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Este documento resulta de um projeto concretizado através do Método
do Consenso desenvolvido pelo Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade
Catolica Portuguesa (UCP).

A Heart Failure Policy Network (HFPN) é uma rede independente e multidisciplinar
de profissionais de saude, associagoes representantes de doentes, decisores
politicos e outros atores na Europa com o objetivo de melhorar a sensibilizacao
para a Insuficiéncia Cardiaca e os cuidados de salde associados.

Arede é financiada pela Novartis(global), AstraZeneca e Vifor Pharma.

A UCP convidou a HFPN a assumir a coordenacao cientifica deste projeto.

0 projeto foi financiado pela UCP com apoio financeiro da Novartis Portugal

e Medtronic Portugal, tendo a HFPN doado tempo adicional para completar o
trabalho. O projeto foi desenvolvido com total independéncia dos financiadores.
Para mais informagao sobre a metodologia consulte o capitulo "Desenvolvimento
do Consenso para a Insuficiéncia Cardiaca" nas paginas 14-17.
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Prefacio

Num ano em que os cuidados de saude tém dominado o discurso publico devido a pandemia
por COVID-19, este documento, chamando a acao para que se melhore a resposta nacional a
Insuficiéncia Cardiaca(IC), é particularmente oportuno.

AIC ¢ uma sindrome grave, complexa e comum. Tem um impacto muito significativo sobre
aqueles que vivem com a sindrome e, por consequéncia, sobre o Servico Nacional de Saude
(SNS) e a sociedade civil. Ha muito tempo que a IC tem vindo a testar a sustentabilidade do SNS,
pois constitui uma das principais causas de hospitalizacdo no nosso pais e tem custos elevados
e crescentes, mas falta sensibilizacao para este facto. Varios peritos tém solicitado uma atuagao
para que seja dada resposta a IC, como por exemplo atraves de um maior apoio aos cuidados
de saude primarios e desenvolvimento de protocolos integrativos, mas tais medidas nao se
tornaram ainda realidade. A sensibilizacao para a IC entre decisores politicos, profissionais

de saude e o publico é, em geral, baixa, o0 que tem ditado ainacao a que temos vindo a assistir.

A pandemia por COVID-19 trouxe a superficie varios dos problemas do SNS, demonstrando a
necessidade de gestao integrada de doencas e sindromes cronicas e de melhor apoio as pessoas
com multimorbidade, algo que frequentemente afeta quem vive com IC. E importante reconhecer
esses problemas e fortalecer o SNS, nao apenas para atender as necessidades atuais, mas tambéem
como preparagao para futuros desafios. A interrupcao de cuidados de saude devido a COVID-19
pode ser muito problematica, e devemos assegurar que uma segunda vaga ou uma nova pandemia
nao voltam a pér em causa os cuidados continuados a quem deles precisam.

Este documento resulta do esforco de um grupo de trabalho multidisciplinar, que discutiu o
desafio da IC em Portugal e em conjunto desenvolveu um guia orientador de medidas a incluir
numa resposta coerente a IC no nosso pais. Foi desenvolvido antes da pandemia por COVID-19,
e arealidade atual exige uma urgéncia ainda maior. As dificuldades destacadas ou provocadas
pela pandemia levaram a que algumas das medidas que o grupo de trabalho inicialmente nao
considerou urgentes se tenham tornado agora prementes. Antecipando uma recessao e de
forma a fortalecer o nosso SNS, é crucial implementar iniciativas baseadas na evidéncia e
custo-efetivas para limitar a carga pessoal desnecessaria e 0s gastos com hospitalizagoes
evitaveis, o que é frequentemente observado na IC.

Numa realidade pré-COVID-19 era importante encontrar uma resposta coerente a IC. Numa
realidade em que se tornou claro que a qualguer momento uma doenca infecciosa pode
monopolizar o SNS, aimplementacao de uma estrategia para lidar coma IC é imprescindivel.
Espero que 0 “Consenso Estratégico para a Insuficiéncia Cardiaca em Portugal” possa atuar
como um catalisador para o desenvolvimento de novas politicas de salde e possa ajudar a
reformular o modo como 0 nosso pais dara resposta a crescente carga da IC.

Dr. Luis Filipe Pereira
Presidente, Associagdo de Apoio aos Doentes com Insuficiéncia Cardiaca (AADIC)
Ministro da Saude 2002-2005
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Sumario executivo

0 impacto da Insuficiéncia Cardiaca (IC) em Portugal ndo tem sido reconhecido ou
suficientemente valorizado. Apesar da publicacdo de documentos alertando para esta
problematica e da constituicdo de um grupo governamental para melhorar os cuidados
de saude em IC, 0s avancos sao poucos e existem ainda inumeras falhas no sistema.

A'IC € uma sindrome comum e complexa que tem um impacto muito significativo
na qualidade de vida.' As pessoas com IC tém dificuldade em realizar tarefas do
dia-a-dia e vivem frequentemente com ansiedade e depressao. A mortalidade por
IC ¢ elevada, mais alta do que por varios tipos de cancro comuns.? Os cuidados em
IC dependem muito do apoio prestado por cuidadores informais, como familiares,
e porisso alC atinge nao s6 as pessoas que vivem com a sindrome mas tambem
0s que as rodeiam.

A'IC representa um problema de sustentabilidade para o Servigo Nacional de Saude
(SNS). A real prevaléncia da IC no nosso pais é desconhecida, mas estimativas
apontam para cerca de 400 mil pessoas com a sindrome em Portugal continental e um
aumento para meio milhdo em 2060.% A IC foi reportada como a terceira causa mais
comum de hospitalizagcao no nosso pais, e uma em cada cinco pessoas hospitalizadas
por IC é readmitida com um agravamento da sindrome pelo menos uma vez no periodo
de um ano apos a alta hospitalar.? Estas rehospitalizagdes no primeiro ano apdés a alta
custam ao SNS cerca de 27 milhdes de euros anualmente. Os custos associados a IC
em Portugal representam cerca de 2,6 % da despesa publica em saude,® contribuindo
as hospitalizacoes para cerca de 30% destes gastos.*

Apesar do impacto significativo da IC em Portugal, ndo existe uma estratégia
nacional para dar resposta a problematica. O diagnostico é frequentemente tardio,
nao existem protocolos clinicos que assegurem uma continuidade dos cuidados, as
infraestruturas e as ferramentas de financiamento sao inadequadas e nao existem
meétodos de monitorizacao e avaliagdo das iniciativas implementadas. Ha ainda uma
falta de sensibilizacao para a IC, por parte dos decisores politicos, profissionais de
saude e da sociedade em geral. Mas uma estrategia para a IC integrada e coerente
pode melhorar a sensibilizacao, a prestacao dos cuidados e os resultados clinicos.
Por exemplo, mais de metade das hospitalizacoes por IC poderiam ser evitadas com
uma melhor coordenacéo dos cuidados.®
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Perante a necessidade de uma resposta clara e coordenada a problematica da IC, um grupo
multidisciplinar realizou um trabalho estruturado para nao sé identificar as principais falhas
do sistema, mas também prop6r medidas fundamentais para o melhorar. Este grupo de
reflexao realizou uma analise profunda do sistema portugués no que respeita a IC seqgundo

0 Método do Consenso da Universidade Catolica Portuguesa. O grupo definiu oito medidas
prioritarias, entre as quais se destacam: o desenvolvimento de uma campanha de informacgao
sobre a IC, o financiamento de testes de diagndstico para a sindrome nos cuidados de saude
primarios, a criacao de protocolos integrativos com uma rede de referenciagao clara, a
avaliacao e a valorizacao financeira adequada dos cuidados prestados no ambito da IC.

Os modelos de exceléncia em IC existentes no nosso pais nao podem continuar a ser

a excegao - é necessario ultrapassar a inércia que se tem verificado nesta area e concentrar
esforgos para elaborar uma estratégia nacional. E vital o envolvimento das autoridades

de saude e de todos os profissionais implicados na prestagao de cuidados em IC. S6 assim

se consequira reduzir o impacto da IC a nivel individual, do sistema de saude e da sociedade
portuguesa.

