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i© EDITORIAL

A AADIC-Associacao de Apoio aos Doentes com
Insuficiéncia Cardiaca, com o lancamento deste
primeiro nimero da Newsletter “A Insuficiéncia
Cardiaca de Aa Z “, pretende aumentar o conheci-
mento desta doenca a qual, apesar de ser ja um
problema de satide publica, ainda é mal compreen-
dida pela populacao. De facto, a Insuficiéncia
Cardiaca (IC) é uma doenca nao suficientemente
reconhecida na sociedade, que tem um impacto
significativo a nivel social e individual, com perda
acentuada de qualidade de vida, e com uma mortali-
dade elevada muitas vezes superior a dos cancros
mais comuns, sendo o seu diagndstico, em geral,
efectuado de forma tardia.

Os dltimos dados disponiveis apontam para a
existéncia, no pais, de cerca de 400.000 pessoas com
IC mas estes dados reportam-se a um estudo
realizado, a nivel nacional, h cerca de 23 anos.
Tendo presente que a IC afecta principalmente os
estratos etarios mais idosos (0 que ndo afasta,
contudo, a sua existéncia nos mais jovens) e que
Portugal é um dos paises mais envelhecidos a nivel
mundial, é razoavel assumir que a expressao da IC
seja ja, hoje, substancialmente mais elevada.

E esta situacao torna-se ainda mais preocupante se
tivermos em conta que o nimero de pessoas
afectadas pela IC continuara a crescer fortemente,
no futuro, dado o envelhecimento da populacao e o
consequente aumento da prevaléncia desta doenca,
nao sendo de afastar o cendrio de que, no espaco de
poucos anos, aquele nimero podera mais do que
duplicar. A informacdo sobre a IC é, assim,
fundamental para melhorar o conhecimento da
doenca e dos seus efeitos, quer para os nossos
associados quer para o publico em geral, contribuin-
do para a sua prevencao e combate.

Através desta Newsletter, que terd uma periodicida-
de bi-anual, procuraremos dar informacao relevan-
te e Util sobre a IC dando noticia sobre as actividades
desenvolvidas pela AADIC e sobre outros aspectos
que contribuam para o conhecimento e discussao
sobre a doenca.

No ambito desta Newsletter é, também, nossa
intencao, procurar a colaboracao da comunidade
cientifica que possa traduzir-se pela publicacao de
artigos cientificos sobre a IC.

Pretendemos, de igual modo, que esta Newsletter,
sendo uma comunicacao dirigida a todos os
interessados na IC, seja um espaco aberto a sua
participacao, em especial, aos doentes e suas
familias, e também aos profissionais de salide e as
entidades parceiras que connosco colaboram nas
iniciativas levadas a efeito pela AADIC.

Presidente da AADIC
Dr. Luis Filipe Pereira
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AADIC promoveu ciclo de webinars de apoio aos

doentes com insuficiéncia cardiaca durante a pandemia

Durante este ultimo semestre e o 2°
confinamento provocado pela pande-
mia da covid-19, a AADIC promoveu
trés sessoes online, com transmissao
exclusiva no Facebook e Youtube,
sobre “A Reabilitacdo Cardiaca na
Insuficiéncia Cardiaca”, “Insuficiéncia
Cardiaca: Pacemakers, Desfibrilhado-
res e outros dispositivos cardiacos” e
“0s cuidadores na Insuficiéncia Cardi-
aca”.

A Sessao Online “A Reabilitacao Cardi-
aca na Insuficiéncia Cardiaca”, decor-
reu no dia 24 de fevereiro e contou com
a participacao do Dr. Miguel Mendes,
Cardiologista Diretor do Servico e
responsavel da Unidade de Reabilita-
cdo Cardiaca do Hospital de Santa Cruz
e Instituto do Coracao, da Sofia Santos
e Monica Neto, Fisioterapeutas do
Hospital de Santa Cruz, e do Sr. Sérgio
Fonseca, enquanto doente em reabili-
tacdo cardiaca.

“Porque devo mudar a minha vida? Os
medicamentos nao sao suficientes?”;
”Aula pratica da Reabilitacao Cardia-
ca: o que fazemos na realidade?” e “0
que é que ganho em mexer-me estan-
do doente e cansado?” foram os
temas em debate nesta sessao.

