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PREFACIO

PROF. EDGAR ALMEIDA

A diabetes é uma doenca sistémica que pode contribuir para a lesdo de varios 6rgaos de forma
irreversivel.

Tradicionalmente, o tratamento das varias complicagdes da diabetes tem sido abordado de forma
parcelar pelos varios intervenientes, gerando uma experiéncia Unica, embora nem sempre partilhada.

Este documento resultou da aplicagdo de um modelo inovador (‘design thinking’), implementado em
varias fases, envolvendo reputados profissionais no tratamento da pessoa com diabetes.

Foram identificadas as principais lacunas existentes no modelo atual de intervencdo na pessoa com
diabetes, desde a falta de atualizagdo das principais guidelines, a necessidade de integracao de cuida-
dos, e as politicas de salde, tendo sido propostas medidas nas vdrias areas, com identificacao das
mais prioritarias.

Por este motivo, considero que este documento é Unico, uma vez que resultou da discusséao livre entre
0s varios participantes, todos eles com larga experiéncia no acompanhamento do doente diabético,
para a criagdo de uma declaragao sobre o que este painel considera ser prioritario para modificar o
panorama do acompanhamento do doente diabético em Portugal e, como tal, merecer atencao dos
decisores politicos a varios niveis.

Como Nefrologista estou preocupado com o impacto que a doenca renal diabética tem (e podera

continuar a ter se nada fizermos) pelo que quero agradecer a todos os membros deste grupo de reflex-
30 os seus importantes contributos para o resultado final.




e novahealth
vansgement & @NAlYtICS o

School powered by NOVA IMS

OB e Consenso Estratégico Nacional para a Doenga Renal Diabética



SUMARIO
EXECUTIVO

O presente sumario destaca os resultados do projeto colaborativo entre o NOVA Health & Analytics Lab (NOVA
IMS) e a Bayer, no ambito do "Consenso Estratégico Nacional para a Doenca Renal Diabética," realizado de abril
a novembro de 2023.

Contexto e Significado:

A Doenca Renal Diabética afeta aproximadamente 550 mil portugueses, gerando um impacto significativo na saude
publica. Este documento procura oferecer insights valiosos, sensibilizando os profissionais de sadde para a importancia
e impacto que esta doenga tem nas pessoas com Diabetes e melhorando a qualidade de vida dos doentes.

Objetivos do Projeto:

O projeto visou identificar oportunidades inovadoras na gestdo da doenga, promovendo uma abordagem colaborativa
entre os stakeholders. O foco recaiu sobre areas cruciais, como diretrizes para a patologia, integracado de cuidados e
politicas de saude em Portugal, além da sensibilizacdo e formagado de profissionais de saude e da comunidade.

CONTRIBUIGOES CHAVE:

1. Diretrizes para a Patologia:
- Avaliacdo das atuais diretrizes e propostas de melhorias.
- ldentificacdo de lacunas e areas de desenvolvimento para otimizar a gestao clinica.

2. Integracdo de Cuidados e Politicas de Saude:
- Analise critica da integragao de cuidados existente.
- Sugestdes para aprimorar politicas de saude, garantindo uma abordagem holistica.

3. Sensibilizagdo e Formacgao:
- Desenvolvimento de estratégias para aumentar a consciencializagdo sobre a Doenca Renal Diabética.
- Propostas de programas e intervencdes visando profissionais de saude e a comunidade em geral.

CONCLUSOES E RECOMENDAGOES:

Este documento fornece uma visdo abrangente das percepc¢des dos peritos nacionais e destaca oportuni-
dades tangiveis para a inovagao em saude. As recomendag¢des abrem caminho para uma abordagem mais
eficaz e integrada, visando a melhoria da gestdo da Doencga Renal Diabética em Portugal.

Impacto Futuro:

Antecipamos que as recomendacdes delineadas neste consenso estratégico terdo um impacto positivo,
nao apenas na qualidade de vida dos doentes, mas também na eficiéncia dos sistemas de saude e na pro-
mocdo de praticas inovadoras no tratamento da Doenca Renal Diabética a nivel nacional.




A DOENGCA RENAL
DIABETICA
EM PORTUGAL

PROF. EDGAR ALMEIDA

Admite-se que 48% dos diabéticos terdo doencga renal
cronica (DRC)(1) o que significa que, em Portugal, tendo
em consideracao os resultados do Censo de 2021 e os do
Observatorio Nacional da Diabetes (10% edicao, marco de
2023), existirdo cerca de 700 000 diabéticos com DRC.

Outro dado objetivo € a taxa de incidéncia de dialise. Os
dados do Gabinete do Registo da Sociedade Portuguesa
de Nefrologia (SPN) revelam que a incidéncia de dialise
em Portugal é das mais elevadas da Europa (2), apenas
superada por Chipre e Grécia (3). Estes dados sao obser-
vados de forma consistente, hd mais de uma década, e é
um fendmeno que assistimos de forma impotente, sem
que tenhamos conseguido modificar este panorama.
Com efeito, em 2022, das 2705 pessoas que iniciaram
terapéutica substitutiva renal, 800 (29,6%) eram diabéti-
cas, sendo a diabetes a principal etiologia da doenca
renal nas pessoas que iniciaram dialise.

Estes dados indicam que a diabetes e a doenca renal
cronica sdo patologias muito comuns e muito penaliza-
doras para o bem estar das populacdes merecendo,
por estas razdes, um olhar particular dos responsaveis
pela salde, e um investimento na prevencao, detecéo
precoce e tratamento modificador do prognaostico.

A estes fatos acrescem os vultuosos custos associados
ao seu tratamento. Com efeito, um estudo recente
(ainda nao publicado) realizado pelo centro de Estudos
de Medicina Baseada na Evidéncia e a Evigrade (4),
usando um modelo de Markov numa populacao de
doentes diabéticos, permitiu antecipar um custo de
17000 milhoes de euros (cerca de 1,5 vezes o orcamento
do Ministério da Saude), no tratamento de pessoas com
diabetes e DRC nos proximos 50 anos.

O que fazer para modificar esta realidade? Em primeiro
lugar, ha que reconhecer a doenca renal cronica. Com
base nas analises comuns como € o caso da determi-
nacao da creatinina sérica (e a estimativa do filtrado
glomerular) e a proteinuria (disponivel na urina Il que
deve ser confirmada por determinacao da relacao
albumina/creatina urinaria) € possivel identificar a doenca
renal crénica, de acordo com o critérios da KDIGO (5).
Com efeito, apesar da sua prevaléncia e impacto nas
pessoas, a DRC é desconhecida ou negligenciada por
uma parte significativa de profissionais de saude. Com
efeito, o estudo CAREME (6) revelou que, em Portugal
(concretamente na ULS Matosinhos), cerca de 9,8% das
pessoas teriam DRC por critérios laboratoriais (medicao
do filtrado glomerular e/ou relacdo albumina/creati-
nina urinaria); no entanto, o diagndstico de DRC foi
identificado pelos profissionais de saide em apenas
1,8% das pessoas, colocando em evidéncia a falta de
reconhecimento da DRC por quem pode fazé-lo. Para
além disso é importante garantir que todos os médi-
cos conhecem as estratégias de nefroproteccao o que
implica formacao, em particular dos médicos com mais
de 20 anos de graduacéo. Com efeito, foi na viragem do
milénio que houve mudancas significativas no conheci-
mento da histdria natural da DRC, da sua estratificacao
e das suas implicagdes no prognodstico vital, cardiovas-
cular e na qualidade de vida.
Também é necessario definir um modelo correto de
referenciacdo para os nefrologistas tendo em conta a
realidade nacional — haverao 1 milhao de portugueses
com DRC e apenas algumas centenas de nefrologistas
—um aspeto que a Sociedade Portuguesa de Nefrologia
estd a trabalhar com a Associacao Portuguesa de
Medicina Geral e Familiar (APMGF).
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A recente publicacdo das guidelines da KDIGO (5) para
pessoas com doencga renal cronica e diabetes propde
que o standard of care assenta num modelo piramidal
em que a base sdo as intervencdes no estilo de vida
—dieta, redugao do peso, evicgao tabagica, exercicio
fisico — seguindo-se as intervencdes farmacoldgicas
de primeira linha para controlo da glicemia baseadas
na metformina, nos inibidores SGLT2 e no controlo da
dislipidémia, finalizando, no topo da piramide, com
farmacos orientados para o atingimento de objetivos
de protecdo de 6rgaos, como € o caso dos inibidores
do sistema renina -angiotensina aldosterona (SRAA),
dos agonistas GLP1, e dos antagonistas ndo esteroides
dos receptores mineralocorticoides. Outros autores

(7) preferem reformular estas propostas sob a forma
de ‘pilares’ de intervencao, a semelhanga do que €

proposto para a insuficiéncia cardiaca. O primeiro pilar
consiste no blogueio do SRAA, o segundo no utilizagao
dos inibidores do SGLT2, o terceiro na utilizagcao dos
antagonistas ndo esteroides dos mineralocorticoides
(finerenona) e, o Ultimo, os agonistas GLP1.

