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“DEVIA EXISTIR UMA LEI
DE DADOS DE SAUDE.
A TUTELA ESTA
A ESTUDAR ESSA HIPOTESE"

__ Henrique Marfins




L.PT.COM.03.2016.0425

PARA MUITOS
UMA VIDA ATIVA
TERMINA
DEMASIADO CEDO

0S NOSSOS
CIENTISTAS
NAO ACEITAM
ISSO

Em 2050, a populagdao mundial com
mais de 60 anos ja tera duplicado para
os 2 mil milhdes de pessoas, 0 que
torna as doencas relacionadas com a
idade, num desafio ainda maior para a
sociedade.

E por isso que procuramos ajudar

as pessoas a permanecerem mais
saudaveis e mais ativas na terceira

idade, seja através de tratamentos
especificos para o cancro, doengas
cardiovasculares e oftalmoldgicas ou
formas de manter ativas as pessoas
com artrite.

Porque a vida nao deve parar aos 60.
Para saber mais sobre como as nossas
inovacdes ajudam a mudar vidas para
melhor, entre em www.bayer.pt
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—ditorial

‘Morre menos gente de cancro ou de coracao do que ndo
saber para que vive; e a velhice, no sentido de caducidade,
de que tantos se védo, tem por origem exatamente isto: o
cansago de se ndo saber para que se esta a viver”

Silva, Agostinho da (1965) — As Aproximagdes. Lisboa: Guimaraes Ed., 1# Ed., 148 p.

A operacdo em atividades de salde requer
informacéo  sensivelmente critica para responder
bem a sociedade, aos cidadéos e particularmente
aos Utilizadores dos servigos de cuidados de salde,
suscitada pelas autoridades e profissionais, No quadro
da deciséo clinica, da administracéo da salde e do
financiamento dos agregados de atos prestados.

A sistematizagédo da informagdo em salde
em Portugal deu 0s seus primeiros passos, nas
décadas de 1970 e de 1980, respetivamente na area
clinica, com os registos nacionais de doencas e de
vacinas, e na area da economia dos recursos, com
0 desenvolvimento e implementacao da contabilidade
analitica e dos GDH nos hospitais publicos, neste caso,
com o trabalho percursor e rigoroso do notavel Prof.
Augusto Mantas, agraciado em 2016 com a medalha
de ouro de servigos distintos do Ministério da Salde.

Seguiram-se entretanto periodos de fomento alternado
de capacidade propria da tutela da Sadde e da
cooptacéo da disponibilidade existente no mercado,
com forte alavancagem de alguns centros de
investigacéo académica, para o desenvolvimento de
multiplos médulos de suporte a agéo clinica médica, de
enfermagem, de farmécia e de terapéutica, e de apoio
a acao de gestao na faturacéo de servigos prestados a
terceiros, na contabilidade de gestéo, na logistica, bem
como em protétipos de transoperabilidade e redes de

A informag&o em saude

partilha de informagéo.

A envergadura da atual e vindoura infragstrutura de
informac&o em salde assume foros de complexidade e
de dilemas éticos, desde logo, em sede de producéo,
como de propriedade e de acesso, que importam
ao esclarecimento, a transparéncia, a seguranca e a
reserva da propria informacéo.

Se os profissionais de salde tém um papel
preponderante na producdo de informacéo, por ela
ser critica para o juizo e deciséo clinica, bem como
para opgdes de gestao, a verdade € que nao detém
a outorga da mesma e estdo mesmo, outrossim,
indelevelmente ligados a salvaguarda da sua reserva
privada personalizada, sob a insignia do proprio
estatuto profissional.

Por outro lado, a necessidade de produzir
informacéo em salde ndo pode sacrificar a relagao
profissional de ajuda, antes, pelo contrario, as
ferramentas tém de suficientemente amigaveis para
gerar maior disponibilidade de tempo para a relagéo
terapéutica, para a formacéo e para a investigacdo
clinica.

A recentemente aprovada Estratégia Nacional
para o Ecossistema de Informacgéo de Saude 2020, na
reuniao do Conselho de Ministros, de 15 de setembro,
dia da celebracéo do 37° aniversério do SNS, visa entre
outras a melhoria de funcionalidades e a optimizagdo
de recursos.

Mas a bondade do conceito estratégia
nacional, tal como nos ensinam os ensaios do Prof.
Adriano Moreira, a este respeito, tem que considerar
a historia, a experiéncia recente e principalmente
pensar muito sobre o futuro que convenha as pessoas
saberem para que estao a viver. @

A Direg&o da APDH
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IBNSE REALIDADES

O QUE FAZ
PELA SUA SAUDE?

Hoje em dia e cada vez mais com 0 passar do tempo vou-me
apercebendo o quanto a salide € um assunto bastante importante na minha
vida.

As doencas atualmente cercam-nos por todos os lados e temos ;
de ser bastante pro-ativos para as combatermos. Infelizmente o nosso }
dia a dia nem sempre nos permite a pratica de desportos e alimentagdo ’
equilibrada e acabamos por ter dificuldades em nos proteger de nds
préprios.

Eu, Mafalda Leitdo, faco um esforco diario na minha
alimentacdo para ingerir bastantes liquidos em especial agua,
essencial ao nosso organismo. Na minha alimentagido predominam
em maior quantidade as carnes brancas e peixe sempre
acompanhado de uma salada variada, adoro rucula,
agrido, alface e tomate. Apesar de menor como também
uma pequena quantidade de carbo-hidratos que nos dao
a energia que precisamos todos os dias.

Ja ha alguns anos que moro num condominio
na linha de Cascais, que utilizo bastante para passear 0s
meus cdes onde me exercito logo pela manha e mais
ao final do dia. Diariamente tento ainda aproveitar o
magnifico pareddo para fazer grandes caminhadas
junto ao mar, que nao s exercita o corpo como a alma.

Penso que estes pequenos gestos me
ajudam a reduzir o risco de algumas doencas que S&o
provocadas pelos nossos maus habitos.

MAFALDA
LEITAO

DESIGNER
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A mais antiga empresa farmacéutica do
mundo esta mais nova do que nunca.
Na vanguarda da ciéncia e da tecnologia,
como sempre esteve, a Merck ndo tem so
uma nova imagem. Em Portugal, tem novos
projetos de apoio ao doente, parcerias
com institutos de investigacdo e um
prazer renovado de saber e descobrir,
sempre como se fosse a primeira vez.

Descubra mais em
merck.pt
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As doencas cardiovasculares s&o a
principal causa de morte em Portugal. As mortes
de causa cardiovascular: acidente cerebrovascular

(AVC) e por doenca das artérias coronarias
(enfarte agudo do miocéardio) matam mais que o
cancro do pulm&o, da mama, do estbmago ou
a SIDA. E um facto desconhecido para a maioria
dos portugueses porgue ha doengas muito mais
conhecidas ou mais debatidas.

Metade das mortes por doenca cardiaca
s&o por arritmias. A causa principal de morte
sUbita (aquela que ocorre de forma inesperada e
imprevista) sdo as arritmias cardiacas (90% dos
casos).

A arritmia cronica mais frequente € a
fibrihagao auricular atingindo cerca de 1 em
cada 10 portugueses com mais de 70 anos. A
fibrilhacdo auricular aumenta em 5 vezes o risco de
ter um AVC sendo a causa de cerca de 20% dos
AVC. Estima-se que em Portugal existam cerca
de 250.00 individuos com fibrilhacdo auricular e
em risco de ter um AVC.

A Associacéo Bate Bate Coragéo é uma
associagao cientifica e técnica privada sem fins
lucrativos, englobando médicos, enfermeiros,
técnicos e doentes.

Carlos Morais

Presidente da Associacao Bate Bate Coracéo
Diretor do Servigo de Cardiologia
do Hospital Fernando Fonseca E.PE.

Bate bate coragao

A Associagdo tem por objetivo a
pPromogao e sensibilizacao da populagéo em geral
para as arritmias cardiacas, educar sobre 0s seus
riscos, esclarecer sobre 0s meios de diagndstico
e tratamento existentes e desenvolver atividades
e estratégias de prevencdo de morte subita na
populacao.

Sé&o atividades regulares da Associacao:
¢ Informar e educar sobre as arritmias cardiacas;

e Aumentar o conhecimento na populacéo
sobre os meios de diagnostico e tratamento das
arritmias;

® Promover melhores cuidados e melhor
qualidade de vida para os doentes com arritmias;

e Desenvolver acdes com vista a facilitar a
acessibilidade a cuidados de salde nos doentes
com arritmias;

e Implementar estratégias de prevencéo de morte
sUbita em grupos de risco;

* Promover a divulgacéo de centros de
exceléncia para o diagnostico e tratamento de
arritmias;

e Avaliar as necessidades dos doentes com
arritmias;

¢ Divulgar na populagéo um melhor conhecimento
sobre a terapéutica das arritmias nomeadamente



disponibilizando informacgé&o atualizada e validada
cientificamente sobre as inovagdes terapéuticas
farmacoldgicas e com dispositivos médicos.

A Carta Global de Direitos dos Doentes
com Fibrilhacdo Auricular (FA) foi criada em 2014
por cerca de 30 associagbes de doentes e
profissionais de salde representando 20 paises,
para dar uma voz Unica a um movimento mundial,
que tem por objetivo apelar para melhores
cuidados e tratamento dos doentes com FA e em
risco de sofrer um AVC associado a FA.

A Carta faz recomendactes sobre as
acbes criicas que o0s decisores politicos, 0s
prestadores de cuidados de saude, os pagadores
dos cuidados de salde e os governos nacionais
podem desenvolver para salvar vidas e reduzir
a carga do AVC e 0s enormes custos a ele
associados. O Projecto SIGN AGAINST STROKE
("Assine Contra o AVC”) pretende recolher a nivel
mundial 1.7 milhdes de assinaturas - o NnUmero
estimado de AVC's relacionados com a FA que
ocorrem por ano Nno mundo - de apoio a Carta
Global de Direitos dos Doentes com Fibrilhacao
Auricular de forma a pressionar os Governos de
todos 0s paises a incluirem nas suas agendas
programas de combate a este flagelo. Até ao dia
de hoje foram recolhidas cerca de 1 mihdo de

assinaturas.

A Associacéo Bate Bate Coracdo, co-
autora desta Carta, promoveu a sua divulgacéo,
mobilizando todos 0s portugueses a assinar a
Carta, promovendo maior esclarecimento publico
e informacéo sobre a Fibrilhacao Auricular, 0 seu
diagndstico e os tratamentos disponiveis.

Durante o corrente ano a Associacdo BBC
desenvolveu diversas iniciativas com o objetivo
de educar os portugueses para a importancia da
medic&o do ritmo cardiaco através da pulsagao,
uma manobra simples, custo-eficiente, para
detetar facilmente a FA permitindo um diagnostico
e tratamento precoce.

