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Dossié de Imprensa

Campanha “O Pior das Coagulopatias na Mulher? E Nao Saber.”

Homepage — Nao saber é o primeiro sintoma (aphemofilia.pt)

Informagao geral

Existem inameras mulheres que permanecem anos ou décadas sem
conhecerem que tém disturbios na coagulagdo do seu sangue
(coagulopatia/disturbio hemorragico).

A APH - Associagdo Portuguesa de Hemofilia e de outras Coagulopatias
Congénitas, e o seu comité de Mulheres, acredita que através de divulgagao de
informagcdo acessivel a todos podera contribuir para a sensibilizacdo da
sociedade em geral acerca dos riscos que esta condicdo podera acarretar para
as mulheres que desconhecem ser portadoras. O alerta e a obtengao do correto
diagnéstico é o objetivo da campanha “O Pior das Coagulopatias na Mulher? E
N&o Saber.” da APH iniciada em 2023.

No 2° ano da Campanha, em 2024, a APH - Associagao Portuguesa de Hemofilia
e de outras Coagulopatias Congénitas - e Tania Ribas de Oliveira apresentam o
filme “Nao saber € o primeiro sintoma”, protagonizado por Alexandra Rocha,
mulher com Coagulopatia, e langam o segundo ano da Campanha “O Pior das
Coagulopatias na Mulher? E Ndo Saber.”. O objetivo principal passa por
mobilizar a sociedade para os sintomas que afetam as mulheres e culminar num
correto diagndstico. A associagdo iniciou esta campanha em 2023, que incide
sobre a consciencializagao da sociedade acerca das Doencas Hemorragicas ou
Coagulopatias, com especial atengcao nas que sdo mais frequentes e tém maior
impacto na saude e qualidade de vida das mulheres.

Tania Ribas de Oliveira, Mae, Mulher e Apresentadora de Televisao,
sensibilizou-se quando conheceu a luta das jovens e das mulheres com
Coagulopatias e das suas familias, juntando-se a causa e apadrinhando a
Campanha em 2024.

Numa emocionante entrevista, Tania Ribas de Oliveira mergulha fundo numa
conversa intimista sobre a jornada da doenga descrita por Alexandra Rocha,
doente diagnosticada com Coagulopatia, Mae, Mulher e Professora.

Tania conduz Alexandra na sua partilha pessoal e emocional sobre os momentos
mais impactantes do seu percurso com Coagulopatias: ter a doenga e a decisao
de ser méae, desenvolver um tumor no ovario derivado da doenca, o
desconhecimento e informagdo que existem sobre as Coagulopatias, a
importdncia de se valorizar sempre o0s sinais, sejam nddoas negras ou
sangramento e se procurar ajuda.

A campanha materializar-se-a de diferentes formas e estara presente em varias
plataformas ao longo do ano, a saber:

e Site da APH e parceiros, redes sociais dedicadas (Facebook e
Instagram), insercdes em imprensa e portais de informacéo digitais.

e Presenca em espacgos fisicos, como centros de saude, faculdades,
centros comerciais, entre outros.

e Grupo de Reflexdo transversal com varias entidades sobre diversos
temas que afetam as mulheres com coagulopatias:

a. Divulgacao de Sinais e Sintomas

Subdiagndstico e Diagndstico Tardio

Desigualdade no Tratamento

Impacto na Qualidade de Vida

Avancos Cientificos e Inovagao

coouT


https://coagulopatias.aphemofilia.pt/homepage/
https://youtu.be/GF7fQfIgbuo
https://coagulopatias.aphemofilia.pt/homepage/
https://coagulopatias.aphemofilia.pt/homepage/

_NAO SABER
E O PRIMEIRO
SINTOMA!

f.  Acompanhamento

Porque as mulheres sangram natural e regularmente durante um largo periodo
da sua vida, podem permanecer anos ou décadas sem diagndstico de doenga
hemorragica. E porque o diagnéstico é a Unica forma de tratar e reduzir o risco
de hemorragia nas coagulopatias congénitas, a campanha “O Pior das
Coagulopatias na Mulher? E Nao Saber.” envolve varios stakeholders para
que, a uma so voz, se conhegam estas doencas.

O que sao Coagulopatias

As Coagulopatias Congénitas sdo doengas genéticas que afetam a coagulacao
do sangue. Sao varias as suas possiveis origens. Entre elas destacam-se os
défices de um ou varios fatores de coagulagéo, défice do FvW (doenga de von
Willebrand), défices de agregacao plaquetaria (Trombastenia de Glanzmann),
entre outros. O seu correto e atempado diagndstico € fundamental para que seja
possivel garantir o acompanhamento da sua condigdo, acautelando possiveis
complicagdes e impedindo riscos desnecessarios.