Independentemente do modelo de acao, a Nefrologia
dispde, agora, de uma estratégia de intervengao e armas
terapéuticas que poderdo modificar o panorama da DRC,
contrariando o impacto previsto pela Global Burden of
Disease (8,9) que antecipa que, em 2040, a doenga renal
cronica seja a 57 doenga com maior impacto sobre a vida
das populagdes.
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O QUE E A DOENCA

RENAL DIABETICA

E QUAL E O SEU
IMPACTO?

DR. ESTEVAO PAPE E DRA. SUSANA HEITOR

A doenca renal cronica (DRC) é definida por anomalias
da estrutura ou funcdo renal, presentes durante mais
de trés meses, com implicacdes para a saude. Identifi-
cam-se como marcadores de lesao renal: albuminuria
(RAC > 30 mg/g ou 3 mg/mmol), anomalias do sedimento
urinario, eletrdlitos e outras anomalias devidas a per-
turbacdes tubulares, anormalidades detetadas através
de histologia, anormalidades estruturais detetadas por
imagem e histdria de transplante renal. Entende-se
diminuicdo da funcao renal como taxa filtracdo glo-
merular [TFG] abaixo de 60 ml/min/1.73 m21. De acordo
com a TFG, classifica-se em cinco estadios (G1-G5) e em
relacdo a RAC classifica-se em trés estadios (A1-A3)1.

A DRC pode ter diferentes etiologias e os mecanismos
fisiopatoldgicos subjacentes sdo metabdlicos, hemod-
inamicos e inflamatorios. Os mecanismos metabdlicos
sao devidos ao aumento da concentracao de glucose
intracelular, que leva a alteracdo do metabolismo
celular, disfuncao endotelial e stress oxidativo. Os me-
canismos hemodinanmicos sao devidos a hipertensdo
glomerular e hiperfiltracdo glomerular, com regulacao
vascular comprometida e equilibrio Sédio / fluidos al-
terados. Os mecanismos inflamatodrios compreendem
a producao de moléculas de adesao, quimiocinas e
citoquinas inflamatdrioas2.

A desregulacdo destes processos no rim provoca
alteracoes fisiopatoldgicas adversas associadas a DRC,
incluindo fibrose e inflamacéo intersticial tubular, glo-
meruloesclerose, expansao mesangial e hipertrofia glo-
merular3. A inflamacao e fibrose surgem devido a hiper
ativacdo dos recetores mineralocorticoides (MR) que
estdo localizados nas células renais, nas células cardia-
cas, assim como nos pulmoes, olhos, tecido adiposo e
vasculatura“.
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Deste modo a DRC em contexto de diabetes mellitus,
clinicamente é caracterizada por lesdo renal progressiva
refletida pelo aumento da albuminuria, compromisso da
funcao renal (declinio da TFQ), pressao arterial elevada e
excesso de morbidade e mortalidade devido a compli-
cacoes cardiovascularess. Relativamente a populacao
total de doentes com DMT?2, cerca de 40% tem DRC
concomitante. O estudo Global Burden of Disease, Injuries
and Risk Factors reportou que cerca de 31% dos doentes
com DRC tém diabetesé. Em Portugal, a prevaléncia de
diabetes foi estimada no estudo PREVADIAB, realizado
em 2009, e no qual foram incluidos 5167 individuos. A
prevaléncia de diabetes foi estimada em 11,7% na popu-
lacdo entre os 20 e 0s 79 anos de idade, sendo superior
nos homens (14,2% vs. 9,5% nas mulheres)7.

De acordo com os dados do estudo PREVADIAB, foi
analisada a prevaléncia de DRC com base nas caracteristi-
casda populagdo do mesmo estudo, que se mostrou
marcadamente mais elevada em doentes com diabe-
tes (17%) comparativamente com qualquer outra carac-
teristica ou co-morbilidade. Foi ainda determinada a
prevaléncia de DRC por estadio, tendo-se registado
uma prevaléncia de 6,1% de DRC estadios 3-5, correspon-
dendo a cerca de 510 mil pessoas com idade igual ou
superior a 20 anos, com DRC?. Mais informacao espe-
cifica, foi obtida com o estudo RENA, no qual foram
incluidos 3.135 individuos utilizadores de cuidados de
salde primarios (CSP), sem limite de idade e tendo
em conta todos os estadios de DRC, estimou que a
prevaléncia global de DRC (definida de acordo com a
KDIGO) foi de 20,9% (IC 95%: 6,5-35,3%) e a prevaléncia
de DRC nos individuos com diabetes foi de 31,4% (IC
95%:16,8-46,0%)10.

De acordo com o Registo da DRC da Sociedade
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Portuguesa de Nefrologia (SPN) em 2019, em Portugal
(incluindo as Regides Autonomas dos Acores e Madei-
ra), 13.375 doentes encontravam-se sob terapéutica de
substituicao renal com hemodialise ou dialise perito-
neal. Desta amostra populacional, 28% apresentavam
doenca renal diabética. Com base em dados recolhi-
dos do United States Renal Data System Annual Data
Report, Portugal foi o quinto Pais do Mundo com maior
prevaléncia de DRCT em tratamento, por milhao de
habitantes, em 2013, tendo registado um aumento
progressivo desde 200872,

A mortalidade cardiovascular cumulativa padronizada
em 10 anos em pessoas com DRC foi estimada em
19,6% e foi aproximadamente 3 vezes superior a mor-
talidade em doentes com DMT2 isolada e aproximada-
mente 6 vezes superior a mortalidade em individuos
sem DRC ou DMT215,

A DRC em doentes com DMT2 esta associada a um
impacto substancial na sua Qualidade de Vida (QoL)4.
Segundo os dados da Global Health Data Exchange,
referentes ao periodo entre 1990 e 2013, a taxa de mor-
talidade padronizada pela idade, a nivel global, relativa
a DRC por todas as causas aumentou cerca de 36%. No
que diz respeito a taxa de mortalidade para a DRC devido
a diabetes, registou-se um aumento significativo de
107% neste periodo, contrastando com o verificado
para casos de DRC por outras causas. Relativamente
ao impacto da doencga na qualidade de vida dos

doentes, em termos de DALYs padronizados pela idade,
a DRC decorrente de complicacdes renais da diabe-
tes também registou o maior aumento, cerca de 50%
entre 1990 e 2013, em comparagao, por exemplo, com
a DRC secundaria a hipertensao (que registou um au-
mento de 4%)15. Os custos médicos associados a DRC
em doentes com DMT2 aumentam substancialmente
a medida que a doenca progride para estadios mais
graves. Entre 2012 e 2017, os doentes com DMT2 e DRC
estadios 4-5 (TFG <30 ml/min/173m 2 ) representaram
custos médicos consideravelmente mais elevados em
comparagao com doentes em estadios menos graves
de DRC (TFG > 60 ml/min/1,73m 2 )e.

O custo econdmico total da diabetes em Portugal foi
estimado entre 2,3 e 2,7 mil milhdes de euros, correspon-
dendo a cerca de 1,2-1,4% do PIB nacional”. As proporcdes
dos custos nacionais da Diabetes associados a DKD
ndo estdo contabilizadas, sdo apenas conhecidos da-
dos nacionais da DRCT. Em 2020 o custo de hemodialise
representou 280,5 milhdes de euros, correspondendo
a 23.101€ por doente’d,

Seja qual for a perspectiva (aumento na morbilidade

e mortalidade, perda de anos de de qualidade de vida,
custos econondmicos elevados) a DRC diabética tem
um impacto severo, que exige um intervengao mais
precoce seja ao nivel do diagndstico, seja na intervengao
terapéutica.
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POR QUE E QUE
E IMPORTANTE
ESTE CONSENSO
NA GESTAO

DA PESSOA
COM DIABETES?

DR.JACOME DE CASTRO, DRA. MAFALDA MARCELINO
E DRA. SUSANA PIRES DA SILVA

A Doenca Renal Cronica (DRC) € uma patologia pro-
gressiva e irreversivel que provoca a perda gradual

da funcao renal. Uma vez atingido o estado terminal
da doenca, a sua gestdo passa a requerer terapéutica
de substituicao renal: didlise ou transplante renal. A
prevaléncia global de DRC varia entre 9-13%, sendo
considerada uma das doengas créonicas mais comuns
a nivel mundial (Hill, N.R, 2016; Jager, K.J., 2019; Neuen,
B.L., 2017). Portugal apresenta a mais elevada prevaléncia
de Doenca Renal Cronica Terminal (DRCT), sob terapéutica
de substituicao renal (onde se inclui a diadlise) a nivel
europeu (Kramer, A, 2017). Um dos principais fatores
de risco para o desenvolvimento da DRC é a Diabetes
Mellitus tipo 2 (DMT2), contribuindo para cerca de 1/3 dos
casos de DRC (Harvard Health, 2020). Por sua vez, a DRC
€ uma das principais complicagcdes microvasculares da
DMT2, podendo atingir até cerca de 40% das pessoas
com diabetes (Nelson, R.G., 2019; Wu B, B.K,, 2016).

