
aproveitar o crescente interesse internacional
pelas doengas hemorrégicas femininas para
impulsionar a investigagdo e garantir que as
mulheres deixam de estar sub-representadas
nos ensaios clinicos, limitando a produgéo de
evidéncia cientifica robusta sobre as necessi-
dades especificas das mulheres. Uma das fra-
ses que marcou esta sessao foi: Ndo podemos
tratar aquilo que ndo conhecemos (You can't
treat what you don't know).

Seguiu-se a sessao Para Além dos Cuida-
dos Centrados na Pessoa e do Acesso aos
Cuidados, com o Prof. Dr. Christoph Konigs e
Thomas Sannié, onde se defendeu uma abor-



dagem verdadeiramente centrada na pessoa.
Para além da necessidade de assegurar uma re-
presentagao adequada das mulheres, incluindo
as portadoras de hemofilia, nos ensaios clinicos,
foi salientada a importancia de sensibilizar es-
tudantes e profissionais de salide — hemato-
logistas, ginecologistas, médicos de familia,
médicos dentistas e outros especialistas — para
identificarem precocemente os sinais de uma
doenca hemorrdgica. Ao longo da discussao
foi ainda recordado o principio “Nada sobre
noés, sem noés” (Nothing about us, without us),
amplamente reconhecido.

A Sessdo Plenaria | - Parentalidade, apre-
sentada por Christina Burgess, Eke Hullegie e
Brina Zaman, trouxe para o debate a realidade
das familias. Ficou evidente que o impacto de
uma doenca hemorragica ultrapassa a dimen-
sao clinica e exige uma resposta holistica e
multidisciplinar. Foi destacada a importancia
do apoio psicolégico especializado, da criagdo
de espacos seguros de partilha e do acompa-
nhamento individualizado, reconhecendo que
cada pessoa e cada familia vivem a doenca de
forma diferente.

Durante a Sessao Plenéria Il — Satde Re-
produtiva e Planeamento Familiar, Karin
van Galen e Marion Bréuer abordaram a satude
da mulher ao longo das diferentes fases da vida,
desde a menarca até a menopausa. A hemorra-
gia menstrual abundante, a deficiéncia de ferro,
a gravidez, o parto e a menopausa foram temas
centrais, reforcando que as manifestacoes he-
morragicas ndo devem ser desvalorizadas nem
encaradas como uma consequéncia “normal”
da condicéo feminina, e que o acompanha-
mento deve ser multidisciplinar e planeado.

A mesa redonda Politicas de Satide e Ad-
vocacy, com Laura Quintas Lorenzo, Roberta
Sadauskaité e Enrico Ferri Grazzi, demonstrou
que melhorar os cuidados depende também
da sensibilizacdo da sociedade e da influéncia
junto dos decisores politicos. Foram apresen-
tados exemplos de iniciativas desenvolvidas
em diferentes pafses europeus, evidenciando
que Portugal acompanha muitas das estraté-
gias atualmente desenvolvidas a nivel europeu.
Ficou ainda claro que meninas e mulheres en-
frentam desafios distintos e que as a¢des de
informacao e sensibilizacdo devem responder
as necessidades especificas de cada grupo.
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T RADISSOM COLLECTICN HOTE
OLD MILL, BELCRADE, 5E

A Sessao das Organizagdes Nacionais Mem-
bro (NMO) - Partilha de Boas Praticas e Es-
tratégias de Colaboracao, dinamizada por
Debra Morgan e Aizat Aidarbekova, permitiu
conhecer diferentes projetos desenvolvidos
pelas NMO que integram o EHC e reforcou a
importancia da colaboracédo internacional na
partilha de experiéncias e boas praticas.

No ultimo dia da cimeira, a primeira ses-
sdo foi dedicada ao Futuro dos Cuidados
para Mulheres e Raparigas com Doencgas
Hemorragicas, com a participagdo da Dra.
Cristina Catarino, Marina Pimentel e Cathy Ver-
braeken, que partilharam diferentes perspetivas
— clinica, associativa e vivida — sobre os desa-
flos que se colocam as mulheres com doencas
hemorrégicas. Foi destacada a importancia de
adaptar as recomendacoées internacionais a
realidade e as necessidades de cada doente,
privilegiando uma abordagem personaliza-
da sempre que necessario. Seguiu-se a sessdo
Envelhecimento e Saude Mental, com Amy
Owen-Wyard e Chris Baugh, que alertaram para
a importancia de olhar para além da doenca,
valorizando igualmente a satde mental, o en-
velhecimento e a qualidade de vida.

