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1. Enquadramento

Em novembro de 2017, a Associacdo Portuguesa da Doencga Inflamatdria do Intestino, Colite
Ulcerosa e Doenca de Crohn (APDI) participou, pela primeira vez, na reunido da iniciativa
Optimal Nutrition Care for All (ONCA), na Eslovénia, a convite da Associagcdo Portuguesa de
Nutricdo Entérica e Parentérica (APNEP), em representacdo das associacbes de doentes
portuguesas.

Posteriormente, a 10 de margo de 2018, realizou-se em Portugal, uma reunido promovida pela
APNEP e pela APDI, na qual participaram também a Associacdo Portuguesa de Esclerose Lateral
Amiotréfica (APELA), a Associacdo Portuguesa de Neuromusculares (APN), a Liga Portuguesa
Contra a SIDA (LPCS) e a Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla (SPEM). Nesta reunido foi
constituido o grupo de trabalho “Alianga Nutricdo para Todos”, que incluiu no total 12
associagOes de doentes e a APNEP. No mesmo ano, a APDI coordenou a participagdo das
associagbes de doentes portuguesas nos trabalhos desenvolvidos na reunido da ONCA,
organizada pela APNEP, realizada em Portugal, a 12 e 13 novembro de 2018.

Assim, é evidente o trabalho que vem sendo desenvolvido, sobretudo desde 2018, pelas
associacles que representam pessoas afetadas pela problematica da malnutricdo associada a
doenga, em conjunto com a APNEP, no sentido de melhorar o acesso destas pessoas a nutricao
entérica. Atualmente existe um grande constrangimento de acesso pelo encargo financeiro
excessivo que este tipo de nutri¢do significa para quem dela necessita.

No seguimento de um pedido de reunido ao Ministério da Saude, a APDI, juntamente com a
APELA, a LPCS e a SPEM, reuniram com o Senhor Dr. Diogo Cruz, Subdiretor-Geral da Saude na
Diregdo-Geral da Saude (DGS) em 20 de dezembro de 2018. Nessa reunido, as associa¢des foram
informadas de que estava em elaboragdo pela DGS a norma sobre nutricdo entérica e
parentérica, da qual seria dado conhecimento as associagfes, quando estivesse terminada. A
Norma n2 017/2020 foi, finalmente, publicada a 25 de setembro de 2020.

Face a necessidade de dar continuidade a Norma n.2 017/2020, no sentido de assegurar o
acesso efetivo das pessoas com doenca, e em risco de malnutricdo ou subnutridos, aos
produtos de nutricdo entérica de que necessitam, ha um conjunto de organizagées que
subscrevem a presente proposta, no sentido de promover o financiamento publico daqueles
produtos, a semelhanga do que ja acontece com os produtos dietéticos destinados as pessoas
afetadas por erros congénitos do metabolismo (Despacho n.2 14319/2005 e Despacho n.2
25822/2005), bem como com as férmulas elementares destinadas a criangas com alergia as
proteinas do leite de vaca (Portaria n.2 296/2019).

Nos pontos seguintes, desenvolvemos a nossa proposta.

2. Objetivo

Melhorar a acessibilidade a nutricdo entérica, através do financiamento publico dos produtos
prescritos por médicos do Servico Nacional de Saude e utilizados em ambulatério, no ambito da
Norma n2 017/2020, da DGS, de 25 de setembro.


https://www.dgs.pt/normas-orientacoes-e-informacoes/normas-e-circulares-normativas/norma-n-0172020-de-25092020-pdf.aspx
https://dre.pt/web/guest/pesquisa/-/search/3270863/details/normal?q=despacho+n.%C2%BA%2014+319%2F2005
https://dre.pt/web/guest/pesquisa/-/search/1024962/details/normal?q=despacho+n%C2%BA%2025822%2F2005
https://dre.pt/web/guest/pesquisa/-/search/1024962/details/normal?q=despacho+n%C2%BA%2025822%2F2005
https://dre.pt/web/guest/pesquisa/-/search/124539912/details/normal?l=1

