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Exmos. Srs Deputados constituintes da Comissdo de Satde,

Uiitriasin /St 1 ISRTR )/
A DGS abriu um novo processo de candidatura a Centros de Tratamento (C“T‘)’para"a"Hli%f?érméjgnQéééﬁo),
depois de o Despacho n® 7934/2014 ter estabelecido o quadro legislativo para a organizag¢do dos cuidados de
saude para esta area, € ndoter sido efetuada quélquer andlise da organiza¢o entretanto estabelecida,
previamente. ‘

Em 2014, a APHP manifestou a sua opinifio sobre os resultados das candidaturas a CT da HP, ao abrigo da
Orientagdo 004/2012, nomeadamente quanto ao encerramento da Consulta de HP do CHLC (dando voz as
preocupacdes dos doentes) e sobre o facto de, num primeiro despacho (3851/2014), a Unidade de Doenga
Vascular do Centro Hospitalar do Porto ndo ter sido considerada CT da HP. O despacho n°® 7934/2014 veio,
mais tarde, corrigir esta segunda situagéo, tendo, entretanto, os doentes da Consulta de HP do CHLC sido
transferidos e incorporados na Consulta de HP do CHLN.

Na altura, apesar dos fatos referidos, consideramos que o esfor¢o legislativo para a implementagfio de uma
rede nacional de cuidados de satde para a HP, baseada em CT regionais, se enquadrava nas orientacoes
internacionais para a implementagfio de programas nacionais para as Doengas Raras.

O Despacho n°® 7934/2014, ao nomear oficialmente como CTs, as ja diferenciadas consultas dos Centros
Hospitalares do Porto, na Regido Norte, Coimbra, Regido Centro, e Lisboa Norte € Hospital Garcia de Orta
para as Regides da Grande Lisboa e Sul, veio fomentar a concentra¢do de doentes e consequentemente a
experi€ncia na gestfo clinica da doenga nos CT referidos e, além disso, incentivar a criagdo de redes de
referenciagdo regionais.

Passados trés anos, os resultados apontam para um aumento significativo do niimero de doentes
identificados e uma franca melhoria da organizagéo das equipas de todos os Centros, que nos é transmitida
no dia a dia pelos doentes.

A presente Norma, fazendo “tabua rasa” dos progressos organizacionais, assistenciais ¢ de investigagéo
clinica conseguidos, cria-nos algumas preocupagdes, J& que, embora ndo vejamos como, pode abrir caminho

a criagdo de novos Centros sem as condigdes exigidas internacionalmente para a gestéo clinica do doente
com HP.

Permitam-nos apontar dois exemplos flagrantes de violagdo das regras internacionais:

1. O ponto 3.a) i. determina que quanto ao “Volume de Atividade Assistencial” o “Centro de Tratamento de
Hipertensio Arterial Pulmonar para Adultos” deve admitir 10 novos-casos/ano. As ultimas Guidelines
europeias (2015 ESC/ERS) preconizam um minimo de 2 novos-casos/més (24 novos casos/ano).

2. No ponto 4 ¢ “aberta a porta” a criagio de “Centros para realizar endarterectomia pulmonar” nfo sendo
estabelecido um nimero minimo de cirurgias efetuadas bem como os resultados, ao contrério do exigido no
ponto anterior e do que ditam as regras internacionais.

Assim, considerando que:
1. Portugal tem quatro CT da HP para 10 milh&es de habitantes (rdcio ja superior ao da maioria dos paises
europeus); '
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2. N#o temos noticia de qualquer dificuldade de acesso dos doentes aos CT existentes;

3. As orientacdes nacionais (Plano Nacional para as Doengas Raras) € internacionais sdo para a
concentragio de doentes em CT com cada vez mais alto volume de doentes;

4, Uma percentagem razoavel de doentes, pela gravidade da doenga, deve ser tratada com farmacos
administrados por via parentérica, por vezes por cateter central e em perfusdo continua. Estes tratamentos
exigem equipas experientes e disponiveis permanentemente, nomeadamente para as complicagdes, que ja se
encontram formadas nos CTs existentes;