Muitas pessoas pensam que somente os homens podem ter disturbios
hemorragicos e as familias sdo muitas vezes surpreendidas com o diagndstico
de um disturbio hemorragico numa rapariga ou mulher. Vulgarmente, o primeiro
sinal nas raparigas de que podem ter disturbio hemorragico é o aparecimento de
menstruagcdes abundantes.

Porque as mulheres sangram natural e regularmente durante um largo periodo
da sua vida, podem permanecer anos ou décadas sem diagndstico de doenga
hemorragica. E porque o diagnéstico é a Unica forma de tratar e reduzir o risco
de hemorragia nas coagulopatias congénitas, a campanha “O Pior das
Coagulopatias na Mulher? E Nao Saber.” envolve varios stakeholders para
que, a uma s6 voz, se conhega mais acerca destas doengas e assim se possa
diminuir o sofrimento dos doentes que sofrem em siléncio.

Visao global sobre as Coagulopatias Congénitas
O Pior das Coagulopatias na Mulher? E Nao Saber.

E preciso consciencializar para a possibilidade de se ser portadora de uma
coagulopatia congénita por forma a acelerar o diagnéstico e reduzir o risco
hemorragico, melhorando a qualidade de vida das mulheres afetadas.

Dados adicionais

De acordo com um estudo nacional da APH relativo a 2021, os dados indicam
que existem as seguintes pessoas diagnosticadas com:

e Hemofilia — 1039
e Doenca de von Willebrand (DvW)- 976
e Outras Coagulopatias congénitas raras— 608

Estes numeros sao relativos a pessoas ja diagnosticadas e acompanhadas nos
hospitais. No entanto, estima-se que existirdo muito mais individuos sub-
diagnosticados, com condi¢des varias ao nivel das Coagulopatias.

- Hemofilia A ou B (défice de fator VIII ou IX da coagulacdo, respetivamente)

E a coagulopatia congénita com maior significado clinico na sua forma grave e
que atinge maioritariamente o sexo masculino. As mulheres sédo na maioria dos
casos portadoras da alteragdo genética que a provoca, ndo apresentando
usualmente a sua forma grave (ou seja, terem <1% do factor de coagulagao VIII
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ou IX). Estima-se que as pessoas com hemofilia sejam 1 em cada 10.000 para
a Hemofilia A e 1 em cada 50.000 para a Hemofilia B.

- Doenca de von Willebrand (défice quantitativo ou qualitativo do fator da
coagulagédo denominado vonWillebrand)

E a coagulopatia congénita mais frequente, sobretudo na sua forma mais ligeira.
Atinge igualmente homens e mulheres.

Estima-se que 1% da populagdo seja afetada. Em Portugal estardo
diagnosticadas cerca de 970 pessoas, quando € estimada a existéncia de mais
de 10.000 casos.

- Outras coagulopatias congénitas raras (défice de fator VII, XI, disturbios da
fungéo plaquetaria, entre outros)

Correspondem a cerca de 5% de todas coagulopatias e atingem ambos os
sexos. Em alguns grupos populacionais podem ter maior prevaléncia.

Coagulopatias na Mulher

Estima-se que 5% das mulheres com idades aproximadas dos 30 anos
consultem o seu médico assistente por menstruagdo abundante. Também se
sabe que, se todas as mulheres com menstruagdo abundante forem testadas,
em 10%-20% diagnostica-se um disturbio da coagulagéo subjacente.

O diagnéstico de um disturbio da coagulagao na mulher é fundamental para a
tomada de consciéncia conjunta, doente/familia e médico assistente, de forma a
garantir o ftratamento e monitorizagdo adequados, evitando possiveis
complicagbes e melhorando a qualidade de vida associada a doenga.

Quando se suspeita que uma mulher (ou rapariga) tenha um
distarbio hemorragico é importante que seja referenciada a um Centro de
Referéncia de Coagulopatias Congénitas:

Centro Hospitalar Universitario de Coimbra
Servigo de Imunohemoterapia - Tel: 239 400 400
e Centro Hospitalar Universitario Lisboa Central
Servigo de Imunohemoterapia -Tel.: 218 841 1364
e Centro Hospitalar Universitario Lisboa Norte
Servigo de Imunohemoterapia - Tel.: 217 805 184/5
e Centro Hospitalar de Santo Anténio
Servico de Hematologia Clinica -Tel.: 226 050 200
e Centro Hospitalar Universitario de Sdo Joao
Servigo de Imunohemoterapia - Tel.: 225 074 280
Aumentar o conhecimento

A APH considera ser essencial a consciencializagdo da populagédo nacional
sobre as coagulopatias congénitas na mulher. E fulcral dar a conhecer as
manifestacdes clinicas e os riscos associados disseminando a importancia de
identificar os principais sinais de alerta de um possivel disturbio da coagulagéo
da mulher.
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As coagulopatias sao caracterizadas por um risco hemorragico acrescido.
Ocorrem por défice de fatores de coagulagdo que circulam no sangue ou por
alteragao de outros componentes do sangue, tais como as plaquetas, e que sao
essenciais para a coagulagao ocorrer normalmente.