Ao fornecer informagao correta e atualizada
sobre arritmias estamos a contribuir para que os
doentes e a populagédo em geral compreendam
melhor os problemas do ritmo cardiaco. Queremos
contribuir para um debate nacional em torno do
tema das arritmias cardiacas, ensinar as pessoas
amedirem a sua pulsacao e a conhecerem melhor
0 ritmo do seu coragéo. Pretendemos aumentar o
conhecimento dos portugueses sobre 0s Novos
métodos de diagndstico e tratamento das arritmias
e promover estratégias que permitam melhorar a
qualidade de vida dos doentes com arritmias e
prevenir a morte subita.




Pretendemos também  incentivar a
populacdo a procurar mais informagao sobre as
formas de prevencéo e tratamento das arritmias
cardiacas, assegurando o reconhecimento pelos
portugueses da gravidade das arritmias cardiacas
e da sua associagdo ao acidente vascular
cerebral e a morte subita, contribuindo assim para
uma melhoria do diagndstico e tratamento destas
doencas em Portugal,

Organizamos regularmente os “Encontros
Bate, Bate Coragéo” onde doentes, profissionais
de salde e populacdo em geral partiham
experiéncias e conhecimentos sobre arritmias.

Em parceria com Universidades Sénior
e Juntas de Freguesia temos realizado em todo
O pais, aulas tematicas com uma componente
tedrica e préatica para educar para o tema das
arritmias e incentivar as pessoas a medir a pulsacéo
de forma mais regular. Estas aulas estéo abertas
a comunidade local onde as universidades estao
inseridas.

Em Julho de 2016 em parceria com a
Cémara Municipal de Sintra organizamaos o evento
‘No Coracdo de Sintra” onde mobilizamos a
populacdo de Sintra a partilhar um dia connosco
no Palacio podendo assistir a palestras, realizar

rastreios cardiovasculares, participar em aulas de
Ginastica, aprender a cozinhar de forma saudavel
Ou Visitar uma exposicao de trabalhos realizados
por criancas, no ambito do projeto “Coracéo Tic-

"

Tac”.

A Associacdo disponibiliza  um  site
completo (www.batebatecoracao.pt ) e atualizado
sobre arritmias  cardiacas, promovendo um
didlogo permanente com as pessoas atraves
de respostas a dlvidas e perguntas colocadas,
mas também com a colocacéo regular de novos
conteddos no site. Através da nossa pagina no
facebook promovemos diariamente a partiha
de testemunhos e informacgao relevante sobre
arritmias cardiacas e as atividades desenvolvidas
pela Associacao.

Desenvolvemos o projecto Coragao Tic
Tac, que tem como publico-alvo criancas com
idades compreendidas entre os trés e os onze
anos (idade escolar e pré-escolar). Consideramos
que, introduzir ~ precocemente  conceitos
relacionados com o ritmo cardiaco, coracdo
saudavel e beneficios da avaliagdo periddica
do ritmo cardiaco, pode facilitar, mais tarde na
idade adulta, o entendimento da necessidade da
prevencao e do diagndstico precoce da doenca



cardiaca e das arritmias. Por outro lado, com a implementacéo
deste projecto educativo junto das criancas, podemos chegar
mais facimente aos adultos, mobilizando os educadores/
professores e também as famllias para a importancia do tema.

A Campanha Bate Bate Coracéo foi distinguida com o
1° Prémio em Educacéo para a Salde do Hospital do Futuro em
2010. Em 2014 foireconhecido em sessao plenaria no Parlamento
Europeu em Bruxelas a qualidade do trabalho desenvolvido pela
Associacdo. Trata-se de distingdes que nos honram e que para
nos, constituem o reconhecimento pela sociedade da qualidade
e importancia do trabalho gue temos desenvolvido.

Todas estas iniciativas visam melhorar o diagnostico e
tratamento das arritmias cardiacas, contribuir para 0 aumento da
literacia da populacdo neste tema, promover as boas praticas
médicas e consolidar relagbes com outras instituicdes cujos
objetivos partihamos. m

ASSOCIAGAD

BATE BATE _

CORACAO




Em Portugal, a semelhanca do que acontece
em outros paises, a deciséo de permitir a utilizacéo
de um medicamento no SNS estende-se para la
da eficacia, seguranca e qualidade, a critérios de
eficiéncia e efetividade, de modo a assegurar que 0s
recursos publicos destinados a prestacéo de cuidados
de salde séo utilizados nas tecnologias de salde
que oferecem mais-valias relevantes (1). No Decreto-
Lei n.° 97/20156, de 1 de Junho, que criou o Sistema
Nacional de Avaliagdo de Tecnologias de Saude, é
referida por diversas vezes a relevancia da recolha
de informacéo sobre a utilizacdo e efetividade das
tecnologias de salde. Neste contexto, os dados de
vida real ou, aplicando um termo em voga, a Real World
Evidence (RWE), reveste-se de particular importancia
uma vez que, em Ultima instancia, a manutencao do
financiamento de uma tecnologia de saude podera
estar dependente da demonstracéo da sua efetividade.

No ambito do artigo desta edic&o da revista
O Hospital, sobre Fibrihacado Auricular em Portugal,
importa referir que a Fibrihacdo Auricular (FA) € um
fator de risco para o Acidente Vascular Cerebral (AVC)
e constitui a arritmia mais prevalente em Portugal,
estando associada a uma carga social e econdémica
substancial para o pais (140 mihdes de euros/ano,
segundo o estudo de Gouveia et al (2)). Os diversos
estudos epidemioldgicos desenvolvidos em Portugal
apresentam resultados consonantes, estimando-se

BRZ  ANALISE

Sofia André

da Bayer Portugal

A importancia dos dados
de vida real

uma prevaléncia de 2,5 % na populagdo portuguesa
com idade =40 anos, de acordo com o estudo FAMA
(), e de 9,0 % na populagao com idade =65 anos,
segundo o estudo SAFIRA. Os dados relativos ao padréo
de tratamento s&o preocupantes ja que existe uma
subutilizacdo acentuada da terapéutica antitrombdtica.
Assim, considerando que o AVC ¢ a principal causa de
morte em Portugal (4) e que este é prevenivel, existe
potencial para melhorar este indicador.

Rivaroxabano é um anticoagulante nao
antagonista da vitamina K (NOAC) e que esta
comparticipado em Portugal para utilizagao em diversas
indicacdes terapéuticas, entre as quais, a prevencao
do AVC e embolismo sistémico em doentes adultos
com FA n&o valvular com um ou mais fatores de risco
(5). A experiéncia clinica com rivaroxabano é bastante
vasta e esta atualmente disponivel um conjunto Unico
e consistente de dados de RWE que se passam a
sumarizar.

O estudo XANTUS (6; 7) foi acordado com
a Agéncia Europeia do Medicamento e é o primeiro
grande estudo internacional, prospetivo e observacional
de um NOAC para a prevengao do AVC na FA nao
valvular. Incluiu 6784 doentes (19 de Portugal) e foram
observadas taxas muito baixas de hemorragia major e
de AVC e embolismo sistémico - 2,1%/ano e 0,8%/
ano, respetivamente. No total, 96% dos doentes nao

Market Access & Public Affairs Head



sofreram qualguer evento relacionado com o tratamento
e a persisténcia durante o periodo de seguimento de 1
ano foi de 80%.

O Registo Dresden NOAC (8; 9; 10) esta a
decorrer em Dresden, na Alemanha, e inclui uma
rede de 230 médicos e doentes com indicacéo para
tratamento com um NOAC durante, pelo menos, 3
meses. No periodo de 1 de Outubro de 2011 a 28
de Fevereiro de 2013, foram tratados 1204 doentes
com rivaroxabano para a prevengao do AVC na FA n&o
valvular, sendo o score CHADS2 médio de 2,4. Foi
observada uma taxa de hemorragia major de 3,0 por
100 doentes-ano, pelo que a populacdo que sofreu
hemorragias major era mais idosa relativamente a
populacao que ndo sofreu hemorragias e apresentou
mais frequentemente compromisso da fungao renal
(p=0,0048). A grande maioria das hemorragias major
(62,1%) foi tratada de forma conservadora (8; 10), 0 que
pode fazer refletir acerca da necessidade de antidoto.
A taxa do endpoint composto AVC/AIT/ES foi de 1,7
eventos por 100 doentes-ano na andlise on-treatment
e de 2,03 eventos por 100 doentes-ano na analise [TT.
A persisténcia foi de 85% no dia 360 e de 78,8% no dia
720 (10).

O estudo de farmacovigilancia da base de
dados norte-americana US Department of Defense
(11) encontra-se ainda a decorrer. A publicacao

refere-se ao periodo de 1 de Janeiro de 2013 a 31
de Marco de 2014 e inclui 27467 doentes tratados
com rivaroxabano. No total, 478 doentes sofreram 496
hemorragias major, 0 que representa uma incidéncia
de 2,86 hemorragias major por 100 pessoas-ano. FOoi
verificado que os doentes com hemorragias major eram
mais idosos e com maior numero de comorbilidades

relaivamente  aos doentes sem  hemorragias.
Adicionalmente, 0s doentes com hemorragias major
apresentavam um maior risco de AVC, avaliado através
da escala CHADS2 e CHA2DS2-VASC.

O estudo REVISIT-US € uma andlise
retrospetiva de base de dados norte-americana
TruvetMarketScan, que avaliou a eficacia e seguranca
de NOAC - rivaroxabano, dabigatrano e apixabano
- e varfarina na vida real (12). De modo a reduzir as
diferengas entre as caracteristicas basais dos diferentes
grupos de tratamento, foi efetuada uma analise de
pPropensao para a prescricao a qual contou com 11.411
doentes em cada brago (rivaroxabano e varfarina).
Rivaroxabano reduziu, de forma estatisticamente
significativa, a hemorragia intracraniana em 47% e o
AVC isquémico em 29% relativamente a varfarina, sem
diferenga estatisticamente  significativa. Rivaroxabano
reduziu, de forma estatisticamente significativa, o
endpoint combinado de AVC isquémico e hemorragia
intracraniana em 39%. Os dados do REVISIT-US
mostram que rivaroxabano é o Unico inibidor do Fator



Xa no qual se observou uma reducéo significativa do
endpoint composto de AVC isquémico e hemorragia
intracraniana versus varfarina no contexto RWE.