5. A criagfio de novos Centros Cirdrgicos para a HP na Europa, dada a complexidade da técnica e da
constitui¢do de equipas multidisciplinares experimentadas e capazes de avaliar e decidir os doentes
candidatos, bem como a variabilidade dos resultados conforme o volume de atos praticados, € alvo de muito
controvérsia na comunidade cientifica desta area, apontando-se para niimeros da ordem de 1 Centro para
cada 40 a 50 milhdes de habitantes. A cirurgia de endarterectomia pulmonar, é uma cirurgia complexa e
com uma curva de aprendizagem longa, sendo aconselhadas pelo menos 50 cirurgias, realizadas por um
cirurgido sénior e tuteladas num Centro de alto volume. Porque a mortalidade € altamente dependente do
volume de doentes operados, as recomendagdes internacionais aconselham a que a criagéo de um novo
Centro de Endarterectomia Pulmonar, deve ser implementada em colaboragio com um Centro de alto
volume que deve fazer a formago prévia e acompanhar posteriormente a implementagéo do novo Centro.
Ficamos, no entanto, ao dispor para discutir o assunto e, ca$o seja uma opgdo das autoridades criar um novo
Centro em Portugal, apoiar um plano de implementagéo de acordo com as regras referidas.

Sugeriamos que:

1. N3o fosse alterada a organizagdo existente, com a manutengéo dos Centros ja designados;

2. Fossem dados incentivos aos Centros existentes para melhorarem/reforgarem as suas redes regionais de
referenciacdo, ja criadas; :

3. Sejam exigidos regularmente aos Centros existentes indicadores de atividade (pelo menos de volume de
atividade assistencial e resultados); :

4. Fosse discutido com os representantes dos doentes, os coordenadores dos CT existentes, os responsaveis
pelos Centros cirirgicos com potencialidade para implementar um programa de tratamento cirargico da HP
e os representantes das autoridades de saude responséveis pela area, um plano de implementagdo de um
Centro de Tratamento Cirurgico da HP, caso seja esta a opgéo das autoridades de saiide que tutelam a area.

Em conclusio, pensamos que, depois dos Despachos de 2014 que geraram nos doentes de alguns hospitais
uma enorme inseguranga e desgaste psicologico e emocional, dado que tiveram que interromper uma
relagiio de décadas com os profissionais de satide que os seguiam e tratavam e que considerdvamos
ultrapassados, serd, no minimo, injusto para os doentes faz€-los passar novamente por um processo
semelhante e um desperdicio para a sociedade pdr em causa a organizagdo entretanto criada. Ndo
compreendemos, por isso, as razdes que levaram a publicag@io da Norma, agora publicada, que vem revogar
a Orientagdo n° 004/2012 de 31/01/12 e que consideramos um retrocesso na organizago dos cuidados de
satde para esta area das Doengas Raras.

Em nome dos doentes com HP, agradeco a atengdo dispensada, ¢ solicito uma audiéncia em Comisséo de
Saude para discutir este assunto, de forma a garantir uma eficiente organizag¢io dos cuidados de saude para
esta area e que propicie aos doentes com HP a melhor qualidade possivel de cuidados.

Maria Jodo Saraiva
Associacio Portuguesa de Hipertensdo Pulmonar
(Presidente)



REPUBLICA -
&> PORTUGUESA

SAUDE

Dire¢do-Geral da Saude

SN SERVICO NACIONAL D G S ?859
DE SAUDE

NORMA

- Digitally signed by Maria da
Ma ra da G ra (;a Graga Gregério de Freitas

NOMERO: 00472018 Gregoriode  Zicmsongets
DATA: 19/01/2018 " Freitas Do 30780175 1130082
ASSUNTO: Requisitos para Centros de Tratamento de Hipertensao Arterial Pulmonar e

PALAVRAS-CHAVE:

PARA:
CONTACTOS:

de Trombo-Endartrectomia Pulmonar

Hipertensdo arterial pulmonar; Endartrectomia; Centros de tratamento

Hospitais do Servico Nacional de Satude

Departamento dé Qualidade na Saude (dgs@dgs.min-saude.pt)

