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Resumo

As doencgas crénicas sdo entidades nosoldgicas de grande complexidade, que exigem
cuidados multidisciplinares e consomem uma elevada quantidade de recursos. O
investimento em novas tecnologias permitiu prolongar a sobrevivéncia de individuos
com doenga cronica, aumentando os custos inerentes. Actualmente, os Governos da
generalidade dos paises, debatem-se com problemas orgamentais para suportar o
elevado crescimento da despesa com a Saude. Neste contexto, as doencas crénicas sdo

consideradas ideais para aplicacdo do modelo de gestdo da doenca.

A gestdo da doenga € uma abordagem orientada para a coordenacao dos recursos atraves
de todo o sistema de prestacdo de cuidados e ao longo de todo o ciclo de vida da
doenca, prevenindo descompensacdes agudas da doenca de base, desenvolvendo a

autonomia do doente e melhorando a qualidade de vida.

A Spina bifida é a malformacdo mais comum do tubo neural, com uma prevaléncia
estimada em 3 casos por 10000 nascimentos, em Portugal. Sendo uma doenca cronica,

com defices multiplos, exige cuidados multidisciplinares desde o primeiro dia de vida.

Realizou-se um estudo com caracter exploratorio, abrangendo um periodo de trés anos
(2007-2009), para caracterizar a populacdo de doentes que constitui 0 Nucleo de Spina
bifida do Hospital de Dona Estefania, quantificar o impacto econémico do seu
tratamento e compara-lo com o impacto econémico do tratamento do doente médio da

mesma Instituicao.

Os resultados obtidos sugerem que a implementacdo do modelo de gestdo da doenca
pode contribuir para a diminui¢cdo dos custos adicionais do tratamento de criancas e
adolescentes com esta doenca cronica, particularmente aplicando estratégias de

prevencéo dos internamentos por descompensacao da sua doenga de base.

Palavras — chave: Doenca créonica; Gestdo da doenca; Spina bifida; Custos.
Classificacdo JEL: H51;112.
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Abstract

Chronic diseases are conditions of great complexity which require multidisciplinary
care and spend a large amount of resources. The investment in new technologies in the
health care field, provided to a large group of chronic patients the possibility to survive
their conditions and become big spenders to the health care system.

Most of the countries are now struggling to maintain a government budget consolidation
in order to sustain and improve the public health system besides the growing budgetary
expenses. In this environment, chronic conditions are ideal models to implement the
disease management concept.

Disease management is an approaching in which we can coordinate the require
resources to improve the quality of health care services provided to the patient during
his whole life cycle. In that way, it would be possible to prevent acute situations related
with the patient condition, give the individual tools to be autonomous and to improve
his own quality of life.

Spina bifida is the most common neural tube congenital defect, with prevalence in
Portugal is, 3 cases in 10000 births. As multi defect condition, it requires an assorted
multidisciplinary care from the first day of life.

We elaborated an exploratory research study, under a period of three years (2007-2009),
to get data on the patient population of the “Nucleo de Spina bifida do Hospital de D.
Estefania” to quantify the economic impact of their treatment and to compare it with
the cost of the treatment of the average patient of the same institution.

The results we got, can suggest that the implementation of the Disease Management
Model could be helpful in lowing the additional costs associated with the treatment of
these children and adolescents, particularly if we could prevent acute situations related

with their chronic conditions.

Key-words: Chronic conditions; Disease management; Spina bifida; Budgetary costs
JEL Classification: H51; 112
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Sumario Executivo

A salde pode afectar o crescimento economico através de diferentes mecanismos, sendo
que, o mais discutido e quantificado na literatura é o impacto do estado de salude na
despesa publica e privada em saude, cuidados continuados e outras areas de protec¢do
social. Uma maior despesa com a saude implica menor disponibilidade para financiar

outras areas que promovem a produtividade.

Dados da Organizacdo Mundial de Salde assinalam que a doenca crénica consumira
entre 60% a 80% dos recursos globais destinados a saude, em virtude da estimativa para
0 ano 2020 apontar para que 80% do peso global das doencas, nos paises em vias de

desenvolvimento, serd devido a problemas de saude cronicos.

As doencas cronicas sdo doengas permanentes e de evolugdo prolongada, para as quais
ndo existe, actualmente, cura e que afectam, negativamente, a satde e a funcionalidade
dos individuos. No entanto, os seus efeitos podem ser controlados, com consequente

melhoria da qualidade de vida destes doentes.

Os sistemas de salde modernos tém de ser capazes de responder, de forma eficaz, as
doencas crénicas, apostando na prevencdo e cuidados a longo prazo. O acesso dos
doentes deve ser feito através dos cuidados primarios de saude e ndo pelos cuidados
hospitalares, onde o objectivo &, principalmente, o tratamento do episoédio agudo, com o

elevado custo que lhe é inerente.

As despesas totais da saude, a precos constantes, tém crescido rapidamente na
generalidade dos paises da Unido Europeia e noutros da Organizacdo para a Cooperacdo
e Desenvolvimento Economico. Portugal foi, no conjunto destes paises, aquele em que
0 crescimento foi mais acelerado no periodo compreendido entre 1970 e 2000. No
entanto, no periodo entre 2000 e 2005, devido a0 menor crescimento econdmico

portugués, esta tendéncia ndo se manteve.

Foram elaboradas projeccdes das despesas publicas em saude, para os paises da OCDE,

até 2050. Segundo essas projecgdes, 0s encargos do sector publico com a salde,

xii
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incluindo as despesas com os cuidados prolongados, subiriam, em Portugal, de 6,9% do
PIB em 2005 para 13,1% do PIB em 2050, num cendrio de cost pressure e, para 10,4%

do PIB num cenério de cost containment.

A magnitude deste problema, em termos de Saude Publica, obriga a adopcéo de
politicas de gestdo dirigidas, orientadas, planificadas e integradas, partindo de
estratégias bem claras e definidas, no sentido da obtencdo de ganhos em salde, melhoria

da qualidade dos cuidados prestados e racionalizacao de custos.

A gestdo da doenca € uma abordagem orientada para a coordenacao dos recursos atraves
de todo o sistema de prestacdo de cuidados e ao longo de todo o ciclo de vida da
doenca, prevenindo descompensacdes agudas da doenca de base, desenvolvendo a

autonomia do doente e melhorando a qualidade de vida.

A Spina bifida é a malformacdo mais comum do tubo neural, com uma prevaléncia
estimada em 3 casos por 10000 nascimentos, em Portugal. Sendo uma doenca cronica,

com defices multiplos, exige cuidados multidisciplinares desde o primeiro dia de vida.

Realizou-se um estudo com carécter exploratdrio, abrangendo um periodo de trés anos
(2007-2009), para caracterizar a populacdo de doentes que constitui 0 Nucleo de Spina
bifida do Hospital de Dona Estefania, quantificar o impacto econdémico do seu
tratamento e compara-lo com o impacto econémico do tratamento do doente médio da

mesma Instituicao.

Os resultados obtidos sugerem que a implementacdo do modelo de gestdo da doenca
pode contribuir para a diminuicdo dos custos adicionais do tratamento de criangas e
adolescentes com esta doenca cronica, particularmente aplicando estratégias de

prevencdo dos internamentos por descompensacdo da sua doenca de base.
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1 - INTRODUCAO

Os modelos actualmente existentes de sistemas de saude nos paises desenvolvidos
surgiram, em grande parte, das respostas que governos e sociedades foram encontrando,
desde o ultimo quartel do século dezanove, para alcancar uma melhoria do nivel de
salde das populagfes. Bismarck, na Alemanha, em 1883 e Beveridge, na Gra-Bretanha,
em 1942, criaram os modelos inspiradores dos sistemas de seguranga social e de salde
(Simdes, 2004).

A generalidade dos paises da Organizacdo para a Cooperacdo e Desenvolvimento
Econémico (OCDE) confronta-se, actualmente, com um problema de escassez de
fundos para a saude pois, 0 crescimento da despesa com este sector processa-se a um
ritmo superior ao do crescimento econémico (Simdes, 2008). Ainda assim, na maioria
destes paises, ndo foram propostas alteracGes, consideradas importantes, no que diz
respeito ao modelo de captacdo de recursos para a salde. Paises escandinavos e do sul
da Europa, incluindo Portugal, mantém como referéncia o modelo de Beveridge: séo os

impostos que financiam o Servi¢o Nacional de Satude (SNS).

O sistema de salde portugués baseia-se, desde 1979, no SNS, caracterizando-se como
um seguro publico, de cobertura universal, equitativo, com custos reduzidos para o
utente no momento da prestacdo do servico e, financiado por impostos e taxas

moderadoras.

Actualmente, o sistema de salde portugués é constituido pelo SNS, por seguros de
salde privados e, pelos subsistemas de salde (esquemas de seguro de salde geralmente

associados a actividade profissional).

Os prestadores de cuidados de satde privados possuem um papel suplementar ao SNS,

nédo constituindo, no entanto, uma alternativa integral.

Os subsistemas de salde e os seguros privados, ao fornecerem uma assisténcia

suplementar ao SNS originam, por intermédio de uma dupla cobertura, desigualdades
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no acesso aos cuidados de salde, quando se comparam 0s utentes que deles usufruem
com os utentes exclusivos do SNS. De acordo com dados publicados em 2011 pela
Assisténcia na Doenca aos Servidores do Estado (ADSE), este subsistema de saude
abrangia, em 2010, 1.356.828 cidaddos (ADSE, 2011).

Considerando que se mantém os valores que presidiram a criacdo do SNS - acesso
universal e tendencialmente gratuito aos cuidados de saude - o seu futuro, face aos
actuais desafios resultantes das alteracbes das condices demogréficas e
epidemioldgicas, passara, certamente, de modo a garantir a sua sustentabilidade
financeira, por uma boa utilizacdo de recursos e por uma alteracdo da relacdo do

cidadao com o SNS.

Para que se atinjam ganhos em saude no seio de uma comunidade ou pais (actualmente,
Portugal apresenta indicadores de salde equiparaveis a média europeia e, em alguns
casos, até melhores), o projecto de saude de cada individuo, independentemente das
suas particularidades, ndo pode estar desajustado nem dos recursos nem das politicas e
estratégias implementadas pelos governos: o equilibrio entre custos e beneficios deve

manter-se sempre presente.

Estudos efectuados desde a Segunda Guerra Mundial até a Gltima década do século
vinte demonstraram que o aumento das despesas de salde foi de 720%, sendo que as

novas tecnologias contribuiram em 180% para este fendmeno (Simdes, 2004).

As novas tecnologias, ao originarem melhoria no campo diagnéstico e terapéutico,
favorecem a sobrevivéncia de doentes com patologia crénica. A doenga cronica
constitui, actualmente, um desafio para a sustentabilidade orgamental dos sistemas de

cuidados de saude.

Entendemos por ‘“sustentabilidade” a capacidade de uma organizacdo se manter
economicamente viavel e socialmente interventiva a longo prazo, desenvolvendo um
trabalho continuo com o objectivo de se adaptar a mudanga externa, mobilizando e

alargando recursos e assim atrair e fidelizar clientes.
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As doencas cronicas sdo doencas permanentes e de evolugdo prolongada, para as quais
ndo existe, actualmente, cura e que afectam, negativamente, a satde e a funcionalidade
dos individuos. No entanto, os seus efeitos podem ser controlados, com consequente

melhoria da qualidade de vida destes doentes.

Com efeito, sdo os doentes cronicos e as correspondentes co-morbilidades que
representam o maior problema para os sistemas de saude. Estes doentes requerem uma
resposta complexa por parte dos sistemas de satde por periodos prolongados que podem
estender-se, em algumas patologias, pela vida inteira, exigindo a coordenagdo de um
grande numero de elementos (logistica, profissionais de salde de varias areas e
especialidades, equipamentos, etc.) que devem estar integrados num sistema de
prestacdo de cuidados que reconheca e promova a educacgéo terapéutica dos doentes.

No entanto, em Portugal predomina o modelo de cuidados de satde baseado no episddio
agudo de doenca - atestado pelas cerca de 10 milhdes de observacdes de urgéncia por
ano, com atendimentos entre 300 a 600 casos por dia em alguns hospitais - (Delgado,
2008) e, caracterizado por respostas episodicas e reactivas, unicamente adequadas para
os doentes agudos mas, aplicado, de modo semelhante, aos doentes cronicos.

Campos (2010), reporta 62 Grupos de Diagnésticos Homogéneos (GDH) associados
com doencgas cronicas que, em 2005, corresponderam a 473 milhdes de euros de despesa

com o internamento de doentes crénicos no SNS.

Segundo Delgado (2008), este modus operandi s6 podera ser modificado com uma
Medicina Geral e Familiar efectiva na comunidade, munida de uma visdo integradora
dos cuidados de saude e, com capacidade de partilha de responsabilidades sobre os seus

doentes com os hospitais e 0s seus profissionais.

Actualmente, de acordo com Fragata e Martins (2004), a definicdo da trajectdria das
doengas que um determinado servico ou hospital se propGe tratar constitui o objecto
central da prestacdo dos cuidados de satde. O doente é o centro para onde convergem
esforcos e competéncias. A compreensdo deste conceito (Patient Focused Care),
reveste-se da maxima importancia pois dele dependem uma gestéo eficiente de recursos,

uma organizagédo correcta do trabalho e uma adequada estrutura organizacional. Uma
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organizacao de salde moderna tende a englobar, ndo s6 as novas tecnologias e filosofias

de prestacdo de cuidados, como também formas inovadoras de gestdo da doenca.

Gray e Lawyer (1995), definem a gestdo da doenga como uma abordagem dos cuidados
aos doentes orientados para a coordenacdo dos recursos através de todo o sistema de
prestacdo de cuidados e de todo o ciclo de vida da doenga. Contrastam as abordagens
tradicionais focadas, principalmente, em episddios médicos isolados, na tentativa de
minimizar os custos de cada uma das suas componentes (hospitalizagdo, servigos
clinicos e medicamentos), com uma abordagem mais sistematica, centrada no doente
(caracterizado por uma determinada doenca), como a unidade de gestdo relevante em

termos de qualidade e de custo.

Por sua vez, Juhn et al., (1998:38) referem, para além da coordenacéo de cuidados, uma
I6gica de agrupamento de doentes (doenca crénica vs. doenca aguda - como por ex.
infeccdo do aparelho respiratorio superior ou, ainda, populacdes especificas como as
gravidas, idosos ou outros): “By focusing on members who have common conditions and
by synthesising the best available clinical evidence, care management can lead to
several desirable outcomes: healthier, more satisfied members; more motivated and

prepared providers; and improved process efficiencies .
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2—- ENQUADRAMENTO TEORICO

2.1 — Doenca Cronica

2.1.1 —Visdo Clinica

Considerando a defini¢do proposta pela National Library of Medicine, doencas cronicas
sdo definidas como aquelas que tém uma ou mais das seguintes caracteristicas: sao
permanentes, tém uma incapacidade residual, sdo causadas por situacbes patoldgicas
ndo reversiveis, requerem um treino especial para a reabilitacdo do doente ou € esperado
requererem um longo periodo de supervisdo, observacdo ou de cuidados (Timmreck,
1986).