Os estudos de vida real complementam e
reafirmam os resultados obtidos no ensaio clinico
ROCKET AF e mostram que rivaroxabano é o Unico
NOAC com evidéncia em todo o espectro da escala
CHADS2. Os resultados obtidos nos diferentes estudos
de RWE séo consistentes entre si confirmando-se que
0 risco de sofrer um evento esta no doente e nao no
medicamento, ja que estudos com populagbes de
menor risco apresentam inferiores taxas de eventos.
Rivaroxabano estd associado a elevadas taxas de
persisténcia, que podem ser devidas, entre outras
razdes, ao facto de ser administrado em toma Unica
didria e ao algoritmo de decisé&o de dose simplificado
e unicamente dependente da avaliacdo da fungéao
renal do doente pela clearance da creatinina, nao
dependendo de outros fatores para a reducéo de dose
como O peso, a idade ou o risco hemorréagico dos
doentes.
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O Instituto Sueco para a BEconomia da
Sadde (HE) divulgou recentermente o “Relatdrio
de Comparagdo de Acesso dos Pacientes aos
Medicamentos para o Cancro na Europa’. Se o
estudo tinha a primeira vista um objetivo claro —
nomeadamente perceber as reais diferencas no
acesso aos famacos na doenca oncologica,
trouxe também outros dados interessantes para
cima da mesa. Desde logo, este relatdrio permitiu
reconhecer 0 enomme avango no tratamento de
diferentes tipos de cancro ao longo dos dltimos
anos, nomeadamente em dreas onde as opgoes
terapéuticas eram historicamente escassas. E a
forma como os diferentes govemos o reconhecam.

Primeiro as mas noticias: Entre 1995 e
2012, houve um aumento de 30 % da incidéncia
de cancro, justificado em grande medida pelo
envelhecimento da populacio e as alteragdes de
estilos de vida. Em 2012 o cancro era a segunda
principal causa de morte, logo depois das doengas
cardiovasculares — uma em cada quatro mortes foi
causada por doenca oncologica.

BRI ANALISE

Carla Benedito

Country Manager da Bristol -Myers
Squibb (BMS)

Maximizar beneficios
e minimizar preocupagoes
no tratamento oncoldgico

E agora, dados positivos: 0s avangos nos
métodos de diagndstico e a melhoria continua
do tratamento medico ajudaram a que apesar
do aumento do ndmero de casos, a moralidade
tenha aumentado “apenas”™ 11%. Um claro
indicador também da evolugéo nas terapéuticas
disponiveis. Na Europa, em 2012, mais de 66 000
pessoas puderam viver pelo menos mais & anos
de vida apds o diagnostico comparativamente
ao que viveriam se tivessem sido diagnosticados
uma década antes.

Tambem para os sistemas de Salde
o documento revela boas noticias: Apesar das
vendas de medicamentos oncoldégicos terem
duplicado entre 2005 e 2014, o custo do
tratamento do cancro penmaneceu mais ou menos
estavel, continuando a representar na Europa
apenas 6% da despesa total em salde nos dltimos
20 anos. Em grande medida, este facto deve-se
ao desenvolvimento de medicamentos menos
toxicos, agentes orais e terapéuticas adjuvantes
gue alteraram o padrac de tratamento & vieram
possibilitar gue os doentes sejam tratados também



em casa, reduzindo assim o custo associado aos
internamentos hospitalares.

O progresso na medicina molecular tem
permitido o desenvolvimento de novos agentes
direcionados para atuarem em mecanismos
celulares especificos, geramente com menos
efeitos adversos e com perfis de toxicidade mais
controlaveis. Este facto permite que as pessoas
estejam aptas a regressar ao trabalho e a ter
um papel ativo na sociedade e economia, o0 que
se revela um aspeto critico numa perspetiva de
integracao social destes doentes.

E Portugal? De acordo com o relatério, o
total gasto em salde representa 9,7% do PIB, um
valor que se aproxima da média europeia, cerca de
10,1%. Ainda assim, apenas 3,9% do total gasto
em saude é gasto no tratamento do cancro, um
valor que se afasta dos 6% da média da Europa.
O igual acesso a novos medicamentos em
oncologia continua a ser um desafio em diferentes
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paises da Europa, nomeadamente em Portugal,
e requer claramente flexibilidade nos modelos de
financiamento.

E ainda que em Portugal os resultados se
tenham revelado promissores em algumas areas
Nno que se refere ao acesso a medicamentos
oncolégicos, como é caso do cancro da mama, é
preciso ndo fechar os olhos: O subfinanciamento
no tratamento do cancro em Portugal é uma
realidade e sublinha que se toma urgente
assegurar politicas de salide que se adaptem aos
tempos de hoje. S6 assim sera possivel maximizar
0s beneficios e minimizar as preocupacoes
relativas a tratamentos oncoldgicos num futuro
gue se anseia de crescente esperanca para todos
os doentes. =
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Helder Mansinho

O Grupo de
Digestivo (G.I.C.D.) fol criado em 1988 com a
designacao inicial de Grupo Cooperativo de Cancro
Digestivo, integrado na Associagdo Portuguesa de
Investigacdo Oncologica (A.PLO.).

Investigacdo do Cancro

Teve a sua primeira reunido no dia 17 de
Dezembro de 1988, em Coimbra, por convocatoria
do Professor Doutor Gouvela Monteiro, seu primeiro
Presidente. O Professor Doutor J. M. Romé&ozinho foi
0 seu primeiro Secretario.

Nos anos seguintes a sua criagéo, 0 G.I.C.D.
foi presidido pelo Dr. Guimaraes dos Santos, tendo
como secretario o Dr. BEvaristo Sanches e o Dr. Silva
Ferreira como Tesoureiro.

Posteriormente  fol  presidente o Dr.
Evaristo Sanches, seguido pelo Dr. Sérgio Barroso.
Atualmente a direcéo do grupo é constituida por eu
proprio, como presidente, sendo secretario o Prof.
Ldcio Lara Santos e tesoureira a Dr.2 Margarida
Damasceno.

O Grupo de Investigacdo do Cancro
Digestivo GICD tem como principais objetivos alertar
e informar a populacao para as doencas malignas do
tubo digestivo, uma das principais causas de morte

Presidente do GICD

Grupo de Investigagdo
do Cancro Digestivo

em Portugal, bem como para a necessidade do seu
rastreio e diagndstico precoce assim como dar a
conhecer as possibilidades terapéuticas atualmente
disponiveis.

O grupo coordena, promove e desenvolve
a investigacdo clinica das doencas neoplasicas
do aparelho digestivo, conjuntamente com outras
entidades, nacionais e internacionais nesse objetivo.

Atualmente, estdo em implementacéo dois
estudos, em colaboragdo com grupos congeneres
europeus na area da terapéutica do cancro
colorectal: 0 estudo “Stacatto” e o estudo Ballad , no
tratamento dos tumores do intestinal delgado.

Além das atividades de investigacao
a nivel Nacional, o G.I.C.D. integra o PETACC
(Pan-European Trials in Ajduvant Colon Cancer),
Associacao de Grupos Cooperativos Nacionais
reconhecidos pela E.O.R.T.C.

Na promocao de iniciativas de caracter
educativo, realizaram-se este ano o Precision
Oncology Meeting- from Basic Research to Clinical
Practice, efetuado em colaboracé&o com o IPO do
Porto, Hospital de S. Jodo e Hospital de Santo
Anténio, reunido que teve lugar nos dias 10 e 11



de Margo, na Universidade Fermando Pessoa, no
Porto, bem como o Esophageal and Gastric Cancer
Initiative, em parceria com a Faculdade de Medicina
de Lisboa e American College of Surgeons, o qual
decorreu na Fundacéo Calouste Gulbenkian, de 16
a 18 de junho.

O Congresso Nacional, que tem lugar em
outubro e cujo formato pretende dar resposta as
necessidades de atualizacdo dos especialistas e
formacao dos internos da especialidade, representa,
ao mesmo tempo, um espaco de discussao e
debate dos temas mais atuais e polémicos, no qual
podem ser apresentados e discutidos os trabalhos
realizados por aqueles que se dedicam a esta area
da Oncologia.

O 12° Congresso Nacional do Cancro
Digestivo vai decorrer no EPIC SANA, Centro de
Congressos, em Vilamoura nos dias 21 e 22 de
outubro. O programa procura ser abrangente e
discutir os temas atuais mais polémicos na patologia
oncolodgica digestiva. Vai contar com a participacdo
de oradores nacionais e internacionais especialistas
nos diversos assuntos em discussao.

No dia 21 sera discutida a problematica dos
tumores do intestino delgado, discussao que contara
com a presenca do Prof. Jeff Evans, investigador
principal do estudo Ballad.

Vao ser debatidas as abordagens no
cancro do reto, quer em termos dos exames, mais
adequados, gquer no que respeita as terapéuticas
necadjuvantes, quer ainda na estratégia wait and
see, de forma a ser possivel tomar decisdes,
evitando a cirurgia em casos muito selecionados.

No cancro do cdlon vai ser abordada pela
Dr2 Paula Jacinto a evidéncia disponivel para a
terapéutica adjuvante nos estadios Il e discutida a
medicina de precisao pelo Prof. Dirk Amold.

O Dr. José Costa Maia vai presidir a sessao
sobre tratamento de metastases hepaticas e como
optimizar a sua conversao para cirurgia, contanto
com as prelecdes dos Drs. Luis Graga, Ana
Raimundo e Pedro Chinita.

No segundo dia do Congresso vao ser
abordados as doencas do esdfago e estdbmago,
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nas suas vertentes cirlrgicas e meédicas. O Dr.
Mario Scatozzi iré discutir a integracao das variantes
gendmicas no algoritmo terapéutico do cancro
gastrico metastizado.

Ira concluir esta sesséo o Prof. Jorge
Fonseca sobre a paténcia do tubo digestivo e o
estado nutricional destes doentes.

A mesa sobre tumores do figado e vias
biliares vai ser presidida pelo Prof. Eduardo Barroso.
Irdo ser analisados 0s tumores das vias biliares e
qual 0 papel da radioterapia nos tumores primarios
do figado. Por fim, havera lugar a discusséo sobre a
possibilidade de transplante em casos selecionados
de metastizagao hepética, discusséo a cargo da Dr.2
Raqguel Mega.

O cancro do péancreas sera abordado
nas suas vertentes cirlrgica e médica, quais 0s
parametros para definir a melhor terapéutica nos
tumores metastaticos. A sesséo ira ser presidida
pelo Prof. Paulo Costa.

Para finalizar iremos ter uma sessdo sobre
hot topics, na qual iréo ser discutidas pelo Dr. Nuno
Vilela as estratégias terapéuticas no cancro do reto.
No cancro do colon o Prof, Dirk Amold ira abordar o
que deve ser feito para além da primeira terapéutica
com agentes biologicos: alterar ou continuar.

Existe uma sessdo prevista para a
apresentacdo do trabalho vencedor da bolsa
GICD/Bayer, a qual concorreram 6 trabalhos de
investigacéo na area do cancro digestivo.

Existem 44 trabalhos cientificos concorrentes
aos prémios instituidos. Os 6 melhores irdo ser
selecionadas para comunicagdes orais.