Nos termos da alinea a) do n° 2 do artigo 2° do Decreto Regulamentar n° 14/2012, de 26 de

janeiro, por proposta do Departamento da Qualidade na Sadlde, a Direcao-Geral da Saude

emite, no ambito da qualidade organizacional, a seguinte:

NORMA

1. Os hospitais do Servico Nacional de Sadde poderdo candidatar-se a Centros de Tratamento de

Hipertensao Arterial Pulmonar, respeitando os critérios definidos na presente Norma.

2. Apenas os Centros de Tratamento de Hipertens&o Arterial Pulmonar, que demonstrem, junto

da Diregdo-Geral da Saude, ter capacidade diferenciada para o diagndstico, tratamento e

seguimento da hipertensdo arterial pulmonar, podem acompanhar doentes com esta

patologia.

3. Os Centros de Tratamento de Hipertens3o Arterial Pulmonar terdo de cumprir, em termos de

critérios de elegibilidade, cumulativamente, os seguintes requisitos especificos:

a) Volume de Atividade Assistencial

Centro de Tratamento de HipertensGo Arterial Pulmonar para Adultos:
admissdo de 10 novos-casos de hipertens3o arterial pulmonar dos

grupos | e/ou IV, por ano, mantida durante, pelo menos, 3 anos e, em

simultdneo, acompanhamento permanente e continuado de, pelo

menos, 50 doentes.
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ii. Centro de Tratamento de Hipertensdo Arterial Pulmonar Pedidtrico:
admissdo de, pelo menos, 5 novos-casos de hipertensdo arterial
pulmonar dos grupos | e/ou IV, por ano, mantida durante, pelo menos, 3
anos e, em simultdneo, acompanhamento permanenté e continuado de,

pelo menos, 20 doentes.

ii.  N&o sdo contabilizados para efeitos de candidatura, em termos de
volume assistencial, os casos de hipertenséo arterial pulmonar aguda

e/ou transitéria.
b) Equipa de Saude

i, Deve ser constituida por profissionais de satide com, pelo menos, trés anos
de experiéncia na area, que assegurem as necessidades assistenciais do

centro de tratamento de hipertens&o arterial pulmonar nas 24 horas.
ii. Deve ter um coordenador responsavel.

ii.  Deve ser constituida, no caso de Centro de Tratamento de Hipertensao
Arterial Pulmonar de Adultos, por médicos especialistas de cardiologia,
pneumologia, medicina interna e, ainda, de medicina intensiva com

comprovada diferenciagdo na doenga.

iv.  Deve ser constituida, no caso de Centro de Tratamento de Hipertensao
Arterial Pulmonar Pediatrico, por médicos especiélistas de cardiologia
pediatrica e pediatria. Devem ter incluidos médicos intensivistas
pediatricos e neonatologistas, com comprovada diferenciacdo na doenga,

bem como anestesistas com experiéncia em pediatria,

v. Deve incluir enfermeiros e enfermeiros especialistas com experiéncia
comprovada na doenga e que assegurem as necessidades assistenciais do

centro de tratamento de hipertens3o arterial pulmonar nas 24 horas.

vi.  Deve ter apoio de especialistas em hepatologia, infecdo pelo VIH, doengas

autoimunes e imunohemoterapia.
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vii. *Deve ter apoio de radiologista, psicdlogo, assistente social, nutricionista,

bem como fisiatra.
viii. Deve incluir assistente técnico com horario dedicado.
ix.  Deve incluir assistente operacional com horério dedicado.