Hoje em dia, na maioria dos paises desenvolvidos, o estatuto alcancado pelas doencas
cronicas ndo transmissiveis carece de uma reavaliacdo criteriosa, quer dos
determinantes de salde quer das respostas dadas pelos servicos (Loureiro e Miranda,
2010). A incidéncia das doengas crdnicas é crescente e origina alteracfes significativas
na duracdo e na qualidade de vida dos doentes. Para a Organizacdo Mundial de Saude
(OMS), as doencas cronicas estdo entre as principais causas de morte, doenca e
incapacidade no Ocidente. O seu impacto € enorme e 0s sistemas de salde e de
seguranca social ndo estdo preparados para as enfrentar (WHO, 2007).

A OMS alertou para o facto de 60% do namero total de mortes se dever a doencas
cronicas, projectando para 2005 um total de 35 milhdes de dbitos por doenca crénica.
Este valor corresponde ao dobro dos @bitos causados por doencas infecciosas e,
consequentemente, representa um problema de Salde Publica com impacto na
economia dos paises (WHO, 2005).

Simultaneamente, Mathers e Loncar (2006), em projecces efectuadas para 2010,

estimaram que o total de mortes por estas doencas teria um aumento de mais de 17%.

Os dados da OMS assinalam que a doenga cronica consumira entre 60 e 80% dos
recursos globais destinados a saude, em virtude da estimativa para o ano 2020 apontar
para que 80% do peso global das doencas, nos paises em vias de desenvolvimento, sera
devido a problemas de satde cronicos (WHO, 2002; WHO, 2005).
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E necessario garantir que todos os individuos tenham condicdes que facilitem e
promovam a acessibilidade aos cuidados de salde, a informacgédo ou a ambientes que 0s

capacitem para uma vida mais saudavel (WHO, 2003).

Neste dominio, sabemos que existem sérios problemas de desigualdades na salde.
Como os determinantes de satde afectam diferentemente os cidadaos em funcéo do seu
nivel socioeconémico, o fardo das doencas cronicas recai, mais fortemente, sobre os
grupos de mais baixo rendimento, reflectindo-se na sua mortalidade, co-morbilidades e
incapacidades associadas.

Outro aspecto, de facil constatacdo, consiste na gravidade destas doencas, também em
funcdo do nivel socioecondmico: os mais desfavorecidos tendem, ndo so, a ter maior
probabilidade de serem doentes crénicos mas, também, a ser doentes mais doentes.
Este facto exige acgdo publica determinada e direccionada, no sentido de favorecer uma

maior equidade na saude.

Os sistemas de salde modernos tém de ser capazes de responder, de forma eficaz, as
doencas crénicas, apostando na prevencdo e cuidados a longo prazo. O acesso dos
doentes deve ser feito através dos cuidados primarios de saude e ndo pelos cuidados
hospitalares, onde o objectivo é, principalmente, o tratamento do episédio agudo, com o
elevado custo que lhe é inerente.

A presenca de patologia crénica multipla € uma realidade frequente, o que significa que
cada doente tem necessidades especificas e requer atencdo adequada, baseada num

acompanhamento clinico proximo, personalizado e bem monitorizado.

E um dado adquirido que os doentes crénicos consultam com maior frequéncia o seu
médico assistente, necessitam de um acompanhamento integrado, tém maior
probabilidade de ser internados e, 0s seus internamentos apresentam demoras médias

superiores quando comparadas com as dos doentes ndo crénicos (Wilson et al., 2005).

Em Portugal (Campos, 2010), 30% do total de dias de internamento nos hospitais
publicos correspondem a apenas 5% dos individuos internados, na sua grande maioria

portadores de doenca crénica.
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A importancia que tem vindo a ser assumida pelas doengas cronicas no meio hospitalar
¢ demonstrada pelo aumento do seu peso relativo na actividade, face ao tradicional

predominio das doencas infecciosas.

Segundo Campos (2010), mais de 70% dos “grandes frequentadores” das urgéncias,
com quatro ou mais admissdes por ano, sofrem de doenca crénica, ttm ma adesdo a

terapéutica, problemas sociais e, recorrem a estes servigos pela sua descompensacao.

Por sua vez, o Inquérito Nacional de Saude (INS) 2005-2006, refere que 5,2 milhdes de
portugueses (54% da populacdo) sofrem de pelo menos uma doenca crénica mas, cerca
de 2,6 milhGes (29% da populagdo) sofrem de duas ou mais doencas crénicas e, cerca de
3% da populacéo sofre de cinco ou mais doengas cronicas.

A magnitude deste problema, em termos de Saude Publica, obriga a adopc¢do de
politicas de gestdo dirigidas, orientadas, planificadas e integradas, partindo de
estratégias bem claras e definidas, no sentido da obtencdo de ganhos em salde, melhoria
da qualidade dos cuidados prestados e racionaliza¢ao de custos.

Em alguns paises, nomeadamente nos Estados Unidos da América (EUA), a resposta a
estes desafios determinou a adopcdo dos chamados modelos de gestdo da doenca
(Krumholz, 2006).

2.1.2 — Visdo Econdmica

Actualmente, a salde assume grande importancia como factor impulsionador do bem-
estar econdmico, por se considerar que o estado de salde dos individuos afecta ndo s6 o
seu bem-estar fisico e psicologico mas, também, a sua situacdo econdémica, sendo cada
vez mais considerado como um determinante fundamental para o crescimento

econdémico.

A salde pode afectar o crescimento economico através de diferentes mecanismos, sendo
que, o mais discutido e quantificado na literatura € o impacto do estado de satde na
despesa publica e privada em saude, cuidados continuados e outras areas de protecgédo
social (European Commission, 2009). Uma maior despesa com a salde implica menor
disponibilidade para financiar outras areas que promovem a produtividade (Paulo,
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2010). Contudo, existem outras situacdes que devem ser consideradas: um mau estado
de satde reduz a produtividade, a participacdo no mercado de trabalho, a frequéncia
escolar (um bom estado de sadde durante a infancia promove as capacidades cognitivas
e diminui o absentismo escolar e, no futuro, trabalhadores mais qualificados tém niveis
mais elevados de produtividade) e o nivel de poupanca (que parece estar correlacionado
com o estado da saude e com a esperanca média de vida). Ao invés, um bom estado de
salde, ao permitir uma maior capacidade laboral, aumenta a probabilidade de
participacdo no mercado de trabalho, com um rendimento associado, reduzindo-se,

assim, o numero de individuos dependentes de beneficios sociais.

De acordo com a OMS (2002), devido a uma méa gestdo das doencas crénicas, 0S
encargos com a saude sdo excessivos e 0 impacto dos problemas crénicos vai muito
além dos gastos relacionados com os tratamentos médicos. Para ilustrar o impacto das
doencas cronicas no mercado de trabalho, Luis Campos, no Il Férum Internacional do
Doente Crénico (2010), citando um estudo de Miguel Gouveia, referiu que os custos do
internamento atribuivel a diabetes foram perto de 85 milhdes de euros em 2008 mas, as
saidas precoces do mercado de trabalho custaram, a economia portuguesa mais de 324

milhdes de euros, ou seja 3,8 vezes mais.

N&o é apenas a deterioracdo da saude dos individuos que os impede de trabalhar mas,
também, a dos seus familiares (European Commission, 2009). Os cuidados informais
sdo uma pratica generalizada na Europa. Alguns estudos sugerem que a participacdo no
mercado de trabalho diminui, significativamente, quando os filhos tém de cuidar dos

pais.

Em 1993, o Relatdrio do Banco Mundial “ Investing in Health” define um papel para a
salde na persecucdo do desenvolvimento econémico. Em 2001, a Comissdo em
Macroeconomia e Saude reforgou o poder do argumento econdémico para o investimento
na salde. N&@o parecem restar duvidas de que estes esforgcos auxiliaram a mudanca do
paradigma prevalente, no qual a satde significava um custo econémico a ser contido,
para 0 paradigma em que a saude € um veiculo de desenvolvimento no qual se deve
investir (Suhrcke et al., 2006).
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A preocupagdo com a dimensdo do fendmeno “doenga cronica” pode inferir-Se da
aprovacdo pela Assembleia Geral das Nagdes Unidas, em 13 de Maio de 2010, da
Resolu¢ao numero 265: “ Prevengdo e Controlo das Doencas Nao Transmissiveis”. Esta
Resolucdo vem na sequéncia da Declaracdo de Doha, de Maio de 2009, aprovada num
encontro organizado pela OMS e pelo Departamento Econdémico e de Acgdo Social das
Nacdes Unidas, ao qual se seguiu, em Julho de 2009, o Conselho Social e Econémico
das Nacbes Unidas. Neste Conselho, as doengas cronicas ndo transmissiveis foram
reconhecidas como fortes ameacas para o desenvolvimento de todos os paises, tendo
sido feito um apelo para uma intervencao urgente, por parte da OMS, através de um
Plano de Accdo de Estratégia Global para a sua Prevencdo e Controlo. Actualmente,
estas doencas fazem parte da agenda de Desenvolvimento Social das Na¢des Unidas,
prevendo-se a sua inclusdo nos Objectivos de Desenvolvimento do Milénio (Loureiro e
Miranda, 2010).

Nos paises da OCDE, o sector da saude passou por duas fases distintas desde o final da
Segunda Guerra Mundial: uma primeira fase, de expansdo acelerada, que durou até ao
inicio dos anos 70 do século vinte; a segunda fase, que perdura até hoje, tem sido alvo
de crises com dificuldades de financiamento e uma referéncia constante & necessidade

de controlar custos (Jalles e Salvado, 2008).

O indicador habitualmente utilizado para medir os custos com a salde é a propor¢do que
esta assume no Produto Interno Bruto (PIB). Em Portugal, assim como no conjunto de
paises da Unido Europeia (UE), a despesa com este sector representa, cada vez mais,
uma parte significativa da despesa publica e do PIB, tornando-se, actualmente, um dos
factores de maior pressdo or¢camental com que os diversos Estados Membros se

deparam.

As despesas totais da salde, a pregos constantes, tém crescido rapidamente na
generalidade dos paises da UE e noutros da OCDE. Portugal foi, no conjunto destes
paises, aquele em que o crescimento foi mais acelerado no periodo compreendido entre
1970 e 2000.No entanto, no periodo entre 2000 e 2005, devido ao menor crescimento

econdmico portugués, esta tendéncia ndo se manteve (Lopes, 2008).



Custo da Doenca Crénica em Idade Pedidtrica: Poderd o Modelo de Gestdo da Doenca Contribuir Para a
Sua Reducdo? O Caso do Nucleo de Spina bifida do Hospital de Dona Estefania.

De acordo com os dados do relatorio da OECD (2008), Portugal ocupava, em 2006, o
sexto lugar, entre os 30 paises da Organizacdo, no que diz respeito a fatia da riqueza
anualmente afecta a despesa da saude (publica e privada). Segundo o relatorio, 10,2%
do PIB portugués destinou-se a pagar cuidados de salde, posicionando Portugal acima
da média dos paises desenvolvidos, situada em 8,9%.

A utilizacdo do PIB, apesar de ser habitual como medida, como anteriormente referido
no texto, ndo da uma informacdo correcta e completa sobre os custos da saude
suportados por um pais (Rosa, 2010). Em 2009, o PIB per capita em Portugal (15.816
euros), correspondia apenas a 67% do PIB per capita médio da UE (23.585 euros). Os
9,9% do PIB portugués (168.000 milhGes de euros) gastos no sector da satide, em 2009,
correspondem a 16.600 milhGes de euros. Se o PIB per capita portugués fosse igual ao
da UE, o PIB total portugués em 2009 seria de 250.000 milhdes de euros e 9,9%
corresponderiam a 24.750 milhdes de euros, ou seja, mais 8.150 milhdes de euros.

Se existisse crescimento que aproximasse Portugal da média da UE, isso constituiria um
contributo para a sustentabilidade financeira do SNS, uma vez que o PIB por habitante
da UE a 27 paises é 1,49 vezes superior ao portugués, como mostram os dados do
Eurostat (Quadro 1).

PAISES 2009 - PIB/Hab Euros % Portugal
UE (27 paises) 23.585 149,1%
UE (25 paises) 24.723 156,3%
Zona euro (15 paises) 27.512 174,0%
Dinamarca 40.398 255,4%
Alemanha 29.232 184,8%
Grécia 20.696 130,9%
Espanha 22.997 145,4%
Franca 29.629 187,3%
Holanda 34.695 219,4%
Austria 32.832 207,6%
PORTUGAL 15.816 100,0%

Quadrol: Comparacéo do PIB por habitante na UE.

Lopes (2008), identificou cinco factores implicados no crescimento da despesa: a
alteracéo da estrutura demogréfica, 0 aumento da procura de servigos de salde & medida

que cresce o PIB per capita, as inovagdes tecnoldgicas, a tendéncia para o continuo
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aumento dos precos relativos do sector da saude e as dificuldades em melhorar a

eficiéncia na producéo de servicos de saude.

As alteragbes da estrutura demogréfica sdo, essencialmente, originadas pelo
envelhecimento progressivo da populagéo, contribuindo para um aumento da procura de
servicos de saude: os individuos mais idosos necessitam de mais cuidados médicos e
muitos apresentam situacdes de dependéncia que exigem cuidados de longa duracao.
Este efeito contribuiu para explicar 6% do aumento da taxa média das despesas de salude
em Portugal, no periodo 1970-2002 (OCDE, 2006). Simdes et al., (2007), estimaram o

efeito do envelhecimento, para o periodo 1990-2003, em 10,1%.

Em Portugal, numa perspectiva actual, os gastos com cuidados de longa duracéo tém
sido muito pequenos. Por exemplo, uma Rede de Cuidados Continuados ndo estd ao
alcance da totalidade da nossa populagdo. Havendo recursos financeiros, seria desejavel
a sua expansdo e melhoria, para que Portugal recupere do atraso em que se encontra
nessa area, em relacdo a maioria dos paises da Europa. Se este for o projecto, a alteracao
da estrutura demogréfica dara, nos proximos anos, uma maior contribuicdo para as

despesas de salde.

O crescimento do PIB conduz, naturalmente, ao aumento da procura de servi¢cos de
salde. Simdes et al., (2007), estimaram que, para o periodo 1990-2003, o crescimento
do PIB explicou 46,5% da subida anual das despesas da salde. A percentagem do
mesmo efeito estimada pela OCDE, para o periodo 1970-2002, foi de 38% (OCDE,
2006).

