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i© EDITORIAL

O objectivo fundamental da AADIC é o
de procurar dar apoio as pessoas com
Insuficiéncia Cardiaca (IC) e seus
familiares, contribuindo para o combate
a esta doenca que tem uma expressao
cada vez maior na populacao portuguesa,
mas que, contraditoriamente, nao é
ainda suficientemente reconhecida na
nossa sociedade.

A publicacao desta segunda Newsletter
insere-se no propdsito prosseguido
pela AADIC, da divulgacao de todas as
accoes e actividades realizadas ,
aumentando a interaccao com os seus
associados e familias, contribuindo
para um maior conhecimento da IC,
também pelo publico em geral, e
ajudando a prevencdo e ao combate a
doenca.

No periodo coberto por esta Newsletter
o conjunto de accoes e actividades
desenvolvidas foi ainda marcado pelas
condicionantes impostas pela pandemia,
pelo que foi reduzido o numero de
accoes presenciais, mantendo-se o
contacto e interaccao com os nossos
associados e publico em geral, por via
“online”

Neste periodo, foram, assim, realizados
varios “webinars” sobre os temas
assinalados e foram também continuados
os esforcos de realizacao de protocolos
e parcerias com varias entidades que
possam oferecer beneficios para os
nossos associados, ao mesmo tempo
que prosseguiu a participacao da
AADIC em varias campanhas, promovidas
por vérias entidades, respeitantes a
sensibilizacao e prevencao da IC.

Neste periodo festivo queria desejar,
em nome da AADIC, a toda a comunidade
relacionada com a IC (doentes,
familias, curadores, profissionais de
salde) os melhores votos de Boas
Festas.

Presidente da AADIC
Dr. Luis Filipe Pereira
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“DE CORACAO CHEIO & SEM RESERVAS”

Campanha: doentes com Insuficiéncia Cardiaca partilharam a mensagem de
que é possivel viver com qualidade de vida

Este ano, paraassinalar o Més do Coracao,
a Associacao de Apoio aos Doentes com
Insuficiéncia Cardiaca promoveu a campa-
nha “De Coracdo Cheio & Sem Reservas”.
Esta iniciativa motivacional foi, pela
primeira vez, dirigida aos doentes com
insuficiéncia cardiaca e teve por principal
objetivo mostrar que é possivel viver com
qualidade de vida, desde que cumpram as
recomendacdes meédicas e tenham
suporte emocional.

No ambito desta campanha, a AADIC
lancou um movimento solidario ao
desafiar a sociedade civil, os socios e os
profissionais de salde, a vestirem uma
camisola vermelha pela Insuficiéncia
Cardiaca, durante o més de maio, e a
partithar em fotografia esse registo na
pagina de Facebook da AADIC.

Imagem: Cartaz Geral da Campanha més de maio - Més do Coragao

No total, foram 48 pessoas que aceita-
ram este desafio e partilharam com a
nossa Associacao a sua fotografia com
uma camisola vermelha, transmitindo
assim a nossa mensagem de que é
possivel viver com qualidade de vida.

A Insuficiéncia Cardiaca é uma doenca
frequente e muitas vezes diagnostica-
da tardiamente, com internamentos
hospitalares recorrentes e mortalida-
de elevada.

Em Portugal, existem cerca de 400 mil
pessoas com Insuficiéncia Cardiaca,
sendo possivel que grande parte
destes ainda estejam subdiagnostica-
dos e subtratados. Estima-se que a
sua prevaléncia possa aumentar
entre 50 a 70% até 2030. Atualmente,
representa ainda a 12 causa de inter-
namento hospitalar apds os 65 anos.

“No Més do Coracéao, a AADIC preten-
deu, através desta iniciativa, chamar a
atencao da opiniao publica para esta
doenca, ainda insuficientemente

compreendida pela populacao, ao
mesmo tempo que se dirigiu, em
particular, aos doentes com Insuficiéncia
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Cardiaca, sublinhando que é possivel
viver com qualidade de vida desde que
se observem os cuidados necessarios”,
conclui o Dr. Luis Filipe Pereira, presi-
dente da AADIC.Cardiaca, sublinhando
que é possivel viver com qualidade de
vida desde que se observem os cuida-
dos necessarios”, conclui o Dr. Luis
Filipe Pereira, presidente da AADIC.