3. Conceitos: malnutricao e nutricao clinica

O termo malnutrigdo esta associado a alteragdes nutricionais que poderdo resultar em formas
distintas: malnutricdo por excesso (obesidade) e malnutricdo por caréncia (fome, doenca ou
envelhecimento). [1]

O conceito de malnutri¢do por caréncia, no qual se enquadra a malnutrigao associada a doenga,
abordada nesta proposta, pode ser definido como um estado resultante da ingestdo insuficiente
ou desequilibrada de nutrientes em funcdo das necessidades nutricionais que leva a alteracdo
da composicdo corporal, a alteragdes funcionais e a perda de massa corporal ou a um estado
nutricional em que a deficiéncia ou desequilibrio de calorias, proteinas ou outros nutrientes,
causam efeitos adversos que levam a diminuicdo das func¢les fisicas e mentais e a um
comprometimento do progndstico clinico de uma patologia subjacente. [1-4]

A malnutricdo associada a doenca deve ser reconhecida como um fator de risco clinico. [2,4]. Num
guadro de doenga onde a alimentacdo oral deixa de ser possivel ou suficiente para satisfazer as
necessidades nutricionais, existe a necessidade de recorrer a Nutri¢do Clinica. [1]

A Nutricdo Clinica apresenta duas formas para satisfazer as necessidades especificas dos
doentes, Nutricdo Entérica e Nutricdo Parentérica, que se distinguem na sua forma de
administracdo, via entérica ou parentérica respetivamente.

A Nutricdao Entérica podera ser feita sob a forma de suplementos nutricionais orais, ou por
sonda quando a alimentacdo oral ndo é possivel, mas o trato gastrointestinal funciona.

4. Epidemiologia da malnutricao associada a doenca

A malnutricido é um problema comum em pessoas com doengas crénicas ou graves. A
prevaléncia de malnutricdo associada a doenga encontra-se documentada em varios estudos
como estando entre 20% e 50% a data de admissdo hospitalar, dependendo dos critérios
utilizados na avaliacdo do risco nutricional e das caracteristicas da pessoa. [5-8, 23]

A malnutricdo associada a doenca é considerada globalmente como um problema de saude
publica. Em todo o mundo, a cada ano, estima-se que entre um quarto e metade das pessoas
internadas em hospitais estdo malnutridas. [9]

A prevaléncia da malnutrigdo, é transversal nas diferentes faixas etdrias, no entanto, apresenta
maior risco nos extremos. Estudos indicam que entre as pessoas mais velhas, a prevaléncia da
malnutricdo tem vindo a aumentar progressivamente nas Ultimas décadas e estima-se que em
instituicoes hospitalares seja de [30%;60%]. [10-13] Na idade pediatrica é dificil aferir a real
prevaléncia, no entanto, a evidéncia tem vindo a enfatizar a sua frequéncia. As criancas sao mais
vulneraveis a malnutricdo e um numero considerdvel desenvolve-a durante o internamento
hospitalar. [14-17]

5. Consequéncias da malnutricdo associada a doenca

As consequéncias negativas da malnutri¢cdo estdo largamente documentadas em varios estudos
e podem ser separadas em duas categorias principais: consequéncias para a pessoa com doenga
e consequéncias para os servicos de saude. [6]



Consequéncias para a pessoa com doenca

Quando comparamos pessoas hospitalizadas malnutridas, ou em risco de malnutricdao, com
pessoas adequadamente nutridas, os estudos mostram:

e risco de complica¢des no internamento de 30,6% vs. 11,3% (incluindo infe¢des) [4];

e perda de massa muscular [4,6];

e risco aumentado em 25% de desenvolver uUlceras de pressao [1,4,18];

e prolongamento do internamento hospitalar em cerca de 30% [4];

e mortalidade global 12 vezes superior [4];

e desnutricdo adquirida durante o internamento estd associada a um aumento do tempo
de internamento de cerca de 7 dias. [6,22,23]

Consequéncias para os servicos de saude

A malnutricdo coloca uma pressao adicional nos servicos de saude. Como mencionado, os
pacientes malnutridos tendem a apresentar [6]:

e maiores taxas de infecBes e Ulceras de pressdo (e, consequentemente, requerem
maiores cuidados de enfermagem),

e requerem mais medicamentos,

e sdo menos independentes devido a perda muscular e, consequentemente,

e tém tempos de internamento hospitalar mais longos.