X. . Deve estar identificada e ser responsavel pelas decisdes de gestao clinica
do doente com hipertensio arterial pulmonar, com identificagdo de um

responsavel pela préscrigéo de férmacos especificos para esta patologia.
¢) Experiéncia Profissional

Os profissionais clinicos que integram o Centro de Tratamento de Hipertenséo
Arterial Pulmonar tém de fazer prova documental, através de resumo curricular,
de que possuem conhecimentos e experiéncia profissional na prestacio de

cuidados e no tratamento dos diversos tipos de hipertensdo arterial pulmonar.
d) Equipamentos e Recursos

Os Centros de Tratamento de Hipertensdo Arterial Pulmonar tém de estar
integrados em unidades hospitalares que disponham dos seguintes equipamentos

€ recursos:
i. Ecocardiografia (transtoracica e transesofagica).
ii. Cateterismo cardiaco e hemodinamica.
iii. Iéxploragéo funcional cardio-respiratéria.

iv. Servico de imagiologia com capacidade para angiotomografia
computorizada, tomografia computorizada de alta resolugdo e ressonancia

magnética, em horario compativel com as necessidades.
v. Servi¢o de medicina nuclear ou articulagdo com servico externo.

vi. Unidade de cuidados intensivos e de internamento especializado em

patologia cardiaca e respiratéria.
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vii. Ter acesso, por protocolo formal, a intervengbes de endarterectomia e

transplante pulmonar.

e) Organizagdo das Atividades

Os Centros de Tratamento de Hipertensdo Arterial Pulmonar tém de atuar
segundo protocolos de tratamento, devidamente atualizados e validados,

nomeadamente para:

Estudo hemodinamico com teste de vasoreactividade aguda.

(

)

(if)
(iii)
(iv)

v)

Ecocardiograma transtorécico e transesofagico.
Teste dos “Seis Minutos de Marcha” e prova de esforgo.
Abordagem terapéutica e sua monitorizacao.

Implantacdo e manutengéo de catéter venoso central.

(vi) Administracdo de farmacos pelas vias oral, inalatéria, subcutanea e
intravenosa.
(vii) Orientag3o para programas de reabilitagéo.
(viii) Gestdo clinica do doente com insuficiéncia cardiaca direita.
(ix) Admissdo em cuidados infensivos.

(x) Acesso protocolado a cirurgia de endartrectomia e transplante pulmonar.

Os Centros de Tratamento de Hiperténséo Arterial Pulmonar tém de manter
atualizada a ficha de identificagdo do centro de tratamento, especialmente
no que se refere aos dados relativos ao nome do responsavel médico e
contactos (telefone e email) e informar oficialmente a Direcdo-Geral da Saude

de qualquer alteragdo a estes dados.

f) Formacéo, Investigacdo e Educagao Terapéutica

Norma n° 004/2018 de

Alameda D. Afonso Henrique

Os Centros de Tratamento de Hipertensao Arterial Pulmonar, tém de:

19/01/2018 4/9

s, 45 | 1049-005 Lisboa - Portugal | Tel: +351 21 843 05 00 | Fax: + 351 21 843 05 30 | E-mail: geral@dgs.min-saude.pt | www.dgs.pt



REPUBLICA
% PORTUGUESA

SAUDE

(™ | SNIS secowcon DGS i
DE SAUDE o

Dire¢do-Geral da Saude

(i) Promover acbes de educacdo terapéutica necessarias as pessoas em

tratamento e seus cuidadores.

(i) Desenvolver atividades de formacdo continua, pre-graduada, pés-
graduada e de investigacdo clinica e das ciéncias bésicas, que lhe
permitam aprofundar o conhecimento no que concerne a assisténcia e

tratamento de hipertens&o arterial pulmonar.

iii) Integrar-se em projetos de formacdo e investigacdo nacionais e

internacionais e promover publica¢Bes cientificas.
(iv), Participar em registos epidemiolégicos.
) Participar em ensaios clinicos.

4. Os Centros de Tratamento de Hipertenééo Arterial Pulmonar que retnam, cumulativamente,
condi¢bes técnicas e tecnoldgicas para realizar endartrectomia, devem candidatar-se, para
este efeito, juntando a candidatura a Centro de Tratamento de Hipertens&o Arterial Pulmonar,
evidéncia de que cumprem os seguinte; requisitos:

a) Ter capacidade cirdrgica instalada para cirurgia cardiaca e toracica.

b) Ter acesso no local ou por protocolo a transplanta¢do pulmonar.