Com a pandemia, muitos diagndsticos
ficaram suspensos e os proprios doen-
tes assumiram que tiveram medo de se
dirigir ao hospital para receber os
respetivos cuidados de saude.

“O objetivo da nossa Associacdo é
apoiar os doentes e por isso decidi-
mos promover uma campanha dirigi-
da a eles com um foco motivacional,
mostrando que é possivel viver com
qualidade de vida, desde que o
doente: cumpra as recomendacoes
médicas; tome a medicacao correta-
mente; tenha cuidados com a alimen-
tacao; pratique atividade fisica; nao
fume nem beba bebidas alcodlicas e
tenha apoio adequado para autogerir
a sua doenca no dia a dia”, salienta a
Dra. Maria José Rebocho, cardiologis-
ta e membro técnico cientifico da
AADIC.

Para potenciar a divulgacao da campa-
nha, foram ainda realizadas varias
parcerias com a Media Capital Radios,
o Grupo Cofina, a Cardio 365 e o Grupo
JCDECAUX, que permitiram amplificar
o0 seu propdsito a nivel nacional.
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Telemonitorizacdo na
Insuficiéncia Cardiaca

Dulce Brito - Cardiologista. Centro
Hospitalar Universitario de Lisboa
Norte, EPE. Faculdade de Medicina da
Universidade de Lisboa.
Telemonitorizacdo (TM) ou monitorizacao
remota é a monitorizacao a distancia de
dados fisioldgicos (biodados) de um
individuo ou de uma populacao, usando
tecnologias de telecomunicacao.

No caso de doentes com insuficiéncia cardiaca
(IC) crénica, sendo esta uma situacdo
progressiva e com descompensacoes
frequentes, a vigilancia a distancia,
geralmente diaria, permite um controlo
clinico e terapéutico que pode evitar nao
s0 a necessidade amitde de deslocacoes
presenciais a consultas, mas também
diminuir a necessidade de hospitalizacoes
por descompensacao de IC.

Na TM, os dados do doente sao transmi-
tidos aos profissionais de saude,
analisados e, se considerado necessa-
rio, levam a uma resposta interventiva.
As tecnologias possiveis de serem
utilizadas podem incluir o uso de

telefone, video, dispositivos autonomos
para avaliacdo de dados bioldgicos (por
exemplo: pressao arterial, frequéncia
cardiaca, frequéncia respiratoria,
peso, saturacao periférica de oxigénio,
temperatura, outros), dispositivos
eletronicos cardiacos implantaveis
(como certos pacemakers, cardiover-
sores-desfibrilhadores  ou  outros
dispositivos) e, atualmente, podem
incluir também uma enorme variedade
de wearables. Estes sao dispositivos
eletronicos «inteligentes» de uso
comum - como reldgios, dculos, téxteis,
anéis, pulseiras, colares, outros sensores
cutaneos - que podem detetar, analisar e
transmitir com precisao nao s6 os biodados
ja acima referidos, mas também dados
relativos a atividade fisica, postura corporal,
padroes de sono, electrocardiograma,
concentracao de glicose no sangue, e
muitos outros. No entanto, o uso de TM
com base em wearables ainda nao é
pratica de rotina, embora sejam utilizados
esporadicamente pelo doente (e partilha-
dos com o seu médico) em situactes
particulares, como a detecao de fibrilhacao
auricular (uma arritmia frequente) ou a
verificacao de valores de pressao arterial.

O AADIC MES A MES

Além das actividades que apresentamos
nesta newsletter, partilhamos ainda
outras iniciativas e contributos da
nossa Associacao, ao longo do segundo
semestre deste ano.

- Julho comecou com o anuncio da
celebracao do protocolo com a Serenity,
empresa que desenvolve solucoes de
saude personalizadas. Esta parceria
permite um desconto direto de 10% nos
pacotes de cuidados de salde, a todos
0S N0SS0S sOCios.

- Nesse mesmo més, a AADIC concretizou
uma parceria com o Reabilita Coracao
na area do exercicio fisico para patologias
clinicas e telereabilitacdo. Consiste na
oferta aos socios de uma consulta de
exercicio e ainda 20% de descontos em
telereabilitacao e coaching de exercicio.

- Formalizamos uma parceria na area da
Psicologia Clinica, com a psicéloga Sara
Ferreira do colectivo Metamorfose
Psicologia. Este protocolo possibilita
aos associados da AADIC terem acesso
a consultas de psicologia clinica e
psicoterapia a precos sociais.