Para a APH, a participacdo da Rita Tavares e
da Joana Tavares permitiu acompanhar os mais
recentes desenvolvimentos europeus, reforcar
a colaboracéo internacional e trazer para Por-
tugal novas perspetivas sobre o futuro das mu-
Iheres e raparigas com doencgas hemorragicas.
Merece igualmente destaque a participa¢do da
Dra. Cristina Catarino e de Marina Pimentel na
sessao dedicada ao futuro dos cuidados, refle-
tindo o reconhecimento do contributo portu-
gués neste contexto europeu.

A principal mensagem que a delegagdo
portuguesa trouxe de Belgrado é simples, mas
desafiante: reconhecer mais cedo continua a
ser a melhor forma de mudar o percurso de
vida de muitas mulheres. Enquanto persistirem
atrasos no diagnoéstico e as mulheres continua-
rem sub-representadas nos ensaios clinicos, ha-
verd ainda um longo caminho a percorrer para
garantir tratamentos mais eficazes, cuidados
verdadeiramente equitativos e uma melhor
qualidade de vida para as mulheres e meninas
com doencas hemorragicas.
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Entre os dias 10 e 12 de abril, Bruxelas acolheu mais um
workshop dinamizado pelo Consércio Europeu de hemofilia,
dedicado inteiramente aos jovens..

Durante 3 dias e ao longo de varias sessoes de formacédo e
partilha, foram abordados temas relacionados com a organiza-
¢ao e gestdo das associagoes, o trabalho desenvolvido junto da
comunidade e a importancia da participacdo voluntaria e do
compromisso coletivo para garantir o crescimento e continui-
dade de contribuir ativamente para o futuro das organizacoes.

Em representacao da APH, estiveram presentes Tiago Boulho-
sa e Duarte Marques, contribuindo com a perspetiva portuguesa
num grupo heterégeneo de diversas nacionalidades europeias,
mas todos focados no mesmo objetivo, reforcar a participacédo
da juventude na comunidade com disttrbios hemorréagicos.

TIAGO

Um encontro

especialmente
dirvecionado para a
participagcdo jovem.
Durante estes dias foi
possivel compreender
melhor a importincia
do envolvimento

das novas geragoes
nestas organizacoes,
conhecer a forma
como as associacées
Juncionam e perceber
de que forma os jovens
podem comecar; desde
cedo, a integrar-se e a
assumir no futuro um
papel ativo dentro destas
estruturas.

DUARTE

Foi uma experiéncia
inesquecivel que tive
muito gosto em
participar. Nas sessées
falou-se sobre o
Juncionamento das
associacoes, todos os
cuidados a ter, sobre a
importincia da nova
geragdo se interessar
mais e envolver-se desde
cedo para garantir o
Juturo das mesmas e tive
ainda a oportunidade
de conhecer varias
experiéncias de jovens
também com um
disturbio hemorragico
e perceber as suas
realidades.
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Relatorio
de actividades

Assembleia-Geral Ordinaria - 14 de Marco de 2026

ACTIVIDADES PREVISTAS
NO PROGRAMA DE ACCAO PARA 2025

W PROGRAMA DE DINAMIZACAO DA NATAGAO (PDN)

Il PROGRAMA DE APOIO A SAUDE FISICA E MENTAL

W DIVULGAGAO

[0 REPRESENTATIVIDADE INTERNA /EXTERNA

I FORMAGCAO NA HEMOFILIA

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

I DIA MUNDIAL DA HEMOFILIA

[ 112 CONFERENCIA DE PAIS

B FUNFILIA

I CONGRESSO NACIONAL DE HEMOFILIA (112 Edicao)

I APRESENTACAO DE CANDIDADTURAS DE PROJETOS AO PROGRAMA DE

FINACIAMENTO A PROJECTOS PELO INR, IP - 2026

I Realizadas

Il Suspensas

PROGRAMA ACTIVIDADES SUSPENSAS

DE D INAM,I,ZA GAO 2 das atividades propostas em PA para 2025, ficaram suspensas e/ou por

DA NATAQAO (P D. M realizar:

PDN Activo PROGRAMA DE APOIO APRESENTACAO DE CANDIDADTURAS DE PROJETOS AO
A SAUDE FISICA E MENTAL PROGRAMA DE FINANCIAMENTO A PROJECTOS PELO

APH continuou a apoiar financeiramente INR, IP - 2026

as mensalidades da natacao dos A necessidade de assegurar o

associados inscritos no PDN. Tendo sido financiamento a implementacao Desde ha alguns anos a esta parte que o prazo de

paga a comparticipacao de 75 % prevista e operacionalidade deste projeto,  candidatura a projetos desta entidade tem vindo a decorrer

no plano. foi iniciada junto dos parceiros no  num intervalo de tempo demasiado curto para a exigéncia
decorrer de 2025, tendo a APH dos procedimentos a candidatura.