Em Portugal, de acordo com o relatério
do Programa Nacional para as Doen-
cas Cérebro-Cardiovasculares em
2017, apenas 8% dos doentes com
enfarte do miocardio tinham acesso a
reabilitacdo cardiaca, ou seja, uma
taxa bastante abaixo da taxa média de
participacao europeia que se situa
acima dos 30%. De acordo com a Dra.
Maria José Rebocho, membro do conse-
lho técnico-cientifico da AADIC e mode-
radora destas sessdes, “a Reabilitacdo

Cardiovascular permite aumentar a
qualidade de vida, autonomia e confian-
ca de doentes cardiacos através de
programas de exercicio fisico, sendo
que qualquer doente com insuficiéncia
cardiaca, independentemente da idade,
pode e deve frequentar programas de
reabilitacdao cardiaca adequados a sua
condicao clinica”.
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A Sessao Online “Insuficiéncia Cardiaca: Pacemake-
rs, Desfibrilhadores e outros dispositivos cardiacos”,
decorreu no dia 1 de fevereiro, com o apoio da
Medtronic, e contou com a participacao da Dra.
Salomé Carvalho, Cardiologista/Consulta Arritmo-
logia/Dispositivos Cardiacos no Hospital de Santa
Cruz e Hospital da Luz, o Dr. Diogo Cavaco, Cardiolo-
gista Arritmologia, no Hospital de Santa Cruz e
Hospital da Luz, e com o testemunho do Sr. José
Amorim Barros, enquanto doente com um dispositi-
vo cardiaco implantado.

“Verdades e mitos sobre os dispositivos cardiacos
implantados”, “Monitorizacdo remota no contexto
pandémico”; “Quando implantar Dispositivos
Cardiacos?”; “Como escolher os tipos de Dispositivos
a implementar e qual a Técnica?” foram os temas
abordados.

No registo da EHRA (Associacao Europeia do
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SABIA QUE A INSUFICIENCIA CARDIACA
PODE TER MUITAS CAUSAS?

A MIOCARDIOPATIA AMILOIDE

POR TRANSTIRRETINA (ATTR-CM)
PODE SER UMA DELAS".
FALE COM 0 SEU MEDICO.

Saiba mais em www.pfizer.pt/pt-pt/miocardiopatia-amiloide-por-transtirretina

Referéncia bibliografica: 1. Ruberg FL et al. Transthyretin Amyloid Cardiomyopathy: JACC State-of-the-Art Review. J Am Colf Cardiol. 2019 Jun 11;73(22):2872-2891. doi: 10.1016/j.jacc.2019.04.003.

PP-VYN-PRT-0615 | Preparado em julho de 2021

Ritmo Cardiaco) publicado em 2018, existem
em Portugal 11.555 dispositivos cardiacos
implantados (9.613 Pacemakers, 801 CRT e
1.141 CDI).

Atualmente o tratamento da Insuficiéncia
Cardiaca vai para além de uma medicacdo
otimizada. Alguns doentes tém indicacdo para
a terapéutica de ressincronizacao cardiaca
(conhecida pelas iniciais em inglés de CRT)
como complemento da terapéutica médica.
Devido a alteracoes importantes do ritmo
cardiaco ou diminuicdo grave da forca de
contracdo do ventriculo esquerdo, alguns
doentes tém indicacdo para implantacdo de
um dispositivo (desfibrilhador interno conheci-
do por CDI), que pode efectuar uma descarga
eléctrica quando detectar uma arritmia grave
que podera levar a perda de conhecimento ou
mesmo morte.

Por fim, a Sessao Online “Os Cuidadores na
Insuficiéncia Cardiaca”, decorreu no dia 31 de
marco e contou com a participacao da Nélida
Aguiar, membro da direccao da ANCI
(Associacdo  Nacional de  Cuidadores
Informais) e Coordenadora do gabinete ANCI
da Regido Auténoma da Madeira e do
testemunho de duas cuidadoras informais,
Ana Batista, cuidadora do filho, e Amélia Dias,
cuidadora do marido e sogro.

“As respostas, desafios e informacio sobre
Estatuto do Cuidador Informal em Portugal” foi
otema central desta sessao.