- Publicamos a monofolha “A Reabilita-
cao Cardiaca na Insuficiéncia Cardiaca”
que resultou de questdes e duvidas que
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a assisténcia colocou na Sessao Online
subordinada a este mesmo tema e que
decorreu no dia 24 de fevereiro. A
monofolha pode ser consultada no site
da Associacao, em www.aadic.pt.

-“Insuficiéncia Cardiaca: Perspectivas
2021-2022" foi 0 tema no nosso webinar
que decorreu no dia 28 de setembro e
contou com as participacoes do Prof. Lino
Goncalves, presidente da Sociedade Portu-
guesa de Cardiologia, do Dr. Nuno Lousada,
membro do Conselho de Administracao da
Fundacao Portuguesa de Cardiologia e do
Dr. Luis Filipe Pereira, presidente da AADIC.

Habitualmente, num programa de TM
nao-invasiva sao fornecidos ao doente
dispositivos para a autoavaliacao periddica,
geralmente didria, dos biodados (medidor
de pressao arterial, oximetro de pulso,
termometro, pedémetro e acelerometro
para medicdo de atividade fisica, e mesmo
dispositivo portéatil para realizacdo de ECG),
sendo o doente ensinado e treinado nessa
avaliacdo por rotina. A transmissao de
dados pode ser feita quer por comunica-
cao direta, quer usualmente por via
electronica (wireless) - através de
dispositivos ~ moveis  (smartphones,
tablets). Muitos programas de TM incorpo-
ram «alertas» quando os dados ficam
«fora» dos parametros individuais predefi-
nidos para o doente individual, o que facilita
a analise/revisdo dos dados pela equipa de
TM. A “resposta” dos profissionais de
saude é idealmente dada em menos de 24
horas (por contacto direto com o doente ou
seu cuidador] e pode implicar, consoante a
gravidade da situacao, desde apenas o
ajuste da terapéutica, até ao aconselha-
mento de observacao no Servico de
Urgéncia ou mesmo necessidade de
internamento.

- A AADI apoiou o0 Movimento “Cuidar dos
Cuidadores Informais” (um projeto que
conta com dezenas de associacoes
portuguesas, entre as quais a nossal,
numa campanha de sensibilizacao que
decorreu em outubro e que abordou este
tema sob varias perspetivas.

- Também em outubro, associamo-nos a
Campanha “Mantenha o Tratamento.
Mantenha o Batimento”, promovida
pela AstraZeneca. Esta iniciativa visou
alertar para a prevencao de doencas
cardiovasculares e para a importancia da
adesao ao tratamento.

- Participamos na Campanha de Sensi-
bilizacao para a Insuficiéncia Cardiaca,
promovida pela Global Heart Hub, de 4
a 10 de outubro, que teve por objetivo
sensibilizar para a Insuficiéncia Cardiaca
e destacar o que é viver com esta doenca.
Este ano, a mensagem desta campanha
centrou-se na vida, porque mesmo com
Insuficiéncia Cardiaca, cada doente pode
ser ele proprio.
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ORGAOS SOCIAIS

Direcao

Presidente | Luis Filipe Pereira
Vice-Presidente | Anténio 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

- 0 Projeto Risadaria, orientado pela
nossa sdcia Paula Vital, regressou no
outono, para continuar a promover o
bem-estar fisico e mental dos nossos
nossos socios, através da pratica da
terapia do riso.

- Em novembro, estivemos na escola
secundaria Escola Stuart Carvalhais,
em Massama, a realizar sessdes
pedagdgicas junto dos alunos do 7° e
11° anos. Apresentamos a AADIC, a sua
missdo e o seu papel, e Dra. Maria José
Rebocho, cardiologista e membro do
conselho técnico-cientifico da AADIC,
explicou como funciona o coracao e falou
sobre a Insuficiéncia Cardiaca.

- Promovemos o webinar “Insuficiéncia
Cardiaca, Diabetes e Insuficiéncia Renal” a
24 de novembro, que contou com as
intervencoes do Dr. Jodo Sequeira Duarte,
Endocrinologista, Director do Servico de
Endocrinologia do CHLO, Dra. Fatima
Franco, Cardiologista, Coordenadora do
programa de Insuficiéncia Cardiaca e da
Unidade de IC Avancada do CHUC e Dra.
Patricia Branco, Nefrologista, Consulta
Multidisciplinar Renocardiaca do CHLO.