A Doenca Renal Diabética (DRD) tem um impacto
consideravel na qualidade de vida, morbilidade e mor-
talidade dos doentes, quer pela progressao para DRCT,
quer pelas consequéncias decorrentes do aumento do
risco cardiovascular (CV) associado. Os doentes com
DRD, em contraste com os doentes com DRC mas sem
diabetes, tém um inicio Mmais precoce da doenca e maior
gravidade das complicacdes associadas (Winocour, P.H.,
2018). A mortalidade CV cumulativa padronizada em

10 anos em pessoas com DRD foi estimada em 19,6% e
foi aproximadamente 3 vezes superior a mortalidade

em doentes com DMT2 isolada e aproximadamente 6
vezes superior a mortalidade em individuos sem DRC ou
DMT2 (Afkarian, M., 2013). Para além das complicacoes
renais e CV, os doentes com DRD sdao mais vulneraveis
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a outras complicacdes do que doentes sem diabetes
em estadios semelhantes de DRC, nomeadamente:
anemia, doencas dsseas metabdlicas (ex: osteoporose),
retinopatia, complicagcdes a nivel dos pés (ex: Ulceras e
infecGes, com risco acrescido de amputacao), retencao
de liquidos e edema pulmonar (Mayo Clinic, 2021).

O aumento progressivo da incidéncia e prevaléncia

da DRD, a par do crescente impacto na mortalidade

e qualidade de vida dos doentes, apesar das opcdes
terapéuticas atuais disponiveis, reforca a necessidade
de uma alteracao da gestao clinica, através de uma
abordagem terapéutica ajustada que permita gerir

o impacto crescente desta patologia. Em Portugal,

0 padrdo atual de tratamento tem por base guide-
lines internacionais, como & o caso, por exemplo, das
guidelines publicadas pelas Sociedades Portuguesas e
Brasileiras de Endocrinologia e Diabetes, pela American
Diabetes Association (ADA)/European Association for
the Study of Diabetes (EASD) e pela Kidney Disease
Improving Global Outcomes (KDIGO).

A Ultima Norma da Direcao Geral de Saude (DGS), em
Portugal, ja data de 2011 e o Processo Assistencial da DM2
de 2013 onde no anexo 5 consta a nefropatia diabética —
o diagnostico, prevencao e avaliagdo. Passados mais de
10 anos, nao houve qualgquer revisao destas orientacoes,
reforcando a necessidade de atualizagcao das mesmas.
A DRC em doentes com DMT?2 é atualmente gerida através
de modificagdes no estilo de vida (ex: cessacao tabagica,
dieta, exercicio fisico e reducdo de peso no caso de excesso
de peso/obesidade) e agentes farmacoldgicos direcionados
a acao nas vias metabdlica e hemodinamica (Tuttle,
K.R., 2014).
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Apesar do recente desenvolvimento e progresso no
tratamento da DRD, ainda persiste um elevado risco
residual de progressao da doenca renal e de eventos
CV associados. Como tal, existe uma necessidade pre-
mente de explorar opgdes terapéuticas alternativas, no-
meadamente farmacos actuantes nas vias inflamatadria e
fibrotica e que complementem a estratégia farma-
coterapéutica existente atualmente. A realizacdo deste

Consenso pretende dar destaque a DRD, sensibilizando
os profissionais de salide para a importancia e impacto
que esta doenga tem nas pessoas com Diabetes. Tem
ainda como objetivo delinear aguelas que se devem ser
as linhas orientadoras de tratamento das pessoas com
DRD, de modo a diminuir a morbimortalidade dos
doentes e a melhorar a sua qualidade de vida.
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METODOLOGIA
DO CONSENSO
ESTRATEGICO

A gestao eficaz da Doenca Renal Diabética requer uma abordagem inovadora e colaborativa, centrada no doente.
O presente estudo, conduzido pelo NOVA Health & Analytics Lab da Nova Information Management School,
em parceria com a Bayer, adotou uma metodologia de Design Thinking para criar uma estratégia de consenso para o
tratamento da doenca renal diabética.

> «

DESCOBERTA VISAO VALIDACAO CONSENSO
DO DESAFIO
.| .| I .|

Principios do Design Thinking:

A metodologia de Design Thinking foi escolhida pela sua capacidade de pro-
mover a colaboracao multidisciplinar e a criatividade. Compreendendo a com-
plexidade da Doenca Renal Diabética, o processo foi dividido em trés fases
distintas, cada uma contribuindo para a construcao de uma visao soélida e com
recomendacdes acionaveis no contexto portugués.

I I I

FASE 1 FASE 2 FASE 3

Gerar empatia com o tema Workshop Validagdo do documento

e confianga no processo com recurso de Consenso e defini¢do dos

de participagao a ferramenta passos para concretizagcao
Técnica Nominal das medidas votadas

Entrevistas individuais de Grupo

aprofundadas
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- Inicialmente, foram conduzidas entrevistas individuais aprofundadas com peritos na area.
- Esta fase visou aprofundar a compreensao das diversas perspectivas e experiéncias, fundamentando
a estratégia nos contextos clinico e social.

Workshop de Design Thinking com recurso a Técnica de Grupo Nominal:
- Um workshop envolvendo a "técnica nominal de grupo" foi organizado para fomentar a criatividade

e a troca de ideias.
- Profissionais de saude, especialistas em politicas publicas e representantes da comunidade contribuiram
ativamente para a definicao de solugdes inovadoras.

11l FASE

Workshop de Validagao Final:
- A fase final consistiu na dinamizagcao de um workshop de validagao para assegurar a consisténcia e

viabilidade das propostas geradas.
- A participagao de especialistas e partes interessadas validou a robustez da estratégia, garantindo a sua

aplicabilidade na pratica.

Objetivo Global:

A estratégia apresentada tem por objetivo Ultimo melhorar os resultados em saude e incrementar a qualidade
de vida dos doentes com Doencga Renal Diabética. Ancorada em diretrizes internacionais e adaptada ao contexto
portugués pelos peritos, este Consenso visa otimizar a gestao e os cuidados aos doentes. Através de uma abordagem
inovadora foi possivel apresentar um compromisso coletivo para enfrentar os desafios da DRD, alinhando praticas
de tratamento com as necessidades reais da populacao portuguesa afetada.
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Participantes

Com o intuito de capturar as perspectivas de diferentes stakeholders sobre a Doenc¢a Renal Diabética, foram
convidados 11 peritos da area da saude para integrar um grupo colaborativo, denominado "Think Tank":

°

lm 2 Médicos Endocrinologistas;
°

lm 3 Médicos de Familia;

°

lm 2 Médicos Internistas;

°

lm 1 Médico Nefrologista;

2 Responsaveis pela Gestdo na Saude (com formagdao em enfermagem);

1 Enfermeira dos Cuidados de Saude Primarios.

ENTREVISTAS INDIVIDUAIS APROFUNDADAS

Nesta primeira fase, as entrevistas com os peritos tinham como objetivo recolher informagdes sobre os desafios
atuais da DRD e quais as melhores praticas e as lacunas no tratamento da DRD. Estas intera¢des foram realizadas
de forma sincrona, tanto online como presencialmente, durante as quais o entrevistador conduziu uma discussao
semi-estruturada, utilizando um guido predefinido abrangendo os seguintes tépicos:

Orientacgodes

. L Integracao de Cuidados
Clinicas/ Guidelines

RESEARCH

Sensibilizacao Politicas
e Formacao de Saude
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Os dados destas entrevistas foram sintetizados para identificar temas e prioridades-chave, da seguinte forma:

1. Preparacao dos Dados e Proximidade com a Tematica

- Transcrever textualmente as entrevistas aprofundadas, assegurando a sua exatiddo e integridade;
- Organizar os dados transcritos num formato claro e acessivel para analise;

- Ler as transcrigdes para se familiarizar com o conteudo e o contexto;

- Registar as impressdes iniciais e os temas emergentes.

2. Codificagdo e Categorizagdo dos Dados

- Desenvolver um quadro de codificagao baseado nos objectivos da investigagdo ou em temas de interesse;
- Atribuir cédigos a segmentos de texto que representem informagdes ou temas relevantes;

- Assegurar que os cédigos sdo mutuamente exclusivos e exaustivos;

- Organizar os segmentos codificados em categorias ou temas;

- Criar uma hierarquia de temas para representar perce¢cdes mais amplas e mais especificas.