A evolucéo tecnoldgica tem contribuido para uns cuidados de satde mais eficazes mas,
também, mais onerosos. Simdes et al., (2007), estimaram que 17% do crescimento das

despesas de saude, entre 1990 e 2003, é explicado por este efeito.

A subida dos precos relativos da Saude pode ser atribuida a duas causas: por um lado, a
produtividade no trabalho parece melhorar de modo mais lento no sector da salude do
que no resto da economia, pois a producdo de servicos de salde requer um trabalho

intensivo e ndo é facil substituir os cuidados humanos por equipamentos; por outro lado,
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a falta de concorréncia adequada, no sector portugués da saude, parece impulsionar a
subida dos precos relativos desse sector (Lopes, 2008). Segundo Simdes et al., (2007),
para o periodo entre 1990 e 2003, 26% do crescimento das despesas com a saude

resultou do efeito dos pregos relativos.

A eficiéncia na producdo de bens de Saude ¢ dificil de medir e depende de um grande
numero de factores, entre 0s quais se apontam: a organizacdo dos servicos de salde, a
concorréncia, os incentivos, a regulamentacdo, os comportamentos da populagédo e os

investimentos (Lopes, 2008).

A OCDE calcula que a explicacdo, para um pouco mais de metade da taxa anual média
de crescimento das despesas de salde a precos constantes, se encontra num factor
residual que agrega os efeitos conjuntos da ineficiéncia, da subida dos pregos relativos e
das inovacoes tecnoldgicas (OCDE, 2006).

As perspectivas futuras, em relacdo as despesas com a saude, parecem ser determinadas
pela trajectéria do crescimento econdmico e pelos cinco factores previamente
enumerados. Uma avaliagdo dessas perspectivas foi apresentada por Martins e
Maisonneuve (2006). Foram elaboradas projeccdes das despesas publicas em saude,
para os paises da OCDE, até 2050, considerando dois cenarios: o de se manter a
tendéncia observada até agora - cendrio de cost pressure - €, 0 de se introduzirem
medidas de contenc¢do de custos que eliminem, gradualmente, até 2050, o factor residual
anteriormente referenciado - cenario de cost containment. Segundo essas projec¢des, 0s
encargos do sector publico com a saude, incluindo as despesas com o0s cuidados
prolongados, subiriam, em Portugal, de 6,9% do PIB em 2005 para 13,1% do PIB em
2050, no cenario de cost pressure e, para 10,4% do PIB no cenério de cost containment.

A mesma metodologia foi utilizada, num estudo mais recente, em que se elaboraram
quatro cenarios (Dormont et al., 2007). Em todos eles, Portugal surge como o pais da
UE, considerando os 15 Estados Membros com as politicas de saude mais homogéneas,
em que o peso das despesas publicas de saude no PIB mais sobe até 2050. No mais
favoravel desses cenarios, € projectado que, em 2050, aquele peso serad de 11,3% do PIB

na média dos quinze paises considerados e de 13,9% em Portugal; no cenario mais
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desfavoravel, aquelas projeccdes sobem para 19,7% e 22,3% do PIB na média dos

quinze paises e em Portugal, respectivamente.

Estas projeccdes alertam para as dificuldades que se esperam para financiar as despesas
de saude, a nivel do Or¢amento Geral do Estado.

Contrariamente ao que muitas vezes se afirma, o crescimento dos gastos com a saude,
em Portugal, tem sido muito inferior & média dos paises da OCDE. No periodo
compreendido entre 2000 e 2008, a taxa de crescimento anual real (retirando a inflagdo)
em Portugal foi de 2,3%, enquanto nos paises da OCDE foi, em media, de 4,3%. A
despesa per capita com saude em Portugal foi inferior, em cerca de 30%, a média dos
paises da OCDE: Portugal: 2151 USD; paises da OCDE: 3060 USD (OCDE, 2010).

Em 2008, a comparticipacdo publica nas despesas de saude em Portugal (71,7%) era ja
inferior a média dos paises da OCDE (72,3%) e, tem diminuido desde esse ano. Por
outro lado, os encargos suportados pelos particulares, no mesmo ano, variaram entre 0s
53,1% nos EUA e os 15,5% na Dinamarca. Portugal situou-se numa posi¢do intermédia,
com o0s particulares a pagarem 28,3% do custo total dos servicos de saude utilizados
(OCDE, 2010).

A percentagem que a despesa da Salude representa em relacdo a despesa total do Estado
tem diminuido, em Portugal, desde 2005, como revelam os dados do Orgcamento do
Estado (Rosa, 2010). Por outras palavras, na actual conjuntura econémica, escasseiam

0S recursos para suportar aumentos mais acentuados da despesa com a Salde.

2.2 — Gestédo da Doenca

Actualmente, a satde enfrenta uma nova problematica quer no que diz respeito ao nivel
da qualidade da prestacédo de cuidados, quer no que toca a necessidade de controlo dos
custos com o sector, obrigando as organizagdes a adaptarem-se de modo a ir ao

encontro das necessidades dos cidadaos.
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O investimento na area da promoc¢do da saude e prevengdo da doenga continua a ser
muito pequeno quando comparado com o reservado a area de diagndstico e terapéutica:

cerca de 3% para os paises membros da OCDE (European Commission, 2006).

As doencas cronicas tém sido a maior causa de morte da Ultima década e serdo,
claramente, a principal causa de incapacidade até ao ano 2020, estando os elevados
custos com a saude associados a um grupo pequeno de doentes, normalmente portadores

de uma ou mais doencas crénicas (WHO, 2005).

Porque as doencas cronicas sdo entidades nosologicas que se revestem de grande
complexidade, exigindo cuidados multidisciplinares de dificil gestdo e consumindo uma
elevada quantidade de recursos, varios autores sdo unanimes em propd-las como as
patologias ideais a serem abordadas no contexto da gestdo da doenca. A variacdo das
praticas profissionais € de tal modo evidente que a instituicdo de protocolos de actuacdo
clinica baseados na evidéncia cientifica melhora, significativamente, os resultados e a
racionalizacdo dos recursos disponibilizados para uma determinada populacdo de
doentes (Escoval et al., 2010).

A Clinica Mayo, na década de oitenta do século vinte, foi a instituicdo pioneira na
aplicacdo do conceito disease management, visando, unicamente, diminuir os custos dos
componentes dos cuidados de satde (ex: internamento, medicacdo, reabilitacdo, etc),
independentemente do tipo de doenca (Norris et al., 2003).

O ano de 1983, com a adopcao, por parte do Congresso dos Estados Unidos, dos Grupos
de Diagndstico Homogéneos (GDH) como método de pagamento prospectivo dos
episédios de internamento dos doentes abrangidos pela Medicare, foi 0 ano que
transformou o seu sistema de salde, no sentido de uma maior exigéncia de
racionalidade econémica. Simultaneamente, a relacdo entre as empresas responsaveis
pela aquisicdo de cuidados de saude para os seus trabalhadores e as empresas

seguradoras originou o conceito da gestdo da doenca (Varanda, 2001).

Em 1993, a Boston Consulting Group (BCG), no estudo “The Changing Environment

for US Pharmaceuticals”, efectuado para a Pfizer Inc. aplicou, pela primeira vez, o
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conceito disease management em relacdo a abordagem global da doenca. Este estudo
identificou as principais falhas da abordagem da gestdo dos componentes isolados em
cuidados de saude: falta de reconhecimento da relagdo entre os custos dos varios
componentes; valorizagdo da componente tratamento em detrimento do componente
doenca, como unidade central de custos e, comunicacdo deficiente entre médicos e

gestores de cuidados de saude (Guerra, 2006).

A Disease Management Association of America (DMMA) definiu, em 2005,disease
management como: “um sistema coordenado de intervengdes de saiude e de
comunicacdo, para e com a populacdo, assegurando condi¢des para que os esforcos de
desenvolvimento de autonomia sejam significativos e consequentes” (Escoval et al.,
2010: 107).

O fundamento do conceito “gestdo da doenga” é o de que a alocagdo dos recursos ¢ mais
efectiva quando o doente é o centro em torno do qual se organiza o sistema de saude
(Hunter, 1997). Este conceito funciona como uma resposta estruturada para diversos
problemas existentes de modo generalizado, em maior ou menor escala, nos servigos de

saude.

A gestdo da doenca exige um esforco combinado de diferentes elementos da equipa
prestadora de cuidados - equipa multidisciplinar - que trabalham interactivamente para
melhorar os resultados no individuo com doenca crénica. Uma boa gestdo da doenca
cronica fornece autonomia ao doente, melhora a sua qualidade de vida e previne

descompensacdes agudas da sua patologia (Terry, 1997).

O modelo de gestdo da doenga deve aplicar-se aos doentes cronicos de maior risco e/ou
0S mais onerosos, nomeadamente, os que tém insuficiéncia renal, doenca pulmonar
crénica obstrutiva (DPCO) e insuficiéncia cardiaca. Dados da OCDE, revelam que em
52% dos paises inquiridos existem programas de gestdo da diabetes, em 30% foram
desenvolvidos programas de gestdo de doengas oncologicas e do aparelho circulatério e,
em 26 % existem programas de gestdo da DPCO (OCDE, 2008).
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Em Portugal, foi implementado o Modelo Experimental de Gestéo Integrada da Doenca,
baseado nos principios internacionais que regem o modelo de gestdo da doenca. Além
da gestdo clinica da doenca, o Modelo contempla a reorganizacdo do modelo de
prestacdo de cuidados e um modelo de financiamento especifico, assentes num sistema
de informacéo que permite monitorizacdo e avaliacdo continuas. A aplicacdo do Modelo
Experimental de Gestdo Integrada da Doenca foi implementada em trés patologias:

insuficiéncia renal crénica, obesidade e esclerose multipla (Escoval et al., 2010).

Para Todd (2002; cit. Por Escoval et al., 2010), a inovacao deste modelo advém do facto
de se tratar de uma abordagem global que integra cuidados e financiamento/pagamento,
baseada na historia natural da doenca. Esta abordagem requer colaboragéo, coordenacao
e integracdo dos diferentes niveis de prestacdo de cuidados, para que sejam de elevada
qualidade ao nivel da prevencdo, diagndstico, tratamento, reabilitacdo e

acompanhamento.

No que diz respeito a conceptualizacdo do Modelo Experimental de Gestdo Integrada da
Doenca, Nesse et al., (2000) afirmam, baseados em trabalhos de investigacdo, que a
implementacdo de técnicas de gestdo de recursos, de préaticas profissionais baseadas na
evidéncia e na monitorizacdo continua dos resultados clinicos ttm melhorado ndo sé os
resultados mas, também, o0s processos associados a prestacdo, com particular relevancia

para a diminuicdo da disparidade das praticas profissionais.

Diniz (2004; cit. Por Pinheiro, 2010), refere que a aplicacdo dos principios que
sustentam o conceito de gestdo da doenca, pode obter uma reducéo, entre 15 e 50%, dos

custos resultantes da gestéo tradicional dos sistemas de salde.

Na concepcao do Modelo de Gestdo Integrada da Doenga em Portugal, foram aplicados
principios internacionais, que sdo: utilizagdo de um sistema de informagéo integrado
com dados individuais e agregados da populacdo; identificacdo dos doentes com doenca
cronica; estratificacdo das populacdes de risco; participacdo activa dos profissionais e
dos doentes na gestdo da doenca; coordenacdo de cuidados (utilizando diferentes
gestores, nomeadamente os gestores de caso, de doente e de doenca); constituicdo de

equipas multidisciplinares; integracao de peritos, especialistas e generalistas; integracdo
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de cuidados ao longo dos diferentes niveis de cuidados, sem barreiras organizacionais e
preocupacdo constante em diminuir as consultas e as admissGes hospitalares
desnecessarias (UK Department of Health, 2004).

Em 2007, a reunido da Comissdo Europeia para os assuntos da saude reforgou a
necessidade de desenvolver Centros de Referéncia com capacidade de responder as

necessidades de cuidados de saide na EU (Escoval et al., 2010).

Em Portugal, a Circular Normativa N°. 14/DSCS/DGID, de 31/07/08 da Direcgdo —
Geral da Saude, define os denominados Centros de Elevada Diferenciacdo (CED) e os
Centros de Tratamento (CT). “(...) CED sdo unidades que desenvolvem competéncias
clinicas e de investigacdo em areas especificas ou raras, com o objectivo de estruturar a
abordagem do diagnostico e do tratamento global e integral do doente, actuando como
modelos de melhoria da qualidade da prestagdo de cuidados, da sua efectividade e
eficiéncia, constituindo-se como o topo da hierarquia de conhecimento relativo a uma

determinada patologia.”

De acordo com a mesma Circular Normativa, “Os CED podem incentivar a criagdo de
Centros de Tratamento (CT), unidades diferenciadas que em articulacdo com o CED,
desenvolvem um determinado tratamento médico ou cirdrgico de forma intensiva e
qualificada, na sua area de influéncia, tendo em vista a melhor prestacéo de cuidados de
salde, através da garantia da complementaridade de cuidados e a sua necesséria

coordenagdo.”

O financiamento € um aspecto da maxima relevancia para a implementacdo do Modelo
de Gestdo Integrada da Doenca. Neste contexto, defende-se a adopcdo do modelo de
financiamento “pagamento por preco compreensivo”. Este, ¢ definido como um valor
médio por doente, para um determinado periodo de tempo, incluindo o conjunto de
actos clinicos, farmacos e outros itens considerados essenciais para uma adequada
prestacdo de cuidados, podendo integrar especificidades associadas a alguns grupos de
patologias. Este pagamento depende do cumprimento de parametros de qualidade e
seguranga, monitorizados através de um conjunto de indicadores de resultado (Escoval
etal., 2010).
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Os sistemas de informagdo sdo factores criticos de sucesso na implementacdo do
Modelo de Gestdo Integrada da Doenca pois permitem, através da interoperabilidade,
integrar e disponibilizar, de maneira transversal, toda a informacdo referente ao
doente/conjunto de doentes, contribuindo para a partilha de conhecimento e
responsabilidade. Associada ao desenvolvimento deste modelo, esta a implementacdo
de um sistema de informacdo - Plataforma de Gestdo Integrada da Doenca -, para
garantir o registo nacional dos individuos incluidos em programas de Gestdo Integrada
da Doenca (Escoval et al., 2010).

Ao promover a utilizacdo de normas de actuacdo clinica, bem como, a avaliacdo de
resultados, a gestdo da doenca encontra-se actualmente associada as iniciativas de
melhoria da qualidade em salude. Entidades como o National Committee for Quality
Assurance e a Joint Commission on Accreditation on Healthcare Organizations
incluem-na nos seus requisitos para a acreditacdo das organizagdes de saude (Guerra,
2006).