Em 2025, foi ainda aprovada pelos recebido indicagdo do interesse

sécios a reducdo da percentagem de das companhias farmacéuticas. A APH, a semelhanca de outras entidades, tem vindo a

comparticipacdo do PDN para 50 % a assinalar a complexidade dos pedidos exigidos pelo INR

vigorar em 2026. Contudo, serd ainda necessario para validacao das candidaturas, contudo este organismo

fortalecer o niimero de parceiros ndo tem valorizado essas mesmas dificuldades.
e de valores angariados para que

seja possivel efetivar o arranque Para além da complexidade dos formularios, os valores
deste projeto que acreditamos atribuidos (diminuicdo da percentagem por dreas) tem
ser uma mais valia para a nossa vindo a tornar-se cada vez menores, ndo fazendo face aos

comunidade. custos reais e efetivos dos projetos candidatos.
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Boletim “Hemofilia” - Em 2025, esta publicagao
editou os n°s 183 (1° Semestre) e 184 (2° Semestre)
em formato digital e em papel.

A divulgacéo a comunidade em geral foi realizada
através dos meios de comunicacdo digitais da APH
(FB, Instagram e Website).

« Apoios: Octapharma.

Mesa Redonda “Mulheres com DH”
organizada pelo EHC no Parlamento Europeu,
a 25 de Marco. A APH representada por Ana
Pastor do Comité de Mulheres do EHC.

Workshop de Jovens
Lideres do EHC, decorreu
de 4-6 de abril, em Bruxelas,
com a participagao de
Camila Roque, da Direcéo
da APH.

Workshop sobre “Tomada
de decisao Partilhada”
promovido pela FMH, nos
dias 1-2 de Marco, em
Lisboa, com a participacdo
de Rui Baeta e Augusto
Ramoa da Direcéo da APH.

Participacao de
Marina Pimentel da
APH no Webinar do
Dia das Doencas
Raras, organizado
pelo EHC, a 1de
Marco.

Visita do
Presidente e
equipa da FMH a
sede da APH, a 28
de Fevereiro.

Trés dias

insareva-se!

1. =F i :
. g de partilha, g
£ " 5

ﬁ%foﬂﬁfo 3 aprendizagem ¢
T e uniao 3

e I“- '.p—»_. I’-.—

Participacao de Ana Rita e Joana Tavares,
representantes da APH na EHC vWD Summit ,
realizada em Riga, Letonia, nos dias 19.a 21 de
Setembro.

Participacdo de Augusto
Ramoa e Dina Roque na
Conferéncia Anual do
EHC, de 3 a 5 de Outubro
em Viena, Austria.

T~
:-"CYCEER 2026 | VIENNA >

.

Participagao da Dra. Catia
Damido (psicéloga), a
convite da APH, na mesa
redonda do EHC sobre
Saude Mental, realizada
no dia 23 de setembro, em
Bruxelas.

sobre novas Tecnologias, organizada pelo
EHC, entre os dias 31 de Outubro e 2 de
Novembro, em Ljubliana, Eslovénia.

Participacao de Augusto Ramoa na Conferéncia ’

Participacao de
Marina Pimentel,
Alexandra Rocha e

ERIN Summit do
EHC, realizada em
Berlim,de 4 a7 de
Dezembro




10 semestre 2026 hemofilia

A semelhanca de anos anteriores, foram desenvolvidas Sessoes formativas realizadas em formato digital
acodes virtuais de formacéo e de sensibilizacdo junto da nos seguintes estabelecimentos de ensino:
comunidade com hemofilia, do publico infantil ou em contexto « Joao Reis: 6 de Fevereiro - Escola Basica do
escolar. A APH contactou por telefone/email as escolas, Alvito, Obidos.

sempre que solicitado pelos pais e educadores das criangas,
disponibilizando-se para realizar sessées virtuais de forma a
esclarecer e desmistificar as duvidas/questoes relacionadas
com a patologia da crianga e quais os procedimentos no seu « Anderson Silva: 20 de Outubro - Jardim
dia-a-dia face a um disturbio hemorragico, tornando a vivéncia Infantil de Sio Goncalo, Angra do Heroismo.
o mais informada possivel, mas igualmente tranquila.

« Rafael Velhinho: 1 de Outubro -
Agrupamento de Escolas de Borba.