Medidas de consenso maioritario propostas para dar resposta a IC em Portugal

Al. Campanha nacional de sensibilizagao e informagao sobre a IC, chamando a atencao para sinais,
sintomas e prognostico e promovendo habitos de vida saudaveis

A2. Processo Assistencial Integrado para a IC envolvendo equipas multidisciplinares e com alcance
nacional, assente numa rede de referenciacao entre diferentes niveis de cuidados

A3. Cuidados paliativos multidisciplinares integrados nos cuidados em IC
A4. Painel de indicadores para avaliacao dos cuidados em IC nos varios niveis de cuidados

A5. Interoperabilidade e uniformizagao dos sistemas de informacao e partilha de dados entre os varios
niveis de cuidados, dando origem a um registo nacional em IC adequado

AB. Comparticipacao do doseamento de péptidos natriuréticos para diagnostico de IC quando
requisitado por médicos de familia

A7. Valorizacao financeira dos atos prestados a pessoa com IC em hospital de dia, e financiamento
especifico para programas de integracao de cuidados entre hospitais e centros de salde

A8. Formacao pré-graduada, pos-graduada e continuada em IC para as varias classes profissionais,
sendo as competéncias em IC formalizadas na carreira de enfermagem
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O que é a Insuficiéncia Cardiaca,
e qual é o seu impacto?

A Insuficiéncia Cardiaca é caracterizada
por varios sintomas

A Insuficiéncia Cardiaca(IC) ¢ uma sindrome comum e complexa que ocorre quando o
coragao nao é capaz de bombear sangue suficiente para satisfazer as necessidades de
todo o organismo.” Os sintomas de IC sao inespecificos e incluem falta de ar (dispneia),
cansaco extremo e retencao de fluidos, o que da origem ainchaco dos pés, pernas e
abdomen (edemas) com consequente aumento de peso.

A IC tem um impacto a nivel individual
e da sociedade

AIC esta associada a uma baixa capacidade funcional (habilidade de realizar atividades
didrias) e um elevado nimero de hospitalizagdes.® A mortalidade por IC é elevada, sendo
mais alta do que por varios cancros comuns. Por exemplo, na Escécia, a mortalidade
por IC é pior do que por cancro da prostata ou da bexiga nos homens, e pior do que

por cancro da mama nas mulheres.® Na Suécia, os anos de vida perdidos por IC sao
superiores aos perdidos por cancro.” Pessoas com IC vivem frequentemente com
ansiedade e depresséao, isolam-se e tém uma baixa qualidade de vida."

As comorbilidades contribuem para
a complexidade da IC

As pessoas com IC tém frequentemente outras doencas ou sindromes, chamadas
comorbilidades, por exemplo hipertensao arterial (tensao arterial alta), enfarte

agudo do miocérdio (ataque cardiaco), fibrilhagdo auricular (ritmo cardiaco irregular),
diabetes, doenca pulmonar e doenga renal." As comorbilidades tornam a gestao clinica
da IC mais dificil, nomeadamente porque podem acentuar os sintomas da IC, agravar

0 prognastico e levar a polimedicacao - o que resulta em interagdes medicamentosas
e baixa adesao a terapéutica. Adicionalmente, as comorbilidades podem complicar a
otimizacao da terapéutica da IC, limitando o seu beneficio.



Consenso estratégico para a Insuficiéncia Cardiaca em Portugal

Fatores de risco paraa IC incluem doencas,
comportamentos e estilos de vida

Sé&o varios os fatores que podem levar ao desenvolvimento de IC (fatores de risco),
incluindo doencas cardiovasculares, hipertensao arterial e diabetes. Por exemplo:
- adoenga arterial coronaria(obstrugao dos vasos sanguineos que levam
sangue ao musculo cardiaco, designado por miocardio) € estimada como
a causade IC em até um terco das pessoas com a sindrome'
- ahipertensao arterialaumenta o risco de IC em duas a trés vezes
comparativamente a pessoas com tensao arterial normal®
- adiabetes aumentaorisco de IC em duas a cinco vezes"
- afibrilhacao auricular aumenta o risco de IC em cinco vezes.®

Os comportamentos e estilos de vida nao saudaveis podem também contribuir para o
desenvolvimento de IC, como é o caso do consumo excessivo de alcool e do tabagismo.™
A falta de exercicio fisico e uma dieta nao saudavel (por exemplo, com pouca ingestao
de fruta e vegetais)aumentam também este risco.

A IC representa um desafio a sustentabilidade
dos sistemas de saude

Os padrdes e causas gerais de hospitalizacao poderao ser alterados devido a pandemia
por COVID-19, que aumentou hospitalizagcdes a nivel global em 2020, mas o impacto da

IC nas hospitalizacdes e custos de saude é inegavel. A IC foi reportada como a principal
causa de internamento na Europa em pessoas acima dos 65 anos.” Os primeiros meses
apos alta hospitalar representam o periodo de maior risco de rehospitalizacao. Nos paises
economicamente desenvolvidos, a IC normalmente contribui para 1-2% das despesas em
saude,® sendo as hospitalizagdes por IC frequentemente responsaveis por até 70% destes
gastos.”Além dos custos das hospitalizagdes, também os custos indiretos, decorrentes
do envolvimento de cuidadores informais e da perda de produtividade, sao significativos
em IC.? Por exemplo, na Irlanda estes sao os custos mais elevados, tendo sido estimados
em 364 milhoes de euros - 0 dobro dos custos diretos.?
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O impacto da IC esta aaumentar

A prevaléncia da IC estda a aumentar devido ao envelhecimento da populacao e a
diminuicao das taxas de mortalidade das doencas cardiovasculares e outras doencas
cronicas, uma vez que a maior sobrevivéncia resulta frequentemente numa progressao
para IC.? Naturalmente, este aumento do nimero de pessoas com IC eleva os custos
com asindrome e o seu impacto no sistema de saude.

Uma estratégia coerente para a |C assente em
cuidados multidisciplinares e integrados pode
reduzir o seu impacto

Estratégias de sucesso em IC devem envolver as autoridades de saude e assentar na
coordenacao entre profissionais de saude, assistentes sociais, a pessoa com IC e 0s
seus familiares/cuidadores, abrangendo os diferentes niveis de cuidados.? Uma gestéao
integrada e multidisciplinar que tenha por base recomendagdes clinicas, nomeadamente
as da European Society of Cardiology (ESC, Sociedade Europeia de Cardiologia),”

pode melhorar a qualidade de vida das pessoas com IC e as taxas de sobrevivéncia.?

Uma estratégia coerente e adequada pode também ajudar a prevenir ou atrasar

o desenvolvimento da IC.
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A Insuficiéncia Cardiaca
em Portugal

A prevaléncia de IC em Portugal é elevada,
mas numeros reais sao desconhecidos

Portugal tem uma elevada prevaléncia de fatores de risco para doencas cardiovasculares,’
0 que contribui para um elevado numero de pessoas com IC. Contudo, numeros reais

de prevaléncia da IC sao desconhecidos dado estimativas incluirem varias limitacoes,
nomeadamente por se basearem no estudo observacional “Epidemiologia da Insuficiéncia
Cardiaca e Aprendizagem” (EPICA).?' Este estudo foi publicado em 2002 e analisou a
populacao a ser sequida nos cuidados de saude primarios e nao a populacao em geral.

As estimativas e projecdes existentes sugerem que em 2018 existiam quase 400 mil
pessoas com IC em Portugal continental e apontam para quase meio milhdo em 2060,
sendo este aumento particularmente significativo na faixa etaria acima dos 60 anos
(Figura 1).° Foi projetada uma diminuigcdo do nimero de pessoas com IC entre 2060

e 2080, mas tal deve-se a previsao de reducao da populacao portuguesa e nao da taxa

de prevaléncia da IC. As duvidas associadas a estas figuras refletem a forte necessidade
de estudos atualizados para melhor compreender a epidemiologia da IC em Portugal.