3. Interpretacdo de dados e Geracao de Insights

- Analisar os dados resumidos para identificar padrdes, tendéncias e relagdes entre temas;

- Procurar ideias convergentes e divergentes, bem como perspetivas Unicas;

- Relacionar os insights com os objetivos e questdes de investigagao;
- Considerar as implicagdes das conclusdes e o seu significado.

Os principais insights das entrevistas individuais aprofundadas sdo apresentados no capitulo “Falhas na resposta
a Doenca Renal Diabética em Portugal”.

WORKSHOP IDEACAO (COM RECURSO A “TECNICA DE GRUPO NOMINAL)

Na segunda fase deste estudo, o foco foi a avaliagdo e definicdo de prioridades para o conteddo a ser incorporado
no documento "Consenso Estratégico para a Doenga Renal Diabética". Para alcangar este objetivo, foi organizada
uma sessao online destinada ao mesmo grupo de especialistas que participaram da Fase | - "Think Tank". Durante

esta sessao, foi utilizada a metodologia da "Técnica de Grupo Nominal", uma ferramenta eficaz para estimular a geragao
de ideias e a construgcdo de consensos (Harvey, 2012).

Os principais objetivos desta sessao incluiram:
f: Apresentacao dos insights fundamentais obtidos na Fase | da pesquisa;

) Introdugédo das dimensdes sugeridas pelos peritos no ambito do desafio
em questao;

Realizacdo de votacdes para as ideias/iniciativas agrupadas;
f_ Discussdo detalhada dos resultados;

) Votagao final.
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Cada etapa foi cuidadosamente conduzida para garantir uma abordagem abrangente e participativa na defini¢cdo
das diretrizes estratégicas para o tratamento da Doenca Renal Diabética, tendo sido percorridas as seguintes fases:

0,0, 0,000, 0

Reflexao Guidelines: Integracédo Politicas Sensibilizagao Ranking Sheet: Consideragdes
individual Votacdo de Cuidados: de Saude: e Formacéao: Apresentacdo Finais
em relacédo inicial, Votacdo Votagao Votacao inicial, das votagoes
ao desafio Discussao inicial, inicial, Discussdo e finais, por
lancado e Votacdo Discussao Discussao Votacgdo Final cluster
Final e Votacao e Votacdo
Final Final

As propostas apresentadas nos quatro clusters distintos (Guidelines, Integragcao de Cuidados, Politicas de Saude
e Sensibilizagdo e Formacao) foram submetidas a duas rondas de votacao.

Na primeira votagao, os especialistas foram desafiados a categorizar as ideias em trés niveis: (1) Prioritaria, (2)
Importante/Ndo Urgente e (3) Nao Essencial.

Na segunda votacao, a votagdo final, os peritos foram convidados a atribuir uma hierarquia aos itens, indicando o seu
nivel de importancia relativa.

Ao longo do processo, todos os participantes tiveram oportunidade de expressar as suas ideias e opinides, garantindo
um contributo efetivo para a procura de solucdes inovadoras e criativas. O workshop proporcionou uma colaboragéo
efetiva na geracao e priorizagdo de estratégias e intervenc¢des potenciais para o tratamento da Doenca Renal
Diabética (DRD).

O desfecho do workshop traduziu-se na proposta de documento de consenso, contemplando estratégias
para o futuro. No final do processo, as ideias foram consolidadas e avaliadas coletivamente, resultando na

identificacdo das abordagens mais eficazes para enfrentar o desafio em questéo.

Os resultados detalhados das votagdes desta etapa estao disponiveis no capitulo "Medidas para dar resposta a
Doenca Renal Diabética em Portugal.

WORKSHOP FINAL: DESAFIOS A IMPLEMENTACAO

Na terceira e Ultima fase deste projeto, denominada Workshop Final, reuniram-se dez dos Participantes
do Think Tank.

Este momento foi dedicado a apresentagao global do documento final, incluindo o trabalho realizado pelo Steering Committee
na contextualizagao do desafio. O objetivo primordial foi fomentar um ambiente de discussao e partilha de contributos a fim
de aprimorar e validar as medidas propostas com "Prioridade Maxima". Estas incluem:
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Criacdo de Consenso Adaptado a Realidade Nacional (medida 1.1)

- Criagao de consenso adaptado a realidade nacional que aborde a inovagao terapéutica e que seja baseado
nas guidelines existentes (Luso-Brasileira, ADA, KDIGO, AACE);

Investimento na Proximidade entre Especialistas e MGF (medida 2.1)

- Investir na proximidade entre especialistas e MGF para uma melhor monitorizagao dos doentes e introdugao
precoce das terapéuticas disponiveis (p.e., consultoria, contacto telefénico/teleconsulta);

Sensibilizacdo para a Gerag¢ao de Dados (medida 3.2)

- Sensibilizar para a geragcao de dados que permitam avaliar gue uma determinada intervencao
& custo-efetiva;

Capacitagao do Individuo para o Autocuidado (medida 4.1)

- Capacitagao da pessoa no seu auto-cuidado através de programas de educagao para utentes que possam
incluir familiares.

Através de um brainstorming dedicado a cada uma destas quatro medidas, os peritos tiveram a oportunidade de
expressar as suas opinides sobre 0 cronograma proposto para a execugao e definir quais os stakeholders envolvidos.
Este processo permitiu uma reflexao aprofundada sobre os detalhes praticos e estratégicos de cada medida proposta.

Os resultados deste brainstorming sao apresentados no capitulo “Plano de Agao”. (pagina 33)
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LACUNAS

NA RESPOSTA
A DOENCA
RENAL DIABETICA
EM PORTUGAL

T

Na Fase | deste estudo, as entrevistas individuais aprofund ar ' partindo de um guido previamente

estruturado que abordava quatro temas focados na L
1- Guidelines, comentando o estado atual ref," S nacionais e internacionais

2 - Integragao de Cuidados, nomeadame
dos Cuidados de Saude Primarios na pre

€SSO a comunicagao entre instituicdes, o papel
precoce e a referenciacdo para a nefrologia

nais com foco na

0s profissionais de saude
\Cializagado para inga atualizaga

A partir da analise qualitativa das 11 entrevistas conduz das, foram resumidas as prlnC|pa|s ca
de resposta a Doenga Renal Diabética em Portugal. Este resumcxfornecera a base para a:
recomendagdes apresentadas nas proximas secgdes do relator' ;

3 - Politicas de satide focadas na melh
reducdo de progressao de doenga

2 indicadores de saude naci

4 - Sensibilizagdo e Formagao, na perspetiva
e que agdes podem ser implementadas no an
educagao para o auto-cuidado

Falha nas medidas preventivas para a DRD

Abordagem glucocéntrica na gestao das complicagdes
associadas a Diabetes, ao invés de uma abordagem holistica
como preconizam, atualmente, as guidelines

Adocdo lenta e sub-6ptima de novos farmacos modificadores
de prognéstico

Auséncia de transposicdo das recomendagdes que constam
em guidelines e consensos internacionais para o contexto nacional

Falta de ferramentas Uteis para uma melhor pratica
de gestdo da doenca

Normas de Orientacgao Clinica vigentes carecem
de revisao e atualizacdo cientifica

Falta de meios para controlar a Diabetes e a Doencga Renal Crénica
associada, ao longo de décadas




A DRD enfrenta desafios que precisam de ser abordados para garantir a qualidade do atendimento e o avanco
continuo na pratica clinica. A pratica clinica atual podera beneficiar pela recolha e incorporacao dos dados da
vida real nacionais, assim como pela incorporagdo das recomendacdes internacionais decorrentes da melhor
evidéncia cientifica internacional gerada.

Outro ponto de preocupacao é a falha nas medidas preventivas, que sao fundamentais para evitar o aparecimen-
to de novos casos da doencga e agravamento de condi¢des existentes. A prevencao €, pois, uma parte crucial do
cuidado com a saude e deve ser enfatizada e incentivada.

A sensibilizagcdo para novos farmacos para a DRD, como iSGLT2 e MRAs ndo esteroides, € um outro aspeto relevante.
No entanto, muitas vezes, a adog¢ado dessas inovacdes enfrenta resisténcia ou falta de conhecimento adequado
entre os profissionais de saude. Além disso, nem todos os médicos seguem as guidelines internacionais, verda-
deiras ferramentas baseadas em evidéncia cientifica para orientar as melhores praticas. A adesao consistente a essas
diretrizes poderia garantir uma abordagem mais uniforme e eficaz no tratamento desta patologia.

As Normas de Orientacgao Clinica (NOC) estabelecidas pela Direcao-Geral da Saude (DGS) sdo essenciais para
padronizar a assisténcia em salde e garantir um atendimento de qualidade. Neste sentido, seria crucial manté-las
atualizadas de acordo com as Ultimas evidéncias cientificas e avancos médicos, o que nao se verifica.