2.3 — Doenca Cronica em Pediatria

2.3.1 - Introducéo

Gracas ao desenvolvimento socioeconémico e aos significativos avangos da Ciéncia,
nas Ultimas décadas, a esperanca de vida a nascenca tem aumentado, em média, 3 meses
em cada ano. Em alguns paises, nomeadamente no Japdo e na Franga, ja existem
projecgdes para uma esperanca de vida de 100 anos na segunda metade do século XXI
(Olshansky et al., 2001; Olshansky, 2005). Em Portugal, a esperanca de vida a
nascenca, para o triénio 2007-2009 foi de 75,8 anos para 0 homem e 81,8 anos para a
mulher (Instituto Nacional de Estatistica, 2010).

Na nossa opinido, os pediatras enfrentam um novo paradigma: como cuidar, com
qualidade, da saude fisica e mental de individuos que poderédo viver até aos 100 anos?
Perante esta questdo, o grande desafio da Pediatria é, sem duvida, o de contribuir para a

prevencéo das doencas do adulto e do idoso que, em grande parte, se iniciam na infancia
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e/ou adolescéncia ou mesmo na vida intra-uterina. Por outras palavras, a Pediatria
precisa, cada vez mais, de direccionar as suas praticas para o bem-estar de todo o ciclo

de vida.

A evolugdo tecnoldgica é responsavel, actualmente, pelo aparecimento de novas
entidades nosologicas, como consequéncia da sobrevivéncia de doentes complexos,
quer pela natureza da sua doenca quer pelas suas co-morbilidades. Esta faceta da
inovacdo faz-se sentir, de modo constante, na Pediatria, dando origem a um numero

crescente de doentes cronicos, no qual se incluem os portadores de patologia congeénita.

A doenca cronica em idade pediatrica constitui, actualmente, um campo de investigacédo
com peso crescente na literatura. Um estudo efectuado nos EUA, em 1996, revelou que
12 milhdes de criangas (1 em cada 4 individuos abaixo dos 18 anos de idade), tinha um
problema crénico de satde (Hoffman et al., 1996).

Na UE, um estudo levado a efeito no ano 2006, apurou que em mais de 40% da
populagdo com idade igual ou superior a 15 anos, foi identificado pelo menos um
problema de saude de longa duracdo (European Commission, 2007).

Os novos recursos terapéuticos disponiveis contribuiram para mudar o prognéstico
destes doentes, permitindo que muitos alcancem a vida adulta embora, na maioria dos
casos, com sérias limitagbes. Um melhor conhecimento sobre esta situacdo permitira, a
todos aqueles que de algum modo se encontram envolvidos em projectos na area da
salde, propor intervencdes que visem, por um lado, diminuir, as limitagdes do portador

de doenca cronica na vida adulta, e, por outro, reduzir os custos do seu tratamento.

2.3.2 — Protecgdo face a Doenca Cronica em Pediatria

A Constituicdo da RepuUblica Portuguesa consagra, no artigo 64°., o direito a satde
como um bem universal e tendencialmente gratuito. Por outro lado, os artigos 12°.
(Principio da Universalidade), 13°. (Principio da lgualdade ou N&o Discriminagéo) e
18°. (Forca Juridica) consagram os direitos fundamentais de todo e qualquer cidad&o
(Moniz, 2008).
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Um aspecto relevante na economia da salde consiste na incapacidade de prever, para
cada individuo, em que momento vai adoecer e que valor monetario vai ter que
despender com a sua saude (Barros, 2005). Perante esta incerteza, mesmo num pais em
que o Sector Publico assegura a maioria dos cuidados de salde, a opcdo pela
contratacdo de um seguro de saude privado pode ser sempre considerada. Poder optar

por um seguro privado €, quanto a nos, um direito fundamental.

Em presenca de uma patologia cronica, invariavelmente, o doente tem uma necessidade

de cuidados de salde previsiveis que eliminam qualquer factor de incerteza.

Sem pretendermos ser exaustivos na discussdo do tema dos seguros, importa, para 0
nosso caso concreto, considerar os conceitos de risco moral e de seleccdo adversa.
Partindo do principio de que qualquer destes doentes constitui um mau risco para uma
seguradora, temos de admitir que, por um lado, a seleccdo adversa é praticamente
impossivel nestes individuos e, por outro, o0 seu desejo em preservar e melhorar o seu
nivel de salde os leva a uma excelente participacdo em programas de prevencdo. Logo,
numa logica de livre concorréncia de mercado, a contratagdo de um seguro de satde ndo
completo a um prego actuarialmente justo, ndo nos parece uma impossibilidade e, muito
menos uma utopia. A companhia de seguros e o tomador do seguro/pessoa segura
podem, sempre, negociar 0 modo de financiamento do aumento dos custos de saude:
transferindo para o tomador do seguro/pessoa segura 0 aumento no valor dos custos de
salde, actualizando o prémio do seguro ou optando por transferir a apdlice para outra

companhia.

No entanto, a patologia cronica a que nos referimos neste estudo, (uma malformacéo
congeénita), constitui causa de exclusdo, sistematica, destes doentes pelas companhias de
seguros a operar em Portugal: a opcdo por um contrato de seguro de satde privado ndo é

facultada a estes cidadé&os.
Esta impossibilidade conduz a necessidade de recorrer, maioritariamente, aos

prestadores publicos de cuidados de salde, condicionando uma maior pressdo na sua

utilizagdo e, consequentemente, mais gastos para o0 SNS.
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2.4 — Spina bifida

2.4.1 — Spina bifida: Breve apresentacdo da patologia

A Spina bifida (Sb) é a malformagdo mais comum do tubo neural , resultando de um
defeito do seu encerramento, numa fase precoce (quarta semana de gestacdo) do
desenvolvimento embrionario. Esta condi¢do, embora possa ocorrer em qualquer nivel

da coluna vertebral, é mais comum na regido lombo-sagrada.

Fig. 1: Recém-nascido portador de Spina bifida (foto da autora)

O termo Spina bifida aperta (Quadro 2), refere-se a formas abertas de Sb como, por
exemplo, o mielomeningocelo (MMC), malformagao na qual existe um defeito cutaneo

que expde o tecido neural.

O MMC envolve a herniagdo das meninges e do tecido neural através de um defeito
6sseo da coluna vertebral, sendo o defeito tradicionalmente referido como Sb. No MMC
ndo existe s6 um defeito distal da medula espinhal mas, também, uma malformacéo do
tronco cerebral, conhecida como malformagdo de Arnold-Chiari, com hidrocefalia
associada (Quadro 3). Estes doentes também podem desenvolver outras malformacoes
neuronais (Quadro 3), tais como: seringomielia, sindrome de medula ancorada, atrofia
medular, tumores dermdides e sindromes compressivos dos nervos periféricos. Os
doentes portadores de MMC podem sofrer de multiplos défices neuroldgicos, tais como:
parésia, paralisia e hipostesia dos membros inferiores, bexiga neurogénica, intestino
neurogeénico, disfungédo sexual, disfuncdo do tronco cerebral, défice cognitivo e défice

de visdo. Estes défices predispdem ao aparecimento de morbilidade secundaria, como:
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deformidades ortopédicas (cifo-escoliose progressiva), Ulceras de pressdo e deterioracéo
nefro-uroldgica, que podera conduzir a insuficiéncia renal progressiva, com necessidade
de transplante renal - em menos de 1% na populacao pediatrica portadora de Sb - (Bas et
al., 2008). Os défices motores, da continéncia e da capacidade de comunicagdo, poderdo
ser criticos nas actividades da vida diéria e social. Esta lista alargada de problemas

determina a complexidade dos cuidados a prestar aos doentes portadores de MMC.

O termo Spina bifida occulta refere-se a um espectro de malformac6es congénitas do
tubo neural com ou sem envolvimento neurolégico (Sandler, 2010). A presenca de
alteracdes da pele - sinus dérmico, fosseta dérmica, pigmentacdo, pilosidade ou massas
subcutaneas — localizadas, em 80 %, na regido sacro-coccigea, indiciam, para além da
existéncia de um defeito de encerramento dos arcos vertebrais, a presenca de uma
alteracdo da medula espinhal (Quadro 2). Os individuos com Spina bifida occulta
sintomatica apresentam alteracbes motoras ou sensitivas dos membros inferiores, bexiga

neurogénica e disfuncdo intestinal.

A forma assintomatica de Spina bifida occulta, em que o defeito consiste, unicamente,
na auséncia de fusdo de um ou mais arcos vertebrais, esta presente em cerca de 5% da

populacéo geral.

Os defeitos do tubo neural sdo, ainda hoje, uma causa importante de morbilidade e
mortalidade infantil. Os factores que contribuem para a sua etiologia sdo diversos,
destacando-se 0s ambientais e os de natureza heredo-familiar, mas a maioria é de
caracter multifactorial. Dos UGltimos, 0s mais importantes sdo: a deficiéncia de folato
(forma natural do acido folico), a diabetes na gravidez e a ingestdo de alcool durante os

primeiros trés meses de gestacao.

A caréncia de acido félico (um componente do complexo da vitamina B) no organismo
em gestacdo € o maior responsavel pelo anormal desenvolvimento do tubo neural, uma
vez que o &cido folico é um composto importante para a formacgdo e metabolizacéo do
acido desoxirribonucleico. O acido fdlico é encontrado nas folhas verdes dos legumes,
nas frutas, cereais, paes integrais, podendo também ser ingerido como suplemento oral
sob a forma de cépsulas. Varios ensaios clinicos efectuados desde os anos noventa do

século vinte, indicam que a ingestao de acido félico nas quatro semanas que antecedem
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Tipos de Spina bifida

Malformagdo  Caracteristicas

Aperta Mielomeningocelo Les&o quistica com exposicdo da placa neural
Protrusdo quistica com ou sem

exposicao de placa neural

Pode haver defice neuroldgico

progressivo relacionado com medula

ancorada . ~ o . .
Meningocelo Lesdo quistica com exposicdo das meninges

Occulta com Envolvimento Diastematomielia A porcéo caudal da medula é formada por dois segmentos

Neuroldgico Os segmentos sdo, muitas vezes, separados por um esporao 6sseo ou
AlteragBes da pele na regido sacro- cartilaginoso

coccigea (pilosidade, depressdes, ; . N J
angiomas ou massas subcutaneas) Medula ancorada  Cone medular e filum terminal espessados e aderentes a estrutura 6ssea
Possibilidade de défice neurolégico  gjnys dérmico Trajecto fistuloso que permite a comunicagéo entre a pele e 0s tecidos

progressivo com o crescimento mais profundos (o atingimento do espago sub-dural pode levar ao

aparecimento de meningite)

Lipomeningocelo  Massa de tecido adiposo, geralmente coberta por pele, que se infiltra no
espaco medular

Occulta sem Envolvimento Spina bifida Encerramento incompleto de arcos vertebrais ndo acompanhado de
Neuroldgico occulta outras alteragdes

Quadro 2: Tipos de Spina bifida

AlteracBes Associadas ao Mielomeningocelo

Alteracdes Caracteristicas

Hidrocefalia Aumento anormal do perimetro cefélico e da pressdo intra-craniana com deficit intelectual
Pode estar presente ao nascimento, mas mais frequentemente surge ap6s o encerramento do
mielomeningocelo
Cerca de 90% das criangas com mielomeningocelo desenvolvem hidrocefalia
Quanto mais alta for a lesdo medular, maior o risco

Malformacéo Herniacdo das amigdalas cerebelosas, vermiscerebeloso, parte do quarto ventriculo e por¢do
Arnold-Chiari inferior da medula oblonga para o interior do canal medular
Presente em quase todas as criangas com mielomeningocelo e principal causa de
hidrocefalia nestas criancas
Estrabismo, respiracao ruidosa, crises de apneia, distdrbios do sono, dificuldade para a
alimentacéo e alteragdes funcionais dos membros superiores sugerem malformacéo de
Arnold-Chiari sintomética

Medula Ancorada Estiramento mecanico da medula provocando défice neurolégico progressivo
Pode causar alteracéo dos niveis sensitivos e motores, da fungéo vesical e desenvolvimento
ou agravamento de deformidades, por exemplo dos pés e escoliose

Seringomielia Acumulagdo de LCR em quistos dentro da medula ou do canal medular
Pode ser secundéria a mau funcionamento do sistema valvular ou a malformagéo de Arnold-
Chiari
Pode causar desenvolvimento de escoliose, fraqueza muscular cervical e das méos ou dor
lombar

Quadro 3: Alteragdes associadas ao Mielomeningocelo
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a concepcao e, nas doze primeiras semanas de gestacdo, reduz entre 50 % a 70 %, a
incidéncia de Sb na populacdo em geral e, de 3,5 % para 1 %, o risco de um segundo

feto com esta malformacéo (Werler et al., 1993).

Apesar da possibilidade de administracdo periconcepcional de acido félico e do rastreio
pré-natal, cerca de 1 em cada 2000 nados vivos na Europa, sdo portadores de Sb, (Bas et
al., 2008) o que constitui critério, na EU, de designacdo de Doenca Rara. A prevaléncia
desta patologia, nos EUA € estimada em 1 para 900 nados vivos, sendo o nimero total
de portadores desta malformacé&o no ano de 2010, segundo dados do The National Spina
Bifida Program, de 166.000 individuos (Kliegman et al., 2009). O sexo feminino € o
mais atingido com trés casos em cada cinco. Em Portugal, o Registo Nacional de
Anomalias Congénitas (RENAC) assinala, em 2007, uma prevaléncia de 3 casos de
Spina bifida por 10.000 nados vivos (RENAC, 2010).

2.4.2 — Cuidados de satde na Spina bifida: perspectiva histérica

A histéria do tratamento das criancas com Sh é a de um longo percurso, alicercado em
avancos revolucionarios e significativos. Em 1956, o unico filho do engenheiro John
Holter nasce com MMC. Para que a crianca sobrevivesse, projectou e desenvolveu um
sistema valvular que permitia a circulacdo do liquido cefalo-raquidiano (entre os
ventriculos cerebrais e 0 cora¢do), evitando a hidrocefalia e as suas consequéncias:

derivacdo ou shunt ventriculo-auricular de Spitz-Holter (Boockvar et al., 2001).

Nos anos sessenta do século vinte, a derivagdo ou shunt ventriculo-peritoneal (que
permite a circulacdo do liquido cefalo-raquidiano entre os ventriculos cerebrais e a
cavidade abdominal) tornou-se um procedimento padrdo no tratamento destes doentes.
Embora tenha havido muitos progressos na prevencdo da infeccdo dos ventriculos
cerebrais, continuamos a observar uma alta incidéncia de faléncia dos shunts. Nos
ultimos dez anos, as técnicas minimamente invasivas, no campo da Neurocirurgia,
tornaram possivel a alternativa de tratamento da hidrocefalia, por meio da abertura

endoscopica - ventriculostomia - do terceiro ventriculo cerebral (Warf et al., 2008).