Até inicio de 2020, a Eurocarers, rede europeia
que representa os cuidadores informais,
estimava que existissem cerca de 800 mil
cuidadores informais em Portugal (1/4 dos
quais a tempo inteiro). No entanto, com a
pandemia, este nuUmero praticamente
duplicou com o fecho de respostas sociais,
sendo que se aponta para cerca de 14% da
populacdo (cerca de 1 milhdo e 400 mil
Cuidadores Informais), dos quais menos de
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metade a sé-lo a tempo inteiro (24 sobre 24
horas).

Este aumento deveu-se essencialmente ao
encerramento dos equipamentos  sociais
(centros de dia/CAQ) decretado pelas Autori-
dades. Os cuidadores ndo principais, que
suspenderam a sua atividade profissional e
tiveram de ficar em casa para tratar dos seus
familiares sem autonomia, por uma questao
de justica social, deveriam ser abrangidos por
um regime excepcional (@ semelhanca do que
foi criado para os progenitores de filhos
menores até aos 12 anos, cujas escolas
encerraram), beneficiando de medidas que
contemplassem apoio pecuniario para fazer
face as despesas habituais, uma vez que
perderam rendimentos por nao trabalhar
neste periodo.

Estas sessoes online contaram com a partici-
pacao em direto de cerca de 300 pessoas (100
pessoas por sessao), tendo sido um momento
importante de aproximacao entre a Associa-
¢do e os cuidadores e doentes com insuficién-
cia cardiaca em Portugal.

PELA MELHORIA DO
TRATAMENTO DA IC
EM PORTUGAL

Documento de consenso

Candida Fonseca (A), Dulce Brito (B), Rui Cernadas (C), Jorge Ferreira (D), Fatima Franco
(E), Teresa Rodrigues [F), Jodo Morais (G), José Silva Cardoso (H)

RESUMO: A insuficiéncia cardiaca é uma
sindrome com elevada prevaléncia, morbilidade
emortalidade, sendo, no entanto, pouco reconhe-
cida junto dos cidadaos e decisores politicos.

O presente documento foi elaborado por um
conjunto de peritos constituido por médicos
especialistas em cardiologia, medicina interna e
medicina geral e familiar, e pretende expor

detalhadamente o problema da insuficiéncia
cardiaca em Portugal a varios niveis: peso da
sindrome, diagndstico, tratamento e acompa-
nhamento dos doentes. Para tal, sao identificados
e discutidos em detalhe os diferentes aspetos
inerentes ao manejo da sindrome durante o
processo assistencial, nas varias fases da doenca
e que incluem doentes hospitalizados e em
ambulatério. De modo a otimizar a assisténcia
médica prestada a estes doentes, sao apontadas
diversas solucdes e estratégias a curto, médio e
longo prazo com potencial para melhorarem a
articulacdo e utilizacdo dos recursos disponiveis.
Pretendeu-se desta forma destacar estratégias
que, ndo se traduzindo num modelo Unico de
melhoria, poderdo ser adaptadas as diferentes
especificidades regionais, de modo a aumentar o
reconhecimento e a atencdo prestada a insufici-
éncia cardiaca em Portugal.

-Consulte naintegraoartigoem:
http://dx.doi.org/10.1016/j.repc.2016.10.006

© 2016 Sociedade Portuguesa de Cardiologia. Publicado por
Elsevier Espania, S.L.U. Todos os direitos reservados.
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CONHECA A ASSOCIACAO DE
APOIO AOS DOENTES COM
INSUFICIENCIA CARDIACA

Nesta primeira edicao da Newsletter
AADIC entrevistamos a Dra. Maria José
Rebocho, membro do conselho técnico-
-cientifico da Associacao.

1. Quando e como surgiu a AADIC?

Em 2016, 0 GEIC (Grupo de Estudos de Insufici-
éncia Cardiaca da Sociedade Portuguesa de
Cardiologial, sob a Coordenacdo da Prof.
Doutora Candida da Fonseca, decidiu apoiar a
criacao de uma associacao de doentes com
Insuficiéncia Cardiaca, lancando o desafio ao
doente Joaquim Henriques Pereira e a mim
propria.

