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Sobre a Relevancia da Tematica:

Em celebracdo do Dia Internacional da Doenca Falciforme, a sede da Comunidade dos Pafses de Lingua Portuguesa (CPLP) recebera a 1?2 Conferéncia Internacional sobre a Doenca Falciforme no dia
19 de junho de 2024, em Lisboa. Este evento é organizado pela Associacdo Portuguesa de Pais e Doentes com Hemoglobinopatias (APPDH - DrepaComunidade), pela Associagdo Luséfona de
Especialistas para a Doenca Falciforme (ALUA), pelo St. Jude Children’s Research Hospital e pela CPLP.

A conferéncia reunird especialistas de renome e representantes da Organizacao Mundial de Saude (OMS) e dos Ministérios da Saude dos Paises Africanos de Lingua Oficial Portuguesa (PALOP), além

do Brasil e Portugal, destacando-se a presenca da Ministra da Satide de S&o Tomé e Principe, Dra. Angela Costa.

Sobre a Doenga Falciforme

A doenca falciforme (ou Drepanocitose) € uma doenca genética caracterizada por uma alteracdo na estrutura dos glébulos vermelhos que pode causar dores intensas, infecoes frequentes e
complicacBes graves em diversos érgaos. Longe de ser uma doenca rara, a doenca falciforme afeta milhdes de pessoas em todo o mundo, predominantemente na regido da Africa Subsariana. Sem
cuidados adequados, a maioria ndo sobrevive aos primeiros anos de vida, sendo a 122 causa de morte abaixo dos 5 anos em todo o mundo. A anemia falciforme permanece negligenciada em
termos de financiamento para investigacdo, acesso a tratamento e politicas de salde publica. Se devidamente acompanhados, estes doentes podem viver além dos 50 anos, e novas abordagens
recorrendo a transplantes e terapia génica apresentam ja perspetivas de cura. Pela primeira vez em lingua portuguesa, esta conferéncia visa aumentar a conscientizacdo, compartilhar estratégias e
dificuldades, e fortalecer a cooperacdo luséfona no ambito desta doenca. Falar de anemia falciforme é crucial ndo s6 pela melhoria da qualidade de vida dos individuos afetados, mas também pela

promocado da equidade na saude global.

Participagdo Virtual Disponivel:

A conferéncia sera também transmitida virtualmente via Zoom (vagas limitadas) e Youtube (https://url.cplp.org/falciforme-youtube), permitindo a participacao global e incentivando a troca de

conhecimentos entre profissionais de salde, pacientes e a comunidade académica.
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Programa e Inscrigdes:
A programacdo completa e informacdes sobre inscricdes estdo disponiveis em drepacomunidade.pt e appdh.org.pt . Convidamos todos os interessados a se inscreverem e participarem deste evento

significativo. Para mais informagdes, por favor, contate: direcao@appdh.org.pt

Sobre a DrepaComunidade

Sendo a Drepanocitose uma doenca que afeta sobretudo populac¢8es africanas, a APPDH criou uma plataforma de partilha, a DrepaComunidade para todos os que falam desta doenca em portugués. A
DrepaComunidade retne doentes, associacdes de doentes, cuidadores, profissionais de salide e amigos dos paises da CPLP. A DrepaComunidade pretende contribuir para uma aprendizagem
multidisciplinar através da criacao e divulgacdo de contelidos informativos relevantes

para os doentes com Drepanocitose (anemia falciforme), seus cuidadores e para a populagdo em geral. Tornar a informacdo, a partilha e o didlogo acessiveis possibilitara um melhor conhecimento da

doenca e suas vivéncias, aumentando a autoestima e capacitacdo dos doentes e cuidadores, assim como o seu envolvimento nos processos de decisdo em salde.

Sobre a ALUA

A ALUA - Alianga Luséfona de Especialistas para a Doenca Falciforme foi formada em 2023 com o objetivo de promover o conhecimento técnico e cientifico para melhorar o diagndstico e tratamento de
pessoas com doenca falciforme na CPLP e realizar a aproximacao clinica e cientifica entre esses paises. ALUA parte de uma perspetiva horizontal e co-participativa, e pretende juntar profissionais de
saude, técnicos e investigadores de todos os pafses luséfonos para em conjunto melhorarmos a realidade das pessoas com doenca falciforme. Apesar da disparidade geografica e cultural existem
fatores comuns que atravessam todos os paises da CPLP, representando barreiras comuns a saude da populacdo de doenca falciforme. Por isso acreditamos que juntos somos mais fortes, e reunindo

esforcos conseguiremos criar 0 impacto necessario para as pessoas que vivem com a doenca falciforme na CPLP.

Sobre a CPLP
A Comunidade dos Paises de Lingua Portuguesa (CPLP) é uma organizacdo intergovernamental que tem como objetivos gerais a cooperacdo para o desenvolvimento, a cooperagao econémica e
empresarial, a concertagéo politico-diplomatica e a promogao e divulgacdo da Lingua Portuguesa. Desde a fundacdo, em 1996, a CPLP tem-se dedicado a fomentar a solidariedade e o desenvolvimento

sustentavel entre os Estados-Membros.

Este evento é uma oportunidade Gnica para aprofundar o entendimento sobre a anemia falciforme e reforcar os lacos de cooperacdo entre os paises de lingua oficial portuguesa na

busca por solugdes de satide global. Contamos com sua participagao!

ORGANIZADO POR: APOIADO POR:

Q

(0 N . . DREPA A\_LPA 3 e /&\ A
Tt | CoMHEMOGLOBINOPATIAS COMUNIDADE A de Lingua Portuguesa IS{L]Udel(]:ll:lﬂdre{fSl o VERTEX arKrayd mﬂ
o ———— v esearch Hospital - S
-- -5 novo nordisk

e irepacomunidade pt The new language of ife

PARCEIROS

)eoq o‘%%?ﬁDéﬁ,%CALDESAUDE MER%RIME

DO | Eusraood

THE SCIENCE of POSSIBILITY