Projegao da Prevaléncia de IC em Portugal
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Figura 1. Prevaléncia da IC em Portugal
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O impacto da IC no numero de hospitalizagoes
em Portugal é significativo e tem vindo a aumentar

As hospitalizagdes por IC duplicaram entre 2000 e 2015.° A IC foi ja reportada como a terceira
causa mais comum de internamento - em 2013 uma em cada sete hospitalizacdes deveu-se
a esta sindrome, e 57% foram consideradas evitaveis se houvesse melhor coordenacgao de
cuidados.® Cerca de uma em cada cinco pessoas hospitalizadas por IC é rehospitalizada com
um agravamento da sindrome pelo menos uma vez no primeiro ano apdés a alta hospitalar.”
Tal como verificado em outros paises da Europa, a larga maioria dos internamentos ocorre
em pessoas com idade superior a 65 anos. As hospitalizacoes por IC nao sao igualmente
distribuidas pelo territorio nacional, sugerindo que ha zonas do pais onde os cuidados

em IC sao particularmente preocupantes.®

Faltam em Portugal estudos que permitam compreender
o impacto social da |IC na qualidade de vida

A'IC tem um impacto pessoal e social expressivo no nosso pais. Isto é claro tendo em conta os
estudos feitos em paises com economias e sistemas de salde semelhantes, a experiéncia de
profissionais de saude que acompanham as pessoas com |C em Portugal e o elevado numero
de hospitalizacoes e rehospitalizacoes por IC. No entanto, desconhece-se o verdadeiro
impacto da IC na qualidade de vida dos doentes, dos seus familiares e cuidadores.

O impacto significativo da IC para a sociedade portuguesa
e 0 Servico Nacional de Saude esta a aumentar

Em 2014 a IC contribuiu para quase 5% da taxa de mortalidade em Portugal.?? A mortalidade
por IC aguda(que requer hospitalizacdo) é alarmante - cerca de 25 em cada 200 pessoas
hospitalizadas por um episddio de IC aguda nao sobrevivem a esse episodio.® Os custos com
alC em Portugal representam cerca de 2,6% da despesa publica em saude, contribuindo

os internamentos para cerca de 30% desta despesa.® As rehospitalizagdes por IC no primeiro
ano apos alta hospitalar custam ao Servigo Nacional de Saude (SNS) cerca de 27 milhdes

de euros por ano.” Projegdes do impacto da IC apontam para um aumento da despesa de

405 milhdes para 503 milhdes de euros entre 2014 e 2036,° e um aumento em 28% dos

anos de vida perdidos ajustados por incapacidade no mesmo periodo.?
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Por que é importante
este Consenso?

Os esforcos politicos naareadalC
tém sido insuficientes

Varios documentos foram publicados em anos recentes chamando a atencao para a problematica
da IC em Portugal, nomeadamente publicacdes destacando potenciais estratégias para melhorar
os cuidados e diminuir o impacto da sindrome." Em 2018 o Governo Portugués criou, ao abrigo

do Despacho 4583/2018 publicado em Diario da Republica,?* um Grupo de Trabalho sobre IC

com a missao de definir critérios para programas de gestao integrada, assegurando o seu
acompanhamento e avaliagdo. Contudo, tais critérios nao foram ainda publicados e permanece
uma falta de sensibilizacao dos decisores politicos e da populagao portuguesa para esta
problematica. No entretanto, as falhas nos cuidados no ambito da IC persistem.

Este documento pretende contribuir
para o desenvolvimento de uma estratégia
nacional de abordagem da IC

0"Consenso Estratégico para a Insuficiéncia Cardiaca em Portugal” alerta para as maiores falhas

do sistema e apresenta medidas concretas para dar resposta a problematica. Uma das principais
mais-valias do documento reside no facto de resultar de um trabalho de colaboracao entre peritos
de multiplas areas envolvidas na prestacao e melhoria de cuidados de saude. Assim, este documento
tem em consideracao todas as vertentes da problematica da IC: o impacto nas pessoas que vivem
com a sindrome, nas suas familias/cuidadores, no sistema de saude e na sociedade como um todo.

A pandemia por COVID-19 tem vindo a destacar
a necessidade de dar respostaa lC

As pessoas com IC estao entre os grupos populacionais mais vulneraveis a complicacoes na
sequéncia de infecao por COVID-19, o que reflete os elevados riscos que normalmente enfrentam

e aimportancia de uma gestao continuada apropriada para que 0s riscos sejam minimizados.

A pandemia tornou ainda mais urgente uma resposta a IC. A reorganizagao dos cuidados em IC
apoiara melhorias em outras areas da prestagao de servigos de saude, e 0 sistema vera economias
de escalaresultantes do desenvolvimento de ferramentas que poderao ser usadas em outras
areas terapéuticas. Assim, enfrentar o desafio da IC sera um investimento num SNS mais
resiliente e mais bem preparado, e portanto melhor equipado para responder a desafios futuros.

13
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Desenvolvimento do Consenso
para a Insuficiéncia Cardiaca

Método do Consenso e coordenacao do projeto

Este projeto foi concretizado através do “Método do Consensao”, desenvolvido pelo
Instituto de Ciéncias da Saude da Universidade Catolica Portuguesa (UCP). Sandro
Cortico foi o responsavel pela gestao do projeto, e a Heart Failure Policy Network
(HFPN)assumiu a sua coordenacéo cientifica, através de Sara Correia Marques.

0 Método do Consenso pretende desenvolver um consenso em saude atraves de trés
sessoOes de discussao de um grupo de trabalho alargado e multidisciplinar, incluindo
cada sessao discussdes em sub-grupos. Neste projeto foram realizadas adaptacoes a
esta metodologia para melhor dar resposta as necessidades dos participantes. Assim,
apenas a segunda sessao viu o0 tema segmentado em subsecgoes para discussao em
grupos menores. A metodologia é descrita abaixo.

Think Tank e Steering Committee

Para arealizagao do projeto foi estabelecido um grupo de reflexao. Habitualmente
recorre-se ao anglicismo de Think Tank(TT) para designar este método de trabalho em
grupo, terminologia também aqui adotada.

Parao TT foram convidados representantes das varias areas dos cuidados em IC,
por forma a cobrir de forma exaustiva e multifacetada as diferentes dimensdes da
sindrome. Assim, o TT incluiu:
« Médicos de Cardiologia, Medicina Interna e Medicina Geral e Familiar,
quer como peritos na matéria quer como representantes de
sociedade cientificas
« Enfermeiros
« Farmacéuticos
« Representantes da Associacao de Apoio aos Doentes
com Insuficiéncia Cardiaca (AADIC)
« Especialistas em Saude Publica
- Membros de servigos do Ministério da Saude
» Decisores politicos
« Representantes de associacoes da industria farmacéutica
e de dispositivos médicos.

14
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Alista das pessoas que constituiram o TT com as respetivas filiacoes consta do ultimo
capitulo do presente documento.

Foi estabelecido um grupo executivo, designado por Steering Committee (SC), para
acompanhar de perto a coordenacao do projeto, o desenvolvimento dos materiais
a ele associados e a sua aprovacao.

SessOes plenarias e medidas de consenso
Foram organizadas trés reunides com o TT e cada uma foi moderada por dois membros do SC.

E importante notar que o Método do Consenso n&o implica a obtencdo de concordancia
relativamente a todos os aspetos em debate. Pretende-se antes inventariar as diversas leituras,
procurar pontes de entendimento e identificar as varias posicoes para discernir até onde se
pode chegar em conjunto. A metodologia assenta na convicgao de que, sendo mobilizadas todas
as capacidades e recursos ja existentes no sistema de saude (humanos, de conhecimentos,
materiais e financeiros), & possivel aumentar a sua inteligéncia para mais significativamente
reduzir o sofrimento dos doentes e salvar mais vidas.

Primeira sessé@o plendria

A primeira sessao plenaria teve lugar em julho de 2019 e focou-se na realidade da IC em Portugal.

Todos os membros do TT fizeram uma intervencao visando caracterizar a conjuntura daIC no
nosso pais de forma sistematica e nas suas vertentes epidemioldgica, socioldgica e clinica
por forma a definir as areas mais problematicas e nas quais a intervencao se revela mais
necessaria. O familiar de uma pessoa com IC, embora nao fazendo parte do TT formalmente,
descreveu falhas e sucessos encontrados ao longo do percurso clinico da IC.

15
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Segunda sessdo plendria

A segunda sessao plenaria, que decorreu em setembro de 2019, centrou-se na discussao
de modelos de gestao da IC e potenciais medidas para dar resposta a problematica em
Portugal.

A sessao foi iniciada com a apresentacao e discussao de dois modelos multidisciplinares
e integrados existentes no nosso pais. Apds discussao conjunta destes modelos,
dispuseram-se os participantes em trés grupos de trabalho. Cada grupo focou-se em
duas das seis areas problematicas definidas na primeira sessao plenaria e elaborou uma
lista de medidas relevantes para dar resposta a esses desafios. Cada grupo apresentou
as suas conclusdes atodo o TT no final da sessao.

