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Associacao de Hemofilia quer
igualdade no acesso a terapéutica em
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A Associagdo Partuguesa de Hemofilia alertou hoje para as desigualdades no acesso a .
terapéutica em proximidade a nivel nacional, sublinhando que nalgumas regides os
doentes ainda tém de se deslocar centenas de quildmetros para levantar a medicacéo valorpneu
ho hospital,
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Em declaragdes a agéncia Lusa a propdsito do Dia Mundial da Hemofilia, que se :
assinala no sabado, o presidente da associacéo defendeu que a estratégia da

terapéutica de proximidade devia ser alargada a todo o territério.

"0 acesso destes doentes & terapia em proximidade, seja em casa ou na farmdacia, devia
ser uma realidade em todo o territdrio nacional”, afirmou Nuno Lopes, presidente da
Associacao Portuguesa de Hemofilia e outras Coagulopatias Congénitas.

O responsavel explicou que a nivel nacional existem cinco centros de referéncia que ja
tém alguns protocolos para fazer chegar a terapia (que é de dispensa hospitalar) ao
doente, evitando deslocacdes de centenas de quilémetros, e lembrou que a pandemia
“ajudou a desbloquear” esta situagao, mas que ainda existem desigualdades.

Os cinco centros de referéncia funcionam nos hospitais de Santa Maria e S0 José, em
articulagao em a Estefania, em Lishoa, nos SUCH -- Servigo de Utilizagdo Comum dos
Hospitais, em Coimbra, e nos hospitais Sdo Jodo e Santo Antdnio, no Porto.

"Todos estes centros desenvolveram os seus proprios projetos, mas existem
disparidades. O que se pretende € que os resultados, independentemente das
metodologias adaptadas por casa centro, sejam iguais para todos os doentes”,
defendeu.

Nuno Lopes sublinha que a geografia ndo devia ser uma razéo para haver diferenca no
acesso a terapéutica e lembra que o acesso em proximidade, além de evitar
deslocagdes, facilita a adeséo e o cumprimento rigoroso da terapéutica por parte dos
doentes.

"Ha muito bons resultados nos SUCH e em Santa Maria, que, por exemplo, consegue
entregar fator [de coagulag&o] a 200 ou 300 quilémetros de distancia, o que causa uma
grande melhoria de vida a quem ndo tem de fazer esta deslocacéo’, frisou.

Lembra que também nos hospitais de Sdo José e Santo Anténio ja ha dispensa em
proximidade, mas, por exemplo, no Sdc Jodo, o projeto "Pharma Drive’ apenas permite
que a terapéutica seja levantada sem sair do carro, mas o doente tem de se deslocar na
mesma até ao hospital.

"Contudo, temos conhecimento de um doente com covid-19 e que teve de ficar em casa
isolado e que o hospital enviou a terapéutica para casa. Ficamos com alguma
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fazer os seus protocolos’, afirmou.

Nuno Lopes disse que, além destes centros de referéncia, ha outras unidades
hospitalares que tém tratamento para a hemofilia, mas ndo tém qualguer protocolo para
acesso em proximidade, dando o exemplo de Viseu, Braga, Aveiro e Covilha.

"As pessoas seqguidas nestes hospitais tém de se deslocar a unidade hospitalar e isso
causa assimetrias no acesso a terapéutica. Tem de haver acesso igual a nivel nacional
e a geografia ou o hospital em que se é seguido nédo pode ser um fator de
desigualdade’, defendeu, sugerindo que estes hospitais pudessem articular com os
centros de referéncia para se conseguir "uma rede que permita um acesso mais
uniforme”.

Para o presidente da Associacdo Portuguesa de Hemofilia, é preciso aprender com as
coisas boas que aconteceram com esta pandemia, designadamente com os projetos de
dispensa de medicamentos de uso hospitalar em proximidade, aproveitando as
experiéncias positivas.

"Existem muitas pessoas com hemofilia fazer tratamento em casa, administrando eles
proprios as terapéuticas ou os fatores de coagulagéo, o que também facilita a relagao
médico-doente”, afirmou o responsavel, que lembrou igualmente a importancia de se
apostar mais na telemedicina.

Nuno Lopes lembrou que a hemofilia, uma deficiéncia orgénica no processo de
coagulagdo do sangue, € uma condicdo cronica, hereditdria, mas pode aparecer em
familias sem historial da doenca. "Estima-se que cerca de 30% dos novos caso ndo tem
historial familiar".

Reconheceu que ndo existe na maioria da populagdo uma nogéo exata do que éa
hemofilia e que, hoje em dia, as geracées mais novas, se seguirem a terapéutica com
disciplina, ndo v&o ter condicionantes na sua vida futura.

"0s mais jovens nao terdo crescido com hemorragias intraarticulares e chegarao aos 20
anos sem danos articulares, por isso, ndo tém condicionantes em relagdo & maioria das
pessoas. Mas se pensarmos em guem nasceu em 1960, quando ndo havia grandes
terapéuticas, essa pessoa viveu com varias crises hemorragicas gue causaram danos
articulares e ai nota-se a diferenca”.

Mesmo assim, acrescentou, "desde que mantenham de forma disciplinada a ades&o &
terapéutica, conseguem impedir novas hemorragias, preservando o que ainda
conseguem manter da sua salde articular”.

Segundo a associagéo, existem em Portugal cerca de 800 casos de pessoa com
hemofilia.

Em setembro do ano passado, um estudo da NOVA Informaticn Management School
(NOVA-IMS) conclui que os doentes que precisam de medicamentos de dispensa
hospitalar gastam, em média, quase cinco horas e meia e mais de 14 euros por cada ida
ao hospital para levantar medicacéao.
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Acompanhamos agui todos os desenvolvimentos sobre a propagacgdo do SARS-CoV-2 a
escala internacional.
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