2. v Encontro de

O tema === _Women |,
“ & Mulheres

Mulheres i is ¢
e Meninas . Gir Y Inserido nas
também ‘X Bleed } actividades
sangram” too o, comemorativas do
dirigido a foemmn DMH e a temitica

escolhida para

comunidade, feminina foi proposto pelo EHC e desde T
esta efeméride, a

logo aceite pela APH.

APH estendeu a
comemoracao da data a todo o més de Abril e organizou em 2025 o seu encontro
. . ol bianual de mulheres, que decorreu entre os dias 5-6 de Abril, em Leiria, e contou com a
Para a divulgacao da ™ cunmmoaron ™ participagdo de 25 mulheres.
efeméride a APH elaborou R - .
: o O programa deste encontro teve como objetivo continuar a desenvolver a
um comunlcadAo € marcou . sensibilizacdo e a promog¢ao de um maior conhecimento junto deste grupo alvo,
prese:nga em diversos canais de destacando o impacto que um diagndstico e acompanhamento atempados possam ter
televisao. na qualidade de vida destas mulheres e das suas familias.
k ~ Neste encontro foi dada uma tencéo especial as patologias raras como a DvW e a TG.
L= o T Apoio: Roche

“Médico em casa’, programa do Dr.
Almeida Nunes, na SIC mulher - Dra.
Cristina Catarino da ULS de Santa

Maria e Rui Baeta, Presidente da “Bom dia Portugal”da RTP - Dra.

Alexandra Santos da ULS de Sao José

Direcdo da APH
Ciclo de Encontros do Grupo de reflexdao =:<-;g‘
sobre Coagulopatias na Mulher O plor das |
A campanha’" O pior das coagulopatias coagulopatias
na mulher? E ndo saber”” contou em 2025 na mulher?
com o seu 3° ano de implementagao. , Endo saber.
B

Em 2025 foi criado um grupo de reflexao,

composto por profissionais de diferentes dreas ligadas a saide da
mulher e que teve como objetivo dar continuidade ao awareness
junto da comunidade em geral, assim como dos profissionais de
saude e das entidades governamentais, salientando a necessidade
de promover mudancas a nivel do diagndstico destas pacientes.

D T

e

“A nossa tarde” da RTP1 - Alexandra  “Consultério” do Porto Canal - Dra.
Rocha (paciente) e Dra. Cristina Susana Fernandes da ULS de Sao Joao
Catarino.
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O 13° Encontro de
Jovens da APH, recebeu a
participacdo de 15 jovens
e teve lugar no Campo
Aventura (Obidos) entre os
dias 18 a 20 de Julho.

Este encontro focou-se
na consciencializagdo do
caminho percorrido pela
APH e da pertinéncia de
continuar a assegurar a
inclusdo e formagao de
jovens na APH.

Do programa do evento
fez parte a sesséo sobre
mitos e verdades na
adolescéncia, moderada
por Marta Moreira, da
direcdo da APH.

O grupo de participantes teve ainda oportunidade de experimentar
algumas atividades de lazer do campo.

Apoio: Roche

Na edicdo 2025 do Funfilia
participaram 14 criangas.
A Enf2 Marta Moreira
acompanhou de forma
presencial e a titulo voluntario .
05 Nossos participantes,

e realizou as tradicionais
aprendizagens individualizadas
de auto-tratamento.

Apoios: SOBI e Roche.

A Conferéncia de Pais da APH foi realizada

na Nazaré, entre os dias 10 e 11 de Maio, com Yo
a participacao de 20 pais.

O programa teve como habitualmente
sessOes tedricas e praticas sobre teméticas
de interesse para os pais, como a sessdo pratica sobre os tratamentos
atuais, conduzida por Augusto Ramoa com a presenca em painel da
Dra. Madalena Calheiros, Dra. Paula K e Dra. Cristina Catarino.

A sessao da tarde sobre “Os desafios da transicao para a adolescéncia
foi dinamizada por Miguel Crato (EHC).

A Dra. Lourinho trabalhou o tema sas “Implicacdes na dinamica familiar
de ter uma crianga com patologia cronica”. Nesta sessao foi pedido

aos pais que tomassem os seus apontamentos e que colocassem em
pratica no seu regresso a casa o que aprenderam.

doenca crénica, abordando questées emocionais que surgem com a
sua convivéncia.

Para concluir, Rui Baeta, moderou a perspetiva dos pais na Sessao
“Quotidiano: vivéncias dos pais”

s ©

& R ooty

A APH langou
um novo site

Com uma imagem mais
moderna, acessivel e
centrada nas necessidades
da comunidade

Infografia sobre Farmacovigilancia "o R
e efeitos indesejaveis "

Em colaboragdo com outras associacdes
a APH colaborou neste projecto Roche.