Em suma, os peritos consideram fundamental abordar estas questdes e traduzir para a realidade local as
recomendacdes internacionais, promover a adogdo das mesmas de forma consistente,assim como, a atualizagao
regular das NOCs, especialmente importantes para a Medicina Geral e Familiar.

Ao dar voz aos peritos foi possivel destacar as seguintes citagcdes enriquecendo a compreensao dos desafios
associados a Doenca Renal Diabética em Portugal:

"N&o interpretamos os dados, utilizamos sempre a taxa de filtragcdo glomerular para aferir risco
de utilizacdo de outros farmacos (...) mas nunca ninguém olhou para esta taxa como “isto € uma
doencga, nao é uma consequéncia, e ndo € uma coisa para eu ajustar outros farmacos”. Isto tem
aqui uma hipdtese de marcador de risco, de diagndstico e de intervengao e a parte da intervencgao
nds ainda ndo captamos, globalmente." Médico Internista

"Existem as orientag¢des da Direcao-Geral de Saude que estdo um pouco desactualizadas, porque
ndo tem havido um procedimento de atualizagdo. Depois, é I6gico que nds seguimos as orientagoes
das sociedades internacionais, e existe também uma directriz luso-brasileira que, alias, estd em
revisdo neste momento, que também orienta neste ambito. Por vezes, nao existe € uma boa
divulgacao dessas orientagoes, talvez. Mas isso ai também tem a ver muitas vezes com as préprias
sociedades cientificas." Médico de Familia

"Se a NOC da DGS especifica para a doenga renal fosse atualizada, penso que seria uma mais-valia,
até porque, pelo menos a nivel dos cuidados de saude primarios, € dada muita relevancia a
“obrigatoriedade” de conhecer as NOC's da Diregdao-Geral de Salde relativas aos cuidados de
salde primarios. Portanto, seria uma NOC que poderia ser atualizada e servir de orientagado."

Médico de Familia




2. INTEGRAGAO DE CUIDADOS

Presenca insuficiente da especialidade de nefrologia em todos os
centros hospitalares

Lacuna na intervengéo precoce o que leva a progressdo da doenca
e consequente necessidade terapéuticas de substituicdo da funcédo
renal (didlise e transplante)

Falha na otimizagédo da terapéutica devido a falta de Recursos
Humanos

Assiste-se a uma resposta lenta
pela falta de proximidade entre especialidades hospitalares

Excesso de burocracia,
na referenciagao e na integrac¢ado de cuidados, variando
consoante a zona geografica do Pais

Repeticio/duplicacdo de pedidos de anilises clinicas

Falta de acesso ao médico assistente
que obriga o doente a ter de recorrer ao servigo de urgéncia

Inexisténcia de critérios claros e uniformes
para a referenciacdo dos cuidados de salde primarios para a Nefrologia

Inexisténcia de um canal bem estabelecido
para consultoria entre especialistas

Falta de mecanismos de registo e na partilha de informacgao entre
niveis de cuidados hospitalares e primarios
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INTEGRACAO DE CUIDADOS

Segundo a opinido dos entrevistados, existe uma falta de integracao adequada
entre diferentes especialidades médicas, nomeadamente, entre a Nefrologia e
Medicina Geral e Familiar, o que pode resultar em referenciacao tardia, atraso
na otimizacao da terapéutica e progressao da doenca.

No sistema de saude atual, diversas lacunas e deficiéncias sdo evidenciadas em relagdo a integragao dos cuidados
prestados aos doentes com DRD. A: a especialidade de nefrologia ndo esta presente em todos os centros
hospitalares, o que pode limitar o acesso a tratamentos adequados e a prevengao da diabetes tem sido posta
em causa pela falta de recursos ao longo do tempo.

Além disso, a falta de apoio para uma intervengao atempada pode levar a uma progressao rapida da doenga e a
necessidade de tratamentos mais complexos, como a didlise. A MGF necessita de estar mais sensibilizada para o
seu papel privilegiado junto dos doentes com diabetes no que diz respeito ao diagndstico e intervengado precoce
da DRC contribuindo para melhores desfechos em saude.

A falta de meios disponiveis para oferecer respostas adequadas é real e agrava a jornada do profissional de salde e
do paciente: A demora na resposta e referenciagdo dos cuidados primarios para hospitais prejudica pois a prioridade
nao é baseada na clinica do doente. A excessiva burocracia na referenciagao e integragdo de cuidados varia em
diferentes regides geograficas, afetando de forma desigual a integragao dos cuidados do doente com DRD.

Ferramentas incorporadas nos sistemas informaticos que permitam calcular Taxas de Filtragao Glomerular
estimadas através de uma uUnica férmula consensual ou que permitam monitorizar visualmente a progressao
da doenga renal, em muito contribuiriam para um diagndstico correto e precoce e para uma intervengao mais
atempada. Adicionalmente, canais de comunicagao entre as especialidades, nomeadamente MGF e nefrolo-
gia, sdo importantes vias para discussao de casos e esclarecimento de ddvidas.

Com efeito, a fragmentagao de cuidados e a lacuna na troca de informagdes entre as diferentes areas médicas
podem comprometer negativamente as decisdes clinicas. Atualmente, a linha telefénica para teleconsulta de
consultoria é limitada a casos ja em seguimento no hospital, dificultando a consulta rapida e eficaz entre profissionais.

O acesso ao médico assistente também € problematico, levando muitos doentes a procurarem um atendimento
de urgéncia ao invés de serem atendidos nos Cuidados de Saude Primarios.

Em suma, estas falhas revelam a necessidade de melhorias na comunicagao interespecialidades, na harmonizagao
de critérios de referenciagao e capacitagao da medicina geral e familiar para uma assisténcia precoce mas também
mais integrada dos doentes com DRD.

"Eu penso que pelo menos o garantir que todos os diabéticos, a nivel nacional, tivessem duas
consultas por ano (..., seria algo que ja ajudaria pelo menos acompanhar e, de alguma forma, detetar
precocemente os agravamentos. Agora o que nés verificamos é que hd muitos diabéticos que nao
tem médico de familia e muitos diabéticos que depois acabam por ndo ser acompanhados, acabam
por nao ter a orientagao." Médico Internista

Para o utente, eu acho que o desafio € como é que eu consigo ter informag¢ao muito personalizada
(...) que, as vezes, nem é uma consulta € mesmo sé sentir que se estd a ser acompanhado de uma
forma mais continua, a receber algum tipo de feedback nesse percurso. Eu creio que o maior
desafio do utente é no percurso e ndao sé em momentos episédicos.” Enfermeira
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3. POLITICAS DE SAUDE

Falta de Recursos Humanos no SNS
Falta de aplicabilidade pratica do Plano Nacional de Saude
para a DRC
Descontinuidade de Politicas
Falhas na codificagdo nos registos clinicos de MGF condicion-
d
d
d

am a geragao de dados de mundo real sobre a DRD e sua gestao

Inexisténcia de estudos epidemiolégicos robustos para a DRD
que avaliem o bindmio Taxa de Filtragcdo Glomerular estimada e
Albumindria

Divergéncia nos indicadores de albuminuria utilizados para
diagnostico da DRD ao nivel dos Cuidados de Saude Primarios.

Inexisténcia de indicadores para a avaliacdo dos cuidados
prestados na DRD




POLITICAS DE SAUDE

Partindo do abordado nas entrevistas individuais aprofundadas, asssiste-se a
uma escassez de recursos humanos em varias areas do nosso Servi¢co Nacional
de Saude, nomeadamente, profissionais de medicina geral e familiar, nutri-
cionistas e psicélogos. Além disso, a falta de dados e indicadores adequados
dificulta a avaliacao e melhoria das politicas de saude, especialmente no que
diz respeito a gestao de doenca renal focada nas fases iniciais com vista a reduzir
o elevado impacto humanos e socioeconémico em Portugal.

No SNS assiste-se a falta de recursos humanos, especialmente nas especialidades de MGF, nutricionistas e
psicélogos. Essa escassez de profissionais compromete a prestacao de cuidados abrangentes e especializados
aos doentes com DRD.

No que diz respeito a estudos epidemioldgicos, carecemos de dados nacionais robustos pelas limitacdes
metodoldgicas dos estudos ja desenvolvidos. Nao temos por isso, visibilidade sobre a distribuicao dos doentes
em Portugal nos diferentes estadios da doenca..

A par destas limitagdes, as falhas na codificacao e registo clinico condicionam a correta categorizagdo da popu-
lacdo, segundo os critérios da KDIGO, pelos estadios da doenca renal. Esta imprecisao e falta de detalhe impossi-
bilita aceder a insights significativos sobre a situagcao da doenca que possibilitariam a definicao de planos de acao
para prevenir, para reduzir a incidéncia, e para amenizar os efeitos da doenca.