Quando comparamos pessoas hospitalizadas malnutridas, ou em risco de malnutricdo, com
pessoas bem nutridas, alguns estudos indicam um aumento de 15% das readmissGes
hospitalares e de 65% das consultas nos cuidados de satde primarios. [4]

Todos estes pontos combinados aumentam, indiretamente, os custos hospitalares associados

ao tratamento das pessoas, secundarios ao tratamento da doenca primaria a data de admissao.
[6]

A malnutricdo pode aumentar os custos de salde ao atrasar a recuperagao e reabilitacao da
pessoa com doenca e aumentar o risco de complicagdes médicas. As intervengdes nutricionais
tém o potencial de fornecer melhores cuidados preventivos e medidas de tratamento com uma
boa relagdo de custo-beneficio. [9]

Portugal

Em Portugal dispomos de poucos dados que nos permitam aferir sobre o real impacto da
malnutri¢do associada a doenca no individuo, no SNS e na sociedade geral.

No estudo de Amaral et al. (2007), com o objetivo avaliar o impacto econémico da malnutricao
nos custos hospitalares, estimou-se que o custo do tratamento de uma pessoa em risco de
malnutricdo é 20% superior ao da média das pessoas sem risco de malnutricdo, dentro do
mesmo grupo de diagndstico (GDH) [2,19].

O estudo de Guerra et al. (2016) [20], ao comparar pessoas dentro do mesmo GDH, concluiu que
a malnutrigdo é um preditor dos custos de hospitalizagdo, aumentando-os entre 19% e 29%.



6. Intervencao nutricional com recurso a nutricao entérica

A malnutricdo tem consequéncias ao nivel individual e social, com impacto na condicdo clinica
das pessoas, na duracdo dos tratamentos, na qualidade de vida e no aumento dos custos de
saude para o individuo e para a sociedade em geral. [4]

Em Portugal, segundo um estudo da APNEP [1], realizado com base em dados adaptados de
relatdrios publicados em 2015 pelo Grupo Espanhol de Trabalho de Nutri¢do Clinica domiciliaria
e ambulatoria (NADYA/SENPE) [21], estima-se que 114.443 doentes em ambulatério necessitam
de intervencdo nutricional com recurso a Nutri¢cdo Clinica, dos quais 113.737 necessitam de
nutricdo entérica. Dos que necessitam de suporte nutricional com recurso a nutricdo entérica,
102.436 necessitam de suplementacdo nutricional oral e 11.303 de nutri¢do entérica por sonda.

No mesmo estudo, é apresentada uma analise do potencial impacto econdmico do tratamento
da malnutricdo associada a doenca e de como a acessibilidade a nutricdo entérica pode
contribuir para reduzir substancialmente os custos para o SNS. Estima-se que para reverter o
guadro clinico destas pessoas, seja necessdrio um investimento de 68 milhdes de euros, o qual
resultara num potencial de poupanca para o SNS de 81 milhGes de euros, com a redugdo do
tempo de internamento, redu¢do do niumero de consultas médicas, reducdo do atendimento
ambulatédrio e redugdo das admissdes hospitalares.

Este valor de poupanca ndo considera, no entanto, outros beneficios para o SNS, tais como [1]:

e reducdo em 25% no numero de casos de Ulcera de pressao,

e reducdo em 33% do risco de infecao,

e reducdo do nimero de quedas / fraturas,

e reducdo da morbilidade e da mortalidade,

e melhoria da tolerdncia a terapéutica farmacoldgica (o investimento em terapéuticas
inovadoras é comprometido pelo mau estado nutricional, ndo tendo o retorno
desejado — melhoria da condigdo clinica).

7. Impacto da acessibilidade a Nutricdo Entérica (valor de
mercado)

Com base nos dados disponibilizados pela Health Market Research (empresa de estudos de
mercado e consultoria para o sector da saude), o valor de vendas de produtos de nutricdo
entérica em farmdcias de oficina e espacos de saude, revela que o montante despendido pelas
pessoas com doenca em Nutricdo Entérica foi, em 2020, de quase 9 milhGes de euros.