Em 1972, o neurologista Lapides revolucionou a abordagem da Sbh, ao introduzir a

“Clean Intermitent Catheterization” (CIC) no tratamento destes doentes (Lapides et al.,

24



Custo da Doenca Crénica em Idade Pedidtrica: Poderd o Modelo de Gestdo da Doenca Contribuir Para a
Sua Reducdo? O Caso do Nucleo de Spina bifida do Hospital de Dona Estefania.

1972). Esta técnica permite o esvaziamento completo da bexiga através de uma sonda
introduzida pela uretra, protegendo os rins da infeccdo e prevenindo a deterioracdo do
aparelho urinario. Este procedimento permanece, hoje em dia, o pilar do tratamento da

bexiga neurogénica e preveniu inimeras mortes por insuficiéncia renal.

Antes dos anos sessenta do século vinte, nos EUA e na Gra-Bretanha maior parte dos
recém-nascidos (RN) com Sb nédo eram tratados pois o seu progndstico era considerado

muito reservado.

Lorber (1971) e outros investigadores, publicaram um conjunto de critérios, baseados
em factores progndsticos, que permitiam seleccionar os RN candidatos a correc¢do

cirlrgica.

Até aos anos oitenta, do século vinte muitas unidades de RN usavam estes critérios para
seleccionar 0s seus pacientes. Alguns centros, como o Children’s Memorial Hospital em
Chicago, comecaram a questionar a sua validade e publicaram os resultados de grandes
séries de doentes com Sb operados, independentemente dos critérios de Lorber
(McLone, 1992).

Em 1983, com base no caso de um RN do sexo feminino (Jane Doe), portador de Sb, ao
qual os pais recusaram a cirurgia correctiva, o Congresso dos EUA adoptou uma
legislacdo que foi anexa ao decreto que regulamenta os procedimentos em relacdo a
crianca maltratada e negligenciada, ““ The baby Doe rules” (Sandler, 2010).Assim, nos
EUA é obrigatorio, por lei, prestar cuidados de suporte de vida a todas as criangas com
condigdes clinicas criticas. Desta forma, apos a entrada em vigor desta legislacdo, todos
0s RN com Sb sdo operados.

Hide e Semple (1970) criaram, em Oxford, uma clinica multidisciplinar que prestava
cuidados de saude, em regime de ambulatorio, a doentes com SB. Essa equipa
multidisciplinar era constituida por um pediatra, um ortopedista, um cirurgido pediatra,

um urologista, um fisioterapeuta, uma enfermeira e uma assistente social.
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Nas duas décadas seguintes, foram formados, nos EUA, diversos centros baseados na
experiéncia de Oxford. Nos anos oitenta do seculo vinte o custo total do tratamento
destes doentes cifrava-se, segundo dados do Center for Disease Control and Prevention

(CDC) (1989), em 200 milhdes de dolares por ano (délar de 1985). Nos Ultimos dez
anos, comecaram a ser sentidas pressdes financeiras que afectaram, ndo sé a qualidade

dos cuidados mas, também, a prestacdo dos médicos (Sandler, 2010).

Brock e Sutcliffe (1972) reportaram a associacgao entre o aumento da alfa- feto-proteina
no sangue materno e os defeitos fetais do tubo neural. Este facto permitiu a criacdo de
um teste de rastreio dos defeitos do tubo neural no feto, a realizar entre as 15 e as 20
semanas de gestacdo. O valor aumentado da alfa-feto-proteina implica a realizacdo de
outros exames, para confirmacdo do diagndstico (ecografia morfologica de alta
resolucdo e amniocentese), com a consequente possibilidade de efectuar um
aconselhamento pré-natal aos futuros pais.

Em 1981, foi realizada a primeira intervencdo in utero com o intuito de tratar a
hidrocefalia em fetos humanos. Em 1997, apesar do alto risco materno fetal, (parto pré-
termo, morte fetal e neonatal e, lesdes uterinas), iniciou-se um programa de tratamento
cirurgico in utero de MMC, baseado na hip6tese de que o contacto da placa neural com
o liquido amnidtico conduz a deterioracdo neuroldgica do feto durante a gravidez
(Danzer et al., 2008).

Entre Fevereiro de 2003 e Dezembro de 2010, decorreu, nos EUA, o ensaio clinico
aleatorizado “Management of Myelomeningocele Study (MOMS)”,que avalia a
seguranca e a eficiéncia do tratamento cirdrgico in utero do MMC, comparado com o
tratamento pos-natal. Os resultados da avaliacdo de 158 das 183 criangas operadas,
demonstram que, apesar do elevado risco materno fetal decorrente do procedimento in
utero, este reduz para 40 % a necessidade de colocacdo de derivacdo ventriculo-
peritoneal até ao ano de idade e melhora os pardmetros do desenvolvimento cognitivo e
motor aos 30 meses de idade (Adzick et al., 2011).
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2.4.3 — O Caso Americano

2.4.3.1 — Conceptualizacdo de um Modelo

Os cuidados medicos prestados aos individuos portadores de Sb sdo complexos e
desafiantes, tendo como objectivos finais a optimizacdo do seu estado de salde e
funcionalidade (Botto et al., 1999). A abordagem multidisciplinar foi acordada, desde a
década de sessenta do século vinte, pelos profissionais envolvidos no seu tratamento,
como um padrdo de cuidados (Chambers et al., 1996). No entanto, este modelo nédo

atingiu os objectivos acima referidos ( Kinsman et al., 2000).

Os avancos verificados no tratamento medico-cirurgico da Sb e, a pressdo da sociedade
para a plena integracdo destes doentes na vida comunitaria, aumentou a expectativa na

capacidade de melhorar a sua funcionalidade.

Para atingir este objectivo, alguns programas de tratamento de Sb adicionaram,
separadamente, o componente da reabilitacdo ao conjunto de servigos oferecidos. O
problema de adicionar valéncias a um conjunto de cuidados multidisciplinares, reside
no aumento da sua complexidade e no seu risco de fragmentagdo, particularmente
perante o doente e a sua familia. Assim, existe uma necessidade premente de integrar

valéncias, para facilitar o acesso e melhorar o funcionamento em equipa.

Segundo Kinsman et al., (2000), embora houvesse um consenso informal sobre a
necessidade de melhorar a integragéo dos cuidados prestados a estes doentes, existia, de
facto, no final dos anos noventa, muito pouca informacdo escrita sobre as ideias,
conceitos e principios de organizacdo para atingir esse objectivo. Pelo contrério,
encontrava-se disponivel, na literatura, informacdo generalista sobre o conceito de
trabalho em equipa em servigos multidisciplinares ou transdisciplinares de outras
patologias. O desenvolvimento de um modelo conceptual poderia ser a base para a
melhoria da prestacdo de cuidados a estes doentes, servindo de guia para organizar
servigos, elaborar consensos e, partilhar perspectivas entre quem trata doentes com Sb.
Este modelo poderia, também, ter fungdes educacionais para os doentes e para as suas
familias, no que diz respeito aos objectivos do tratamento e sobre o seguimento a longo

prazo. Finalmente, o modelo poderia ser informativo para as entidades pagadoras destes

27



Custo da Doenca Crénica em Idade Pedidtrica: Poderd o Modelo de Gestdo da Doenca Contribuir Para a
Sua Reducdo? O Caso do Nucleo de Spina bifida do Hospital de Dona Estefania.

servigos e para os legisladores (articulagéo legal de proteccdo a estes doentes e suas

familias).

O modelo tridimensional proposto por Kinsman e colaboradores, (Kinsman et al., 2000)
consiste num programa que se desenrola ao longo da vida, integrando cuidados médico-
cirurgicos e de reabilitacdo funcional. O modelo estd construido de acordo com as
recomendacdes da OMS sobre as doengas incapacitantes, International Classification of
Functioning and Disability, (ICIDH-2), uma vez que esta classificagdo contempla ndo
sO os problemas estruturais e funcionais como, também, a capacidade de participacdo de

um individuo nas actividades da vida diaria.

O documento fornece um codigo linguistico, com um largo espectro de informacao,
acerca de saude e funcionalidade. A estandardizagdo da linguagem permite uma
comunicacdo, global, em varias disciplinas e ciéncias. O ICIDH-2 pode ser usado para:
colheita e registo de dados, medicdo de resultados, apreciacdo de necessidades,
avaliacdo dos efeitos decorrentes da aplicacdo de programas (quer a nivel individual,
quer populacional), planeamento e implementacdo de politicas, ampliacdo do
conhecimento e promocao de acgdes sociais.

O modelo é baseado em trés dimensdes conceptuais:

- Integracao: a abordagem das necessidades do doente e da familia é efectuada de uma
forma abrangente;

- Coordenacdo: o trabalho é desenvolvido por equipas integradas e coordenadas, com o
objectivo de proporcionar niveis elevados de conhecimento, pericia e experiéncia
clinica, baseados num suporte interprofissional;

- Transversalidade: um plano abrangente, adequadamente desenhado, sé se torna util
se for aplicado ao longo do tempo, ajustado ao desenvolvimento e aos efeitos da doenca
cronica. Os conceitos de antecipacgdo, prevencado e plano de transicdo sdo os que melhor

caracterizam esta dimensao.

Este modelo, enfatiza a importancia de antecipar episodios de agudizacdo, planear
etapas de transicdo, integrar socialmente o doente ao longo do seu percurso de vida e,

permite construir standards, integrar servigos, aumentar a eficiéncia dos cuidados e
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desenvolver politicas regulamentadoras dos servigos que prestam apoio a estes doentes.
Espera-se, através desta metodologia, providenciar melhores cuidados médicos e de
reabilitacdo e, melhorar o padrdo de acompanhamento destes doentes durante o seu

ciclo de vida.

2.4.3.2 — Implementacdo do Modelo Tridimensional: Philip A. Keelty Center for Spina
Bifida and Related Conditions

Hospital

.

Fig. 2: Kennedy Krieger Institute
(Fotos da autora)

Kinsman e o0 seu grupo de colaboradores implementaram, em 2005, o modelo
tridimensional na Instituicdo onde exercem a sua actividade: Philip A. Keelty Center for
Spina Bifida and Related Conditions, Kennedy Krieger Institute, Johns Hopkins
Hospital, Baltimore.

O Philip A. Keelty Center é financiado, parcialmente, mas de modo permanente, pela

Fundacéo Silberstein-Harryman.

Este Centro tem como Missdo: Ajudar as criangas e adolescentes portadores de
patologia que envolva o sistema nervoso central, a medula espinhal e o aparelho
musculo-esquelético, com o objectivo de desenvolver todo o seu potencial, para que
possam participar, activamente, na vida familiar, comunitaria e nas actividades

escolares.

Neste Centro para tratamento de Sb, trabalha uma equipa multidisciplinar que inclui

profissionais especializados em: pediatria geral, neurologia pediatrica, neurocirurgia
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peditrica, urologia pediatrica, ortopedia peditrica, cirurgia pediatrica, medicina fisica
e de reabilitacdo, enfermagem, terapia ocupacional, psicologia e servi¢co social. Esta
equipa oferece um conjunto de cuidados que ultrapassam o dominio médico,
envolvendo, por exemplo, a avaliacdo e o desenvolvimento das aptidOes escolares, o

treino vocacional e a participacdo em actividades desportivas.

A avaliacdo e o tratamento destes doentes sdo efectuados numa parceria que envolve 0s
profissionais, os doentes e as respectivas familias. Os planos terapéuticos sdo

coordenados com os cuidados primarios de salde, a familia, a escola e a comunidade.
Os cuidados oferecidos por este Centro sdo operacionalizados da seguinte forma:

- Consulta Multidisciplinar de Sh: Funciona na segunda, quarta e quinta sexta-feira de
cada més, entre as 12 e as 17 horas. A consulta inclui os seguintes especialistas: pediatra
geral, cirurgido pediatrico, neurocirurgido pediatrico, urologista pediatrico, ortopedista
pediatrico, fisiatra, fisioterapeuta, psicdlogo, enfermeiro e assistente social. E
recomendada para todos os pacientes portadores de Sb e patologias relacionadas, com o
objectivo de prevenir complicacdes secundarias. O seguimento dos doentes com idade
superior a um ano € de periodicidade semestral e, para os menores de um ano,
trimestral. A ecografia do aparelho urinario faz parte da rotina desta consulta, sendo
dado destaque especial aos aspectos relacionados com a incontinéncia de esfincteres;

- Consulta Geral de Sh: Esta consulta é efectuada por um neurologista pediatrico e por
uma enfermeira especialista em cuidados neuroldgicos e, destina-se a primeira avaliacdo
de todos os novos doentes admitidos no Centro, antes do seu encaminhamento para a

Consulta Multidisciplinar;

- Clinica de Continéncia: Esta consulta destina-se ao treino dos cuidados de
continéncia. O doente e os familiares aprendem e executam as técnicas planeadas sob a

orientacdo de uma enfermeira, um psicélogo comportamental e um fisioterapeuta;

- Clinica de Feridas: Uma enfermeira especialista avalia e elabora um plano
terapéutico para qualquer doente do Centro que apresente feridas cronicas ou escaras de

pressao.
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A Consulta Geral de Sb e, as Clinicas de Continéncia e de Feridas, tém lugar todas as

segundas-feiras a tarde e, na primeira e terceira sexta-feira de cada més.

Uma enfermeira ou um pediatra experientes na area da Sbh, estdo disponiveis, via
telefonica, de segunda a sexta-feira, das 8.30 as 17 horas, para responder a qualquer

situacdo apresentada pelos doentes ou familiares.

Este Centro tem registado um aumento, significativo, de pacientes adultos referenciados
por outras instituicdes que ndo possuem cuidados especializados nesta area.

2.4.3.3 — Modelo tridimensional: uma base para a melhoria continua dos cuidados de
salide aos doentes de Spina bifida

The Spina Bifida Association (SBA) solicitou ao Congresso dos EUA, a alocacgéo, para
0 ano fiscal de 2011, da verba de 7,5 milhdes de dolares com o fim de manter e ampliar
0 The National Spina Bifida Program (NSP). Segundo esta associacdo, fundada em
2003 com o apoio do CDC, em cada dia que passa, estima-se em oito 0 nimero de
bebés que nascem com este defeito. Assim sendo, nos EUA, esta patologia constitui-se
como o defeito congénito mais frequente no que diz respeito a deficiéncia permanente,
uma vez que, 0 seu impacto, negativo, se pode fazer sentir na maioria dos érgdos e

sistemas.

A cada ano que passa, 1500 recém-nascidos portadores de Sb ir-se-d0 juntar aos
166.000 individuos que vivem actualmente com este problema, necessitando de um

programa de cuidados médicos, psicoldgicos e sociais de qualidade, durante toda a vida.