0 Sr. Eng. Joaquim Pereira encarregou-se de
redigir os Estatutos da Associacao, com a
colaboracao do seu amigo e advogado Dr.
Carlos Paiva. Foi divulgado um Comunicado de
Imprensa que referia: “A futura Associacdo de
Apoio aos Doentes com Insuficiéncia Cardiaca
(AADIC), ird reunir doentes, familiares e
amigos, e tera como objetivo promover, partici-
par, incentivar, orientar e apoiar na area da

Insuficiéncia  Cardiaca, nomeadamente
através da informacao a populacdo e promo-
cao de melhores cuidados de salide para esta
condicao”. Inicidmos reunides com alguma
frequéncia, primeiro num gabinete Médico do
HSFX e posteriormente na sala de reunides do
HSC. Em maio de 2016, ainda sem a oficializa-
cao da AADIC, e sob orientacao do GEIC
organizamos a semana de Sensibilizacdo da
Insuficiencia Cardiaca, com Campanhas de
divulgacdo em Lishoa, Porto e Evora, com a
colaboracdo de Candida Fonseca, Brenda
Moura, Agostinho Caeiro e Maria José
Rebocho. O lema da Campanha foi “Ouve o
Teu Coracao!”. Finalmente no dia 5 de maio de
2017 foi formada oficialmente a AADIC.

2. Qual o papel do CTC na AADIC?
Adecisao da Direcao de realizar as reunioes
no HSC, foi para facilitar a que pelo menos
um dos elementos do CTC, estivesse
sempre presente. A partir de junho de 2018,
por ter terminado as minhas funcoes no
HSC, passei a ser o elemento do CTC com
mais disponibilidade de tempo e, portanto, a
estar sempre presente nas reunioes da
Direcdo. Deste modo foi facil, para o CTC,
aconselhar e ajudar a Direcao, na organiza-
cao do Plano de Actividades da AADIC.

INSUFICIENCIA CARDIACA EM NUMEROS:

Estimativas para o Séc. XXI em Portugal

Candida Fonseca (A),(C), Daniel Bras (B), Inés Aradijo (A),(C), Fatima Ceia (C)

RESUMO: Introducdo e objetivos: A
insuficiéncia cardiaca é um proble-
ma grave de saude publica que
atinge um elevado ndmero de indivi-
duos e estad associada a mortalidade e
morbilidade elevadas. O presente
estudo tem como objetivo estimar o
cenario provavel no que respeita a
prevaléncia de IC em Portugal e respeti-
vas consequéncias a curto, médio e
longo prazo. Métodos: A presente
avaliacao tem por base o projeto EPICA
(Epidemiologia da Insuficiéncia Cardia-
ca e Aprendizagem) desenhado para
obter estimativas de prevaléncia de
insuficiéncia cardiaca crénica em
Portugal continental, em 1998. Foram
feitas estimativas de prevaléncia de
insuficiéncia cardiaca, para individuos
com idade superior a 25 anos, distri-
buidos por faixa etaria e por sexo,
recorreu-se aos dados dos Censos
2011, desenvolvido pelo Instituto Nacio-
nal de Estatistica. Resultados: Basea-
dos nas alteracoes demograficas
esperadas, associadas a um envelhecimento
marcado da populacdo, iremos encontrar
um niimero muito elevado de portugueses
afetados por essa sindrome.

A presente projecao sugere que o
nimero de doentes com IC em Portugal
continental aumentara cerca de 7% em

2018, 30% em 2035 e 33% em 2060,
relativamente a 2011, traduz-se num
nimero absoluto de 397 805, 479 921 e
494 191 individuos afetados, respetiva-
mente.

Conclusoes: Para além do elevado niimero
de doentes esperado, estima-se que as
hospitalizacoes e a mortalidade associadas a
sindrome aumentem significativamente o
impacto econdmico da IC.

Nesse sentido, revela-se de extrema
importancia a consciencializacdo para
a sindrome, o que facilitara o diagndstico,
a referenciacao precoce de doentes e
uma melhor gestao da insuficiéncia
cardiaca, diminuindo o peso da doenca
em Portugal.

-Consulte naintegraoartigoem:
https://doi.org/10.1016/j.repc.2017.11.010

© 2017 Sociedade Portuguesa de Cardiologia. Publicado por
Elsevier Espana, S.L.U. Todos os direitos reservados.