2018 2019 2020

‘ Mercado Nutricdo Entérica 7.377.448,21 € | 8.351.298,42 £ 8.998.596,29 €
Fonte: HMR - Health Market Research, 2021

Adicionalmente, quem se encontra em tratamento, confronta-se com uma discrepancia
significativa de pregos no acesso aos produtos de nutricdo entérica, levando a que, muitas vezes,
apenas os individuos com maior capacidade financeira possam seguir a terapéutica
recomendada, com impactos ao nivel do sucesso no tratamento da doenga-base, e com
evidente agravamento das desigualdades sociais.



Numa analise aos pregos de mercado praticados no ambito de uma amostra de 30 produtos
utilizados por membros de varias associagdes de doentes foram identificadas diferengas de
prec¢os que chegaram aos 142%:
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Atualmente, quem necessita de recorrer a nutri¢ao entérica em ambulatério nao tem qualquer
apoio ou comparticipacao na aquisicdo destes produtos, muitas vezes determinantes para a

sua
refe

sobrevivéncia, qualidade de vida e tratamento da doenga-base, traduzindo-se, como ja
rimos, em elevados custos diretos e indiretos para o individuo, para o SNS e para a

sociedade em geral.

8. Testemunhos

e Mulher, 25 anos, com doenca de Crohn severa, diagnosticada em 2014, com
necessidade de multiplos internamentos. Fez ja varios tratamentos farmacolégicos,
mas ineficazes no controlo da patologia. Estd, atualmente, a aguardar o inicio de um
ensaio clinico:




“Estes produtos sGo extremamente caros e impossiveis de comprar mesmo que seja
um ou dois meses. Tive de recorrer a familiares. Mesmo assim, mandei vir da Bélgica
porque em Portugal, pediam mais do dobro do preco em qualquer farmdcia.
Ninguém faz uma dieta entérica porque quer, até porque é muito dificil. Se a
fazemos é porque precisamos mesmo. Quem ndo tiver dinheiro ndo tem acesso ao
produto. A minha doenga causa fadiga, cansago, dores e além disso, saber que os
tratamentos ndo est@o a resultar, e ainda ter a preocupacéo de nédo ter dinheiro
para me tratar melhor é realmente desesperante. Precisamos de apoios."

Cuidador de jovem com necessidade didria de probidtico, vitamina D3 e suplemento
nutricional oral. Pai vé-se obrigado a pesquisar na internet alternativas mais baratas
para conseguir comprar os produtos de que o seu filho necessita, comprando inclusive
no eBay:

“O produto fica mais barato mandar vir pela internet do que comprar em qualquer
farmdcia mesmo com desconto. A despesa mensal com suplementos fica +/- em 235
euros/més.”

Mulher, 64 anos, ex-enfermeira, ja com PEG, sem capacidade econdmica:

"O meu nome é Maria, tenho 64 anos e sempre fui sauddvel. Em 2020 fui
diagnosticada com ELA Bulbar, tendo como primeiros sintomas dificuldade na fala
e logo apds limitagbes na mastiga¢do. Comecei a perder peso e coloquei PEG em
janeiro de 2021. Necessito de fazer suplementacdo hiperproteica e hipercaldrica
desde entdo, no entanto estou aposentada e ndo tenho capacidade financeira para
adquirir os suplementos. Portanto tento colmatar a falta da suplementa¢do com
uma alimentagdo mais cuidada, mas que me causa alguns problemas metabdlicos."

Mulher, 34 anos, ainda sem PEG, com perda consideravel de peso, sem capacidade
econdmica:

“A suplementacdo deveria ser uma prioridade para pacientes com ELA, como eu.
Infelizmente verifica-se que os mesmos tém valores exorbitantes, barrando assim
o acesso a quem deles precisa, no meu caso so consigo ter acesso aos suplementos
pela Apela, e mesmo assim ndo fago a suplementagdo que é necessdria para poder
suprir a minha necessidade de aumentar ou manter o peso por motivos financeiros.
Em patologias como a esclerose lateral amiotrdfica a suplementagdo tem um papel
fundamental, e por esse mesmo motivo pego o acesso a elas para poder melhorar a
minha saude e qualidade de vida.”