Uma vez que a Sb tem impacto a nivel de diferentes 6rgdos e sistemas, o tratamento
destes doentes é complexo e envolve um grande ndmero de especialistas. Gragas aos
avancos tecnoldgicos diagnosticos e terapéuticos, estes individuos tém, actualmente,
uma esperanca de vida muito maior que em geracgdes anteriores. Deste facto, resultam
desafios importantes para todos os profissionais envolvidos na prestacdo de cuidados a
estes doentes, sendo que, 0s mais importantes advém das complicacbes médicas

relacionadas com a idade.
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A data da sua fundacgio, a SBA tinha como misséo principal a prevencio e reducio da
incidéncia da malformacédo e melhorar a saide, o bem-estar e a qualidade de vida destes

doentes e das suas familias.

Em poucos anos, o NSP desenvolveu actividades, promoveu iniciativas e mobilizou
recursos, no sentido de recolher e registar informacdo, com a finalidade de apoiar e
fornecer autonomia aos doentes, as suas familias e aos profissionais de saide, com o
objectivo de prevenir os efeitos secundarios e as complicacBes associadas a

malformacao.

Em 2010, gracas a um fundo adicional providenciado pelo Congresso, o CDC pode, ndo
SO prosseguir os seus trabalhos na area da Sb, como acrescentar-lhe outras linhas de
investigacdo pertinentes:

- Recolha e registo em base de dados de toda a informagdo respeitante ao
desenvolvimento e estado de saude de criangas nascidas com Sh. Esta informacéo
podera ajudar a avaliar/prever as necessidades destas criancas ao longo do tempo;

- Investigacdo para melhoria do conhecimento no que se refere ao uso de cuidados de
salde, co-morbilidades, niveis de independéncia/lempregabilidade e, mortalidade,
associados com criancas e adultos com Sb;

- Desenvolvimento de um protocolo na area da incontinéncia e cuidados da bexiga
neurogenica. Este protocolo deve incluir as aptiddes dos doentes e respectivas familias,
avaliar os custos da continéncia para as familias, bem como outros itens relacionadas

com esta consequéncia, tao critica, da Sb.

Actualmente, cerca de 165 centros de Sb, espalhadas pelos EUA, providenciam
cuidados de saude a criancas, adolescentes e alguns adultos portadores desta leséo.
Doentes, familiares e profissionais de salde, em conjunto, identificam necessidades e

implementam os cuidados adequados a cada paciente.

Cada um destes centros fornece:
- Cuidados Integrados numa perspectiva da multidisciplinaridade requerida por estes
doentes: neurologia, neurocirurgia, urologia, ortopedia, gastrenterologia, reabilitagcéo e

Servigos psicossociais;
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- Cuidados centrados no doente (Patient Focused Care): o doente tem o seu plano
individual de cuidados que Ihe permite, num so dia, efectuar todos os exames, consultas
e sessdes de terapia previamente estabelecidos;

- Os cuidados sao prestados no mesmo espaco fisico, coordenados por um profissional
de salde, permitindo o didlogo entre todos os profissionais envolvidos, o doente e a

familia.

Apesar dos excelentes servicos prestados por estes centros, um inquérito nacional
efectuado em 2005, revelou que este sistema de cuidados ndo sé ndo abrangia todas as
necessidades presentes destes doentes como também, ndo antecipava necessidades
futuras. Para além disto, demonstrou-se que havia pouca investigacdo para fornecer
evidéncia cientifica aos cuidados prestados. Especialistas das varias areas envolvidas e
peritos em salde puablica (incluindo membros do CDC e da Agency for Healthcare
Research and Quality) concluiram que o desenvolvimento do The National Spina Bifida
Patient Registry (NSPR) e iniciativas com ele relacionadas ajudariam a melhorar a
qualidade e a eficiéncia dos cuidados, reduzindo a morbilidade e a mortalidade da Sb e

diminuindo os custos com o seu tratamento.

Para concretizar estes objectivos, 0 NSP, conseguiu, através do NSPR:

- Colher, de modo longitudinal, dados relacionados com o tratamento de criancas,
adolescentes e adultos ao longo do seu percurso de vida;

- Desenvolver medidas de qualidade, tratamentos estandardizados /melhores préaticas no
ambito da Sb;

- Promover a troca de informacdo, baseada na evidéncia, entre os clinicos de todo o
pais, para implementacdo das melhores praticas quer no que diz respeito a doenca quer
as complicac0es;

- Implementar benchmarks e programas padronizados para melhorar os cuidados nos
centros de Sb;

- Identificar centros de exceléncia em Sb;

- Avaliar do ponto de vista clinico e econdmico (custo-efectividade) o tratamento da Sh.
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Dada a complexidade dos cuidados necessarios ao tratamento desta patologia, os dados
fornecidos, por este grupo de trabalho, podem servir de orientacdo internacional para

individuos portadores de Sb e de outras condicGes similares.

2.4.4 — O Caso Portugués
2.4.4.1 — O Hospital de Dona Estefania e a inovagédo na assisténcia ao doente crénico na

area pediatrica: Formacao do Nucleo de Spina bifida

CENTRO
HOSPITALAR § H
DE LISBOA §

CENTRAL EPE HOSPITAL

ESTEFANIA

Fig. 3: Hospital de Dona Estefania, CHLC, EPE -Nucleo de Spina bifida

O Ndcleo de Spina bifida do Hospital de Dona Estefania (HDE), criado em 1986, faz
parte de uma Instituicdo inaugurada a 17 de Julho de 1877 pelo Rei Dom Luiz,
cumprindo o desejo da falecida cunhada, a Rainha Dona Estefania que ofereceu,
generosamente, o0 seu dote de casamento para que, na parte norte do Paco Real da
Bemposta fosse construido, de raiz, um Hospital dedicado as criangas.

Com a passagem do tempo, diversas modificagdes foram efectuadas, no espaco original,
para que 0 mesmo se mantivesse adequado aos seus designios primordiais. Grande parte

da historia da Pediatria portuguesa esta, de algum modo, relacionada com esta
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Instituicdo. Aqui se desenvolveram Vvérias inovacdes quer organizacionais, (separacao
do modelo de cuidados pediatricos médicos e cirargicos, ocorrida em 1918), quer
tecnologicos, (criacdo pioneira de unidades de cuidados intensivos neonatais e
pediatricos, unidade de queimados pediatrica, formagdo do Nucleo de Spina bifida) e,
ainda, investimentos em métodos e técnicas adequadas a cada grupo etario que
permitiram o desenvolvimento de subespecialidades e competéncias na area da pediatria
(ex: neurocirurgia, neurologia, ortopedia, medicina fisica e reabilitacdo, nefrologia,
urologia, psicologia), tornando este Hospital um reconhecido centro de tratamento e de

formacéo.

Uma pequena referéncia a cirurgia pediatrica torna-se essencial para um melhor
entendimento da concretizacao do tratamento multidisciplinar da Sb. A modernizacéo e
reconhecimento desta especialidade remontam a década de sessenta do século vinte e
devem-se, em grande parte, ao espirito inovador e empreendedor do Dr. Anténio Gentil
Martins. Recém-chegado de Inglaterra, onde durante quatro anos se especializou,
operou o seu primeiro doente com MMC no final de 1960 e colocou a primeira valvula

de Spitz-Holter (a data ndo comercializada em Portugal) no mesmo doente, em 1961.

Apesar de, desde Hide e Semple (1970), a multidisciplinaridade ser um consenso na
abordagem da Sb, no HDE, até 1986, estes doentes “pertenciam unicamente”, ao
cirurgido pediatra. Era este que, durante a idade pediatrica, realizava as intervencgdes
cirargicas, das diversas areas (neurocirurgica, ortopédica, uroldgica e plastica), nao
havendo, por falta de outros apoios, uma politica de prevencdo secundaria das

complicacoes.

No inicio de 1986, a Dra. Eulélia Calado (actual Directora do Servico de Neurologia
Pediatrica do HDE), entdo interna da especialidade de Pediatria, apresentou, na reuniao
do Servigo de Cirurgia, a casuistica dos 199 casos de Sb tratados no HDE, entre 1967 e
1985. Os resultados desse estudo foram determinantes para a viragem do modelo de

cuidados prestados a estes doentes.

Da persisténcia da Dra. Eulalia Calado, apoiada pelo cirurgido pediatra Dr. Fernando

Afonso, nasceu, em Marco de 1986, o Nucleo de Spina bifida do HDE para apoio aos
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doentes do Hospital. O Ndcleo integrava uma interna da especialidade de pediatria
(orientada para a neurologia), um neurocirurgidao, um ortopedista pediatrico, um
urologista pediatrico, uma fisiatra, uma assistente social, uma psicdloga e uma
enfermeira. Nesta época, foram adoptados os critérios de Lorber (abolidos, no HDE, em
1991), sendo os pais envolvidos na decisdo terapéutica.

A partir do Nucleo foi criada, em Novembro de 1986, a Consulta de Spina bifida onde
os varios profissionais envolvidos observavam quinzenalmente os doentes e tracavam,
em conjunto, o seu plano de cuidados, com beneficios visiveis ndo sé em termos de
salde como, também, de integracdo familiar e social. No primeiro ano de vida, 0s

doentes eram vistos trimestralmente e, posteriormente, com periodicidade semestral.

Muitas vezes, esta multidisciplinaridade ultrapassava o ambito da consulta e 0s
profissionais reuniam-se para discutir 0s casos mais complexos, por vezes com auxilio

de profissionais ndo pertencentes a Institui¢do, geralmente em horéario pos-laboral.

O numero crescente de doentes seguidos pelo Ndcleo, bem como a sua sobrevivéncia,
implicando o aparecimento de co-morbilidades de novo, acrescidos da saida da
Instituicdo de alguns profissionais que integravam o Nucleo desde a sua formacao,
obrigaram a uma reestruturacdo do mesmo, com a criacdo de consultas especificas no

sentido da transdisciplinaridade.

2.4.4.2 — O Nucleo de Spina bifida no Centro Hospitalar de Lisboa Central

O HDE, integrado desde 2007 no Centro Hospitalar de Lisboa Central (CHLC) é, por
tradicdo, um hospital aberto aos doentes, ndo constituindo o local de residéncia um
obstaculo ao seu tratamento. Assim, € normal encontrar na nossa pratica clinica diaria,
diversas falas e culturas, vindas de todo o Portugal Continental e Insular, dos Paises

Africanos de Lingua Oficial Portuguesa e, também imigrantes de muitas proveniéncias.
Actualmente (Dezembro de 2010) e, neste contexto organizacional, s&éo acompanhados

no Nucleo de Sb, 137 pacientes, com idades compreendidas entre 0s seis meses e 0s

vinte e dois anos.
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O Ndcleo tem registado um aumento de pacientes adultos (com idade superior a 18
anos), por continuar o acompanhamento dos seus doentes e por acolher todos aqueles

referenciados por outras instituicdes.

A razdo pela qual estes doentes mantém o seu acompanhamento no Nucleo, deve-se ao
facto, constatado universalmente, da falta de capacidade da Medicina de adultos para
lidar com a grande complexidade desta situacdo, em virtude da inexisténcia de cuidados
especializados nesta area (Swanson, 2010). Por este motivo, profissionais do Nucleo
integram um grupo de trabalho para a criagdo de uma “Clinica de Transi¢do para a Vida
Adulta” que devera estar operacional a data da inauguracdo do novo Hospital Oriental

de Lisboa.

O Nucleo de Spina bifida tem por Missdo ajudar a minorar as dificuldades e optimizar
as potencialidades da crianca e da familia, através da prestacdo de cuidados de salde
excelentes, com o objectivo de promover uma integracdo familiar e social plena, da

crianca, do adolescente e do adulto.

O plano terapéutico de cada doente é personalizado, de acordo com as suas
necessidades, envolvendo os profissionais, o doente e a familia e, sempre que possivel,
coordenado com os cuidados primarios de saude, a escola e a comunidade (que se
encontram, no seu conjunto, pouco sensibilizados para a problematica da doenca

cronica em idade pediatrica).

No Ndcleo de Sb, trabalha uma equipa que inclui profissionais especializados em
neurologia pediatrica, neurocirurgia pediatrica, urologia pediatrica, cirurgia pediatrica,
ortopedia pediatrica, medicina fisica e de reabilitacdo, enfermagem, psicologia e servico
social. Esta equipa, a semelhanca de outras congéneres, oferece um conjunto de
cuidados que ultrapassam o dominio médico, tais como avaliacdo da aptidao escolar e a

participacdo em actividades desportivas e campos de férias.

O Nudcleo funciona no edificio da Consulta de Neurologia do HDE e é parte integrante
do Departamento de Neurociéncias do CHLC. Os cuidados oferecidos pelo Nucleo séo

operacionalizados da seguinte forma:
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Fig. 4: Consulta de Neurologia Pediatrica (fotos da autora)

-Consulta de Spina bifida: Esta consulta é efectuada por uma neurologista pediatrica,
uma fisiatra e uma enfermeira especialista em cuidados neurologicos. Funciona na
segunda, terceira e quarta semana de cada més, a terca-feira, entre as 9h30m e as
13h30m, destinando-se a primeira avaliacdo global de todos 0s novos doentes admitidos
no Nuacleo, com a elaboracdo de um plano terapéutico personalizado e ao seu
acompanhamento. No primeiro ano de vida, a consulta tem periodicidade trimestral e,
posteriormente, semestral. O encaminhamento para as diversas consultas

transdisciplinares é feito de acordo com o plano terapéutico de cada doente;

- Consulta de Neuro-Ortopedia: Esta consulta, a funcionar desde 2005, é efectuada
por uma neurologista pediatrica, dois ortopedistas pediatricos e uma fisiatra. Decorre na
primeira terca-feira de cada més, entre as 9h e as 13h. Destina-se a avaliacdo das
complicacdes ortopédicas associadas a Sb e ao planeamento do seu tratamento médico e

/ ou cirargico;

- Consulta de Escolioses Neuroldgicas: Esta consulta, a funcionar desde 2005, é
efectuada por uma neurologista pediatrica e um ortopedista especializado em patologia
da coluna vertebral. Tem lugar na primeira quinta-feira de cada més, entre as 12h30m e
as 14h30m. Destina-se a avaliacdo das deformidades da coluna vertebral associadas a

Sh, bem como ao planeamento do seu tratamento médico e/ou cirdrgico;

38



Custo da Doenca Crénica em Idade Pedidtrica: Poderd o Modelo de Gestdo da Doenca Contribuir Para a
Sua Reducdo? O Caso do Nucleo de Spina bifida do Hospital de Dona Estefania.

- Consulta de Incontinéncia Neurogénica: Esta consulta, iniciada em Janeiro de 2008,
decorre uma vez por semana, a segunda-feira, entre as 9h e as 12h30m. Uma urologista
pediatrica, um cirurgido pediatra e uma neurologista pediatrica, com a colaboracdo de
uma enfermeira especialista em cuidados neuroldgicos, avaliam, estabelecem e
acompanham, de forma dindmica, o plano de cuidados personalizados, na &rea da
disfuncéo de esfincteres (bexiga neurogénica e intestino neurogénico).O doente e/ou 0s
familiares aprendem e executam as técnicas planeadas sob a orientacdo da enfermeira.
As decisBes que envolvem terapéutica cirtrgica na area uroldgica e intestinal sdo

tomadas com base nesta consulta;

- Uma enfermeira especialista experiente na area da Sb, esta contactavel, via telefénica
ou via e-mail, de segunda a sexta-feira, das 8.30 as 16h30m, para responder a qualquer

situacdo apresentada pelos doentes, familiares, médicos de familia e cuidadores.

