Acessibilidade
a Nutricao Entérica

Proposta para financiamento publico



Associacoes signatarias

Associacoes que representam pessoas afetadas pela problematica da malnutricao
associada a doenca.
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Conceitos: malnutricao e nutricao clinica

O termo malnutricdo esta associado a alterac6es nutricionais que poderao resultar em
formas distintas: malnutricao por excesso (obesidade) e malnutricao por caréncia (fome,

doenca ou envelhecimento)

Malnutricdo associada a doenca: pode ser definido como um “estado resultante da ingestac

iInsuficiente ou desequilibrada de nutrientes em funcao das necessidades nutricionais que lev.
a alteracao da composicao corporal, a alteracdes funcionais e a perda de massa corporal ou -
um estado nutricional em que a deficiéncia ou desequilibrio de calorias, proteinas ou outros

nutrientes, causam efeitos adversos que levam a diminuicéo das funcoes fisicas e mentais e

um comprometimento do prognaostico clinico de uma patologia subjacente”.



Conceitos: malnutricao e nutricao clinica

um quadro de doenca onde a alimentacao oral deixa
e ser possivel ou suficiente para satisfazer as

ecessidades nutricionais, existe a necessidade de

xcorrer a Nutricao Clinica.
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Objetivo

« Assegurar o acesso efetivo das pessoas com doenca, e em risco de malnutricao
ou subnutridos, aos produtos de nutricao entérica de que necessitam.

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



Doengas infeciosas

¢ VIH/ SIDA

Gastrenterologia / Doencas hepaticas

¢ Doenca Inflamatdria Intestinal; Insuficiéncia hepatica aguda ou crénica; Insuficiéncia intestinal crénica

Doentes com

¢ Feridas crdnicas; Insuficiéncia cardiaca; Desnutricdo associada ao envelhecimento; Sarcopenia; Sindrome de
fragilidade

recessidade de

¢ Insuficiéncia renal crénica (IRC); Doenca renal (tubulopatias)

suplementacao

- - ¢ Ataxia hereditdria; Acidente Vascular Cerebral (AVC) — sequelas do AVC; Deméncia; Doenca de Alzheimer;
q u t r I C I O n a O ra Doenga de Huntington; Doenga de Parkinson; Esclerose lateral amiotréfica (ELA); Esclerose multipla (EM);
Neuropatia diabética; Paralisia supranuclear progressiva; Polineuropatia amiléide familiar; Outras doencgas
neurodegenerativas
_—
sempre que
licavel

Oncologia cirudrgica e oncologia médica
Pneumologia

¢ Doenga Pulmonar Obstrutiva Crénica (DPOC); Fibrose quistica; Insuficiéncia respiratdria cronica; Pneumonia; v
Bronquiolite obliterante; Displasia broncopulmonar

Pré e pos-cirurgica

* Recuperacgao Peri-operatdrio; Transplantes

Cardiologia:

¢ Cardiopatias congénitas ou adquiridas



Doentes com
necessidade
de nutricao
enterica por
sonda, sempre
que aplicavel

Alteracao da ingestao alimentar

¢ Doengas neuroldgicas, Acidente Vascular Cerebral (AVC); Obstrugao da orofaringe ou do eséfago
(ex. tumores do trato gastrointestinal superior, estenoses esofagicas benignas); Anorexia de

determinadas etiologias

Alteracdes da absorcao

¢ Doengas inflamatérias do intestino; Enterite por quimioterapia e/ou radioterapia; Outras causas de
diarreia cronica congénitas ou adquiridas; Fistulas baixas e altas de baixo fluxo

Aumento das necessidades nutricionais sempre que aplicavel

* Pré e pos-operatorio - otimizacdo para cirurgia, complicacdes pds-operatdrio sem necessidade de
manter internamento e convalescenca; Sindrome de imunodeficiéncia adquirida; Tumores
malignos; Outras patologias, congénitas ou adquiridas, causadores de maior gasto energético (ex.
doencas cardiacas, pulmonares, endocrinolégicas, metabdlicas)



Testemunhos

de Crohn severa,

internamentos.