Terceira sessdo plendria

A terceira sessao plenaria teve lugar em novembro de 2019. O seu objetivo foi o de definir
o nivel de consenso das medidas consideradas importantes para melhorar a respostaa IC
em Portugal.

Previamente a sessao, todos os membros do TT foram convidados a votar via email
nas 15 medidas que considerassem prioritarias de entre as 34 da lista elaborada na
segunda sessao plenaria. Esta votagao permitiu distinguir trés niveis de concordancia:

1. Nivel de Consenso A - medidas consideradas prioritarias pela
maioria dos membrosdo TT

2. Nivel de Consenso B - medidas consideradas prioritarias por um conjunto
expressivo, embora nao maioritario, de elementosdo TT

3. Nivel de Consenso C - medidas consideradas relevantes por um pequeno
numero de participantes.

As medidas que obtiveram menos de 2 votos foram retiradas da lista a discutir na terceira
reuniao, na qual o TT validou e classificou todas as medidas, agrupando algumas para evitar
repeticao. O TT discutiu ainda aimplementacao das medidas de nivel de consenso A.
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Redacao do presente documento

Este documento foi escrito pela HFPN e pelos membros do SC. Apresentam-se as medidas
incluidas nos trés niveis de concordancia, ndo sé por razoes de ética mas também por

se considerar gue mesmo as posicoes minoritarias constituem formas de enriquecer

o debate, apontar caminhos e problematizar uma questao que € complexa por natureza.

Os participantes do TT foram convidados a rever e comentar o texto aqui apresentado.

Declaracao de interesses

Este projeto foi proposto pela UCP, que convidou a HFPN a assumir a coordenacgao cientifica
das sessoOes plenarias e a escrita do presente documento. O projeto foi financiado pela UCP
com apoio financeiro da Novartis Portugal e Medtronic Portugal. Os membros do SC foram
remunerados pela sua extensa colaboragao; aos membros do TT nao foi dado qualquer tipo
de remuneracao. Salienta-se que o projeto foi desenvolvido com total independéncia dos
financiadores.

A HFPN é uma rede independente e multidisciplinar de profissionais de saude, associacoes
representantes de doentes, decisores politicos e outros atores na Europa com o objetivo de
melhorar a sensibilizacao paraa IC e os cuidados de saude associados. A rede ¢ financiada
pela Novartis(global), AstraZeneca e Vifor Pharma.
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Falhas na resposta a Insuficiéncia

Cardiaca em Portugal

O TT discutiu as principais causas do défice de resposta a IC em Portugal, notando
que as falhas se verificam ao longo de todo o percurso clinico. Foram definidas seis
categorias tematicas principais, cada uma englobando véarios problemas (Figura 2).

Figura 2. Causas do défice de resposta a IC em Portugal

SENSIBILIZACAO', PREVENCAO INFRAESTRUTURA, FINANCIAMENTO ORGANIZAGAO E CONTINUIDADE
E DIAGNOSTICO E FORMACAO DE CUIDADOS

- Falta de informacgao sobre sinais
de alerta

- Falta de educacao e sensibilizagao
da populagao, media e decisores
para o impactodalC

- Falta de dados sobre IC no pais

- Falta de uma estratégiaem IC,
nomeadamente de prevencao

- Falta de financiamento de
doseamento de péptidos
natriuréticos requisitados
por médicos de clinica geral
e familiar

- Diagnéstico tardio

- Apoio limitado as associacdes
de doentes

- Falta de estratificagao de risco

- Interesses corporativos

« Cultura de fragmentagao

- Falta de monitorizagao
e avaliagdo de programas/
estratégiasem IC

- Falta de um registo nacional
emIC

MONITORIZAGAO E AVALIAGAO

- Falta de unidades especializadas
emIC

- Urgéncias nao preparadas para
doentes dos dias de hoje

- Falta de um sistema de informagao
integrado

- Défice de financiamento
-medicamentos, dispositivos médicos
e doseamento de péptidos natriuréticos
quando requisitados por meédicos
de clinica geral e familiar

- Financiamento separado entre
hospitais e centros de saude

- Financiamento por producao e nao
por resultados

- Falta de apoio administrativo e social
a centros de salde e unidades
de saude familiar

- Falta de legislacao sobre cuidadores
informais, programas para a sua
formagao em IC e apoio

- Falta de formagao em IC para
profissionais de satde (p. ex.
enfermeiros e gestores de caso)

- Preferéncias dos doentes
frequentemente nao valorizadas

- Défice de empoderamento do
doente e do cuidador/familia

- Abandono da terapéutica, p. ex.
por falta de acompanhamento

EMPODERAMENTO

- Fragmentacao de cuidados:
- falta de gestao do percurso de
pessoas com IC
o pouca articulagao e comunicacao
entre profissionais e/ou centros
clinicos
o falta de equipas multidisciplinares
o falta de umarede nacional de
referenciagao em IC
- Falta de protocolos clinicos em IC
- Falta de acompanhamento no
pos-alta imediato
- Acessibilidade a cuidados variavel
com regido do pais
- Acesso limitado a reabilitagao cardiaca
- Falta de orgaos para transplante
- Falta de cuidados hospitalares
ao fim-de-semana
- Falta de apoio social
- Falta da via verde da IC
- Falta de acesso a Rede Nacional
de Cuidados Continuados
Integrados e de utilizagdo do Plano
Individual de Cuidados

DEFICE DE
RESPOSTA
Alc

- Falta de discussao sobre progndstico
com a pessoa com IC e a sua familia

- Falta de provisao atempada
de cuidados paliativos

- Reduzido acesso a cuidados
paliativos

CUIDADOS PALIATIVOS
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1. Sensibilizacao, prevencao e diagndstico

Em Portugal ha uma significativa falta de sensibilizacdo para a IC - entre os decisores
politicos, a populacao portuguesa e os profissionais de salde nao especializados em IC.
Estareduzida sensibilizacao reflete-se, por exemplo, na demora das pessoas com sintomas
em reportarem os mesmos a um profissional de saude e na inexisténcia de uma estratégia
nacional para reduzir o impacto da IC no pais.

A literacia para a saude, que inclui a compreensao da importancia de habitos saudaveis
na promogcao da saude e na prevencgao da doenca, & baixa entre a populagao portuguesa,
0 que limita a possibilidade de prevenir e atrasar o desenvolvimento de IC.

Um dos testes essenciais no diagndstico da IC é o doseamento (medigao) de péptidos
natriuréticos." Embora este teste nao seja suficiente para um diagnostico definitivo, um
resultado normal pode permitir a exclusao de IC como causa de sinais e sintomas, evitando
assim testes mais dispendiosos e referenciacao desnecessaria para servigos de Cardiologia
ou de Medicina Interna dedicados a IC.?*% No entanto, o doseamento de péptidos natriuréticos
nao e comparticipado quando requisitado por médicos de familia, o que podera ser um dos
motivos do diagndstico tardio da IC em Portugal. Esta falta de financiamento foi apontada

pelo TT como uma das maiores falhas no que respeita a cuidados em IC em Portugal.

2. Infraestrutura, financiamento e formacao

Sao muitas as falhas no que toca as infraestruturas e financiamento disponiveis para dar
resposta a IC. Por exemplo, unidades especializadas em IC (como hospitais de dia) permitem
evitar internamentos e assim reduzir os elevados custos associados a IC, mas o numero destas
unidades é baixo e 0 SNS ndo valoriza financeiramente os atos aqui efetuados. Estes atos séo
classificados como “outros servicos” e financiados a menos de 25 euros.

0 conhecimento em IC por parte de profissionais de salde nao especializados na area e
frequentemente limitado. No entanto, oportunidades de formacao em IC sao reduzidas. Por
exemplo, apesar do papel vital de enfermeiros,? ndo existe ainda uma especializagdo em IC
formalizada na carreira de enfermagem. Opcoes de formacao em IC sdo também limitadas
para medicos de Medicina Geral e Familiar, Medicina Interna e Cardiologia.

Os cuidados em IC dependem muito do apoio prestado por cuidadores informais, e também
aqui os programas de formacao sao limitados, se nao inexistentes, tal como as opgoes de
apoio financeiro.
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3. Organizacao e continuidade de cuidados

Os cuidados em IC devem ser multidisciplinares e integrados.? No entanto, ndo
¢ esta arealidade em Portugal, onde os cuidados sao normalmente fragmentados.

