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APPDH - Plano de actividades 2022

1 - Rastreio da Drepanocitose no Programa nacional de Diagndstico precoce.

Em janeiro de 2022 terd inicio a nivel nacional a inclusdo do rastreio da
Drepanocitose no “teste do pézinho”.

Nesse ambito a APPDH pretende continuar a colaborar com o INSA na divulgacdo do
rastreio, nomeadamente nas redes sociais, preferencialmente com um artigo dedicado nos
jornais Expresso, Observador, Publico.

Pretende-se também ter uma aproximacdo aos pais que recebem o diagnostico dando a
conhecer a APPDH e a oportunidade de falarem com a nossa assistente social. Nesse sentido
foi ja feito contacto com os pediatras de referéncia para onde sdo encaminhados estes pais.

A APPDH vai também elaborar um kit para entregar aos pais, que constard dum
envelope feito em tecido, com os flyers da associacdo, uma mascote e uma brochura com
alguns testemunhos de jovens e adultos com Drepanocitose que possam dar uma
mensagem de esperanca.

2 - Em fevereiro de 2022 pretendemos dar inicio a uma campanha de sensibilizacdo
para o rastreio de portadores de Hemoglobinopatias.

A campanha visa a producao de flyers e filmes de divulgacdo a distribuir nos
hospitais, centros de salde, farmacias e escolas.

Serdo também feitos contactos com clinicos de medicina familiar e obstetras e
hematologistas, no sentido de, juntos, fazermos pressdo junto da DGS para que este
rastreio passe a ser um dos testes obrigatérios no primeiro trimestre da gravidez, de um
modo universal.

3 - Publicacdo de guidelines para diagndstico, seguimento e tratamento de
Drepanocitose. Estas guidelines foram j& escritas por um grupo de pediatras e
hematologistas, precisam de ser revistas e publicadas. Pretendemos que estejam
terminadas em maio de modo que possam ser divulgadas durante a reunido a realizar no
dia da drepanocitose, dia 19 de junho.

4 - Consolidagdo da DrepaComunidade. Para além das actividades ja iniciadas
pretendemos fazer conversas periodicas, informais, com os doentes, cuidadores e
profissionais. Seriam conversas livres em que um elemento da APPDH serviria apenas de
moderador. Preferencialmente a iniciar em fevereiro.



5 - Langamento da segunda edicdo do livro “A menina dos olhos amarelos”. Devido ao
grande sucesso da primeira edicdo estamos a preparar o relangamento, com algumas
alteracdes. Esta segunda edicdo vai também permitir a maior divulgagao do livro, com
sessdes de apresentacdo em varios pontos do pais e a distribuicdo em congressos da
especialidade, nomeadamente de pediatria e hematologia.

6 - Organizagdo de actividades no dia internacional da talassemia, a 8 de maio e no dia da
crianca, a 1 de junho, nomeadamente a actividade para criancas na “Terra dos Sonhos”, ja
prevista para 2021 mas cancelada devido a pandemia.

7 - Organizacdo da reunido anual, no dia internacional da Drepanocitose, a 19 de Junho.

8 - Celebragdo do 300 aniversario da APPDH, dia 29 de Novembro

9 - Consolidagao da colaboracao da APPDH com entidades internacionais de doentes com
Hemoglobinopatias, nomeadamente com a EuroBloodNet, a Sociedade Espanhola de

Hematologia e Hemoterapia, a Thalassemia International Federation (TIF), a Sociedade
Europeia de Hematologia, através da participagdo em reunides.