O GICD vai também procurar manter a
ligacéo a plataforma organizada a partir do Parlamento
Europeu, Multistake Holder Platform, sobre tumores
do péancreas e procurar de alguma forma colaborar
na divulgagéo e registo desta doenga ainda tao
desconhecida.

Esta previsto o lancamento de um livro
sobre cancro do Pancreas no proximo congresso ja
em Outubro. =
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APCL

HA 14 ANOS A LUTAR CONTRA
AS NEOPLASIAS DO SANGUE

A Associagéo Portuguesa Contra a
Leucemia (APCL) é atualmente uma IPSS e
fol fundada em janeiro de 2002 em resultado
da iniciativa de um conjunto de doentes que
sobreviveram a patologias do foro Hemato-
Oncologico (Leucemias e Linfomas) e de um
grupo de médicos do IPOFG (Instituto Portugués
de Oncologia Francisco Gentil) de Lisboa que os
trataram.

A principal motivagao dos Fundadores da
APCL radicou na sua compreenséo da importancia
de consciencializar e mobilizar a sociedade civil no
apoio a todos os que diariamente lutam contra a
devastadora doenca que ¢é a Leucemia.

Um dos principais objetivos da APCL foi
apoiar a constituicao de um Registo de Dadores de
Medula Ossea, até entdo praticamente inexistente
em Portugal, e que 0 colocou nos dias de hoje
no topo dos registos nacionais com maior numero
relativo de dadores de medula dssea inscritos.

Atualmente focamo-nos em duas areas
principais:

1) A promogéao e apoio a investigacéo cientifica e
ao treino de profissionais de saude em Portugal;

2) O apoio ao doente e seus familiares, a diversos
niveis, financeiro, social, informativo e psicoldgico.

A APCL ¢é essencialmente financiada pela
sociedade em geral através da contribuicdo dos
seus Associados e Dadores e da promocao de
eventos dedicados a angariacdo de fundos. Até a
data nunca recebemos fundos do Estado.

Sabemos que a investigacdo cientifica €
essencial para a melhoria do conhecimento e
como tal subsidiamos Bolsas de Investigacao e
desenvolvimento para projetos que oferecam
uma melhor compreensdo acerca da biologia,
epidemiologia ou tratamento das neoplasias do
sangue.

Desde a nossa criagdo em 2002
ja alocamos cerca de 850.000 euros de
financiamento a 22 bolsas de investigagao.

Também o nosso programa de apoio
a formacgao continua, em parceria com a FCT
permitiu apoiar mais de 20 profissionais de salde
e otimizar as suas praticas clinicas em instituicdes
de referéncias tais como o Hospital de medicina
John Hopkins, o MD Anderson Cancer Center
(EUA), o Hospital Universitéario de Salamanca e o
Kings College, entre outros.

Em relacdo ao apoio ao doente, é
fundamental criarmos condicdes para que qualquer
doente possa receber o melhor tratamento possivel
disponivel de forma a aumentar a sobrevivéncia
dos doentes com qualidade de vida. Para tal, €
necessario termos doentes informados e com a
possibilidade de interagir com outros doentes, de
falar com pessoas que passaram por experiéncias
semelhantes, de tirar todo o tipo de dlvidas com
cama e através de uma linguagem facimente
acessivel quer ao doente guer a familia.

Doentes melhor informados sao doentes que
compreendem melhor a sua doencga, que aderem
melhor a terapéutica, que controlam melhor os



efeitos secundarios da mesma e, portanto, com
possibilidade de conseguir um tratamento mais
efetivo da sua doenca.

E neste sentido que a APCL organiza, ao
longo de todo 0 ano, um programa de workshops
variado, a medida das necessidades do doente e
familiares, completamente gratuito.

Adicionalmente, o0 nosso programa de
apoio financeiro a doentes carenciados ja apoiou
cerca de 350 familias. Este programa funciona em
cooperacdo com 0s servigos sociais da Unidade
Hospitalar onde o doente esta a ser tratado.

Finalmente gostaria de realcar as nossas
atividades a nivel internacional.

Somos membros ativos das principais
coligactes de associacdes de doentes na area
da hemato-oncologia, procurando sempre estar
informados acerca das melhores solugdes e
oportunidades para os doentes.

No entanto, a APCL sente muita dificuldade
em que os profissionais de salde reencaminhem
0s doentes para a propria Associacdo para
podermos prestar o apoio que temos disponivel.

Ainda e em representacao dos doentes,
temos muitas necessidades, nomeadamente:
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Sofia Sa Cardoso

Diretora Executiva APCL

e Poder prestar apoio psicoldgico qualificado
principalmente no caso de doentes com recaidas
ou apos o final dos tratamentos, altura em gque o
doente ndo quer a ajuda do psicologo hospitalar;

e Apoiar os doentes na reinsercdo no mercado
de trabalho (trata-se de uma situacdo altamente
complexa e bastante desvalorizada);

e Aumentar o conhecimento sobre os Ensaios
Clinicos que estéo a decorrer na area da hemato-
oncologia em Portugal, porgque 0s Nossos doentes
normalmente desconhecem esta possibilidade
para terem acesso a tratamentos mais inovadores,
quer durante a fase do proprio ensaio clinico, quer
na fase seguinte em que o medicamento ja esta
disponivel no mercado;

e Ampliar o nivel de sensibilizacdo dos Clinicos de
Medicina Geral-Familiar para as doencas hemato-
oncoldgicas para que os doentes possam ser
reencaminhados para 0S especialistas 0 mais
rapidamente possivel;

e Desenvolver o apoio domiciliario e colmatar
a necessidade de cuidados continuados e
paliativos, por vezes sem resposta;

® Implementar o apoio econdmico e logistico para
0s casos de grandes deslocactes dos doentes
e/ou seus prestadores informais, quando estes
existem, para a Unidade Hospitalar de tratamento
(principalmente no caso dos doentes que séo
transplantados em Lisboa ou no Porto, e que
vém sozinhos, de longas distancias, por falta de
recursos econdmicos).
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HENRIQUE MARTINS

Ha condicdes para gque em 2020
N30 exista papel nos hospitais

Tem tentado que a informatizag&o da salide ganhe uma outra dimens&o, colocando em rede
todo o setor e ajudando a simplificar 0 processo de acesso a procedimentos, envolvendo
hospitais e centros de salde.

Recentemente criou a receita eletrénica para substituir a de papel, e percebe-se o seu orgulho
quando salienta que “ndo ha nenhum pals da Europa que tenha feito uma progresséo t&o
grande.”

Em entrevista a revista O Hospital, Henrigue Martins, presidente do Conselho de Administragéo
da SPMS - Senvigos Partiihados do Ministério da Saude, refere que “a Informatizagéo néo é
uma questdo meramente tecnoldgica, mas sim uma questdo estratégica e como tal tem de ser

enderegada pelos Gonselhos de Administragao”.

Pensa que em breve (5 anos, por exemplo) ndo
havera papel nos hospitais portugueses? Estamos
a desenvolver sistemas que nos permitem chegar
a esse ponto? De que formas?

Sim estou plenamente convicto de que se
os hospitais publicos portugueses se empenharem
nao

num processo de mudanca
sendo facil, é inevitavel, temos
condicbes para chegar 1a em
2020. Alias essa é a ambicéo

da ENESIS2020 - estratégia
nacional para ecossistema de
informagao da saude 2020
recentemente aprovada em
concelho de ministros a dia 15
setembro — dia de aniversario do
SNS. Esse caminho pode fazer-se
com solugdes do Ministério da Saude,
apoiadas em algumas areas concretas
e gue sejam muito especificas, como
Oncologia e outras, com solugbes desenvolvidas
pelas empresas do tecido empresarial portugués.

que

Hoje ha muitos
mais féruns de partiha
de experiéncias entre as
unidades, e a criagéo e
dinamizag&o da CAIC
veio dar um grande
contributo

Os hospitais portugueses estdo, em 2016,
totalmente informatizados, de Norte a Sul? O que
falta fazer a este nivel?

Na&o, nédo estdo, de todo, falta
desmaterializar varios processos e formas de
registo. O que n&o deixa, contudo, de ser
surpreendente é como hospitais com © mesmo
sistema de informacdo, por exemplo
o0 SONHO/SClinico que é fornecido
a mais de 45 hospitais publicos
desde o grande CH S&o Jodo ao
pequeno hospital da Anadia,
fazem usos tao dispares
da mesma tecnologia com
consequentemente graus  tao
distintos de informatizacdo. A

informatizag&o nao € uma questao
meramente tecnoldgica mas
, , sim uma questéo estratégica

e como tal tem de ser

enderecada pelos CA.






I 2L GRANDE ENTREVISTA

O Professor foi o grande responsavel por
encontrar e desenvolver alguma (ou muita)
articulagdo entre unidades de salde no que se
refere a informatizagcdo dos sistemas de salde.
Esta a conseguir chegar a bom porto?

1y

sido

Eu creio que poderei
um impulsionador. De qualquer
forma, € verdade que hoje ha
muitos mais foruns de partiha
de experiéncias entre as unidades,
e a criagdo e dinamizacao
da CAIC - Comissdo para
o0  Acompanhamento da
Informatizagdo Clinica, veio dar
um importante contributo, quer
pelas iniciativas dos seus grupos
de trabalho, multiprofissionais e mullti-
institucionais, quer pela dinamizac&o
das CLIC — Comissdes Locais de Informatizacao
Clinica.

Ha ainda sistemas diferentes que n&o se articulam
entre diferentes unidades de saude (o que dificulta
0 trabalho dos profissionais e, no final, a vida do
utente) ou isso ja é coisa do passado?

Infelizmente  em Portugal, como em
muitos outros paises, muitos sistemas de
informacdo na saude nasceram isoladamente,
séo tecnologicamente

desprovidos de interconexdes ‘ ‘

faceis, e ou, ndo foram na altura

da sua criacao estabelecidas

as suficientes normas  de
interoperabilidade  que  hoje

existem e permitem a sua

progressiva interconexao.

Quais as principais dificuldades que
tem encontrado?

Para uma evolucao dos sistemas
de informacao requerem-se algumas condicoes
que tem sido dificl de garantr em todo o
momento: técnicos qualificados gue n&o saiam
da administracdo publica, retencédo de know-
how funcional e tecnoldgico, e capacidade de
investimento em solucdes de codigo aberto/

Para uma evolugao
dos sistemas de
informag&o requerem-se
algumas condicdes que tém
sido dificeis de garantir

Ainda podemos
melhorar muito a partilha
de imagens de radiologia,
e alguns outros exames no
SNS

propriedade do ministério da saude. Por outro
lado, temos beneficiado muito de amplo
consenso politico quanto ao valor dos Sl na
salde e a estratégia seguida. Os profissionais
de salde também tém sido de grande valia
pela capacidade de participar ativamente nos
processos de mudanca em  Curso,
contudo, nem sempre tém o tempo
que necessitariam para reajustar

procedimentos, nem tao
pouco espacos de tempo
para acomodar falhas e

intermiténcias  que  ocorrem
sempre que novos  sistemas
arrancam e a medida que se vao
estabilizando e ajustando.