Desde 2013 a Direcao-Geral de Saude tem desenvolvido Processos Assistenciais Integrados
(PAls), que séo protocolos para melhorar os cuidados de saude em diversas areas terapéuticas,
incluindo diabetes e asma, mas tal nao foi ainda desenvolvido para a IC. Em 2014 foi lancado

o PAl para abordar o risco vascular no adulto, especificando como critério de nao inclusao
pessoas com doenca cardiovascular, tal como IC.?¢ Este PAl refere que pessoas com estas
doencas/sindromes devem ser monitorizadas “nos cuidados hospitalares compartilhados

com os cuidados de saude primarios”, mas a forma como esta integracao

deve ser operacionalizada nao se encontra descrita.

4. Monitorizacao e avaliacao

Em Portugal ndo existe um registo em IC, e o registo clinico atualmente existente no SNS

¢ inadequado para compreender esta sindrome ja que nao inclui parametros fundamentais,
como a fracao de ejecdo, que é determinante no diagndstico e na decisao terapéutica.”

A falta de um registo em IC € um dos fatores que leva ao limitado entendimento da sindrome
em todas as suas dimensdes - epidemiologica, sociologica, clinica e financeira. Nao ha
também um sistema de avaliagao das iniciativas e programas desenvolvidos em IC, tornando
0 seu estudo dificil e a sua réplica em outros centros ou hospitais improvavel ainda que
sejam modelos de sucesso.

b. Empoderamento

As preferéncias das pessoas com IC sao frequentementes desvalorizadas, o que contraria a
tendéncia em salde de promover cuidados centrados no doente.

O processo de esclarecimento e de educacgao das pessoas com IC, normalmente designado de
empoderamento, empowerment ou capacitagao, é fundamental umavez que a IC requer uma
auto-avaliacdo e gestao diarias - auto-cuidado.?”” No entanto, ndo ha na gestao clinicada IC em
Portugal um programa formalizado de empoderamento das pessoas com a sindrome, o que
limita o seu envolvimento no seu proprio cuidado.

20



Consenso estratégico para a Insuficiéncia Cardiaca em Portugal

6. Cuidados paliativos

Cuidados paliativos sao cuidados centrados no doente para alivio de sintomas

e melhoria da qualidade de vida, assegurando que as preferéncias e desejos

da pessoa com doenga cronica sdo sempre tidos em conta.? Sdo, por isso,
elementos importantes na gestao da IC, mas sao pouco utilizados, o que podera
ter um impacto direto na qualidade de vida dos doentes. Os cuidados paliativos
sao frequentemente confundidos com cuidados de fim de vida, o que podera
contribuir para a sua limitada utilizacao na IC.

(443

Existe um desconhecimento sobre

a Insuficiéncia Cardiaca e 0s seus
sinais de alerta, o que poe em risco

o diagnostico, a prestacdo de cuidados
e consequentemente a prevencao de
episodios de descompensacgao

e internamentos. E essencial envolver
meédicos de familia na gestdo da
Insuficiéncia Cardiaca e avaliar os
modelos existentes para asseqgurar

a melhoria do prognaostico.

José Ravasco Pato, pessoa com IC
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Medidas para dar resposta
a Insuficiéncia Cardiaca
em Portugal

S&o aqui apresentadas 16 medidas para a melhoria da resposta a IC em Portugal (Tabela 7).
Como mencionado acima, estas medidas estao distribuidas por trés niveis em fungao do
grau de concordancia entre os membros do TT relativamente a relevancia de cada uma.

Para aimplementacao destas medidas, o TT considera essencial a constituicao de um
grupo de trabalho multidisciplinar para apoiar e aconselhar o grupo governamental
responsavel pela definicao da estratégia nacional em IC.

Tabela 1. Medidas propostas de resposta a IC em Portugal

Nivel de :
A1. Campanha nacional de sensibilizagao e informacao sobre a IC, chamando a atengao

para sinais, sintomas e prognostico e promovendo habitos de vida saudaveis

A2. PAl para a IC envolvendo equipas multidisciplinares e com alcance nacional, assente
numa rede de referenciagao entre diferentes niveis de cuidados

A3. Cuidados paliativos multidisciplinares integrados nos cuidados em IC
A4. Painel de indicadores para avaliagao dos cuidados em IC nos varios niveis de cuidados

A5. Interoperabilidade e uniformizacao dos sistemas de informacéao e partilha de dados
A entre os varios niveis de cuidados, dando origem a um registo nacional em IC adequado

AB. Comparticipagao do doseamento de peptidos natriuréticos para diagnoéstico de IC
quando requisitado por medicos de familia

A7. Valorizacao financeira dos atos prestados a pessoa com IC em hospital de dia,
e financiamento especifico para programas de integracao de cuidados entre hospitais
e centros de saude

A8. Formacao pré-graduada, pés-graduada e continuada em IC para as varias classes
profissionais, sendo as competéncias em IC formalizadas na carreira de enfermagem

B1. Empoderamento da pessoa com IC e familiares/cuidadores

B2. Financiamento por resultados e utilizando ferramentas que permitam
acesso a inovagao

B B3. Programas de telemonitorizagao de pessoas com IC
B4. Clinicas de reabilitacao para pessoas com IC

B5. Reunides entre profissionais de centros de referéncia e outros niveis de cuidados
C1. Acesso por parte da pessoa com IC a sua propria ficha clinica a partir de casa
c C2. Referenciacgao clara para cuidados de fim de vida

C3. Consultas de alta resolugao em clinicas de IC
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Nivel de Consenso A

As medidas de nivel de consenso A representam os elementos acerca dos quais se encontrou
uma concordancia total ou maioritaria relativamente a sua urgéncia.

Al. Campanha nacional de sensibilizacao e informacao sobre a IC, chamando a atengao
para sinais, sintomas e prognéstico e promovendo habitos de vida saudaveis

0 diagnostico atempado e adequado da IC é importante para atingir os melhores resultados
clinicos possiveis.?® Para tal ¢ importante que o publico em geral esteja alerta paraaIC, que
reconheca sinais e sintomas e os relate sem demora a um profissional de salde, idealmente o
médico de familia. E, portanto, necessaria uma campanha de informacao sobre a sindrome. Esta
campanha deve focar-se nao so no reconhecimento da IC mas também no que pode ser feito para
prevenir ou atrasar o seu desenvolvimento. Numa altura em que as mensagens na area da saude
estao focadas na pandemia por COVID-19, podera fazer sentido uma campanha de sensibilizagao
destacando aligacao entre aIC e a COVIB-19, tal como o0 maior risco de complicagoes.

SUGESTOES PARA IMPLEMENTACAO

Uma campanha nacional focada na IC deve incluir a divulgacao da informacao de
varias formas, tais como em painéis publicitarios, naradio, imprensa escrita, redes
sociais e televisao, tanto em anuncios como em programas de grande audiéncia.
Podera também ser considerada a divulgacao em salas de espera de instituicoes
de saude, por exemplo através de flyers, ecrans e posteres, e no local de trabalho.
Para tal importaria sensibilizar multiplas empresas, o que pode ser feito atraves
das suas associacoes representativas, para o desenvolvimento de politicas de
responsabilidade social que considerem a problematica da IC. Varias instituicoes
deverao ser envolvidas nesta campanha, em particular a AADIC e possivelmente
também Instituigoes Particulares de Solidariedade Social (IPSS), a Unido das
Misericordias Portuguesas e Universidades Seniores.

O TT considera esta medida de extrema importancia e urgéncia. Sera, no entanto,
relevante notar que se uma campanha de sensibilizacao for implementada
isoladamente corre-se o risco de se observar uma procura acentuada dos servicos
em centros de saude e de Cardiologia sem um sistema capaz de Ihe dar resposta -
verificando-se um congestionamento em vez de uma melhoria do sistema. E por isso
importante que a implementacao das medidas recomendadas abaixo seja iniciada

a par de uma campanha de sensibilizacao, ou em sua antecipagao.