Como consequéncia, a falta de informacao precisa dificulta também o entendimento adequado desta doenca e
a formulagao de politicas de saude efetivas para enfrentar o problema.

Com efeito, a analise anual a alobuminuria feita aos doentes com diabetes nos Cuidados de Saude Primarios ndo é a
recomendada Razao Albumina-Creatinina na Urina.

Em relacdo ao Plano Nacional de Saude da DGCS, assiste-se a uma falta de aplicabilidade pratica no que diz respeito
a DRC, pois ndo endereca quaisquer diretrizes ou recomendacgdes especificas, o que podera condicionar a prevengao
e tratamento da doenca.

Por fim, a descontinuidade de politicas é outro desafio que Portugal enfrenta, nommeadamente, na area da saude. A
falta de continuidade nas politicas publicas pode levar a mudancas constantes e descoordenadas na abordagem de
questdes de saude, prejudicando a eficacia e a sustentabilidade das acdes implementadas.

Para superar estes desafios, é crucial investir na contratagdo de recursos humanos adequados, trabalhar na
recolha de analise de dados fidveis na drea da DRC, desenvolver indicadores precisos para avaliar a situacao e o
tratamento da doenga, incorporar recomendacgdes especificas no Plano Nacional de Saude e garantir a continuidade
das politicas publicas de saude para proporcionar um atendimento mais abrangente e eficaz para toda a populacao.

"Tudo o que puder ser feito para prevenir e tratar precocemente penso que € util. E agora, embora
eu ndo tenha presente neste momento o que esta escrito no plano, mas penso que nao fugira
muito disto, ou seja, da necessidade de garantir os cuidados adequados e fazer uma detecdo
precoce das situagdes." Médico de Familia

"A contratualizacdo do ponto de vista de funcionamento do setor, seja publico, seja privado, sdo
uma de duas: ou incentivo ou penaliza¢do.” Gestor de Saude
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4. SENSIBILIZACAO E FORMACAO

Médicos com falta de tempo para esclarecerem duvidas
junto dos seus doentes, e para promogao da educagao na saude

Associag¢oes de Doentes sem autonomia e sem expressdo
geografica

Necessidade de formacgao continua dos profissionais de
saude, sobretudo, da MGF na gestdo da DRD




SENSIBILIZACAO E FORMACAO

Os peritos salientaram o facto de que durante décadas nao houve progressos
no tratamento da DRD, recentemente, surgiram novas evidéncias robustas e
recomendacdes em guidelines que vieram alterar este paradigma. E necessario
apostar na formacgao poés-graduada e continuada dos profissionais de saude
que gerem esta doenc¢a, especialmente, da Medicina Geral e Familiar.

No cenario atual da saude, deparamo-nos com alguns desafios significativos que impactam diretamente a qualidade
do atendimento médico e a promogao da educagdo na salde. A falta de tempo em consulta ndo possibilita a
abordagem de muitos dos assuntos importantes para o doente, alguns de cariz médico, outros poderao ser
necessidade de apoio nutricional, psicoldgico, social, burocratico, que também nao é respondido de forma
eficiente pelos canais adequados.

A capacitagao dos profissionais da MGF é de elevada importancia para que o diagndstico seja precoce e a instituigcdo
das novas terapéuticas para a DRD o mais atempadamente possivel.

Outro ponto relevante é a falta de autonomia das Associagdes de Doentes, bem como a sua auséncia em meios
rurais. Estas entidades desempenham um papel crucial no suporte e na defesa dos direitos dos doentes, porém,
a sua pouca presenca de forma heterogénea em Portugal limita o acesso a informacdes relevantes e a possibilidade
de representagdo dessas comunidades perante as autoridades competentes.

Em sintese, € imperativo enfrentar estes desafios com determinagao e investir em estratégias que valorizem

o tempo dos médicos junto aos doentes, capacitem adequadamente os profissionais da profissionais de MGF,
incentivem o reconhecimento dos cuidadores informais e promovam a autonomia e presenca das Associagdes
de Doentes. S6 desta forma € que se poderd aprimorar o sistema de salde e proporcionar um atendimento mais
eficiente, inclusivo e humano para todos os cidadaos.

As campanhas de salde sao super eficazes (..). Agora, nas redes sociais tém que se comecgar a
passar mais mensagem do que € a doenga renal crénica (...)" Endocrinologista

"Vou elencar trés prioridades numa frase: promog¢ao da saude, capacitagdo, e financiamento.
Porqué estas trés? Por um lado nés estamos trabalhar para as pessoas que tém esta doenga,
portanto, isso € um foco. Se eu quiser olhar para as que tém esta doenga e eu vou querer evitar que
tenham ou atrasar para nao ter, o foco vai ser diferente." Gestor de Saude
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MEDIDAS PARA DAR
RESPOSTA A DOENCA
RENAL DIABETICA
EM PORTUGAL

Conforme detalhado no capitulo "Metodologia do Consenso Estratégico para a DRD", a segunda fase deste estudo
envolveu a participagao do Think Tank num workshop utilizando a Técnica de Grupo Nominal. O principal objetivo
deste workshop era avaliar e consolidar as medidas a integrar no documento "Consenso Estratégico Nacional
para a Doencga Renal Diabética".

Para o efeito, e partindo dos insights da Fase | (Entrevistas) foi apresentada uma lista composta por 27 itens
organizada pelos quatro clusters principais do estudo (Guideline, Integracao de Cuidados, Politicas de Saude e
Sensibilizagao e Formagao). Os participantes foram convidados a comentar a lista preparatdria que serviu como

ponto de partida para o Workshop, garantindo uma base sélida para a discussao e votagao das medidas propostas
pelos participantes do Think Tank.

1.1 Criagao de consenso adaptado a realidade nacional que aborde a inovagao terapéutica e que seja baseado nas
guidelines existentes (Luso-Brasileira, ADA, KDIGO, AACE)

1.2 Fazer uma mudanca de paradigma em termos de redug¢ao de complicagdes micro e macro vasculares na
diabetes tipo 2: de anti-hiperglicemiantes para farmacos modificadores de prognéstico (anti-diabéticos insulinicos

e ndo-insulinicos/Antihipertensores, anti-dislipidémicos, MRA's)

1.3 Incluir o mapa de estadiamento da doenca renal cronica da KDIGO, no sentido de se ter uma maior awareness
do risco de progressao e de que forma monitorizar/referenciar

1.4 Promover o screening de albuminuria realizado de forma “universal” (ndao haver diferentes métricas)
1.5 Mobilizar os profissionais de saude a tratar mais cedo

1.6 Ainda existe pouco conhecimento sobre as novas terapéuticas para a DRD: é necessario sensibilizar para a sua
existéncia, esclarecer beneficios, fatores diferenciadores e em que doentes iniciar

1.7 Assegurar que a enfermagem também esta atualizada

2.1 Investir na proximidade entre especialistas e MGF para uma melhor monitorizagao dos doentes e introdugao
precoce das terapéuticas disponiveis (p.e., consultoria, contacto telefénico/teleconsulta)

2.2 Haver protocolos claros e estipulados de quando e quem referenciar, em todos os Centros Hospitalares Portugueses
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2.3 Medidas que colmatem o facto dos processos de referenciacdo através da plataforma poderem ser demorados
(o que contribui para a progressao da doenca)

2.4 Melhorar os registos/codificacdo para colmatar a lacuna entre MGF e especialidades hospitalares entre as
quais ha pouca troca de informacao, o que pode condicionar negativamente a decisao clinica

2.5 Investir em Centros Holisticos de tratamento da diabetes tipo 2, com Medicina Interna, Endocrinologia, Nefrologia,
Cardiologia (em vez de médicos de familia dirigirem os doentes para varias especialidades)

2.6 Incluir equipas multidisciplinares na gestdo do doente com DRD ao nivel dos CSP (psicélogos, nutricionistas,
enfermeiros)

3 - POLITICAS DE SAUDE
3.1 Alertar para os custos clinicos e econdmicos associados a DRD e sua progressao
3.2 Sensibilizar para a geragdo de dados que permitam avaliar que uma determinada intervencdo é custo-efetiva

3.3 Mudanca de paradigma para uma governancia clinica focada nos outcomes clinicos e ndo na prestacao de
servicos com o consequente financiamento alinhado com o atingimento desses outcomes clinicos (incentivo)

3.4 Introducao do Gestor de Caso (Profissional de Saude com know-how para intervir na problematica de um
dado utente - ajudando-o a navegar no sistema e a gerir a sua doenga)

3.5 Garantir o acesso generalizado aos cuidados de salde primarios e nas situacdes de doenca crénica a equipas
multidisciplinares (contratando MGF, nutricionistas e outros profissionais de saude)

3.6 Estabelecer metas e objetivos para indicadores relacionados com rastreio de albuminuria e taxa de filtragao
glomerular nos CSP, que permitam avaliar a progressao de doenca e instituir incentivos