, , oje temos mais acesso

mformahco a nossa passagem
pelo hospital, pelos  cuidados
primérios ou pela famécia. Ha uma ligacéo
entre estas diferentes unidades de salde ou
as diferentes opcdes ainda deixam escapar
potencialdades que podiam estar ganhas, a
bem do doente? Em caso afimativo, quais por
exemplo?

Ainda podemos melhorar muito a partiha
de imagens de radiologia, e alguns outros
exames no SNS, em relagédo a partiha entre
SNS e o sector ndo-SNS, ja se partiha
informacao de receituario, mas todo
resto sera agora objeto de focus com
avanco de um projeto financiado
pelos fundos do SAMA para
estender a PDS ao sector ndo
SNS potenciando assim a valia
do Registo de Saude Eletronico.
Uma outra area que nos esta a
consumir energia de planeamento e

depois vera a sua execucao € o

projeto EXAMESSEMPAPEL, ou

seja a capacidade de enviar e

receber os pedidos e resultados
de exames ao setor convencionado, sobretudo
pelos médicos de familia. Temos ja alguns locais
piloto de ligacdes entre CSPrimarios e Hospitais
publicos, mas ha que generalizar.



O setor privado tem encontrado mecanismos de
adaptacéo ao trabalho que tem feito, ou mantem-se
noutro(s) dominio(s)? Era importante a articulagéo
com o SNS?

O setor privado tem acompanhado quanto
a mim bem os desafios. Por vezes indo a frente
nalgumas matérias, mas no geral acompanhando
a lideranca do SNS nesta matéria. A Adesédo a
Receita Sem Papel quase em 50% no ndo SNS,
guando no SNS chegou aos 90% & um exemplo.
Mas também a nossa mudanca para filosofia
mobile com langamento da app TEMS para utentes
conhecerem os tempos de espera das urgéncias foi
seguida do lancamento do myCUF, s&o exemplos.
Temos trabalhado bem ndo s com os grandes
grupos como com as misericordias e “players” mais
pequenos.

E nos servigos de urgéncia dos hospitais publicos,
como tém funcionado?

Os sistemas de informagéo, bem. Creio
que no Inverno passado os Sl contribuiram de forma
nova para ajudar a “distribuir” carga dos utentes
ao longo do dia, pois permitiram pela primeira vez
conhecer o tempo de espera de forma sistematica
e generalizada.

A receita eletrénica foi uma das inovagdes que
apresentou e sobre a qual muito se falou. Esta a
funcionar? Ja € possivel um primeiro balanco?

Estd a ser um sucesso. Se imaginarmos
que a 12 foi feita dia 25 Setembro de 2015, e
estamos em Setembro de 2016 com mais de 80%
das receftas diarias sendo receftas sem papel, e
dessas 5% ja ser totaimente desmaterializada (ou
seja SMS e/ou Emall apenas). Nao ha nenhum
pais da europa que tenha feito uma progresséo
tdo grande, claro que temos tipo problemas que
resulta do redimensionamento dos varios servicos,
experiencia das equipas e etc. As farmacias e os
médicos tém sido instrumentais. E agora o desafio
€ com os utentes. Necessitamos que fagcam
mais uso dos canais digitais — site SNS, “area do
cidadao’, app MySNS, e email, ou seja sejam eles a
“arriscar’/"confiar” e a puxar pelo 100% sem papel.




JZSI  GRANDE ENTREVISTA

E dificil a articulagio com as diferentes empresas
de software? Como se lida com um setor tao
pragmatico e decidido?

Nao, creio tem sido simples. Na SPMS
recorremos muito a concursos publicos e acordos
guadro, ou seja, permitmos a concorréncia e a
escolha é baseada nesses critérios. As empresas
sabem O que contar com a SPMS, e sabem
também que o que oferecem hoje, daqui a dois
anos podera ja ndo interessar. Temos todos que
nos acelerar.

Ftica e dados. A questdo de quem tem acesso
e de que forma continua a estar na ordem do
dia quando se fala de questbes de saude. A
informatizacéo dos sistemas de salde que temos,
No senvico publico, garante a confidencialidade no
acesso ao processo do doente?

Creio é tema critico. Deveria existir uma Lei
de Dados de Saude. A SPMS tem se batido por
iSSO, creio que a tutela esta a estudar a hipdtese.
Seria a melhor forma de resolver varias questoes
abertas e criar condicbes para um uso ético e
cientifico dos dados de salde.

Hé& que rever estas regras?
Sim. Se gueremos mais salude extraida

dos nossos dados, isso ¢ critico.

Entrevista Marina Caldas
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Presidente do Conselho de Administragdo da SPMS, EPE

Percurso académico

Licenciatura em Medicina, Faculdade de Ciéncias Médicas de Lisboa, Universidade
Nova de Lisboa (2000);

Pds-Graduacdo em “Gestdo de Unidades de Saude”, Catdlica Lisbon School of
Business and Economics — Universidade Catdlica Portuguesa (2002);

Internato Geral, Hospital Professor Doutor Femando Fonseca (2002);

Mestrado — MPhil in Management Studies — tese: “Management Education for Medical
Students: Perspectives from the UK and Portugal®. Judge Business School, University
of Cambridge (2003);

Doutoramento — PhD in Management Studies, tese: “The use of Mobile Information
Communication Technology in Clinical Settings”, Judge Business School, University of
Cambridge;

Mestrado — Master en HIV/SIDA) tese: “Late presenters, unnoticed presenters and
unsuspicious presenters: heath and economic impacts of anticipated HIV diagnosis”.
Faculdade de Medicina da Universidade de Barcelona (2009)

Grau de Especialista em Medicina Interma; Hospital Professor Doutor Fernando Fonseca
(2011)

Percurso profissional

Médico estagiario do Intemato Geral no Hospital Professor Doutor Femando Fonseca
(HFF) de janeiro de 2001 a setembro de 2002,

Médico estagiario do Internato Complementar de Medicina Intema. de junho 2005 a
margo de 2011.

Trabalhou como médico no Centro de Bem-Estar Social de Queluz de 2006 a abril
2013 e como médico especialista de Medicina Interna desde abril 2011 até abril 2013
no HFF,

E Professor Auxiliar Convidado na Faculdade de Ciéncias da Satde, Universidade da
Beira Interior, onde criou em 2005, e leciona atualmente, a primeira formag&o obrigatéria
em “Lideranca e Gestao da Salde” para estudantes de medicina (2005 -a data).

Trabalha como Professor Convidado na Catdlica Lisbon School of Business and
Economics — Universidade Catdlica Portuguesa, onde coordena desde 2007 os
programas de executivos na drea da Saude (2007 -a data).

Foi coordenador da informagé&o clinica no Hospital Prof. Doutor Femando Fonseca
de 2009 a 2013 tendo sido o fundador e coordenador do Centro de Investigagéo e
Criatividade em Informéatica (www.ci2.pt) do HFF (2009 — 2013).

Indigitado como coordenador da Comissao para a Informatizaggo Clinica do Ministério
da Saude por despacho do Senhor Secretario de Estado da Sadde (2011 — 2013);

E coordenador nacional do projeto epSOS e representante Nacional para eHealth
Network (2012 -a data).

E presidente do Conselho de Administragdo da SPMS — Senvicos Partihados do
Ministério da Salde, EPE desde dia 25 abril de 2018.
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FTICA E SISTEMAS
DE INFORMACAQ NA SAUDE

O direito a privacidade e a
confidencialidade dos dados de salde implica
0 rigoroso cumprimento do segredo profissional
por parte de todos 0s agentes envolvidos no
tratamento dos dados pessoais, bioldgicos ou
genéticos, bem como o arguivamento escrupuloso
do processo clinico individual, independentemente
do suporte em que se encontre — convencional ou
informatico. Porém, a generalizacdo dos sistemas
de informagé&o na saude suscita preoccupacoes
complexas de natureza ética e juridica, devendo
existir um quadro regulatorio eficaz de modo
a salvaguardar os interesses dos utentes. Por
exemplo, a generalizagdo do Registo de Saude
Eletronico (RSE), e a sua difuséo através da
intranet da salide, devem merecer uma adequada
supervisao por parte das autoridades reguladoras
competentes. O mesmo se pode afirmarno atinente
a consulta médica efetuada com recurso as novas
tecnologias de informacgado. Nomeadamente, a
teleconsulta e a consulta médica recorrendo ao
correio eletronico.

De facto, nas sociedades ocidentais, a
privacidade individual € um valor especialmente
protegido, s6 podendo ser perturbado por um
motivo de forga maior. Em Portugal esta matéria
encontra-se regulada pelo Cdodigo Deontoldgico
da Ordem dos Médicos e também pela Lei n.°
12/2005, de 26 de Janeiro sobre informacao
genética pessoal e informacdo de salde.
Especificamente o artigo 4.° (Tratamento da
informacao de salde) refere que os responsaveis
pelo tratamento da informacdo de salde devem
tomar as providéncias adequadas a protecéo da
sua confidencialidade, garantindo a seguranca

das instalagbes e equipamentos, o controlo No
acesso a informagdo, bem como o reforgo do
dever de sigilo e da educacgao deontoldgica de
todos os profissionais. Etambém, que as unidades
do sistema de salde devem impedir o acesso
indevido de terceiros aos processos clinicos
e aos sistemas informéticos que contenham
informagado de saude, incluindo as respetivas
copias de seguranca, assegurando 0s niveis de
seguranca apropriados e cumprindo as exigéncias
estabelecidas pela legislacdo que regula a
protecdo de dados pessoais, nomeadamente
para evitar a sua destruicéo, acidental ou ilicita,
a alteracéo, difusdo ou acesso ndo autorizado
ou qualguer outra forma de tratamento ilicito da
informacgao.

O que implica obviamente, e ainda
de acordo com a legislagédo, que O processo
clinico do doente s6 pode ser consultado por
médico incumbido da realizacdo de prestacdes
de salde a favor da pessoa a que respeita ou,
sob a supervisdo daguele, por outro profissional
de salde obrigado a sigilo e na medida do
estritamente necessario a realizagéo das mesmas.