EXEMPLOS

Em Portugal foram ja organizadas campanhas de sensibilizacao de sucesso,
nomeadamente na area do enfarte agudo do miocardio. Estratégias utilizadas
nesta campanha poderao servir de inspiragao para uma campanha na area da IC.
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A2. PAl para a IC envolvendo equipas multidisciplinares e com alcance nacional,
assente numa rede de referenciagao entre diferentes niveis de cuidados

A existéncia de um PAIl para cuidados em IC envolvendo diferentes profissionais de saude e niveis
de cuidados é condicao essencial para a melhoria da resposta a IC e a diminuicao do seu impacto.
Um PAlem IC devera contar com uma rede de referenciacao entre cuidados de salde primarios
(centros de saude) e secundarios (hospitais). Esta rede deve ter critérios de acesso claros e fazer
uma correspondéncia adequada entre as complexidades de cada pessoa com IC e as competéncias
dos diferentes niveis de cuidados.

Para arede de referenciacao em IC ser funcional e para que nao se verifigue um congestionamento

desnecessario dos servigos de Cardiologia, € fundamental que os médicos de familia identifiguem as
pessoas que necessitam de acesso a servicos especializados. Dada a inespecificidade dos sintomas

de IC, é essencial que os médicos de familia tenham acesso ao teste de doseamento de péptidos
natriuréticos para diagnostico (ou exclusao de diagnostico) de IC, tal como discutido na medida A6.

SUGESTOES PARA IMPLEMENTAGAO

Uma rede de referenciacao em IC adequada deve incluir centros com
competéncias para lidar com casos complexos, como pessoas com sinais

e sintomas dificeis de controlar ou com varias comarbilidades (multimorbilidade),
mas nem todos 0s centros precisarao deste nivel de competéncia. Da mesma
forma, alguns servicos devem ter um horario de funcionamento alargado, mas
outros poderao funcionar apenas nos dias uteis.

0 desenvolvimento de um Plano Individual de Cuidados (PIC)em IC seria uma
ferramenta importante para assegurar uma gestao continuada, ja que os PIC
permitem uma mais facil comunicacao entre os profissionais de saude envolvidos
no cuidado de cada pessoa com doenga cronica, o registo de objetivos dos cuidados
e uma avaliacao periodica dos resultados.*®

Para desenvolvimento do PAl em IC em Portugal talvez seja util considerar

o0 processo integrativo em IC do Sistema Sanitario Publico de Andaluzia, atualizado
em 2012,*uma vez que o sistema de Andaluzia foi a base dos PAls ja existentes

No NOsso pais.?
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EXEMPLOS

0 Hospital de Sao Francisco Xavier desenvolveu um programa multidisciplinar

e integrado em IC através do qual reduziu o nimero de rehospitalizacoes.*

Este modelo assenta em cuidados de transicao estruturados, na otimizacgao da
terapéutica, na educacao da pessoa com IC (medida B1) e no rapido acesso aos
cuidados especializados aguando de descompensacao. O modelo considera o
envolvimento dos médicos de familia no cuidado de cada pessoa com IC: é-lhes
enviada a nota de alta e tém acesso a um sistema de referenciacao aos cuidados
hospitalares com acesso imediato ao hospital de dia e em duas semanas a consulta
de IC, em fungao da necessidade do doente. O hospital de dia do modelo, coordenado
por enfermeiros sob supervisao de médico especialista em IC, tem protocolos com
outros departamentos e hospitais de forma a ser dada resposta as necessidades de
cada pessoa com IC.

Um outro modelo em IC foi recentemente implementado na Unidade Local de

Saude (ULS)de Matosinhos. Este modelo promove um continuum de cuidados ja

que integra cuidados primarios, hospitalares, continuados e paliativos, sendo por
isso potenciador de colaboracao entre profissionais de salide nos varios niveis de
cuidados. Os médicos e enfermeiros responsaveis pelo hospital de dia de IC do
Hospital de Sdo Francisco Xavier estiveram envolvidos na formagao dos enfermeiros
da ULS de Matosinhos.

Existem exemplos de modelos integrativos em IC em varios paises europeus.
Um deles € o do Hospital de Bellvitge em Barcelona, Espanha, que é liderado por
enfermeiros e integra cuidados em hospital com cuidados em centros de saude.
Este modelo mostrou resultados na reducao da mortalidade e do risco

de rehospitalizacdo.

Outro modelo que levou a diminuicao de hospitalizagcoes e mortalidade por IC foi o
programa Insuffisance CArdiaque en LORraine (ICALOR), implementado em Franga.
Este modelo incluia educacgao estruturada das pessoas com IC, monitorizacao
domiciliaria por enfermeiros especialistas, alertas automaticos perante alteragoes
clinicas ou biologicas relevantes, e um sistema de registo eletronico em rede servindo
de base a comunicacao entre profissionais de saude.* O ICALOR evitou gastos de
quase dois milhdes de euros em hospitalizagoes sé em 2010.%

No Reino Unido, a British Heart Foundation em colaboragao com o National

Health Service (NHS, Servigo Nacional de Satide) desenvolveu um programa para
administracao de diuréticos por via intravenosa na comunidade. Este projeto piloto
envolveu dez organizagoes hospitalares, sendo o tratamento administrado em casa
ou em local proximo, evitando a deslocagao ao hospital. O projeto piloto poupou ao
sistema 162.740£ (cerca de 200.000€),% evitando 1.040 dias de internamento

e contribuindo para maior satisfacao por parte das pessoas com IC.
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A3. Cuidados paliativos multidisciplinares integrados nos cuidados em IC

Os cuidados paliativos sao essenciais na IC dado que ajudam por um lado a reduzir
hospitalizactes e o tempo de hospitalizacao e por outro a melhorar o controlo de sintomas
(por exemplo nausea e ansiedade), a qualidade de vida e a satisfagdo dos doentes.?® Assim,

os cuidados avancados e paliativos devem ser integrados nos modelos em IC g, de preferéncia,
disponibilizados aguando do diagnostico.

EXEMPLOS

0 modelo de cuidados paliativos em IC da Suécia Palliative advanced home caRE
and heart FailurE caRe (PREFER) envolve uma equipa multidisciplinar e usa uma
metodologia centrada no doente com cuidados providenciados ao domicilio.?’

A4. Painel de indicadores para avaliagao dos cuidados em IC nos varios niveis de cuidados

De forma a garantir uma resposta eficiente continuada na area da IC, os cuidados devem ser
monitorizados e avaliados. Tal s6 € possivel com um painel de indicadores adequado e comum
a cada nivel de cuidados. O painel deve considerar todo o percurso clinico das pessoas com IC,
focando-se nos resultados e sendo por isso indutor de boas praticas.

Para apoiar o processo de avaliagao, devem ser definidos objetivos especificos paraa IC

para cada nivel de cuidados que sejam mensuraveis com o painel de indicadores. Embora a
comparacao entre prestadores possa por vezes ser desmotivadora € um processo importante
paraidentificar os locais que estao a atingir os objetivos propostos e 0s que precisam de maior
apoio. O painel de indicadores podera ainda contribuir para uma alocacao de financiamento
mais eficaz, tal como discutido nas medidas A7 e B2.
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EXEMPLOS

A academia Kent Surrey Sussex Academic Health Science Network do Reino Unido
desenvolveu dois painéis de indicadores para avaliar cuidados agudos e continuados
em IC.*® Estes painéis, chamados dashboards, permitem uma analise mensal de cada
hospital de acordo com os parametros de qualidade nacionais.

A University College London Partners desenvolveu em colaboragdo com o St Bartholomew's
Hospital (Reino Unido) uma checklist de avaliagao da alta apds hospitalizacéo por IC.*°
Esta checklist verifica, por exemplo, a existéncia na nota de alta de referéncia a:
« ter sido realizado um ecocardiograma de apoio ao diagndstico de IC
« recomendacoes farmacologicas
« agendamento de uma consulta de seguimento em nao mais de duas semanas
apos a alta.

Esta checklist mostrou melhorias na qualidade das notas de alta e facilita processos de
auditoria.’

AS. Interoperabilidade e uniformizacao dos sistemas de informacao e partilha de dados
entre os varios niveis de cuidados, dando origem a um registo nacional em IC adequado

Os sistemas de informacao dos diferentes niveis de cuidados de saude devem comunicar
entre si para que a informacao esteja disponivel onde quer que a pessoa com IC se apresente,
sustentando desta forma a integracao dos cuidados. A informagao recolhida, e porisso
partilhada, deve ser semelhante e de facil compreensao.