A Unidade de Insuficiéncia Cardiaca, Servico de Medicina Il e Hospital Dia, Hospital Sao
Francisco Xavier Centro Hospitalar de Lisboa Ocidental, Lisboa, Portugal

B Departamento Médico, Novartis Farma —-- Produtos Farmacéuticos SA, Lisboa,
Portugal

C NOVA Medical School, Faculdade de Ciéncias Médicas, Universidade Nova de Lisboa,
Lisboa, Portugal
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3. Nestes 4 anos que trabalhos/projetos
destaca da Associacao?

Inicialmente, a comunicacao com os
doentes e publico em geral foi feita através
do Facebook e Site. 0 ano de 2019 foi 0 ano
em que a AADIC iniciou uma maior proximi-
dade aos doentes, com a realizacao dos
Workshops nos hospitais. Estes tinham
como finalidade uma maior divulgacao e
conhecimento, junto dos doentes e seus
familiares/cuidadores, sobre a Insuficiéncia
Cardiaca. Foi possivel organizar 3
Workshops antes da Pandemia da COVID-
-19 (Hospital Santa Marta, Hospital S.
Bernardo em Setubal e Hospital Padre
Américo em Penafiel]. Os sucessivos
confinamentos lancaram-nos o novo
desafio de como transformar a proximidade
fisica com os doentes e publico em geral,
numa proximidade digital. Estavamos
conscientes das dificuldades com que
iriamos ser confrontados com esta
transformacao, pelo facto de grande
percentagem dos nossos socios nao ter
sequer um mail pessoal. Logo em marco de
2020, iniciamos o envio de Monofolhas (via
CTT e emaill com informacdo sobre os
riscos de infecao pela COVID-19 para os
doentes com IC e conselhos sobre a utiliza-
cao de mascaras, assim como orientacoes
em relacdo ao confinamento.

4. Qual o papel da Associacao na prevencao
e acompanhamento de doentes com IC?

A sensibilizacdo e divulgacao do que é a IC,
assim como os sinais e sintomas que caracte-
rizam a Sindrome, é uma das principais
funcoes da AADIC. Deste modo, vai ajudar tanto
na prevencao como no acompanhamento dos
que ja tém a doenca. Também, ao divulgar as
causas que levam a insuficiéncia cardiaca junto
do publico, esta a ter um papel importante na
ajuda da correcao de factores de risco que
podem contribuir para situacdes clinicas que
poderao desencadear IC.

5. A AADIC pretende ser uma referéncia
nacional daareadalC?

Pelo facto da AADIC ser a Unica Associacdo de
Doentes com IC em Portugal, é evidente que
tem que desempenhar um apoio fundamental
aos doentes e seus familiares/cuidadores.

6. Como membro do CTC da AADIC, qual a
grande diferenca que destaca no seu trabalho
desenvolvido na Associacao e no Hospital?

A AADIC tem-nos dado a possibilidade de
divulgar o que é a IC, de uma forma mais
abrangente e para um maior nimero de

pessoas.
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ORGAOS SOCIAIS

Direcao

Presidente | Luis Filipe Pereira
Vice-Presidente | Antonio Barreira Paulino
Vogal | Manuel Pedrosa de Barros

Vogal | Carlos Paiva

Vogal | Rui Freire

Assembleia Geral
Presidente | José Vicente Moura

Vogal | Frederico Bessone Pereira
Secretario | Ana Maria Couras

O AADIC MES AMES

Além das actividades que pode encon-
trar descritas nesta primeira edicao da
Newsletter, queremos também
partilhar outras iniciativas e contribu-
tos da Associacdo no primeiro semes-
tre deste ano.

¢ Realizdmos as primeiras aulas de
ginastica via zoom para sécios AADIC;

¢ Formalizamos uma parceria com a Farma-
cia da Miserocordia, em Penafiel, com benefi-
cios diretos para os nossos associados na
compra de medicamentos e OTC e produtos de
dermocosmética, veterinaria, buco-dentarios,
capilar e ortopédicos;

e ParticipAmos na campanha internacional
“COVID Response Patient-led” da Global
Heart Hub, que teve como objetivo restituir os
cuidados aos doentes, desmistificar os mitos
associados a covid-19 e consciencializar a
populacao geral para a importancia de nao se
ignorar os sintomas e recorrer aos servicos de
urgéncia;

e A nossa Associacao celebrou uma parceria
com a Metlife que garante aos associados
uma reducdo de 7,5% no prémio/valor de
Seguro de Vida e de Seguro de Vida-Habitacao;