Cuidadora de homem de 60 anos, com PEG:

“O meu esposo estd diagnosticado com ELA (Esclerose Lateral Amiotrdfica) ha 7
anos e a 24 de abril de 2020 foi lhe colocada a PEG, neste momento ja so é
alimentado através da PEG e os gastos mensais com esta alimentag¢éo rondam os
315,00¢€, valor que se torna cada vez mais incomportdvel devido a reforma do meu
esposo e dos nossos rendimentos mensais.”



e Terapeuta da Fala na SPEM - Sociedade Portuguesa de Esclerose Multipla que
acompanha pessoas com EM que apresentam perturbagdes da degluticao,
nomeadamente, disfagias orofaringeas para liquidos:

“Para estas pessoas a utiliza¢do diaria de um produto como sejam os espessantes
é de extrema importancia para uma degluticio segura (evitando possiveis
aspiragoes silenciosas) e contribuindo para manter niveis de nutricdo e de
hidrata¢dao adequados.

O que tenho observado, ao longo destes anos, em grande parte dos casos, sdo
dificuldades na sua aquisi¢do, em geral, mas, também nas quantidades necessarias
devido aos poucos recursos econdmicos destas familias. Estes produtos sdo muito
caros, ndo sao comparticipados e representam um encargo mensal muito pesado,
a par da medicacdo ou de outros suplementos alimentares que possam ser
aconselhados.”

e Cuidadora de filho adulto com esclerose multipla.

“O meu filho tem 43 anos e é portador de esclerose multipla. Neste momento
encontra-se jd acamado. Devido aos seus problemas de degluticGo precisa de
espessar os liquidos e também, por vezes, de suplementos alimentares. Estes
produtos sdo caros, nGo sGo comparticipados e ndo hd em todas as farmdcias.

e Filha de mulher com Esclerose Multipla desde os 20 anos

"A minha mde e portadora de Esclerose Multipla, desde os 20 anos de idade.
Atualmente apresenta um quadro de grande dependéncia fisica e ao nivel da
autonomia. Na sequéncia da sua situagdo clinica sofre de disfagia para liquidos, o
que causa graves dificuldades na ingestdo de liquidos, correndo o risco de se
engasgar na sua ingestdo.

Atualmente para minimizar essa situacdo, temos de recorrer a introdug¢do de
espessante na sua alimentagdo, para minimizar os riscos e manter a sua hidratagdo.
Estes produtos sGo extremamente caros e dificeis de adquirir tendo em conta os
seus valores."

e Filha de mulher com 76 anos de idade, portadora de esclerose multipla ha 30 anos.
Desde outubro de 2020, com PEG, depara-se com dificuldades acrescidas na adaptacao
a PEG e na acessibilidade a nutricdo entérica.

“(...) O agravamento desta patologia obrigou, em outubro de 2020, que a minha
mde fosse sujeita a Gastrostomia Percutdnea Endoscopica (PEG) para introdugdo
de sonda na cavidade gdstrica através da parede abdominal. A partir de entéo, a
administra¢do da comida, liquidos e medicagdo é efetuada através da sonda. (...)
A dificuldade em encontrar no mercado os produtos, designadamente nas
Farmdcias; A disparidade de precos nos diversos vendedores, incluindo as
Farmdcias; e por fim, nGo menos relevante, o custo associado aos produtos de
higiene e limpeza do estoma, para minimizar o aparecimento do tecido de
granulagdo e as infecOes associadas a existéncia de um estoma. {...)



Mensalmente, o custo dos suplementos pode atingir os € 250,00. E necessdrio
despender muito tempo na procura de vendas on-line com pregos mais acessiveis
(incluindo Farmdcias).”