A uniformizacao e partilha de informacao entre os diferentes niveis de cuidados permitira
o desenvolvimento natural de um registo em IC. Isto é essencial para compreender a
epidemiologia da sindrome, a utilizacao de meios e procedimentos de diagnoéstico e
tratamento, o que facilitara o ajuste continuado da estratégia nacional a problematica real.

EXEMPLOS

0 SwedeHF, o registo em IC da Suécia, inclui informacao sobre a etiologia da IC,
caracteristicas clinicas e medicacao em cada doente.“® Desde 2005 o registo inclui
informacao sobre sintomas e qualidade de vida.” O SwedeHF contribui para um
melhor entendimento da IC na Suécia, permite melhorar as praticas clinicas e esta
a servir de base para o recrutamento para um ensaio clinico.*
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AB. Comparticipacao do doseamento de péptidos natriuréticos para diagnéstico de IC
quando requisitado por médicos de familia

0 doseamento dos péptidos natriuréticos € recomendado pela ESC para o diagnéstico da IC,
dado o seu papel crucial neste processo." Sociedades cientificas internacionais consideram
0 acesso a este teste por parte dos médicos nos cuidados de salde primarios um parametro
de qualidade em cuidados no &mbito da IC.“* No entanto, como mencionado acima, este teste
nao € atualmente comparticipado em Portugal se requisitado por médicos de familia.

E urgente corrigir esta falha do sistema para permitir um diagndstico atempado e adequado
da IC, e ao mesmo tempo evitar o congestionamento dos servicos de Cardiologia.

EXEMPLOS

Na Italia a comparticipacao do doseamento de péptidos natriuréticos varia entre
regioes, mas em 2012 foi definido um valor referéncia por teste - 24,68€.*

A7. Valorizagao financeira dos atos prestados a pessoa com IC em hospital de dia,
e financiamento especifico para programas de integracao de cuidados entre hospitais
e centros de saude

Os cuidados em IC em hospital de dia sao fundamentais ndo so para a pessoa com IC mas
para o sistema de saude, dado ajudarem a evitar a sobrecarga dos Servigos de Urgéncia,
internamentos e os elevados custos associados. A pandemia por COVID-19 veio salientar
aimportancia de gerir doencas e sindromes cronicas na comunidade e em regime de
ambulatadrio de forma a reservar niveis de cuidados agudos para situacoes de emergéncia.
E fundamental, portanto, compreender o impacto de cada programa e valoriza-lo
adequadamente. Posto isto, & essencial rever os contratos com a Administracao Central
do Sistema de Saude (ACSS) para que os servigos em hospital de dia sejam valorizados,
por exemplo através da inclusdo de indicadores para internamentos evitaveis.

SUGESTOES PARA IMPLEMENTACAO

De forma a valorizar atos em hospital de dia de IC é importante que se faca um
estudo do impacto financeiro destes servicaos, tendo em conta todos os custos
envolvidos. Este estudo podera, por exemplo, ser desenvolvido numa ULS dado
estas unidades englobarem todo o percurso de cuidados de saude.
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EXEMPLOS

Como discutido acima (medida A2), o programa de cuidados integrados ICALOR levou
a diminuicao de hospitalizacoes e mortalidade por IC em Lorraine, Franca mas foi
interrompido em 2014 devido ao corte do seu financiamento.* Apds esta deciséo, as
hospitalizagdes por IC aumentaram na regiao, eliminando os beneficios consequidos
com o ICALOR.

A8. Formacao pré-graduada, poés-graduada e continuada em IC para as varias classes
profissionais, sendo as competéncias em IC formalizadas na carreira de enfermagem

Todos os profissionais de saude envolvidos nos cuidados em IC devem receber formacao
especializada na area para assegurar uma gestao adequada e alinhada com as recomendagoes
clinicas. O curriculo académico dos diferentes profissionais de salde deve incluir uma formacao
claraem IC, mas tal nao é suficiente. Oportunidades de formagao pés-graduada e continuada
tém um papel vital na provisao de cuidados em IC. Isto € de particular importancia para
enfermeiros dado o seu papel crucial na gestao da IC.

SUGESTOES PARA IMPLEMENTAGAO

Varios formatos podem ser considerados para formacgao pos-graduada e continuada,
por exemplo cursos, disseminacao de casos de estudo e de recomendagoes clinicas
e acreditacao formal pelas respetivas Ordens. Uma outra opcao € a de criar estagios
(por exemplo de 1-3 meses) em unidades de IC, idealmente como parte da formacéo
especificaem cada area profissional.

E importante envolver as Ordens Profissionais e sociedades cientificas na discuss&o
sobre formagao em IC, ja que estes orgaos terao um papel de responsabilidade no
seu desenvolvimento e reconhecimento.

EXEMPLOS

A clinica de IC do Hospital de Sao Francisco Xavier recebe anualmente cerca de
20 internos/estagiarios de varias areas profissionais e de hospitais por todo o pais
para formacao de cerca de trés meses.

Alguns modelos de formagao em IC encontrados pela Europa, por exemplo em

Espanha e na Holanda, incluem sessoes com especialistas em IC (cardiologistas
ou enfermeiros especializados) para profissionais de cuidados de satde primarios.®
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Nivel de Consenso B

As medidas de nivel de consenso B representam aquelas acerca das quais houve posicoes
divergentes ou que foram consideradas importantes mas nao apresentando a urgéncia das
medidas discutidas anteriormente. O TT é de opinido que apos implementacao das medidas
de consenso A, os aspetos descritos no nivel de consenso B devem ser o foco para melhoria
dos cuidados em IC.

B1. Empoderamento da pessoa com IC e familiares/cuidadores

0 auto-cuidado em IC reduz o risco de hospitalizacao, mostrando beneficios para a pessoa
com IC e para o sistema.?” Dada a importancia de cuidadores informais na gestao da IC,

¢ essencial que haja métodos claros de empoderamento nao so das pessoas com IC mas
também dos seus cuidadores. As consultas médicas tém tempo limitado e ha frequentemente
um elevado volume de informacao a transmitir, sendo por isso necessario recorrer a metodos
de empoderamento alternativos.

Existem materiais de apoio a pessoas com IC disponiveis na internet, por exemplo o site
Heart Failure Matters da ESC (disponivel em portugués)“’ e o gquia Understanding Heart
Failure Guidelines: Patient empowerment and self-care da HFPN (disponivel em inglés).'®
A sua disseminacao entre pessoas com |C podera ser util.

A educacao para o auto-cuidado em IC € normalmente feita pelas equipas de enfermagem,
sendo portanto as consultas dirigidas por estes profissionais um aspeto a desenvolver para
reducao do impacto da sindrome. Estas consultas podem ser presenciais, via telefone ou até
mesmo realizadas ao domicilio. O empoderamento das pessoas com IC e dos seus cuidadores
pode também contar com a distribuicao de folhetos informativos em salas de espera de
instituigcdes de saude (como sugerido para aumento da sensibilizagdo para a IC, medida A1)

ou sessoes de formacao em grupo lideradas por enfermeiros. Outra alternativa é a criagao

de uma linha de atendimento permanente, possivelmente no ambito do SNS24.

B2. Financiamento por resultados e utilizando ferramentas que permitam
acesso ainovagao

Ha neste momento um movimento nos sistemas de financiamento em saude em direcao

a pagamento por resultados - outcomes-based payment ou value-based healthcare - de
forma a suportar a sustentabilidade dos sistemas. Segundo esta estratégia o financiamento
¢ dependente de resultados e nao um valor fixo por servico, e por isso os cuidados sao
centrados no doente.
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Estes modelos de financiamento requerem uma monitorizacao e avaliacao dos servicos e seus
resultados, sendo o valor de financiamento (e possivelmente o investimento) dependente desta
avaliacao. Assim, a implementacao destes modelos € decorrente do desenvolvimento do painel
de indicadores descrito na medida A4.

Apesar de o TT ver relevéncia nesta medida de forma geral, foram apresentadas duas perspetivas.
Porum lado, foi apontado que a sua nao inclusao nas medidas de nivel de consenso A poderia sugerir
uma desvalorizacao desta forte tendéncia em saude. Por outro lado, foi referido que esta medida nao
so dependera de elementos discutidos no nivel de consenso A, mas € na verdade um segundo passo
para alguns deles. Estas diferentes posicdes levaram a que fosse atribuido o nivel de consenso B a
esta medida, tendo a maioriado TT concordado que uma segunda estratégia formal em IC devera
assegurar o desenvolvimento de financiamento por resultados.