¢ Em marco realizdmos a nossa Assem-
bleia Geral ordinria que, por razdes sanitarias
e de distanciamento, face a declaracdo do estado
de emergéncia em vigor, se realizou por
videoconferéncia através da plataforma Teams;

¢ Disponibilizamos no nosso site varios
videos, com a participacao do Dr. Carlos Paiva,
sobre exercicios que podem ser realizados em
casa por doentes com insuficiéncia cardiaca;
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Conselho Fiscal
Presidente | Anténio Magalhaes Barros Feu
Vogal | Nuno Manuel Condeixa da Gama Castanheira

Secretaria-geral
Ana Marquilhas
Ana Gaspar

Conselho Técnico-Cientifico
Dra. Maria José Rebocho

Dra. Candida Fonseca

Dra. Dulce Brito

e No ambito do Dia Internacional das
Cardiopatias Congénitas, a nossa
Associacao ajudou a promover a
Campanha de crowdfunding do livro
«0 meu coracao nasceu diferente»;

e Em fevereiro a nossa Associacao
celebrou ainda uma parceria com o
Grupo A Farmacia, composta por
varias farmacias da zona de Lisboa;

e Aderimos ao projeto Cardio365°,
dedicado a prevencao das doencas
Cérebro-Cardiovasculares, que em
apenas dois meses, registou um
excelente desempenho: mais de 140
mil visitas, mais de 80 mil utilizadores
Unicos e 14,5 mil seguidores nas redes
sociais;

e Participamos na mesa redonda sobre o
acesso aos cuidados de saude da campa-
nha de sensibilizacdo “o acesso aos
cuidados de salde é um direito de
todos”, que teve como objetivo alertar
para a importancia de se encontrar uma
solucdo que permita dar resposta a
pandemia, sem colocar em causa o
acompanhamento aos outros doentes.

e Por fim, demos inicio a Campanha do
Més do Coracio com o mote “De Cora-
cao Cheio & Sem Reservas”, que
iremos desenvolver na préxima edicao
da Newsletter.

A Direccdo da AADIC

Com o apoio:

@ Pﬁzer

® f O

www.aadic.pt

TESTEMUNHO DOENTE

ENFARTE - NOVA VIDA

0 meu nome é Sérgio Fonseca tenho 54 anos,
sou casado, tenho uma fitha de 6 anos, moro
em Sintra, tenho formacao nas areas de Fisica
Tecnoldgica e Informéatica e estou a gerir
empresas. No dia 4 de Julho de 2020, tive um
enfarte agudo do miocardio, que se veio a
revelar muito extenso.

Estava eu no Algarve (Alvor) de fim de semana,
quando o enfarte se revelou, assim pensava
eu. Os Unicos sintomas que tive foram dores
no estémago que passavam quando vomita-
va. Estas dores comecaram 62 feira a tarde e
sabado depois do jantar tornaram-se insupor-
taveis, tendo ido ao Hospital Particular do
Algarve, que por sorte estava do outro lado da
rua da unidade hoteleira em que me encontrava.
Quando fizeram os exames de despistagem
verificaram que estava a ter um enfarte, tendo
ido para o Bloco Operatério, onde o Prof
Batista tentou por cateterismo e angioplastia,
limpar as artérias afetadas, infelizmente foi
tarde de mais e fiquei com a vascularizacao
incompleta. Dada a minha situacao muito
grave fui helitransportado pelo INEM para o
Hospital de Santa Cruz, onde fiquei 7 dias nos
cuidados intensivos (UNICOR) e 7 dias em
enfermaria. Foram 15 dias onde garantirama
minha vida e planearam o que seria a minha
NOVA vida, através do plano de reabilitacao
muito bem estruturado, passando por aulas
de nutricionismo, exercicio fisico, controlo de
factores de risco, explicacdo das doencas
cardiovasculares, situacoes de urgéncia,
terapéutica cardiovascular, insuficiéncia
cardiaca.

Nesta NOVA etapa o que interessa é criar em
habito o que dantes era excecao. E um trabalho
didrio e continuo, com apoio incansavel dos que
estao proximos: familia, amigos, colegas de
trabalho, Hospital Santa Cruze a AADIC.

AADIC - Associacao de Apoio aos Doentes com Insuficiéncia Cardiaca