Na nossa opinido, o Ndcleo de Sb poderia constituir um interessante “embrido” para a
criacdo de um Modelo de Gestao Integrada da Doenca Cronica para a idade pediatrica.
A concretizagdo desse Modelo traria vantagens, muito interessantes, sobretudo nas
vertentes de articulacdo com os cuidados primarios (visando uma melhoria continua da
autonomia dos doentes / familias, com o objectivo de evitar descompensacgdes agudas),
interaccdo com a comunidade (tendo como meta a total integracdo destes doentes na
sociedade, como cidaddos plenos e produtivos), registo de informagdo em suporte
informético (indispensavel para partilha de conhecimento, formagdo e avaliagdo de
resultados dos cuidados prestados) e modo de financiamento (onde, para além dos

resultados, se teriam em linha de conta as particularidades da doenca).
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3 - FORMULACAO DA HIPOTESE

3.1 — Pertinéncia do Tema

Em todo e qualquer Plano Nacional de Salude elaborado e implementado até a data
(Plano Nacional de Saude 2004-2010; Plano Nacional de Saude 2011-2016), toda a
referéncia & doenca cronica diz respeito unicamente a doenc¢as do adulto ou do idoso,
nomeadamente, doengas cérebro e cardiovasculares, osteoarticulares, neuro-
degenerativas e diabetes. A patologia cronica da idade pediatrica, maioritariamente de

origem congénita (de que a Sb € um exemplo), ndo € referida nos documentos.

Na nossa opinido, as estratégias de salude devem ter em conta os custos adicionais do

tratamento de criangas e adolescentes com doenca cronica.

Um estudo efectuado nos EUA, em 1999, envolvendo a revisdo de 30.379 boletins de
internamento pediatrico, em 163 hospitais, demonstrou que 16% dos doentes tinham,
pelo menos, uma doenca cronica e, quando comparadas com as criangas saudaveis
internadas em contexto de doenca aguda, as criancas portadoras de doenca cronica
apresentavam, para 0 mesmo contexto, internamentos mais prolongados e com um custo
mais elevado (Silber et al., 1999). Os doentes com paralisia cerebral tinham
internamentos 48% mais longos que os outros pacientes. Criancas com fibrose quistica
ou com doencas envolvendo 6rgdo major, tinham internamentos 54% mais longos do
que os outros doentes. Ao comparar 0s custos do tratamento de um episodio de doenca
aguda, verificou-se que em criancas com fibrose quistica, doenca oncoldgica e outras

doencas cronicas, este custava 79% mais do que em criangas sem doenga cronica.

Das pesquisas efectuadas, sobre os recursos consumidos pelos doentes portadores de Sb,
as que se referem aos custos da descompensacdo nefro-uroldgica e das Ulceras de

pressdo, revestem-se de particular importancia.

A descompensacdo nefro-urologica deste grupo de doentes, por infeccdo urinaria, € um
fendmeno transversal ao longo das suas vidas, constituindo ndo sé uma causa recorrente

de hospitalizacdo mas, também, contribuindo para o estabelecimento de insuficiéncia
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renal progressiva, com a consequente necessidade de hemodiélise e, no limite, de

transplante renal.

Um estudo efectuado nos EUA, no periodo compreendido entre 2000 e 2003,
identificou dois factos relevantes: a média anual de episodios de internamento para
doentes portadores de Sb foi de 0,5; em cada mil doentes portadores de Sb registaram-se
22,8 internamentos por infec¢do urinaria, em comparacdo com 0,44 internamentos em
cada mil doentes, na populacdo em geral. Se 0 nimero de hospitaliza¢des por infeccao
urinaria em doentes com Sh diminuisse 50%, os custos com estes doentes poderiam ser

reduzidos em 4,4 milhdes USD por ano (Armour et al., 2009).

Os pacientes com Ulceras de pressao sao grandes consumidores de recursos na area da

saude.

Ulceras de pressdo ocorrem, com elevada frequéncia, em pacientes jovens com
alteracdes neuroldgicas, de que a Sb é um exemplo. A imobilizacdo e a perda de
sensacgdo tornam estes pacientes susceptiveis ao seu desenvolvimento. Nestes doentes, a
taxa de incidéncia de Ulceras de pressao foi estimada em 5 a 8% ao ano e 25 a 85%
destes doentes desenvolvem uma UGlcera em qualquer altura da vida. Estes doentes
requerem mais 50% de tempo em cuidados de enfermagem, permanecem hospitalizados
por longos periodos e incorrem em custos elevados. Uma vez mais, nestes doentes, o
tratamento das Ulceras representa um desafio financeiro, com um custo médio, por
admissdo hospitalar, de 78000 USD (Brandon et al., 2010).

Um estudo efectuado nos EUA entre 2001 e 2003, numa populacdo com Sb e
beneficiaria de um seguro de saide, revelou que criangas entre 1 e 17 anos tinham um
gasto médio 13 vezes superior a criancas do mesmo grupo etario sem Sh. Os adultos
com a mesma doenca tinham um gasto médio 3 a 6 vezes maior que os adultos sem Sb
(Ouyang et al, 2007).
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Reflectindo sobre todas as previsfes efectuadas por entidades crediveis, referidas em
outros capitulos, no que diz respeito a doenca cronica e, em sede da debilitada
conjuntura economica nacional dos ultimos anos, a no¢do empirica de que um pequeno
conjunto de doentes (Nucleo de Sb do HDE/CHLC, EPE) consome muitos recursos,
constitui, para um profissional de saide com 20 anos de experiéncia no tratamento de
doentes crénicos num centro terciario, uma excelente oportunidade para efectuar uma
investigacdo. A noc¢do de que um pequeno nimero de doentes consome muitos recursos
tera fundamento? Se sim, como optimizar os cuidados prestados aos pacientes com uma

doenca rara mas cara?

3.2 — Hipotese de Estudo

Os custos com os doentes do Nucleo de Spina bifida do Hospital de Dona Estefania sdo

diferentes dos do doente médio da Instituicéo.

4—- METODOLOGIA

4.1 — Introdugéo

Concebeu-se um estudo com caracter exploratorio, abrangendo um periodo de trés anos
(2007-2009), para caracterizar a populacdo de doentes acompanhados no Nucleo de
Spina bifida do HDE, quantificar o impacto econémico do seu tratamento e compara-lo

com o impacto econémico do tratamento do doente médio da mesma Instituicéo.

4.2 — Desenho do Estudo

Foi efectuado um estudo prospectivo histérico (coorte histérica) abrangendo os casos de
Sbem tratamento no periodo compreendido entre 1 de Janeiro de 2007 e 31 de
Dezembro de 2009.

A populacdo alvo foram os doentes do Nucleo de Spina bifida do HDE, definido pelo

GDH compreendido entre os codigos 751.0 (Sb aberta) e 751.9 (outras formas de Sb).
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A dimensdo da amostra coincide, em cada ano, com a totalidade da populacdo alvo,
variando os individuos ao longo do periodo em que o estudo decorre, pela inclusdo de
novos pacientes (recém-nascidos, outros doentes em idade pediatrica ou adultos

referenciados por outras instituicdes).

Foram definidas variaveis para caracterizar a amostra e quantificar o impacto

econdmico do tratamento destes doentes.

Para caracterizagdo da amostra consideramos: género, idade (calculada a data de 31 de
Dezembro de 2009), tipo de lesdo (aberta e fechada), subsistema de salde, atribuicéo ou

ndo de médico de familia e residéncia (Distrito/Regido Autdbnoma).

Para quantificar o impacto econdémico do tratamento consideramos anualmente para
cada doente do Nucleo, quer para calculo da remuneracdo auferida quer para calculo da
despesa (custo) incorrida pelo HDE/CHLC, EPE: numero de episodios de urgéncia,
namero de sessdes de hospital de dia, nimero de episddios de internamento, nimero de

episodios de primeira consulta e nimero de episddios de consulta subsequente.

Foram consideradas as seguintes consultas: Spina bifida, Medicina Fisica e
Reabilitacdo, Neuro-Ortopedia, Escolioses Neurolégicas, Incontinéncia Neurogénica,
Neurocirurgia, Nefrologia, Imunoalergologia, Anestesiologia, Cardiologia Pediatrica,
Cirurgia Pediatrica, Cirurgia Vascular, Dermatologia, Endocrinologia, Estomatologia,
Genética Meédica, Ginecologia da Adolescéncia, Oftalmologia, Ortopedia
Otorrinolaringologia, Pediatria e Pedopsiquiatria.

Tendo em conta a organizacdo do Ndcleo de Spina bifida e do Departamento de
Neurociéncias do CHCL, EPE, foram individualizadas as consultas de Spina bifida,
Medicina Fisica e Reabilitacdo, Neuro-Ortopedia, Escolioses Neurologicas,
Incontinéncia Neurogénica e Neurocirurgia. Exceptuando a consulta de Nefrologia, pelo
facto da descompensacao nefro-urolégica acompanhar estes pacientes ao longo da vida,

as restantes consultas foram consideradas em conjunto.

Para quantificar o impacto econémico do tratamento do doente médio consideramos
para o calculo da despesa incorrida pelo HDE/CHLC, EPE, em cada ano do estudo, para

0 conjunto de todos os doentes tratados na Instituicdo: numero total de episodios de
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urgéncia, numero total de sessbes de hospital de dia, nimero total de episodios de
internamento, numero total de episddios de primeira consulta e numero total de

episddios de consulta subsequente.

Os dados foram colhidos, para todos os doentes e para cada ano, com base em seis
fontes de informacdo: aplicacdo informatica SONHO (Sistema Integrado de Informacéo
Hospitalar), processo clinico “em papel”, processo clinico informatizado (Sistema
Informético de Apoio ao Médico - SAM), Contrato-Programa do HDE/CHLC, EPE,
Portaria Regulamentadora das Tabelas de Pregos das Instituicdes e Servicos Integrados
no Servico Nacional de Saude e Contabilidade Analitica do HDE/CHCL, EPE.

Através da consulta do processo clinico foram identificados, para os pacientes do
Nucleo, os motivos de internamento, sendo classificados em internamentos

programados e internamentos por descompensacdo da doenca de base.

A base de dados foi elaborada inicialmente em Excel 2007® (Microsoft Office System®;
Microsoft Corporation, Seattle WA, EUA) e transposta para SPSS versdo 17 (SPSS Inc,

Chicago, IL, EUA), para a analise estatistica.

Para os doentes do Nucleo de Spina bifida, foi feita a anélise exploratéria das variaveis
demogréficas e das variaveis que quantificam o impacto econdmico. Com base nestas

ultimas, calculou-se a remuneracgéo e o custo anuais.

Para o doente médio do HDE/CHLC, EPE foram calculados unicamente os custos

médios anuais para quantificacdo do impacto econémico.

Na analise exploratoria, para as varidveis continuas, foram utilizadas a mediana e o

intervalo inter-quartil e para as variaveis discretas foram calculadas as frequéncias.

Para a andlise descritiva dos dados, optou-se por comparara remuneracdo e 0 custo em

cada ano considerado. Foi usado, para o efeito, o teste de Wilcoxon.

A comparacdo entre proporcdes foi feita com o teste de > ou o teste exacto de Fisher,
conforme adequado. Para a verificacdo da diferenca de proporcdes dentro da mesma

variavel, foi usado o teste binomial. Para comparacdo de distribuicdes de variaveis
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numericas foi usado o teste de Mann-Whitney, por ndo se verificarem condigdes de

Normalidade.

Para testar modelos preditivos de internamento por descompensagéo da doenca de base,
usando para o efeito as variaveis idade, residéncia, médico de familia e tipo de leséo, foi

utilizada a regresséo logistica.
A analise dos resultados esta estruturada em cinco niveis:
- Caracterizacdo da amostra;

- Evolugdo do Custo e da Remuneragdo com o tratamento dos doentes do Ndcleo de
Spina bifida do HDE;

- Avaliagdo do Custo e da Remuneragdo associados ao Internamento por
Descompensacao da doenca de base nos doentes do Nucleo de Spina bifida do HDE;

- Avaliacdo dos custos associados ao tratamento do doente médio do HDE;

- Comparacdo dos custos associados ao internamento: doente médio do HDE, doente do
Nucleo de Spina bifida, doente do Nucleo de Spina bifida s6 com internamento
programado, doente do Nuacleo de Spina bifida sé com internamento por
descompensacao da sua doenca de base e doente do Nucleo de Spina bifida com algum

episddio de internamento por descompensacdo da sua doenca de base.