Presidente da APDPk, Associa¢do Portuguesa de Doentes de Parkinson

“A disfagia € um sintoma nao-motor que afeta a maior parte dos doentes de
Parkinson em estadios mais avancados. A dificuldade em engolir quer os alimentos
sélidos quer os liquidos aumenta o risco de desnutri¢do, diminuindo a qualidade
de vida das pessoas e aumentado a necessidade de recorrer ao internamento
hospitalar. Realgamos que o engasgamento na doenca de Parkinson é ainda mais
perigoso, pois os musculos, devido a rigidez, ndo respondem as manobras de
desengasgamento.”

Testemunho do Servigo de Apoio Social da Liga Portuguesa Contra o Cancro:

Senhor de 46 anos, a realizar tratamentos de quimioterapia, em estado de magreza
extrema, com necessidade de ingestao de 2 suplementos orais por dia, que iniciou
esta toma hd mais de 1 ano e que mantém. Os produtos representam um custo de
cerca de 200€/mensais. E um agregado familiar alargado, com baixos rendimentos
e dificuldades na satisfacdo das necessidades bdsicas, das quais passou a fazer parte
este tipo de alimentacdao. Autonomamente, este agregado nao tinha condig¢des
para adquirir os produtos, sendo apoiado por esta Instituicao neste sentido.”

“Senhor de 62 anos, reformado por invalidez, em fase de doenca avancada,
portador de sonda nasogastrica, com necessidade de ingestio de 2
suplementos/dia especificos para tratamento de feridas crénicas e de
suplementos em pé para adicdo em alimentos liquidos, cuja necessidade perdura
ha cerca de 1 ano. O valor mensal dos produtos ascende os 150€. Este encargo veio
conferir uma maior fragilidade econémica a este agregado familiar que deixou de
ter capacidade para assumir autonomamente Os seus encargos mensais,
necessitando de apoio para este fim.”

9. Proposta para financiamento publico

Para garantir a acessibilidade aos produtos de Nutricdo Entérica de que as pessoas com
malnutricdo associada a doenga necessitam, as organizacGes signatdrias propdem que seja
aprovado pelo Governo/Ministério da Saude, um regime excecional de comparticipagdo pelo
Estado no prego das férmulas nutricionais completas ou incompletas, adaptadas a doengas,
disturbios ou problemas de saude especificos e destinadas a nutricdo entérica, na forma de
suplementos nutricionais orais ou formulas para nutricao entérica por sonda, quer constituam
a unica fonte alimentar, quer se trate de um substituto parcial ou suplemento do regime

alimentar das pessoas a que se destinam, nas seguintes condicdes:

Todas as situagdes/patologias que constam no Anexo Il da Norma 017/2020, da DGS;

Comparticipagdo a 100%;
Prescricdo nas instituicdes do SNS;

Dispensa exclusiva nas farmdcias de oficina.


https://www.dgs.pt/normas-orientacoes-e-informacoes/normas-e-circulares-normativas/norma-n-0172020-de-25092020-pdf.aspx

10. Organizacdes signatarias

Alzheimer Portugal

ANCI - Associacao Nacional Cuidadores
Informais

APDH — Associacdo Portuguesa dos Doentes
de Huntington

APDI - Associacao Portuguesa da Doenca
Inflamatdria do Intestino, Colite Ulcerosa e
Doenca de Crohn

APDP - Associagado Protectora dos Diabéticos
de Portugal

APDPk - Associacao Portuguesa de Doentes
de Parkinson

APELA - Associacao Portuguesa de Esclerose
Lateral Amiotrofica

APIR - Associacao Portuguesa de
Insuficientes Renais

APN - Associagdo Portuguesa de
Neuromusculares

Associagdo Careca Power

Associacdo Nacional AVC

EVITA — Associacdo de Apoio a Portadores de
AlteragGes nos Genes Relacionados com
Cancro Hereditario

Europacolon Portugal

GAT - - Grupo de Ativistas em Tratamentos

CUIDADORES
INFORMAIS

ASSOCIACAO PORTUGUESA
DA DOENGA INFLAMATORIA
DO INTESTINO

apdp

Dlabetes Portugal

Assodigqdo Portuguesa de
Insuficie 2is

)
<o
" ‘ a Es!(lia{:éo

portuguesa de
neuromusculares

A
2N
©
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