¢) Possuir equipa técnica constituida por anestesista, pneumologista, cardiologista e
cirurgido cardiotorécico, com experiéncia no tratamento e seguimento de doentes com
tromboembolismo pulmonar crénico e trombo-endartrectomia pulmonar.

d) Ter programa de ExtraCorporea/ Membrane Oxygenation (ECMO).

e) Ter acesso a laboratério de hemodinamica e de hemodinémica de intervencdo, com
experiéncia em procedimentos de dilatagdo destas leses, nos casos nio operdveis ou
com resultado insuficiente apés cirurgia.

f)  Ter acesso a laboratério de intervencdo vascular para introdugdo de filtros na veia
cava. |

g8) Ter programa de cardiopatias congénitas no adulto e de hipertensio pulmonar.

h) Ter acesso a imagem cardiovascular por TAC e Angiografia, com especializacdo
vascular.

i) Ter acesso a provas funcionais respiratdrias e broncoscopia.
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j) Ter acesso a cuidados intensivos com experiéncia em cuidados criticos cardio-
respiratorios.

5. A candidatura ¢ dirigida, pelo Conselho de Administracéo do Hospital, a Diretora-Geral de
Saude, solicitando por email ou oficio, as credenciais de acesso ao formulario de candidatura,
localizado na area reservada do sitio www.dgs.pt.

6. O periodo de candidatura decorre de 1 de fevereiro a 16 de fevereiro de 2018.

7. Alista de centros de tratamento admitidos é publicada no sitio da Dire¢do-Geral da Saude.

8. A Direcdo-Geral da Saude, reserva-se no direito de solicitar entrevista e visita ao centro
candidato.

9. A revalidacdo, pela Diregdo-Geral da Saude, dos .Centros de Tratamento de Hipertensao
Arterial Pulmonar decorre anualmente de 1 de fevereiro a 16 de fevereiro, de modo a que, no
final de cada ano de funcionamento, os centros de tratamento de 'hipertenséo arterial
pulmonar atualizem os seus dados na area reservada no sitio da Diredo-Geral da Saude,
usando, para o efeito, as credenciais de acesso cédidas no momento da candidatura. Se nao
houver atualizacdo da informag&o, o centro de tratamento deixara de ser considerado como
centro de tratamento de hipertenséo arterial pulmonar.

10. A presente Norma revoga a Orientacdo n.° 004/2012 de 31/01/12.

Graca Freitaé ‘

Diretora-Geral da Sagde
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INFORMAGCAO COMPLEMENTAR

A. A hipertensdo arterial pulmonar é uma doenca rara, associada a multiplas patologias,
cujo estudo, tratamento e seguimento exige cuidados diferenciados.

B. Asformas de hipertens3o arterial pglmonar, com indicagdo para tratamento especifico,
tém baixa p;’evaléncia, cerca de 15-52 casos/1.000.000 habitantes, s3o progressivas,
graves e, se ndo tratadas, condicionam uma reducdo marcada da esperanca de vida,
apresentando‘uma sobrevida média de 2,8 anos (IC 95%, 1,9 a 3,7 anos). A gestao clinica
do doente éom hipertensdo arterial pulmonar acarreta um elevado consumo de
recursos do Sistema de Saude.

C. Os avangos conseguidos na Ultima década, decorrentes da boa gestao clinica dos
doentes, do ‘'seu seguimento em centros especializados de tratamento e da
disponibilidade de farmacos especificos, vieram melhorar significativamente o
prognoéstico da doenga, sendo possiveis taxas de sobrevivéncia da ordem dos 80%, 60%
e 40% aos 1, 3 e 5 anos respetivamente.