"

Apresentacao do estudo da Novo Nordisk sobre profilaxia,
desenvolvido na comunidade

Os resultados deste
estudo aplicado a nossa
comunidade foram
publicados no boletim
n° 184.

Prepiassa o hemwlie

das pessoas que vivem com hemofilia
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] ] CONGRESSO

Reunimos cerca de 190 participantes, na sua
maioria pacientes e cuidadores, mas também
profissionais de saude da area.

O programa deste evento teve 1 sessdao
multidisciplinar, 2 mesas redondas e 3
simpdsios de laboratérios, onde palestraram
um total de 20 oradores.

O tema dos trabalhos deste evento centrou-se
no tema “Do Presente ao Futuro”

As sessOes 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 22 inscritos no nosso Mini
Congresso.

Os dois dias foram preenchidos e o evento
foi premiado com uma forte participacdo dos
nossos associados e parceiros.

Foi inserida em programa a assembleia
de associados obrigatéria para o més de
Novembro, para apresentacao do PA e
orcamento para 2026.

A Direcgdo da APH,
Rui Baeta Dina Roque
Presidente da Direcao Tesoureiro

Lisboa, 14 de Margo de 2026
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Demonstracoes Financeiras Ano de 2025

Assembleia-Geral Ordinaria - 14 de Margo de 2026

Balanc¢o individual em 31.12.2025

EXERCICIOS
RUBRICAS
31.12.2025 31.12.2024
Activo ndo corrente
Activos fixos tangiveis 0,00 0,00
0,00 0,00
Activo corrente
Cliente, contribuintes e utentes 6 500,00 0,00
Estado e outros entes publicos 0,00 13,44
Outros activos financeiros 66,55 7 079,00
Caixa e depositos bancérios 21532091 273 800,49
221 887,46 244 892,93
Total do Activo 221 887,46 244 892,93

FUNDOS PATRIMONIAIS E PASSIVO
Fundos patrimoniais

Resultados transitados 238919,23 268 263,65
Resultado liquido do periodo -27 400,54 -29 344,42
Total do Fundo de capital 211518,69 238919,23

Passivo nao corrente

0,00 0,00

Passivo corrente
Fornecedores 680,00 0,00
Estado e outros entes publicos 1190,00 769,98
Outras contas a pagar 8498,65 5230,72
10 368,76 5973,70
Total do Passivo 10 368,76 5973,70
Total do Patriménio Liquido e Passivo 221 887,45 244 892,93

Demonstracao individual dos resultados por naturezas do periodo findo em 31.12.2025

EXERCICIOS

RENDIMENTOS E GASTOS
31.12.2025 31.12.2024
Vendas e servicos prestados 24803,28 20302,48
Subsidios, doagbes e legados a exploragao 92 592,26 139 126,52
Fornecimentos e servigos externos (99 111,91) (149 129,90)
Gastos com pessoal (42 831,92) (41 041,92)
Outros gastos e perdas (4714,51) (1303,46)
Resultado antes de depreciages, gastos de financi to e imposto: (29 262,00) (32 046,28)
Gastos/reversdes de depreciacao e de amortizagdo (1120,57)
Resultado operacional (antes de gastos de financi to e impostos) (29 262,80) (33 166,85)
Juros e rendimentos similares obtidos 1862,23 382243
Resultado antes de impostos (27 400,57) (29 344,42)

Imposto sobre rendimento do periodo

Resultado liquido do periodo (27 400,57) (29 344,42)



Criancas, jovens e mulheres
sofrem de distlrbios da

coagulacdo e ndo sabem!
5

Valorizamos o que é raro.

L

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

+351 21 816 08 2(} (chamada para rede fixa nacional)
www.octapharma.pt
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Ajude-nos a dar voz

a experiéncia das
pessoas com hemofilia
em Portugal

Paticipe num

estudo que pretende
compreender de que
forma o diagnostico

e o tratamento da
hemofilia influenciam

a saude mental e

o bem-estar. A sua
participacdo é anonima,
demora cerca de 10
minutos e contribuira
para melhorar o
conhecimento sobre
uma dimensdo muitas
vezes esquecida da
doenca e contribuir para
melhorar os cuidados de
saude.

Natagdo

A SUA
EXPERIENCIA
CONTA!

Participe num questionéario nacional
sobre sa(de mental e hemofilia.

* PREENCHIMENTO RAPIDO (5-10MIN)
» ANONIMO
» QUESTIONARIO ONLINE

+ PARCERIA APHE NOVA MEDICAL
SCHOOL

50%

de Saide Mental
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