—

apaz com necessidade diaria de
robiotico, vitamina D3 e suplemento
utricional oral. Pai vé-se obrigado a
esquisar na internet alternativas
1ais baratas para conseguir comprar
s produtos de que o seu filho

diagnosticada em 2014, com
necessidade de multiplos

“Estes produtos sdo extremamente caros e impossiveis de comprar mesmo que
seja um ou dois meses. Tive de recorrer a familiares. Mesmo assim, mandei vir da
MUUE SR WERUTIEN B¢ oica porque em Portugal, pediam mais do dobro do preco em qualquer farmécia.
Ninguém faz uma dieta entérica porque quer, até porque é muito dificil. Se a

fazemos é porque precisamos mesmo. Quem nao tiver dinheiro ndo tem acesso ao
produto. A minha doenca causa fadiga, cansaco, dores e além disso, saber que os
tratamentos nao estao a resultar, e ainda ter a preocupacao de nao ter dinheiro
para me tratar melhor é realmente desesperante. Precisamos de apoios."

“O Produto X fica mais barato mandar vir pela internet do
gue comprar em qualquer farmacia mesmo com desconto. A

despesa mensal com suplementos fica +/- em 235
euros/meés.”




Testemunhos

srapeuta da Fala na SPEM — Sociedade “Para estas pessoas a utilizagao diaria de um produto como
ortuguesa de Esclerose Mltipla que acompanha sejam os espessantes é de extrema importancia para uma
essoas com EM que apresentam perturbacdes da degluticdo segura (evitando possiveis aspiracoes silenciosas)
egluticdo, nomeadamente, disfagias e contribuindo para manter niveis de nutricao e de

rofaringeas para liquidos hidratagao adequados.”

“(...) O agravamento desta patologia obrigou, em outubro de 2020, que a minha mae

Iha de mulher com 76 anos de fosse sujeita a Gastrostomia Percutdnea Endoscépica (PEG) para introducdo de sonda na
lade, portadora de esclerose cavidade gastrica através da parede abdominal. A partir de entdo, a administracdo da
Witipla ha 30 anos. Desde outubro comida, liquidos e medicacdo é efetuada através da sonda. {...)

e 2020, com PEG, depara-se com A dificuldade em encontrar no mercado os produtos, designadamente nas Farmacias; A
ificuldades acrescidas na disparidade de precos nos diversos vendedores, incluindo as Farmécias; e por fim, ndo
daptacdo a PEG e na acessibilidade menos relevante, o custo associado aos produtos de higiene e limpeza do estoma, para

nutricao enterica. minimizar o aparecimento do tecido de granulac3o e as infecdes associadas a existéncia
de um estoma. (...)”

“Senhor de 62 anos, reformado por invalidez, em fase de doenga avangada, portador de sonda
estemunho do Servico nasogastrica, com necessidade de ingestao de 2 suplementos/dia especificos para tratamento de
e Apoio Social da Liga feridas cronicas e de suplementos em p6 para adicao em alimentos liquidos, cuja necessidade perdura
ortuguesa Contra o ha cerca de 1 ano. O valor mensal dos produtos ascende os 150€. Este encargo veio conferir uma maior
ANCro: fragilidade econdmica a este agregado familiar que deixou de ter capacidade para assumir
autonomamente os seus encargos mensais, necessitando de apoio para este fim.”




Custo elevado limita a
acessibilidade aos
produtos de nutricao
entérica

Apesar da melhoria
comprovada dos
resultados em saude e
da qualidade de vida
em pessoas que
necessitem de nutricao
entérica



\Variacao de precos de 30

Med

Max

produtos mais utilizados Min

57%

142%

pelas pessoas com doenga 7%

Variacaode Precos (%)

1% | 142%

Produtos

btidos no dia 8/04/2021 site https://www.kuantokusta.pt/

Distribuicdao da amostra de produtos por
intervalos de variacdo de preco (%)

= >100%
= [80%;100%
= [60%;30%[

[40%;60%[
= [20%;40%[

1 [0%;20%]

50% dos produtos da amostra apresent
uma variacao de preco entre 40% e 80Y%



Portugal

Estima-se, anualmente, mais de 114 mil doentes em risco nutricional ou malnutridos na comunidade
gue possam necessitar de apoio nutricional com recurso a nutricao clinica.

Estes doentes quando tém alta hospitalar, saem sem ser qualquer apoio ou comparticipacao na
aquisicao da nutricao clinica, indispensavel, muitas vezes, a sua sobrevivéncia, qualidade de vida e

tratamento da doenca-base.