Mas, a interface entre privacidade
e autonomia determina, também, o direito
universalmente reconhecido aos doentes de
poder aceder a informagao médica que Ihes diga
diretamente respeito. Nalguns contextos, tem-se
distinguido entre informacao médica e informagao
de saude. Contudo, ndo se vislumbra o interesse
desta distingdo, pois se por informagado de
saude se entende todo o tipo de informacéo
pessoal (direta ou indiretamente ligada a sadde
presente ou futura do individuo bem como a sua



historia clinica e familiar), entdo este conceito
inclui a informagao destinada a ser utilizada em
prestacdes de cuidados ou tratamentos de salde,
estando assim para além da intervencéo médica
em sentido estrito. Mais importante do que esta
distincédo ¢ o disposto na Lei de protecdo de
dados pessoais (Lei n.° 67/98, de 26 de outubro).
De facto, esta lei, ao definir por dados pessoais
‘qualquer informacao, de qualquer natureza
e Independentemente do respetivo suporte,
incluindo som e imagem, relativa a uma pessoa
singular identificada ou identificavel (titular dos
dados)” parece omitir deliberadamente a questao
da propriedade efetiva da informacéo de salde e
dos dados clinicos registados.

Assim a informatizacdo dos processos
clinicos  hospitalares  (Registo de  Salde
Eletronico) &, porventura, uma importante medida
de modemizagdo do sistema de salde, mas
que deve ser acompanhada pelas necessarias
cautelas, para que o direito a privacidade nao
seja subtiimente violado. De facto, a criagdo de
redes de informac&o € uma importante conguista
da civilizacdo atual, dado que permite 0 acesso
a informacéo, e a sua partiha, por estratos
da populacdo previamente excluidos. Mas, a
implementacdo de uma intranet — uma rede de
informacao no interior de uma unidade de salde
ou de todo o sistema de salde — pode colocar

RUI NUNES
Prof. Catedratico da Faculdade de Medicina, Porto

Head of the Research Department - Intemational
Network UNESCO Chair in Bioethics

em causa o direito a privacidade individual e a
reserva da intimidade da vida privada pelo que
devem ser implementadas medidas gue tenham
como objetivo limitar o acesso ndo autorizado a
informacao privilegiada. Uma solucdo possivel
para minimizar este problema é a implementacéo
de mecanismos de protecao No acesso aos dados
informaticos, nomeadamente através da criacéo
de complexas palavras-chave — a diferentes
niveis — que limitem o acesso ao doente, a sua
familia (com consentimento) ou ao pessoal de
saude diretamente relacionado com o doente.
Invertendo-se, portanto, o paradigma atual de
acesso llimitado sendo o controlo  efetuado
apenas pela verificacao do registo do acesso.

Assim, assiste-se a uma mudanca radical
de paradigma na prestagao de cuidados de salde,
designadamente com a emergéncia do direito a
privacidade. Tendo este direito um sentido duplo:
por um lado, a reserva da intimidade, por outro, o
direito de acesso ao que é privado e, portanto, a
informacao pessoal que os profissionais de salde
devem judiciosamente preservar.

Em sintese, existe legislacao adequada em
Portugal para proteger os dados de saude. Falta
sim regulamentar a lei de modo a salvaguardar
efetivamente a privacidade dos doentes. E falta
também a implementagéo, em hospitais e centros
de saude, publicos e privados, de guidelines
que garantam a protecdo destes direitos. As
autoridades reguladoras da salde, em especial
a Entidade Reguladora da Salde, poderao
ter agui um papel central dada a sua especial
responsabilidade em proteger os inalienaveis
direitos dos doentes. ®
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INOVACAO

WALK THE INNOVATION 20716

A reunido cientffica Immunotherapy Walk the
Innovation 2016, organizada pela area médica de
Oncologia da MSD Portugal decorreu Integrada na Be
Well Global Health Conference de passado dia 1 de
Outubro 2016, O mote da reunido foi “Do presente
para o futuro” e 0 seu objetivo principal foi a partiha e
discussao de abordagens inovadoras as oportunidades
e desafios que a abordagem da via PD-1 em Imuno-
Oncologia representa, reunindo especialistas  de
diversos dominios da Medicina e Oncologia.

Aimuno-oncologia procura formas de ativacéo
do sistema imunitario que permitam combater as
células cancerigenas. Modula varios componentes
do sistema imunitario tais como  checkpoints
imunologicos que normalmente  limitam a  ativagéo
do sistema imunitario. Os inibidores de checkpoint
blogueiam 0s mecanismos de inibicdo do sistema
imunitério, resultando em reconhecimento e atague ao
cancro pelo proprio organismo.

Na reunido, discutiu-se a evolugado da
investigacéo cientifica dos primeiros farmacos anti PD-
1, a experiéncia da sua utilizacéo clinica e a adaptacéo
dos cuidados de salde, numa optica multidisciplinar
centrada no doente. A estruturagdo da reuniao
conciliou apresentacdes e discussao, salientando

tendéncias e solugdes para a utilizacdo adequada de
anticorpos da via PD-1, como referido pelo Prof. Jorge
Soares, na abertura da reuni&o.

Jean Francois Pouliot, Intemational Medical
Lead daMSD relembrou que a imuno-oncologia baseia-
se no reconhecimento dos tumores como “diferentes”
pelo sistema imunitario e que a abordagem da via
PD-1 tem revelado resultados de grande relevancia
clinica. O melanoma avangado foi a primeira neoplasia
escolhida para investigacao e Utilizacéo de inibidores
de checkpoint, dada a elevadissima carga mutacional.
A elevada mortalidade associada ao cancro do pulméao
torou-o uma das prioridades em imuno-oncologia. De
realcar que a emergéncia destas novas terapéuticas
ocorre apds escassos anos de pesquisa, dados
0s inequivocos beneficios de controlo de doenca
prolongado em doencas muito dificeis de tratar, como
melanoma avangado ou carcinoma do pulmao nao
pequenas células (CPNPC). O desenvolvimento clinico
em cancro do pulméao relevou a necessidade de
biomarcadores para selecéo de doentes, revelando-
se esta uma questao fundamental. A determinacao de
PD-L1, expresso na superficie das células tumorais,
tem-se afirmado como biomarcador preditivo de
resposta, relevante para a deciséo clinica, tendo sido
demonstrados em CPNPC ganhos de sobrevivéncia
global significativos comparativamente a terapéutica
convencional, ainda mais marcados em tumores com
expressao elevada de PD-L1 igual ou superior a 50%.

Através da partilha de experiéncia clinica com
inibidores da via PD-1 e com uma Vis&o transversal
das diferentes areas terapéuticas envolvidas, o Dr.
Fermando Barata reforgou a importancia da selegao

Mafalda Nogueira
Medical Advisor, Oncology, MSD



de doentes e de aspetos clinicos fundamentais para a
decis&o terapéutica em CPNPC. E inquestionavel que
uma abordagem multidisciplinar para determinacéo
do biomarcador ¢ uma componente crucial na
disponibilizagcéo de opcdes terapéuticas  mais
consistentes. A comunicagéo entre a equipa que
engloba patologistas, pneumologistas e oncologistas
pode ajudar a otimizar muitos aspetos na determinagao
do biomarcador, que depende de disponibilidade de
tecido para imuno-histoguimica.

Um outro aspeto transversal as terapéuticas
com inibidores de checkpoint da via PD-1, abordada
pela Dra. Maria José Passos, é a avaliagdo de resposta
e beneficio clinico associados ao tratamento. A pseudo
progresséao, aumento transitorio do volume tumoral ou
0 aparecimento de pequenas novas lesoes, seguido
de reducéo tumoral, pode constituir um desafio para
os clinicos. A deciséo quanto ao tratamento tem que
incorporar a avaliagdo clinica para determinar se
€ aconselhavel continuar até confirmar progressao
de doenca. Podem ainda ocorrer respostas tardias,
potencialmente relacionadas com as caracteristicas
de memdria do sistema imunitario. Adicionalmente a
durabilidade da resposta, por vezes até em situacdes
de descontinuagéo da terapéutica por toxicidade
inaceitavel, € uma das caracteristicas distintivas dos
inibidores de checkpoint imunitario.

A Dra. Ana Raimundo abordou como gerir
efeitos adversosimunitarios, partindo dafrase “S6 vemos
0 que procuramos”. Reforgou a importancia da detecéo
precoce e gestao adequada destes efeitos adversos,
pouco frequentes mas que podem surgir mesmo apos
fim do tratamento. E necessério um esforco conjunto
para educar tanto profissionais de saude, como
doentes e seus cuidadores para estes efeitos adversos
imunitérios, que sendo facimente controlados com
recurso a corticosteroides e suspensao temporaria do
tratamento, podem ser de dificil identificacao. O cartédo
de alerta do doente, e as recomendacdes de gestéo

Catarina Morais

Medical Affairs Trainee, Oncologia, MSD
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de efeitos adversos imunitéarios para os profissionais
de salde, sdo documentos relevantes no tratamento e
acompanhamento na pratica clinica.

Para acompanhar a inovagdo no tratamento
de doencas oncolodgicas, é necessério estabelecer
estratégias que permitam comportar o todo que a
inovagéo traduz. Com este propodsito o Prof. Dirk
Amold abordou os cuidados centrados no doente em
imuno-oncologia, partihando a sua viséo, alicercada
em avaliacdo de qualidade de cuidados e centros
oncologicos de referéncia. Através de uma visdo
holistica no cuidado dos doentes, os doentes estao
no centro das acdes tendo direito a estar envolvidos
na deciséo clinica. Reforcou ainda a necessidade de
providenciar 0 acesso a inovagéo, através de ensaios
clinicos, e na pratica clinica, o que depende de uma
gestao cuidada de recursos e outcomes.

A reunido beneficiou ainda da ativa
participagédo do painel de Moderadores, que incluiu
Especialistas de vérias das areas médicas clinicas
envolvidas, Oncologia, Pneumologia Oncoldgica e
Anatomia Patoldgia, Prof. Luis Costa, Dra. Deolinda
Pereira, Prof. Venceslau Hespanhol e Prof.? Fatima
Carneiro, e a Medicina Farmacéutica, Dra. Ana Maria
Nogueira, bem como de membros da audiéncia.