A Direccéo da AADIC
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Conselho Fiscal
Presidente | Antonio 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

TESTEMUNHO

0Ol&, sou a Marina Simades e partilho, em meu
nome e da minha familia, a nossa experiéncia
comaAADIC.

Em abril de 2020, soubemos que o meu pai, 85
anos, sofria de Amiloidose Cardiaca do Tipo
Selvagem, uma doenca rara, causada por
uma mutacao genética. Isto apés dois anos de
varias queixas como cansaco fisico extremo,
arritmias, falta de ar, tosse constante, falta de
apetite, dores musculares, dores nas articula-
cOes, dores dsseas, inchaco nos pés e maos
acompanhados de formigueiro, entre outras.

Ao longo deste periodo, foi sempre acompa-
nhado por uma equipa de cardiologistas,
aritmologistas, endocrinologistas e, em
paralelo, tinha o suporte de tratamentos
continuados que lhe tentavam recuperar
algum conforto fisico, sendo uns mais
invasivos que outros. Apés fazer uma ablacao,
em agosto de 2019, melhorou, mas paulatina-
mente as queixas recomecaram e com mais
intensidade. O seu estado de saude foi pioran-
do e, em marco de 2020, foi internado nos
cuidados intensivos, acabando por ser subme-
tido a uma nova intervencao: um estudo ao
Flutter e implantacao de um Pacemaker.

Foi uma TC Toracica pré-cirdrgica, que
revelou que o coracao do meu pai estava com
uma “forma irregular”, confirmando-se mais
tarde o diagndstico de Amiloidose Cardiaca.

A Amiloidose Cardiaca é muito pouco conheci-
da em todo 0 mundo e ainda menos diagnosti-
cada. Nao tem cura, mas pode ser travada. E
impedida de avancar através de do farmaco
VYNDAQEL 61mg, da Pfizer, também conheci-
do por TAFAMIDIS, que durante anos nao
esteve disponivel em Portugal devido ao seu
elevadissimo custo.

Foi neste contexto que surgiu a AADIC,
recomendada pelo cardiologista do meu pai

Com o apoio:

BA¢ER
B f O E

www.aadic.pt R

que sabia que a tarefa de conseguir o farmaco
atempo de salvar o seu paciente seria ardua. A
Associacdo mudou a vida da nossa familia.
Todos foram incansaveis para conseguir o
VYNDAQEL. Foram indimeros os contactos,
por vezes pessoais, que fizemos junto do
INFARMED, sempre realizados com a ajuda
preciosa da AADIC, da Equipa de Insuficiéncia
Cardiaca do Hospital de Santa Cruz e do
Presidente da Cruz Vermelha, o Dr. Francisco
George. Para conseguir este farmaco, é
necessario preencher certos requisitos,
resultantes de exames rigorosos. O meu pai
reunia todas as condicdes a toma do farmaco,
constituindo ‘um excelente candidato’. Apesar
disso, existia o receio latente deste nao chegar
atempo de o ajudar.

AADIC e a administracao e Equipa de Insufici-
éncia Cardiaca do Hospital de Santa Cruz
foram acompanhando, por um lado a progres-
sao da doenca do meu pai, por outro o proces-
so que decorria em paralelo junto do INFAR-
MED, para que esta instituicao libertasse o
VYNDAQEL a tempo.

Finalmente, no dia 9 de setembro de 2021,
recebemos um telefonema a informar que
poderiamos levantar as primeiras caixas de
VYNDAQEL, e que irfamos iniciar de imediato a
sua administracao e vigilancia. Neste momen-
to 0 bem-estar fisico do meu pai, agora com 87
anos melhorou consideravelmente. O papel
da AADIC foi intenso e extraordinario. O impac-
to no estado de satide e futuro do meu pai, e na
felicidade de toda a familia é incomensuravel.

Estamos muito felizes e queriamos partithar
esta experiéncia de vida, ndo s6 com os
doentes com insuficiéncia cardiaca, mas
também com familiares e amigos que os
possam guiar e auxiliar.

Obrigada, AADIC. Para mim, foram uma
inspiracao e fizeram os nossos coracoes - de
todos os membros da familia -, bater mais
leves e felizes.
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