Por serem situagdes vulgarmente hereditarias, existe vulgarmente um histérico
familiar de sintomatologia, o que pode originar subvalorizagdo da situagao.

Estas mulheres podem sangrar espontaneamente ou de forma excessiva apds
um traumatismo, lesao, tratamento dentario ou cirurgia. Também a cicatrizagéo
de feridas pode estar comprometida, nestas condigdes.

De acordo com o tipo da coagulopatia, as hemorragias mais frequentes poderéo
ser as articulares, as musculares (hematomas) ou as do tecido muco-cutaneo:
epistaxis (hemorragia do nariz), gengivorragias (hemorragias das gengivas),
menorragia (menstruagdo abundante), equimoses (hemorragias do tecido
cutaneo). Também podem ocorrer hemorragias em érgaos internos, como a
hemorragia digestiva.

Na mulher, em particular e dado o ciclo menstrual regular, € necessaria uma
avaliagcdo minuciosa da sua histéria ginecolégica. A coagulopatia na
mulher/rapariga em idade fértii pode manifestar-se por ciclos menstruais
abundantes e de longa duragao e hemorragia pés-parto. E este padrao pode ser
replicado por outras mulheres na familia (maes, tias, avés, irmas, primas).

Também é frequente, neste grupo, a instalagdo de anemia por perda cronica de
sangue e falta de ferro.

Sinais de alerta para uma Doenga hemorragica — Coagulopatia, na mulher:

— Menstruagao excessiva (menorragia): duragao superior a 7 dias ou troca
de absorvente em periodo inferior a 2 horas e/ou presenga de grandes
coagulos.

- Historia familiar de menorragias ou hemorragia poés-parto ou pés
procedimento cirurgico.

— Anemia ferropénica cronica, por vezes agudizada, com necessidade
regular de reposi¢ao dos depdsitos de ferro

— Parto complicado de hemorragia sem causa aparente; Pés-parto com
hemorragia persistente apés o primeiro més.

- Necessidade de suporte transfusional por anemia agudizada durante ou
ap6s um procedimento cirurgico.

- Analise clinica com APTT alterado;

- Hemorragias nasais frequentes e duradoras;

- Hemorragias abundantes apés intervengoes dentarias;
- Nédoas negras faceis d de grandes dimensoées;

- Hemorragia abundante apés trauma

- Necessidade de transfus6es sanguineas.
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O diagrama a seguir apresentado pretende de forma facil e intuitiva alertar para
as situagdes que no seu conjunto (se tiver 3 ou mais em simultadneo) poderao
indicar um alerta para diagnéstico de coagulapatia na mulher.

® & (4)

PERIDDO MENSTRUAL HEMORRAGIA ABUNDANTE NA HEMORRAGIA ABLNDANTE HEMORRAGIA NASAL HEMORRAGIA ABUNDANTE
PROLONGADO (SUPERIOR A 7 SEQUENCIA DE CIRURGIA OU APOS INTERVENCAD DENTARIA RECORRENTE E DURADDURA APGS TRAUMATISMO
DIAS) PARTD

ZIC

NGOOAS NEGRAS FREQUENTES HISTORICO FAMILIAR ANEMIA NECESSIDADE DE TRANSFUSAD APTT PROLONGADD (ANALISE
0U DE GRANDES DIMENSOES DE SANGUE SANGUINEA)

Fontes:

https://aphemofilia.pt/wp-content/uploads/2021/07/Boletim170.pdf

http://aphemofilia.pt/

https://www.youtube.com/channel/UCjxSuy6PSDczeNnv2G9gPLQ

https://wfh.org/about-bleeding-disorders/#women-and-qirls-with-
hemophilia

https://www.ehc.eu/bleeding-disorders/women-with-bleeding-disorders/

https://www.hemophilia.org/bleeding-disorders-a-z/overview/women-
and-bleeding-disorders

https://www.cdc.gov/ncbddd/blooddisorders/women/materials/better-you-
know-freematerials.html

https://abraphem.orqg.br/outras-coagulopatias/transtornos-hemorragicos-
nas-mulheres/#1548267052192-e3d6dc77-4bbd

http://ihht.com.br/doencas-hemorragicas-na-mulher/

https://aphemofilia.pt/disturbios-hemorragicos/dh-nas-mulheres/
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