Foi assim com grande satisfacdo que
acompanhamos esta jormada do presente ao
futuro da utilizacéo de inibidores da via PD-1, quarto
pilar da terapéutica oncoldgica, enquadrada no
contexto do conhecimento atual e das tendéncias em
desenvolvimento. m
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0 SUCESSO DA MERCK

£ RESULTADO DO NOSSO INVESTIMENTO
EM INOVAGAQ

A Merck & a empresa farmacéutica e
guimica mais antiga do mundo. Foi criada em
Darmstadt, na Alemanha, em 1668 quando
Friedrich Jacob Merck adquinu a Farmacia Angel.
Ao longo dos ditimos guase 350 anos tomou-se
numa empresa verdadeiramente global com cerca
de 50 mil colaboradoras distribuidos por 66 paises.
A Merck &, hoje, uma empresa lider em ciéncia e
tecnologia nos setores de Cuidados com a Sadde,
Life Science e Performance Materials. A Farmacia
Angel ainda hoje pertence a familia Merck. A
atividade da Merck em Portugal comegou como
empresa Cluimico-Farmacéutica Limitada, com
sede na Bua das Pretas, em Lisboa em 1934. 82
anos depois, a Merck SA € uma empresa global
de ciéncia e tecnologia, que conta com mais de

100 colaboradores em Portugal que trabalham,
diariamente, na procura de solugbes inovadoras
que contibuem para o bem-estar da comunidade.
A Merck esta presente em Portugal em diferentes
areas terapéuticas - Oncologia, doengas neuro-
degenerativas, ferilidade, endocrinologia,
cuidados cardio-metabdlicos - e com uma
vasta gama de produtos, desde medicamentos
inovadores sujeitos e ndo sujeitos a receita médica,
dispositivos médicos e suplementos alimentares,
a ferramentas e outras solugbes para aplicagio na
drea das ciéncias da vida, e produtos quimicos de
alta tecnologia, como cristais liquidos para ecras e
pigmentos para revestimentos e cosmeticos,

Mos ulitimos anos a Merck tem reforgado
o investimento em investigago e ciéncia em
Portugal, atraveés de parcerias com instituictes de
referéncia em Portugal,



Quais sao os objetivos da Merck para Portugal?

A Merck ocupa o 15° lugar no ranking
geral das empresas farmacéuticas em Portugal,
tendo registado uma receita de mais de 65
milhdes de euros em 2015 e esperamos continuar
a crescer e satisfazer as necessidades dos
portugueses concretamente na Esclerose Mltipla
e na Oncologia. Em Portugal, a Merck diferencia-
se pelo seu investimento em Investigacédo &
Desenvolvimento. Para além das suas operacoes
comerciais em Portugal, a Merck esta altamente
empenhada no progresso  cientifico  local,
desenvolvendo atividades em éareas como a
investigacdo de base cientifica, biomarcadores,
estruturas de proteinas, maléria, oncologia e
neurologia, com parcerias com grandes institutos
de pesquisa, como a Gulbenkian, iIMM, IBET e
IPATIMUP. Ano apds ano, a Merck tem investido

em atividades de I&D em Portugal acreditando que
este compromisso vai certamente gerar retorno
para todas as partes.

Ja ha projetos a decorrer na area de I&D em Portugal ?

Atuaimente esta em desenvolimento
um projeto pioneiro com o IBET que tem como
objetivo desenvolver uma plataforma celular de
rastreio para descoberta de novos farmacos anti-
malaricos, que atuem na fase hepética da infegao.
Este projeto alia a experiéncia de 1&D da Merck
e as competéncias tecnoldgicas do IBET no
desenvolvimento de modelos celulares avangados
de doenca, representando um investimento
de 500 mil euros. Esta colaboracéo reforga o
compromisso da Merck em melhorar a sadde de
populacdes desfavorecidas através de solugoes
de salde inovadoras, acessiveis e integradas e,



por outro, a aposta da Merck nas capacidades da
investigacao em Portugal.

Qual é a divisdo mais importante da Merck em
Portugal?

A divisdo biofarmacéutica da Merck
desenvolve solucdes para indicacdes especfficas
em areas terapéuticas altamente especializadas.
O portfolio da Merck inclui medicamentos
lideres, que beneficiam os pacientes que sofrem
de cancro colorretal, tumores da cabeca e
PEescoco ou esclerose mdltipla. Além  disso,
a empresa desenvolve terapias para tratar a
infertilidade, disturbios do crescimento, doencas
cardiovasculares, diabetes e doencas da tiroide.
A area de investigacéo e desenvolvimento esta
focada nas areas de oncologia, imuno-oncologia,

e Nocio

doengas neurodegenerativas, fertlidade e

endocrinologia.

Quais s&o as mais recentes inovacdes na
area de oncologia”?

Na area de oncologia, N&o posso deixar de
destacar que a Merck foi a primeira farmacéutica
a estabelecer um conjunto de parcerias para o
desenvolvimento do teste de bidpsia liquida para
determinacdo do biomarcador RAS. O teste de
biopsia liquida representa uma conquista para
0s doentes com cancro colorretal metastatico,
pois permite que as decisdes terapéuticas
sejam tomadas com mais informagdes e de uma
forma mais célere. O novo teste, desenvolvido
e comercializado em conjunto com a Sysmex
Inostics, recebeu a marcacdo CE da Unido

‘O maior numero de doentes
beneficiem das solucoes

da empresa’

Bruno Wohlschlegel nasceu a 12 de julho de 1967, na Alemanha, na Floresta Negra, junto a fronteira
com a Franca. Formou-se em Quimica, pela Albert Ludwigs University, em Freiburg, na Alemanha (1989
—19906).

Desde 1996 ocupou diversos cargos na Merck, onde acumulou experiéncia em funcdes globais
e comerciais em todas as areas terapéuticas em que a Merck se concentra. Esta possibilidade
entusiasmou-o bastante, pois, conforme afirma, “a Merck Portugal redne todas as oportunidades e
desafios” pelos quais é apaixonado.

Desde 1 de outubro de 2014 que ¢é diretor-geral da Merck Portugal. O seu primeiro objetivo € que
‘0 maior nimero de doentes beneficie das solugbes da empresa’, © que implica que esta mantenha
e alargue a sua posicao de lideranca em todas as areas de negdcio. “Procuramos a lideranca de
mercado com novos produtos gue vamos lancar nos proximos anos”, indica o responsavel.

A sua segunda meta é duplicar o investimento em I&D no nosso pais até 2018. “Acredito no potencial
de Portugal para a I&D. Quero aproveitar este potencial para a Merck”, adianta.

Casado ha 26 anos, com 3 filhos, nos tempos livres gosta de tocar piano, viajar, visitar museus e ver
exposicoes de arte.



Europeia no inicio deste ano. Também no inicio
do ano foi estabelecida uma nova parceria com
a Biocartis para 0 desenvolvimento do sistema
inovador Idylla™, concebido para oferecer
informacdo molecular precisa e fiavel a partir
de praticamente qualquer amostra bioldgica,
apoiando os testes de bidpsia liquida.

Tivemos também desenvolvimentos com 0
Avelumab. Em junho apresentamos, em conjunto
com a Pfizer, estudos com o Avelumab para
sete diferentes tipos de cancro, incluindo duas
apresentacdes orais: como tratamento de segunda
linha no carcinoma metastatico de células Merkel e
em mesotelioma avancado. Estes estudos fazem
parte do Programa clinico internacional JAVELIN,
que explora o anticorpo avelumad para a proteina
PD-L1 (encontrada em células tumorais) e que
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envolve aproximadamente 2.200 pacientes, a
serem tratados a mais de 15 tipos de tumor.

Quais as vantagens do teste de biopsia liquida”?

Além da grande vantagem do tempo, uma vez que
0s resultados estéo disponiveis no prazo de uma
semana, auxiliando na orientacao das decisdes de
tratamento, ao invés dos testes convencionais de
tecidos e que podem demorar mais de 3 semanas
a estar disponiveis, o teste requer apenas uma
peguena amostra de sangue (10ml), em vez de
uma bidpsia de tecido, para determinar o estado
de mutac&o dos tumores. Todos os doentes com
cancro colorretal metastatico podem beneficiar
deste novo teste, um método mais simples e
rapido guando comparado com os métodos com
recurso a tecido, utilizados atualmente na pratica
clinica. m
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Diretor-geral da Merck Portugal
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DA BIOTECNOLOGIA

AO DO

Nos anos cinquenta Watson e Crick
descobrem a estrutura da dupla hélice do DNA,
acontecimento considerado por muitos cientistas
como a descoberta ndo s do século vinte mas
do milénio.

Ja nos anos sessenta o codigo genético
¢ descodificado. Todos estes conhecimentos
acerca do codigo genético, abrem as portas
a engenharia genética. conheciamos o codigo
agora passariamos a programa-lo. Fred Sanger
determina a sequéncia dos aminoacidos da
insulina. Estas descobertas s&o determinantes
para uma nova ciéncia, a da Biotecnologia.

Nos anos oitenta aparecem as primeiras
companhias de biotecnologia.

A Amgen é fundada em 1980 em
Thousand QOaks, California, com o nome de
AMGen (Applied Molecular Genetics).

A Amgen, lider mundial em biotecnologia,
ha 36 anos que explora o poder da inovacgéo
cientifica para melhorar de forma decisiva a vida
dos doentes. Fundada em 1980, foi pioneira no
desenvolvimento de medicamentos  inovadores
resultantes dos avancgos cientificos da tecnologia
do ADN recombinante e biologia molecular. A
Amgen figura na classificagéo Fortune 500, ajuda

Filomena Sousa
Diretora Médica Amgen Biofarmacéutica, Lda

NTE

milhdes de doentes na luta contra doengas
graves e mantem-se fiel aos seus principios,
baseando-se na ciéncia.

A Amgen desenvolve em Portugal
uma forte atividade de investigacdo clinica que
corresponde a um elevado investimento cientifico
e financeiro, contribuindo para o enriguecimento
e desenvoivimento do conhecimento da
comunidade cientifica e permitindo o acesso
atempado de terapéuticas inovadoras aos
profissionais de salde e aos doentes. Atualmente
desenvolve investigacao nas areas da Oncologia/
Hematologia, Inflamacédo, Doencas metabdlicas,
Neurociéncias, Perda Ossea, Nefrologia e
Doencas cardiovasculares.

‘A Amgen empenha-se em servir 0s
doentes, transformando a promessa da ciéncia
e biotecnologia em terapéuticas gue melhoram o
estado de salde dos doentes e salvam vidas. Em
tudo o que fazemos, temos como objetivo cumprir
a nossa misséo de servir 0s doentes. Em cada
passo que damos, somos guiados pelos valores
gue nos definem.” ®




lome-se

Nnas atividades ¢

Ne-se SOCIo e
participe ativamente

a Associacao!

@ Congresso Internacional dos Hospitais

@ Prémio de Boas Praticas em Salde

@ Circulos de Debate e Reflexao
@ Formagéo

WwWwW.apdh.pt/comaotornarsesocio



CIRCULAR

PROGRAMA DE INTERCAMBIO HOPE 2017

A APDH e a ACSS informam que se encontram
abertas, até 31 de outubro de 2016, as candidaturas
ao 36.° Programa de Intercambio HOPE 2017,
subordinado ao tema “lnovacgéo Organizacional
nos Hospitais e nos Cuidados de Saude”, gue
ird decorrer entre 15 de maio e 11 de junho de 2017,
estando prevista a realizacdo da Reunido Europeia de
Avaliagéo e Conferéncia Final entre 12 e 14 de junho
de 2017, em local a confirmar.