D. O tromboemb‘olismo pulmonar crénico pode ocorrer com frequéncia e é muitas vezes
subdiagnosticado em vida.

E. Nos doentes em que o valor de pr'esséo na artéria pulmonar atinge os 50 mmHg a
mortalidade por tromboembolismo pulmonar crénico aos 3 anos é de 90%, sendo os
custos diretos‘e indiretos relacionados com os internamentos hospitalares recorrentes
€ 0 USO, pouco consistente, de me}os complementares de diagndstico e terapéutica,

uma realidade crescente.
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F. A trombo-endartrectomia pulmonar é uma cirurgia eficaz, com uma taxa de
mortalidade hospitalar de cerca de 10 a 15% e com excelente impacto na qualidade de
vida poés-cirdrgica.

G. Até & data os doentes que necessitavam de trpmbo—endartrecton%ia pulmonar eram
referenciados pelo Servico Nacional de Satude para o estrange'iro. A criagdo e
reconhecimento de centros nacionais, com competéncia para a realizagdo desta
técnica, potencia a autosuficiéncia do Servigo Nacional de Saude, permitindo que os

doentes sejam tratados e acompanhados no seu meio habitual de vida.

BIBLIOGRAFIA

1 D'Alonzo GE, Barst RJ, Ayres SM, Bergofsky EH, Brundage BH, Detre KM, et al. Survival in
patients with primary pulmonary hypertension: Results from a national prospective registry.
Ann Intern Med 1991;115:343-9. :

2 Nazzareno Galie, Marc Humbert, Jean-Luc Vachiery,et al. 2015 ESC/ERS Guidelines for the
diagnosis and treatment of pulmonary hypertension: The Joint Task Force for the Diagnosis
and Treatment of Pulmonary Hypertension of the European Society of Cardiology (ESC) and
the European Respiratory Society (ERS): Endorsed by: Association for European Paediatric
and Congenital Cardiology (AEPC), International Society for Heart and Lung Transplantation
(ISHLT), European Heart journal, Volume 37, |ssLJe 1, 1 January 2016, Pages 67-
119,https://doi.org/10.1093/eurheartj/ehv317

3 Humbert M, Sitbon O, Chaouat A, et al. Survival in patients with idiopathic, familial, and
anorexigen-associated pulmonary arterial hypertension in the modern management era.
Circulation 2010; 29:156-163.

4 peacock Al, Murphy NF, McMurray J)V, Caballero L, étewart S. An epidemiological study of
pulmonary arterial hypertension. Eur Respir ) 2007; 30: 104-109.

5 Reis A, Rocha N, Barros R, Martins A, Oliveira F, Diogo A, Silva A, Alvares S, Shiang T, Castro
G, Agapito A. Recomendacbes para a abordagem clinica do doente com hipertensao

pulmonar. Revista Portuguesa de Cardiologia. Fevereiro 2010; 29(2): 253-289.

Norma n° 004/2018 de 19/01/2018 . 8/9

Alameda D. Afonso Henriques, 45 | 1049-005 Lisboa - Portugal | Tel: +351 21 843 05 00 | Fax: + 351 21 843 05 30 | E-mail: geral@dgs.min-saude.pt | www.dgs.pt



g REPUBLICA
g~ PORTUGUESA

SAUDE

Direcdo-Geral da Saude

SN SERVIGO NACIONAL D G S dose
DE SAUDE 189

® Reis A, Rocha N, Barros R, Martins A, Oliveira F, Diogo A, Silva A, Alvares S, Shiang T, Castro
G, Agapito A. Recomendac¢des para "a: abordagem clinica do doente com hipertens3o
pulmonar. Revista da Sociedade Portuguesa de Medicina Interna. Janeiro-Marco 2010; 17(1):
05-39. |

7 Reis A, Rocha N, Barros R, Martins A, Oliveira F, Diogo A, Silva A, Alvares S, Shiang T, Castro
G, Agapito A. Recomendagbes para a abordagem clinica do doente com hipertensio
pulmonar. Revista Portuguesa de PneUmoIogia;julho 2010; Volume XVI, Suplemento 4: S07-

S85.

Norma n° 004/2018 de 19/01/2018 9/9

Alameda D. Afonso Henriques, 45 | 1049-005 Lisboa - Portugal | Tel: +351 21 843 05 00 | Fax: + 351 21 843 05 30 | E-mail: geral@dgs.min-saude.pt | www.dgs.pt