B3. Programas de telemonitorizacao de pessoas com IC

Modelos de telemonitorizacao permitem a profissionais de salide monitorizar sinais e sintomas de IC
a distancia.”® Aimportancia da telemonitorizacao para a gestao da IC em Portugal foi um dos pontos
de maior divergéncia entre os membros do TT. Uma discussao aprofundada levou a conclusao de
gue nao se verificava uma urgéncia na sua implementacao devido a falhas graves na prestacao de
cuidados que deveriam ser abordadas primeiro, motivo pelo qual foi atribuida a esta medida o nivel
de consenso B. No entanto, a pandemia por COVID-19 levou a monitorizacao da IC a distancia, e
anticipa-se uma necessidade e interesse em desenvolver programas formais de telemonitorizagao.

B4. Clinicas de reabilitagao para pessoas com IC

Um dos componentes de qualidade de programas de cuidados integrados em IC é 0 acesso a clinicas
de reabilitagdo,“® ja que reabilitacédo cardiaca reduz hospitalizagdes e mortalidade e melhora a
qualidade de vida das pessoas com IC.? No entanto, a semelhanca das restantes medidas de nivel de
consenso B, a posicdo da maioriado TT é ade que 0 acesso a clinicas de reabilitagdo sera importante
numa segunda estratégia para a IC, quando as medidas de nivel de consenso A tiverem sido
implementadas.

B5. Reunides entre profissionais de centros de referéncia e outros niveis de cuidados

Dada a relevancia dos cuidados multidisciplinares em IC, € importante que os diferentes profissionais
de saude estejam a par das recomendacoes clinicas mais atuais. Foi referido anteriormente que ha
uma necessidade de criar oportunidades de formacao em IC para profissionais de satde (medida

A8), e podera também ser benéfica a implementacao de reunides entre profissionais em centros de
referéncia e em centros de saude.
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Nivel de Consenso C

As medidas de nivel de consenso C representam as sugestoes que foram consideradas
nao essenciais, tendo sido apoiadas por um pequeno numero de participantes do TT.
Algumas das medidas poder-se-ao tornar dispensaveis quando as medidas de nivel

de consenso A e B forem implementadas.

C1. Acesso por parte da pessoa com IC a sua propria ficha clinica a partir de casa

0 acesso as fichas clinicas a partir de casa foi considerado um elemento que pode melhorar
os cuidados em IC dado aumentar o envolvimento do doente com o seu proprio cuidado.

C2. Referenciacgao clara para cuidados de fim de vida

Como referido anteriormente, € importante que haja uma distincao entre cuidados paliativos
e cuidados de fim de vida. A existéncia de critérios claros para referenciagao para cuidados
de fim de vida podera ser benéfica para melhorar a prestacao de cuidados em IC.

C3. Consultas de altaresolugao em clinicas de IC

Consultas de alta resolucao sao consultas de ato Unico, ou seja, num so dia sao efetuados
meios complementares de diagnostico, é estabelecido um diagndstico e definido um plano

de tratamento. Entre as vantagens deste modelo estao a reducao do nimero de deslocacoes
ao hospital e uma diminuicao do tempo entre diagnostico e plano de tratamento.
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Conclusao

A'IC é uma sindrome frequente e complexa que coloca um desafio a sustentabilidade
dos sistemas de saude por toda a Europa, incluindo Portugal. A prevalénciada IC no
Nosso pais € elevada e 0 seu impacto negativo, em termos de sintomas, capacidade
funcional, qualidade de vida, hospitalizacoes e mortalidade. Perante a pandemia por
COVID-19, aimportancia de dar resposta a IC ficou ainda mais evidente - para que
finalmente a mudanca ha muito necessaria do foco dos cuidados continuados passe
de niveis agudos para a comunidade e regime de ambulatorio, e pessoas com IC
possam ser protegidas.

A falta de preparacao do sistema de saude portugués para lidar com a IC é dramatica.
Os cuidados sao normalmente fragmentados, inadequados tanto em meios técnicos
quanto humanos, e ndo envolvem os diferentes niveis assistenciais ou as proprias
pessoas com IC de forma coordenada e sistematica. O conhecimento em IC é limitado
entre alguns profissionais de saude e nao existem programas de formacao para dar
resposta a esta falha. Nao existe também um sistema de avaliacao dos cuidados ou
um registo que permita compreender a problematica em todas as suas vertentes -
epidemiologica, sociologica, clinica e financeira.

Apesar dos varios fatores negativos, é de celebrar a existéncia de alguns modelos de
cuidados em IC de sucesso em Portugal. Estes modelos tém mostrado bons resultados,
mas infelizmente nao resultam de uma politica coerente e sim dos esforgos isolados de
profissionais que vém trabalhando com apoio limitado. Ha uma motivagdo nascente de
diferentes atores para melhorar o panorama nacional na area da IC de forma organizada,
nomeadamente utilizando estratégias semelhantes as postas em pratica noutras areas
cardiovasculares.

Mas isto nao é suficiente. A motivacao e a existéncia de modelos de exceléncia pontuais
nao levarao sozinhos a um modelo nacional adequado e a uma reducao significativa do
impacto da IC.

A complexidade da IC exige urgentemente uma compreensao desta problematica e
uma resposta coordenada. E essencial aimplementacdo de uma estratégia nacional
gue envolva as autoridades de salde e todos os profissionais envolvidos na prestacao
de cuidados em IC. S6 com este largo circulo de colaboracgao podera ser desenvolvida
uma estratégia de sucesso, capaz de reduzir o impacto da IC a nivel pessoal, dos
sistemas de saude e da sociedade portuguesa.

E nossa esperanca que as medidas aqui propostas contribuam para este esforgo coletivo.
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Rui Nogueira
Médico de Medicina Geral e Familiar, Unidade de Saude Familiar Norton de Matos |
Presidente, Associacao Portuguesa de Medicina Geral e Familiar

Rui Santana
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35



Consenso estratégico para a Insuficiéncia Cardiaca em Portugal

Cristina Gavina
Cardiologista e Diretora do Departamento e Servigo de Cardiologia, ULS de Matosinhos

Mario Amorim Lopes

Professor Auxiliar em Economia da Saude, Universidade do Porto
e Catolica Porto Business School

Maria do Céu Lourinho Soares Machado
ex-Presidente do Conselho Diretivo, Infarmed | ex-Vice-Presidente, Conselho Nacional de Salde

Micaela Monteiro

Internista | Diretora, Centro Nacional de TeleSaude & SNS24, Servigos Partilhados
do Ministério da Saude EPE

Luis Filipe Pereira
Presidente, AADIC | ex-Ministro da Saude

Luis Lopes Pereira

Diretor-Geral, Medtronic Portugal | Membro da Diregédo, Associagao Portuguesa
das Empresas de Dispositivos Medicos

Joana Pimenta

Internista, Centro Hospitalar de Sdo Joao | Professora Auxiliar Convidada,
Faculdade de Medicina da Universidade do Porto | Coordenadora-Adjunta
do Nucleo de Estudos de Insuficiéncia Cardiaca, SPMI

Constantino Sakellarides

Professor Catedratico Jubilado (Saude Publica), Universidade NOVA de Lisboa |
ex-Presidente, Conselho de Administracdo, Administragdo Regional de Saude |
ex-Diretor, Direcao-Geral de Saude

Susana Quintao
Enfermeira Coordenadora do Hospital de Dia de IC, Hospital de Sao Francisco Xavier

36



Consenso estratégico para a Insuficiéncia Cardiaca em Portugal

Glossario de
siglas e acronimos

AADIC | Associagao de Apoio aos Doentes com Insuficiéncia Cardiaca
ACSS | Administragao Central do Sistema de Saude

ESC | European Society of Cardiology (Sociedade Europeia de Cardiologia)
IC | Insuficiéncia Cardiaca

IPSS | Instituicoes Particulares de Solidariedade Social

PAI | Processo Assistencial Integrado

PIC | Plano Individual de Cuidados

SC | Steering Committee

SNS | Servico Nacional de Saude

SPC | Sociedade Portuguesa de Cardiologia

SPMI | Sociedade Portuguesa de Medicina Interna

TT | Think Tank

UCP | Universidade Catdlica Portuguesa

ULS | Unidade Local de Saude
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