Ao Intercémbioc podem candidatar-se
profissionais de areas clinicas, ou outras que, nao
tendo especificamente funcdes/cargos de direcéo ou
chefia, estejam envolvidos em projetos significativos
ligados a gestédo da instituicdo de saude em que
trabalham ou em que esta se insere. Os candidatos,
designadamente os que provenham de areas nao
hospitalares (centros de salde, cuidados continuados,

ADMINISTRACAD CENTRAI

DE SISTEMA DE SAUDE, IP

servicos centrais de ambito regional ou nacional, etc.),
devem ter em consideracéo que os estagios decorrem
principalmente em meio hospitalar.

Salientamos que quer a HOPE quer a APDH
s8o associacdes de direito privado sem fins lucrativos e
que as regras do intercambio dependem das respetivas
normas internas, designadamente, o regulamento
nacional do programa, aplicavel aos participantes
portugueses, que esta disponivel no site http://
www.apdh.pt/programadeintercambiohope. Mais
informagéo sobre a candidatura pode ser consultada
em http://www.apdh.pt/hope2017 ou através de
contactos diretos com o Gabinete HOPE/Portugal
(Telefone 217 548 278) e e-mail (hopemail@hope.
min-saude.pt).
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BOAS PRATICAS EM SAUDE

UMA EXPERIENCIA NO ALGARVE

janela aberta a familia

® UMAJANELADECOMUNICACAD o

O Programa “Janela Aberta a Famlilia” teve inicio na Regido do Algarve em 2007, tendo sido
candidato ao Prémio Boas Préaticas em Sadde de 2009.

Ao longo do tempo O programa evoluiu, tendo-se internacionalizado pelo alargamento a
Comunidade Autonoma de Andaluzia através de fundos europeus (entre 2011 e 2015, o projeto foi
co-financiado pelo Programa de Cooperacao Transfronteirica Espanha-Portugal - POCTEP 2007 -
2013, com 0 apoio da Unido Europeia, FEDER) que culminou com lancamento, em julho de 2013,
de uma plataforma online onde o0s pais pedem esclarecimentos e/ou apoio de profissionais de salde
relativamente a educacéo dos seus filhos, sobre parentalidade, sobre salde matemo infantil e a
promocao de habitos de vida saudavel. Atualmente, € objeto de interesse da DGS/SPMS e de outras
regides auténomas espanholas prevendo-se uma maior expansado nacional e internacional em 2017,

O programa parte basicamente do pressuposto que é na familia que se joga o futuro das
criangas e, por isso, se conseguirmos influenciar positivamente os pais na educacéo dos seus filhos,
nos podemos imprimir mudancgas na proxima geracao e na sociedade em geral. ..

Para isso 0 programa comunica por diversas formas interativas com 0s pais, sempre com
continuidade, ao longo dos anos, desde que eles pensam em ter filhos ainda antes da gravidez, depois
enguanto as maes estao gravidas, e finalmente até que os filhos perfazem os 18 anos.

No Algarve, conseguimos convidar quase todas as familias porgue muitas mulheres fazem a
vigilancia da gravidez nos servigos publicos de salde e sobretudo, porque a maioria das mulheres tem
0 parto num hospital publico. E ai gue as inscrevemos numa plataforma propria que depois Ihes envia
emails, cartas em papel, sms, videochats (webinars) e outras informacgdes através da web e da rede
social facebook.

Atuaimente em Portugal, o programa segue mais de 7.000 familias inscritas, tem mais de
12.000 fas na rede social facebook, mais de 300.000 visualizacdes anuais na pagina web, mais de
200.000 visualizagbes anuais no canal youtube com mais de 150 videos produzidos e disponiveis.

O programa € melhor descrito na secgao “Quem somos?” da nossa pagina web (www.janela-

aberta-familia.org).
? ; atﬁarve

Munistéric da Sadce
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ATIVIDADES
- EVENTOS 16

Conferéncia “10 anos a Premiar Boas Préaticas’,
23 de setembro 2016 | Hospital Pediatrico do CHUC — Coimbra

Os trabalhos tiveram inicio com uma sessdo de abertura, com participagdo do Dr.
Alexandre Diniz (Diretor do DQS, em representacao do Diretor-Geral da Salide e da Presidente
do Conselho Diretivo da ACSS), Dr. José Robalo (Presidente, ARS Alentejo), Dra. Rosa Matos
(Presidente, ARS LVT), Dr. José Tereso (Presidente da ARS Centro), Dra. Ana Cristina Guerreiro,
(em representacao do Presidente da ARS Algarve, Jodo Moura dos Reis), Dr. José Adao (em
representacdo do Presidente da ARS Norte, Pimenta Marinho), Dra. Ana Clara Silva (Vice-
Presidente, IASAS, SRS Madeira em representacéo do Secretario Regional da Saude, Jodo
Faria Nunes, DRS Madeira), Prof. Dra. Margarida Eiras (Vogal da Direcéo da APDH) e Dr. José
Martins Nunes (Presidente, CHUC, EPE).

Seguiu-se a apresentacdo de um filme sobre os seis projetos, identificados em cada
regido de saude do Continente e na Regiao Autonoma dos Agores, como exemplo de uma
Boa Prética de Exceléncia, de entre os projetos premiados ao PBPS nos Ultimos 10 anos, a
saber:

* Sistema de logfstica interna - Hospital Geral de Santo Anténio (Porto) — Elia Costa, Vogal
Executiva do Centro Hospitalar Porto - ARS Norte

¢ Telemedicina -igualdade de acesso a formacédo em cardiologia - Centro Hospitalar da Unis.
Coimbra — Coordenador do Projeto, Dr. Eduardo Castela (Diretor Cardiologia Pediatrica CHUC
- ARS Centro

e Centro de Desenvolvimento da Crianga Torrado da Silva -Hospital Garcia de Orta - Maria



I -

José Fonseca, Coordenadora Projeto Doenga cronica na crianga, reorganizar para promover
a Equidade, a Efectividade e a Eficiéncia - a experiéncia do Centro de Desenvolvimento da
Crianga Torrado da Silva - ARS LVT

e Intervengdo Precoce (Evora) - Maria Cristina Miranda, Coordenadora da Subcomiss&o
Regional do Alentejo do Programa de Intervencéo Precoce - ARS Alentejo

e Nutricdo entérica no ambulatério — Hospital de Faro - Ana Maria Lopes, Coordenadora Grupo
Nutricdo Clinica do Centro Hospitalar Algarve - ARS Algarve

* Intervencéo Inter-llhas no diagndstico, tratamento e prevencéo da Obesidade Infantil, HDES,
DRS Acores

Posteriormente, aconteceu um momento de grande relevancia no ambito do primeiro e
segundo painéis, intitulados “10 anos a Premiar as Boas Praticas” e “Premiar as Boas Praticas
— Que Caminhos Futuros”, respetivamente. Estes foram pautados por contributos de grande
riqueza que se constituiram como uma mais-valia para o futuro do PBPS, ndo s6 em termos
metodologicos, mas também ao nivel operacional.

A conferéncia fol encerrada pela intervencéo da Profa. Ana Escoval, que fez uma
sintese dos trabalhos desenvolvidos durante o evento, bem como apelou a participagéo no
Encontro da 102 Edicao do Prémio de Boas Préaticas em Salde®.



Conversas de Fim de Tarde:
“Valorizac&o e desenvolvimento do capital humano da saude”

A 1.2 Sesséo das Conversas de Fim de Tarde
subordinada ao tema “Desenvolver os Recursos Humanos
da Saude”, decorreu durante a tarde de 23 de setembro,
no Auditdrio Professor Alexandre Moreira do Centro
Hospitalar do Porto, EPE.

Esta fol uma iniciativa conjunta da APDH, da
ACSS e do CHP, gue teve como publico-alvo dirigentes
e responsaveis de Unidades de Formacdo das
administragbes regionais de salde, das unidades locais
de saude e dos hospitais, bem como das faculdades e
escolas de salde pretendeu enquadrar e informar sobre 0s
niveis de qualificagao envolvidos, de relevar o alinhamento
prioritario das acgdes de formag&o com O plano e os -
programas de salde de ambito nacional e regionais e,
ainda, de desenvolver um sistema de crédito profissional
e académico das acdes de formacao dos ativos humanos
da saulde.

Assinatura de Protocolo entre APDH e SPQS

No passado dia 23 de setembro, a margem
das “Conversas de Fim de Tarde” subordinadas ao
tema "Desenvolver os Recursos Humanos da Saude”,
iniciativa conjunta da Associacéo Portuguesa para o
Desenvolvimento Hospitalar, da Administragao Central
do Sistema de Salde, IP e do Centro Hospitalar do
Porto, EPE, assinalou-se 0 momento de formalizagéo
de um protocolo de colaboracéo entre a APDH e a
SPQS, representadas neste ato pelo Professor Dr.
Carlos Pereira Alves, Presidente da Direcéo da APDH,
pela Dra. Margarida Franca, Presidente da Sociedade
Portuguesa para a Qualidade na Saude (SPQS) e
pela Dr? Iris Leite, Vogal da SPQS. Este protocolo
pretendeu formalizar uma colaboracao de longa data
e estimular a sua cooperacdo nas varias areas de
intervengao relacionados com as atividades de ambas
as Associacdes.

-VENTOS FUTUROS

23 NOV’16 ,

gﬁgmo DE BOAS PRATICAS EM SAUDE®

24 E 25 NOV’16

CONGRESSO INTERNACIONAL DOS HOSPITAIS

INGVAR EM SAUDE. MITO OU REALIDADE?
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Reserve ja na sua agendal



Traduzimos a
linguagem da vida

em medicamentos vitais

Na Amgen, acreditamos que as respostas aos desafios colocados pelos
medicamentos estdo escritas na linguagem do nosso ADN. Como pioneiros em
biotecnologia, utilizamos o nosso profundo conhecimento dessa linguagem para
criar medicamentos vitais que vdo ao encontro das necessidades dos doentes,
no combate as doencas graves, melhorando de forma decisiva as suas vidas.

Para mais informagdes sobre a Amgen, vesite www.amgen.pt ou contacta a Amgen Biolarmacéutica Lda.,
Edificio 0" Maria | (060}, Pizo 2 A, Quinta da Fonle = 2770-229 Pago d'Arcos, Portugal.
MIPC: 502 942 959

AMGEN

Pioneering science delivers vital medicines™




Committed to Improving
the Lives of Patients Worldwide®

Celgene, Sociedade Unipesscal, Lda.
Lagoas Park, Edificio 11, 1° andar * 2140-270 Porto Salvo - Portugal
Tel: + 351 210 044 300 » Fax: + 351 210 044 301

E-mail: celgene.poriugal@celgene.com