Dificuldades no acesso a nutricao clinica em ambulatério:

 Deterioracdo das condicdes clinicas dos doentes

« ( daqualidade de vida dos doentes

« ‘P custos diretos e indiretos para os doentes, SNS e sociedade em geral



(
Quando comparamos pessoas hospitalizadas malnutridas, ou em riscc

malnutricao, com pessoas adequadamente nutridas, os estudos mosti
"

Impacto da
malnutricao

Conseqguéncias para a pessoa com doenca

e risco de complicacdes no internamento de 30,6% vs. 11,3% (incluinc
infecdes) (4);

e perda de massa muscular [s,e];

e risco aumentado em 25% de desenvolver ulceras de pressao (1,4,1s];

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

e mortalidade global 12 vezes superior [4];

e desnutricao adquirida durante o internamento esta associada a u
aumento do tempo de internamento de cerca de 7 dias. (6,22,23]

nsequéncias para os servicos de saude

o maiores taxas de infecOes e Ulceras de pressao (e, consequentemente, requerem maiores cuidados de
enfermagem),

®» requerem mais medicamentos,

» s3o menos independentes devido a perda muscular e, consequentemente,

o tém tempos de internamento hospitalar mais longos.



Despesa atual de pessoas com doenca em Nutricao Entérica

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 nutricao entérica em farmacias de oficina
e espacos de saude, revela que o montante despendido pelas pessoas com doenca em Nutricao Entérica foi, em
2020, de quase 9 milhdes de euros.

2018 2019 2020

Mercado Nutricdo Entérica*| 7,377,448.21€ | 8,351,298.42€ | 8,998,596.29 €
Cresc. % 13.2% 7.8%

Fonte: HMR - Health Market Research, 2021
* Classes de produtos e produtos HMR identificados pelas associages subscritoras



Crescimento da despesa de pessoas com doenca em nutricao entérica

-_ Y VeV
Com base num estudo solicitado a HMR - Health Market Research estima-se que num periodo de 3 anos (MAT

maio 2024 (est.) vs. MAT maio 2021), o mercado de nutricdo entérica tenha crescimento de 19,8%.

Crescimento da despesa das pessoas com
doenca em nutricdao enteérica

14.0
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Milhdes €

2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024

Fonte: Dados adaptados do estudo Portugal — APDI MARKET — ENTERAL NUTRITION — FORECAST 2021 / 2024 Outlook, HMR - Health Market Research Jul 2021,
Classe de Produtos H13 excl. H13.4.6. - Alimentacédo especifica para doengas metabélicas



Impacto do tratamento da malnutricdo associada a
Impacto da doenca:

nutrigao e Reducdo das admissdes hospitalares
enteérica e Reducao do atendimento ambulatoério

e Reducao de consultas médicas

e Reducao do tempo de internamento

e Reducao significativa dos encargos para SNS

Evidéncia clinica mostra também:

e Reducao em 25% no numero de casos de ulcera de pressao
e Reducao em 33% do risco de infecao

e Reducdo do numero de quedas / fraturas

e Reducao da morbilidade e da mortalidade

e Melhoria da tolerancia a terapéutica farmacoldgica.

NEP (2018), Contributo para a erradicacdao da malnutricao por caréncia em Portugal (apresentado a Comissdo de Saude)



e Férmulas nutricionais completas ou incompletas,
adaptadas a doencas, disturbios ou problemas de saude
especificos e destinadas a nutricdo entérica, na forma de
suplementos nutricionais orais ou formulas para nutricao
entérica por sonda (como a PEG), quer constituam a Unica
fonte alimentar ou um substituto parcial ou suplemento

_')posta do regime alimentar das pessoas a que se destinam

e Todas as idades e as situacbes/patologias que constam
no Anexo Il da Norma 017/2020 da DGS

e Comparticipacao a 100%

 Prescricdo nas instituicoes do SNS
e Dispensa nas farmacias de rua



Europa
Acessibilidade a Nutricao Entérica

e Portugal, Roménia, Lituania, Letonia e
Estdnia sdao os Unicos paises da Uniao
europeia sem apoio ao acesso NE

. Paises ndo pertencentes & Unifo Evropela com acessibilidade para Mutricie Entérica

. Paises pertencentes b Unibo Europeis com acessibilidade para Nutricho Entérica

B #sices o Uniso Europeis sem acessibilidade para Nutricho Entérica
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