4 - SENSIBILIZACAO E FORMAGCAO

4.1 Capacitacdo da pessoa no seu auto-cuidado através de programas de educagao para utentes que possam incluir
familiares

4.2 Investir em literacia em sadde
4.3 Implementacao de Medidas de Saude Publica (ex: reducao sal, agucar)

4.4 Criacao de Associacdes de Doentes para doentes com DRC sem didlise (Que possam aumentar awareness para
a doenca e ter mais envolvimento na sociedade)

4.5 AgOes de mobilizacao da MGF para as medidas preventivas, detecao precoce e capacitacao, instituicdo precoce
das terapéuticas disponiveis

4.6 Possibilitar rastreios e garantir capacidade de resposta
4.7 Sensibilizar médicos para registarem a patologia
4.8 Promover Formacao/Atualizacao da pratica clinica dos Profissionais de Saude

Assim, no dia da sessao, os peritos foram desafiados a procederem a dois tipos de votacao para cada um dos
quatro clusters: Primeira Votacado e Votacao Final, conforme previsto pela Técnica de Grupo Nominal (p. 14).
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PRIMEIRA VOTACAO

Na primeira votagao de cada cluster, foi apresentada uma listagem correspondente onde os peritos do Think Tank
foram desafiados selecionar as ideias quanto a trés categorias: (1) Prioritaria, (2) Importante/Nao Urgente, e (3)
Nao Essencial.

Prioritaria Importante/N&o Urgente Nao Essencial

Dessas primeiras quatro votagdes, resultaram 14 medidas que se decidiu distribuir por trés niveis em funcao do
grau de concordancia entre os peritos do Think Tank relativamente a relevancia de cada uma: Nivel de Consenso A,
referente as ideias mais votadas como Prioritarias; Nivel de Consenso B, referente as ideias mais votadas como
Importantes/N&o Urgentes; e, por fim, Nivel de Consenso C, referente as ideias mais votadas como sendo N&o
Essenciais. (Anexo).

VOTACAO FINAL - CONSENSO SOBRE PRIORIDADES

Na segunda votagao (votagdo final), foi apresentada a mesma listagem correspondente onde os peritos do Think
Tank foram convidados a votar quanto ao nivel de importancia, hierarquizando as ideias para cada um dos quatro
clusters.

Na analise desta votacdo, foram selecionadas as primeiras trés medidas mais votadas para cada um dos clusters
de onde, também, resultaram 14 medidas que sdo apresentadas de seguida.
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CONSENSO SOBRE PRIORIDADES

PRIORIDADE MAXIMA

1.1 Criagdo de consenso adaptado a realidade nacional que aborde a inovagao terapéutica e que seja
baseado nas guidelines existentes (Luso-Brasileira, ADA, KDIGO, AACE)

2.1 Investir na proximidade entre especialistas e MGF para uma melhor monitorizagdo dos doentes e
introducdo precoce das terapéuticas disponiveis (p.e., consultoria, contacto telefénico/teleconsulta)

3.2 Sensibilizar para a geragao de dados que permitam avaliar que uma determinada intervencdo é
custo-efetiva

4.1 Capacitagdo da pessoa no seu auto-cuidado através de programas de educagao para utentes que
possam incluir familiares

PRIORIDADE MEDIA

1.3 Incluir o mapa de estadiamento da doencga da KDIGO, no sentido de se ter uma maior
awareness do risco de progressio e de que forma monitorizar/referenciar

1.4 Promover o screening de albuminuria realizado de forma “universal”
métricas)

(ndo haver diferentes

2.2 Haver protocolos claros e estipulados de quando e quem referenciar, em todos os Centros
Hospitalares Portugueses

3.6 Estabelecer metas e objetivos para indicadores relacionados com rastreio de albuminuria e
taxa de filtragao glomerular nos CSP, que permitam avaliar a progressao de doencga e instituir
incentivos/penalizacdes

* &

4.2 Investir em literacia em saude

4.7 Sensibilizar médicos para codificarem a patologia no registo clinico

PRIORIDADE BAIXA

1.5 Mobilizar os profissionais de saude a tratar mais cedo

hospitalares entre as quais ha pouca troca de informacao, o que pode condicionar

2.4 Melhorar os registos/codificacdo para colmatar a lacuna entre MGF e especialidades
‘ negativamente a decisdo clinica

na prestagcdo de servicos com o consequente financiamento alinhado com o atingimento

‘ 3.3 Mudanca de paradigma para uma governancia clinica focada nos outcomes clinicos e ndao
desses outcomes clinicos (incentivo/penalizacio)

‘ 4.3 Implementagcao de Medidas de Saude Publica (ex: redugdo sal, agucar)

Guidelines ‘ Integracdo de Cuidados ‘ Politicas de Saude ‘ Sensibilizagdo e Formagao
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PLANO DE ACAO

Na Fase Il deste projeto foi promovido o "Workshop Final" com o propdsito de conduzir uma sessao de brainstorming
focada nas quatro medidas classificadas com "Prioridade Maxima'". Essas medidas foram previamente identificadas
durante o Workshop da Fase Il (Ideagdo) conforme descrito na pagina 18, nomeadamente:

CRIACAO DE CONSENSO ADAPTADO A REALIDADE NACIONAL (medida 1.1)
- Criagcao de consenso adaptado a realidade nacional que aborde a inovagao terapéutica e que seja baseado
nas guidelines existentes (Luso-Brasileira, ADA, KDIGO, AACE);

INVESTIMENTO NA PROXIMIDADE ENTRE ESPECIALISTAS E MGF (medida 2.1)
- Investir na proximidade entre especialistas e MGF para uma melhor monitorizagao dos doentes e introdugao
precoce das terapéuticas disponiveis (p.e., consultoria, contacto telefénico/teleconsulta);

SENSIBILIZACAO PARA A GERAGCAO DE DADOS (medida 3.2)
- Sensibilizar para a geragdo de dados que permitam avaliar que uma determinada intervengéo é custo-efetiva;

CAPACITAGCAO DO INDIVIDUO PARA O AUTOCUIDADO (medida 4.1)
- Capacitagao da pessoa no seu auto-cuidado através de programas de educagao para utentes que possam
incluir familiares.

Para cada uma destas quatro medidas, o Think Tank considerou os seguintes passos:

TOPICO1:
Criacdo de consenso adaptado a realidade nacional que aborde a inovagdo terapéutica e que seja baseado
nas guidelines existentes (Luso-Brasileira, ADA, KDIGO, AACE)

Quando? FASE [: Quick Win (até 3 meses)

Quem? Sociedades Cientificas representadas pelo Think Tank

O qué? Criagdo de um grupo de trabalho autdnomo para realizagdo de um documento que contenha um conjunto
de recomendacdes sobre o diagndstico, abordagem terapéutica da DRD e referenciacao de doentes.

Esse documento devera ser redigido de uma forma simples, visual e que atenda ao que esta a ser feito
internacionalmente.

Nota: Nestas recomendagdes dever-se-a considerar como € que cada Norma devera estar ligada a
Contratualizagao.
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Quando? FASE II: Curto-Prazo (entre 3 e 6 meses)
Quem? Sociedades Cientificas representadas pelo Think Tank
O qué? Conclusao do documento de recomendagdes que espelhara um trabalho conjunto, sélido e robusto

TOPICO 2:
Investir na proximidade entre especialistas e MGF para uma melhor monitorizacdao dos doentes e introducao
precoce das terapéuticas disponiveis (p.e., consultoria, contacto telefénico/teleconsulta)

Quando? FASE |: Quick Win (até 3 meses)

O qué? - Definigao de critérios de referenciagao: referenciagao optimizada
- Integracgdo de cuidados entre varios players (médicos) e o préoprio doente
- Promocdo de consultas em simultaneo (tripartidas: Clinicos, MGF e Especialistas, e Doente)
- Integracdo de cuidados interpares

Aposta no acesso a conhecimento através da:
- Promocao de reunides cientificas dirigidas para o tema;
- Criacdo de uma Task Force, composto pelo Think Tank: Eventos, Publicacdes

Criacao de formas de discussao através de:

- Consultoria conjunta - Dinamizacao de reunides virtuais e féoruns de discussao sobre o tema
interespecialidades, que podem ser mais facilmente implementadas num contexto das Unidades Locais
de Saude.

- Uma ferramenta com um propdsito alargado (por exemplo, criagdo de um site com "chat", um espaco
para discussao)

TOPICO 3:
Sensibilizar para a geragcao de dados que permitam avaliar que uma determinada intervencao é custo-efetiva

Quando? FASE [|: Quick Win (até 3 meses)
O qué? - Consensualizagao de indicadores na doenga renal diabética, nomeadamente no que diz respeito ao atual
indicador "microalbuminuria" que é avaliado de diversas formas mas que deve ser avaliado através
do racio albumina-creatinina na urina
- Atualizar o sistema informatico para que haja a correta codificagcao da doenca
- Aposta nas Competéncias de Gestao e de Big Data

TOPICO 4:

Capacitacao da pessoa no seu auto-cuidado através de programas de educacao para utentes que possam
incluir familiares

Quando? FASE [|: Quick Win (até 3 meses)
O qué? - Reforco da saude escolar
- Capacitagdo do cuidador
- Capacitacdo do doente: Integrar num plano de intervencio individual/personalizado de sessées
especificas de auto-cuidado para promover a alteragdo comportamental
- Projecto cariz nacional, envolvendo Associacdo/Comissdo de Doentes
- Através da Comunicacao Social, sensibilizar para esta causa, a semelhanca do que ja é feito para outros
orgados/doencas, através de uma comunicacao simples
- Prescricdo de comportamentos, indicagdes por Profissionais de Saude a designar
- Uso do Heatmap da KDIGO para educar o doente sobre a sua progresao da doenca, passando-lhe de
forma visual a mensagem de que é necessaria uma intervencgao terapéutica
- Desenvolvimento de projetos de cariz regional - maior probabilidade de serem eficazes
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CONCLUSAO

A DRC é definida por anomalias da estrutura ou funcdo renal presentes por mais de trés meses, com implicagcao
na salde. E uma patologia progressiva e irreversivel que leva a perda gradual da funcio renal, frequentemente
requerendo terapéutica de substituicao renal, como dialise ou transplante. Os marcadores de lesao renal incluem
albuminuria, anomalias do sedimento urinario, eletrdlitos, histologia renal e anormalidades estruturais.

A prevaléncia da DRC em doentes diabéticos em Portugal é preocupante, estimando-se que cerca de 700.000
diabéticos tenham DRC. Além disso, Portugal apresenta uma das maiores taxas de incidéncia de dialise na
Europa, sendo que 29,6% dos doentes em didlise sdo diabéticos. Os mecanismos subjacentes da DRD envolvem
fatores hemodinamicos, metabdlicos, inflamatoérios e fibroticos, devido a elevada concentragao de glicose in-
tracelular, pressao glomerular e elevada presenca de mediadores pré-inflamatorios e pro-fibrdticos,.

A DRC relacionada a DMT2 é caracterizada pelo aumento da albumindria, comprometimento da funcao renal,
pressao arterial elevada, e maior morbidade e mortalidade devido a complicacdes cardiovasculares. Para além
destas complicagdes, os doentes com DRD sofrem de anemia, doencas dsseas metabdlicas, retinopatia, compli-
cacdes a nivel dos pés, retencdo de liquidos e edema pulmonar.

Com efeito, a DRC e a diabetes traduzem-se em complica¢cdes de salde comuns e onerosas, Com custos es-
timados em 17.000 milhdes de euros para o tratamento nos préximos 50 anos. Para enfrentar este desafio, é
crucial reconhecer a DRC através de exames laboratoriais, como a medicao da creatinina sérica e da proteinuria,
seguindo critérios cientificos internacionais que tém tido um impacto positivo, como é o exemplo da guideline
KDIGO para o tratamento da DRC em doentes diabéticos, que enfatiza a importancia de intervengdes no estilo
de vida, tratamento farmacolégico e a otimizagcdo das terapéuticas modificadoras de progndstico atualmente
disponiveis.

Com o aumento da incidéncia da DRD e dado o seu impacto na mortalidade e qualidade de vida dos doentes
urge a necessidade de uma abordagem terapéutica ajustada e atualizada. A nefrologia detém estratégias
terapéuticas que podem modificar o panorama da DRC e evitar o seu impacto crescente na saude publica.

No entanto:

- Ha falta de reconhecimento da DRC por parte de muitos profissionais de satde. Para modificar esta reali-
dade, € necessario termos dados epidemiolégicos que retratem a doenga em Portugal e, simultaneamente,
disponibilizar formag¢ao em nefroprotecao, garantindo que os médicos das diferentes especialidades estejam
cientes das estratégias de tratamento;

. E importante estabelecer um modelo adequado de consultoria interespecialidades e de referenciacédo
para nefrologistas, dado o desequilibrio entre o nimero de doentes com DRC e o nimero de nefrologistas, é
necessario alertar as especialidades de endocrinologia, medicina interna e medicina geral e familiar para
uma identificagdo e intervencgao terapéutica precoces;

O tratamento atual da DRD sofreu recentemente importantes alteragdes com novos farmacos a demonstrar
beneficio, alteracdes essas que ja se encontram espelhadas nas guidelines internacionais. E necessario
que as Normas de Orientagdes Clinicas sejam revistas para estarem alinhadas com as recomendacgdes
internacionais e é importante que as sociedades cientificas unam esforgos para a criagdo de um documento
Unico de consenso sobre a gestdo terapéutica da DRD e que possa ser divulgado largamente pelas varias
especialidades.

A realizagao deste Consenso por este forum multidisciplinar visa sensibilizar os profissionais e decisores
de politicas de saltde para a importancia da DRD e para a necessidade de colmatar as caréncias na gestao
destes doentes com medidas concretas para melhores cuidados integrados e, consequente, reducao de
morbilidade e mortalidade por esta causa em Portugal.
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GLOSSARIO DE SIGLAS E ACRONIMOS

AACE - American Association of Clinical Endocrinology

ADA - American Diabetes Association

APMGF - Associagao Portuguesa de Medicina geral e Familiar
CSP - Cuidados de Saude Primarios

CV - Cardiovascular

DGS - Diregcao-Geral de Saude

DMT2 - Diabetes Mellitus de tipo 2

DRC - Doenga Renal Crénica

DRCT - Doencga Renal Crénica Terminal

DRD - Doencga Renal Diabética

EASD - European Association for the Study of Diabetes
Estudo CaReMe - CardioRenal and Metabolic disease (CaReMe) Heart Failure
GLP1 - Glucagon-like peptide-1

KDIGO - Kidney Disease: Improving Global Outcomes

MGF - Medicina Geral e Familiar

MR - Recetores mineralocorticdides

NOC - Normas de Orientagao Clinica

NOVA IMS - Nova Information Management School

PIB - Produto Interno Bruto

PREVADIAB - Estudo da Prevaléncia da Diabetes em Portugal
QoL - Quality of life

RAC - Relacéo Albumina/Creatinina

SGLT2 - Sodium-glucose co-transporter-2

SNS - Servico Nacional de Saude

SPN - Sociedade Portuguesa de Nefrologia

SRAA - Sistema renina-angiotensina aldosterona

TFG - Taxa filtragao glomerular

TGN - Técnica de Grupo Nominal

ULS - Unidade Local de Saude
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PRIMEIR




PRIMEIRA VOTACAO

1.1 Criagao de consenso adaptado a realidade nacional que aborde a inovagao terapéutica e que
seja baseado nas guidelines existentes (Luso-Brasileira, ADA, KDIGO, AACE)

2.2 Haver protocolos claros e estipulados de quando e quem referenciar, em todos os Centros
Hospitalares Portugueses

3.3 Mudanga de paradigma para uma governancia clinica focada nos outcomes clinicos e ndo
na prestagao de servigcos com o consequente financiamento alinhado com o atingimento desses
outcomes clinicos (incentivo/penalizacéo)

4.1 Capacitacdo da pessoa no seu auto-cuidado através de programas de educacdo para utentes
que possam incluir familiares

4.2 Investir em literacia em saude

1.6 Ainda existe pouco conhecimento sobre as novas terapéuticas para a DRD: é necessario
sensibilizar para a sua existéncia, esclarecer beneficios, fatores diferenciadores e em que
doentes iniciar

2.3 Medidas que colmatem o facto dos processos de referenciacdo através da plataforma
poderem ser demorados (o que contribui para a progressao da doencga)

3.1 Alertar para os custos clinicos e econdmicos associados a DRD e sua progressdo

4.4 Criacao de Associacdes de Doentes para doentes com DRC sem didlise (que possam
aumentar awareness para a doenca e ter mais envolvimento na sociedade)

4.6 Possibilitar rastreios e garantir capacidade de resposta

1.7 Assegurar que a enfermagem também estd atualizada.

2.6 Incluir equipas multidisciplinares na gestao do doente com DRD ao nivel dos CSP
(psicélogos, nutricionistas, enfermeiros).

3.4 Introducao do Gestor de Caso (Profissional de Saude com know-how para intervir na
problematica de um dado utente - ajudando-o a navegar no sistema e a gerir a sua doencga)

4.4 Criacao de Associacdes de Doentes para doentes com DRC sem didlise (que possam
aumentar awareness para a doenca e ter mais envolvimento na sociedade)

‘ Guidelines ‘ Integracao de Cuidados ‘ Politicas de Saude ‘ Sensibilizagdo e Formacéo