4.3 — Definigdes Operacionais
Apresentam-se 0s conceitos operacionais que foram seguidos neste projecto:
- Admissd@o Programada: Internamento com marcacao prévia;

- Admissdo Urgente: Internamento em situacdo de urgéncia. Consideram-se as
seguintes proveniéncias: do ambulatério (de urgéncia ou ndo de urgéncia), do proprio
estabelecimento ou de outro, e, excepcionalmente, do domicilio, no caso de doentes

crénicos com acesso directo ao servico de internamento;
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- Ambulatorio: Conjunto de servigos que prestam cuidados de saude a individuos néo

internados;

- Atendimento em Urgéncia: Acto de assisténcia prestado num estabelecimento de
salde, em centros de saude ou hospitais, em instalacbes proprias, a um individuo com

alteracdo subita ou agravamento do seu estado de saude;

- Cirurgia de Ambulatério: Intervencéo cirlrgica programada, realizada sob anestesia
geral, loco-regional ou local que pode ser realizada com permanéncia do doente na

instituicdo inferior a 24 horas;

- Cirurgia Programada: Intervencdo cirdrgica efectuada com data de realizacdo

previamente marcada;

- Consulta Externa: Unidade organica e funcional de um hospital onde os doentes,
com prévia marcacdo, sdo atendidos para observagdo, diagndstico, terapéutica e

acompanhamento, assim como para pequenos tratamentos cirirgicos ou exames;

- Consulta Médica: Acto de assisténcia prestado por um médico a um individuo,
podendo consistir em observacdo clinica, diagndstico, prescricdo terapéutica,

aconselhamento ou verificacdo da evolucéo do seu estado de saude;

- Primeira Consulta (Hospitais): Consulta médica, em que o utente é examinado pela
primeira vez num servico de especialidade ou valéncia e referente a um episddio de
doenca. Considera-se que o episodio de doenca termina no momento da alta da

especialidade;

- Consulta Subsequente: Consulta médica, efectuada num hospital, para verificagdo da
evolucdo do estado de saude do doente, administracdo terapéutica ou preventiva, tendo

como referéncia a primeira consulta do episodio;

- Demora Média de Internamento num periodo: Indicador que exprime o ndmero
médio de dias de internamento por doente saido de um estabelecimento de saude num
periodo. E obtido pela divisdo do somatério do nimero de dias de internamento num
periodo pelo somatorio do nimero de doentes saidos do estabelecimento de salde, no

mesmo periodo;
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- Descompensacdo da doenga base: Estado patoldgico durante o qual as deficiéncias
de um 6rgédo ndo sdo compensadas pela funcdo remanescente desse mesmo 6rgédo ou por

outro 6rgdo de funcdo anéloga;

- Dias de Internamento num periodo: Total de dias utilizados por todos os doentes
internados, nos diversos servicos de um estabelecimento de saide com internamento,
num periodo, exceptuando os dias das altas dos mesmos doentes nesse estabelecimento
de satde. N&o sdo incluidos os dias de estada em bercario ou em servico de observagao
de servico de urgéncia. Este conceito também se aplica a cada servigo de especialidade

ou valéncia de internamento de um estabelecimento de salde;

- Doentes equivalentes: Numero total de episodios de internamento que se obtém apos
a transformacdo dos dias de internamento dos episddios excepcionais e dos doentes
transferidos de cada GDH, em conjuntos "equivalentes” ao tempo médio de
internamento dos episddios "normais” do respectivo GDH. Um doente equivalente
corresponde a um conjunto de dias de internamento igual a demora média do respectivo
GDH, sendo assim possivel converter todos os dias que se situam fora dos limiares de
excepcdo em conjuntos equivalentes a estadias de doentes tipicos (designados “doentes

normais”);

- Doentes excepcionais de longa duracdo: Doentes saidos cujo tempo de internamento
ultrapassa 0 menor de dois valores: ou 17 dias para além da demora média nacional, ou
1, 96 desvio-padrao acima da média geométrica nacional do respectivo GDH. Os dias
de internamento destes doentes sdo convertidos em doentes normais dividindo o niumero
de dias, contados a partir do limiar de excepcdo, pelo tempo medio de internamento e

multiplicando, depois, por 0,6;

- Doente Internado num estabelecimento de satde num periodo: Individuo admitido
num determinado periodo, que ocupe cama (ou berco de neonatologia ou pediatria),
para diagndstico ou tratamento, com permanéncia de, pelo menos, 24 horas,
exceptuando-se 0s casos em que os doentes venham a falecer ou sejam transferidos para
outro estabelecimento, ndo chegando a permanecer durante 24 horas nesse

estabelecimento de salde;
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-Episédio: Periodo que decorre desde a primeira comunicacdo de um problema de
salde ou doenca a um prestador de cuidados até a realizagdo do ultimo encontro

respeitante a esse mesmo problema ou doenca;

- Grupos de Diagndsticos Homogéneos (GDH): Sistema de classificagdo de doentes
em classes clinicamente coerentes e homogéneas em termos de consumo de recursos.
Este sistema de classificacdo utiliza as variaveis diagndstico principal, diagnésticos
adicionais, procedimentos, sexo, idade, destino apés a alta e o peso dos RN para agrupar
um episodio de internamento, cirurgia de ambulatério, alguns hospitais de dia e meios
complementares de diagndstico em 25 Grandes Categorias Diagnosticas (GCD) e,
dentro destas, em cerca de 600 GDH;

- Hospital de Dia: Servico de um estabelecimento de saude onde, de forma
programada, os doentes recebem cuidados de sadude sob vigilancia, num periodo inferior

a 24 horas;

- Idade final, no periodo em estudo, dos doentes acompanhados no Nucleo de Sb do
HDE: Idade de cada doente calculada a data de 31 de Dezembro de 2009;

- ldade pediatrica: ldade de atendimento pelos servicos de pediatria no servico de
urgéncia, consulta externa, hospital de dia e internamento. Actualmente, compreendida

entre o primeiro dia e 0s 17 anos e 364 dias de idade;

- Indice de case-mix: O indice de case-mix (ICM) é o coeficiente global de ponderacéo
da producéo de um hospital, reflectindo a sua relatividade face aos outros, em termos da
sua maior ou menor proporcdo de doentes com patologias complexas e,
consequentemente, com maior consumo de recursos. Determina-se calculando o récio
entre 0 nimero de doentes equivalentes ponderados pelos pesos relativos dos
respectivos GDH e o numero total de doentes equivalentes. O ICM nacional, por
definicdo, é igual a 1, pelo que o ICM de cada hospital afastar-se-a para mais ou para
menos desse valor de referéncia, conforme o hospital trate uma propor¢do maior ou
menor de doentes de GDH de elevado peso relativo, face ao padrdo nacional. E
calculado, actualmente, pela Administracdo Central do Sistema de Saude (ACSS), com

base nos dados dos episddios de internamento ocorridos em cada hospital, e publicado
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anualmente. E utilizado também nos calculos para a determinagdo da dotacgéo

orcamental de cada hospital;

- Servico de Urgéncia: Unidade orgénica de um hospital para tratamento de situagdes
de urgéncia e de emergéncia medica, cirdrgica, pediétrica ou obstétrica, em doentes

vindos do exterior, geralmente, a qualquer hora do dia ou da noite;

- Sessdo de Hospital de Dia: Intervengdes, geralmente terapéuticas, em doentes,
assistidos em Hospital de Dia.

4.4 — Pressupostos para Determinacdo dos Céalculos

Apresentamos, seguidamente, 0s pressupostos que serviram de base a todos os célculos
efectuados para a elaboracdo deste projecto. Nao houve apuramento de custos por
doente ou actividade, sendo contabilizados, em Euro (€), unicamente os custos directos.
Os custos indirectos constituem uma larga fatia dos custos totais (por exemplo, 35%, em
2009) do CHLC, EPE e, se considerarmos, para 0 mesmo periodo, unicamente o HDE,
estes ascendem a 47% (Anexo 9.7).

4.4.1 — Centros de Custo do HDE/CHLC, EPE

A integracdo do HDE no CHLC, EPE, em 2007, levou a criacdo de novos Centros de
Custo (CC) na area da Medicina da Crianca e do Adolescente, com repercussao a nivel

dos custos incorridos pela Instituigao.

Como se pode observar no Quadro 4, existiam 16 CC em 2007, dezanove em 2008 e 28
em 20009.

Em todos os anos do estudo foram incluidos trés CC fora do HDE mas integrados no
CHLC, EPE, importantes para o tratamento dos doentes do Nucleo de Spina bifida:
Cardiologia Pediatrica, Cirurgia Vascular (apoio aos doentes portadores de insuficiéncia

renal cronica com indicagdo para iniciar hemodialise) e Dermatologia.
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CENTROS DE CUSTO CENTROS DE CUSTO CENTROS DE CUSTO
CUSTO 2007 UNITARIO CUSTO 2008 UNITARIO | CUSTO 2009 UNITARIO
HOSPITAL DIA SESSAO HOSPITAL DIA SESSAO HOSPITAL DIA SESSAO
PEDIATRIA (121153) 640,23€ PEDIATRIA(1211500) 1827,74€ PEDIATRIA(1211500) | 384,55€
HEMATOLOGIA 424,12€
(1210210)
ENDOCRINOLOGIA 25821€
(1211610)
GASTRO (1212120) 540,79€
URGENCIA EPISODIO URGENCIA EPISODIO URGENCIA EPISODIO
URGENCIA (1220210) | 81,95€ URGENCIA (1220200) | 66,34€ URGENCIA (1220200) | 94,51€
CONSULTAS EPISODIO CONSULTAS EPISODIO CONSULTAS EPISODIO
ANESTESIA (12302) / | 52,81€ ANESTESIA (12302) / 33,74€ ANESTESIA (1230230) | 22,54€
CHLC CHLC
CIR.PEDIATRICA 43,03€ CIR.PEDIATRICA 64,94€ CIR. PEDIATRICA 60,03€
(12308) (1230810) (1230810)
ORL (1230802) 43,03€ ORL (1233210) 53,79€ ORL (1233210) 89,31€
ALERGOLOGIA 71,17€ ALERGOLOGIA 83,73€ ALERGOLOGIA 84,96€
(1231900) (1231900) (1231900)
MFR (12321) / CHLC 94,15€ MFR (1232103) 123,41€ MFR (1232103) 124,63€
PEDIATRIA MEDICA | 81,34€ PEDIATRIA MEDICA | 241,58€ PEDIATRIA MEDICA 106,45€
(12334) (12334) (123340)
GENETICA (1231400) | 508,56€ GENETICA (1231400) | 460,52€ GENETICA (1231400) 398,42€
GINECOLOGIA 78,90€ GINECOLOGIA 92,26€ GINECOLOGIA 94,44€
ADOLESCENTES ADOLESCENTES ADOLESCENTES
(1231500) (1231500) (1231500)
PSIQUIATRIA (12337) | 185,83€ PSIQUIATRIA (12337) | 572,67€ PSIQUIATRIA (12337) | 168,94€
CARDIOLOGIA 92,53€ CARDIOLOGIA 93,63€ CARDIOLOGIA 49,59€
(1230400) (1230400) (1230400)
CIR.VASCULAR 58,76€ CIR. VASCULAR 38,57€ CIR.VASCULAR 45,75€
(1230100) (1230100) (1230100)
DERMATOLOGIA 41,48€ DERMATOLOGIA 55,50€ DERMATOLOGIA 48,04€
(123100) (123100) (123100)
ESTOMATOLOGIA 55,59€ ESTOMATOLOGIA 88,99€
(1231310) (1231310)
NEUROLOGIA 95,05€
(1232710)
GASTRO (1233402) 128,56€
ORTOPEDIA (1233310) | 42,91€
INTERNAMENTO DIARIA INTERNAMENTO DIARIA INTERNAMENTO DIARIA
POR SERVICO POR SERVICO POR SERVICO
PSIQUIATRIA 182,84€ PSIQUIATRIA 310,23€ PSIQUIATRIA 407,12€
(1140500) (1140500) (1140500)
CIR.PEDIATRICA 5.4 | 421,33€ CIR.PEDIATRICA 5.4 635,30€ CIR.PEDIATRICA 5.4 588,06€
(1140240) (1140203) (1140203)
CIR.PEDIATRICA5.3 | 824,69€ CIR.PEDIATRICA5.3 692,35€ CIR.PEDIATRICA 5.3 846,55€
(1140210) (1140201) (1140201)
ORL (1140204) 892,99€ ORL (1140204) 1387,67€ ORL (1140204) 910,28€
ORTOPEDIA (1140202) | 779.91€ ORTOPEDIA (1140202) | 689,78€
INFECCIOLOGIA 653,17€
(1140105)
ADOLESCENTES 443 60€
(1140103)
PEDIATRIA MEDICA | 609,86€ PEDIATRIA MEDICA | 586,25€ PEDIATRIA MEDICA | 613,24€
5.2 (1140150) 5.2 (1140104) 5.2 (1140104)
PEDIATRIA MEDICA | 377,32€ PEDIATRIA MEDICA | 466,45€ PEDIATRIA MEDICA | 505,27€
5.1 (1140110) 5.1 (1140101) 5.1 (114010)
PEDIATRIA (114) 552,87€ MEDICINA DA 680,85€ MEDICINA DA 654,01€
CRIANCA E DA CRIANCA E DA

ADOLESCENCIA
(114)

ADOLESCENCIA
(114)

Quadro 4: Centros de Custo
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No ano de 2007, consideramos como base para o calculo dos custos de todas as
consultas da area cirargica sem CC proprio, o CC da Cirurgia Pediatrica (12308). Do
mesmo modo e para 0 mesmo periodo, consideramos o CC da Pediatria Médica (12334)
como base de célculo dos custos de todas as consultas da &rea médica sem CC proprio.
Assim, no que diz respeito ao Nucleo, a consulta de Spina bifida foi considerada no CC
da Pediatria Médica e, as consultas de Neurocirurgia, Escolioses Neuroldgicas e Neuro-

Ortopedia foram consideradas no CC da Cirurgia Pediétrica.

Durante este periodo, o calculo dos custos das consultas de Anestesia e Medicina Fisica
e Reabilitacdo, tiveram por base os CC agregados do CHLC, EPE (12302 e 12321,

respectivamente).

No ano de 2008, mantivemos 0 mesmo raciocinio referido para 2007, no que diz
respeito as consultas sem CC préprio e a consulta de Anestesia, sendo que, a criacdo dos
CC de Estomatologia (1231310) e Medicina Fisica e Reabilitacdo (1232103) permitiu
efectuar os célculos de acordo com o0s respectivos custos unitarios. A consulta de
Incontinéncia Neurogénica, criada neste ano como parte integrante do Nucleo, foi

considerada no CC da Cirurgia Pediétrica.

Em 2009, com a criagdo dos CC de Ortopedia (1233310) e Neurologia (1232710), os
custos das consultas dependentes do NuGcleo de Spina bifida passaram a ser
considerados do seguinte modo: consultas de Spina bifida, Neurocirurgia e
Incontinéncia Neurogénica, CC de Neurologia; consultas de Escolioses Neuroldgicas e

Neuro-Ortopedia, CC de Ortopedia.

Em 2009, com a segmentacdo do Hospital de Dia em 4 CC, os doentes do Nucleo

mantiveram o Hospital de Dia da Pediatria como base para célculo dos custos.

O célculo dos custos dos episddios do Servico de Urgéncia teve como base 0 mesmo

CC ao longo de todo o estudo.

Para o célculo do custo dos episodios de Internamento, foram considerados, durante
todo o estudo os CC dos respectivos servicos de internamento, exceptuando para o
calculo do custo do doente médio da Instituicdo, em que se recorreu ao CC principal do
HDE (Pediatria / Medicina da Crianca e da Adolescéncia, 114).
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4.4.2 — Doentes do Nucleo de Spina bifida

Para cada ano do estudo foram calculadas a remuneracdo auferida e a despesa (custo)
incorrida pelo HDE/CHLC, EPE, com o tratamento dos doentes do Nucleo de Spina
bifida. Foram considerados para cada doente, em cada ano: numero total de episodios de
Consulta (primeiras consultas e consultas subsequentes), nimero total de episodios de
Urgéncia, namero total de sessdes de Hospital de Dia e numero total de episodios de

internamento.
Para apuramento da remuneracdo procedeu-se de acordo com:

- Valores monetérios previstos no Contrato-Programa anual definido param o
HDE/CHLC, EPE, de acordo com o ICM, no caso de doentes abrangidos pelo SNS
(Anexo 9.4);

- Valores monetarios previstos, para cada ano, na Portaria Regulamentadora das Tabelas
de Precos das InstituicBes e Servigos Integrados no Servico Nacional de Saude no caso
de doentes abrangidos pelos subsistemas de salde ou outro terceiro pagador (Anexo
9.5);

- Célculo dos doentes equivalentes para doentes excepcionais com internamentos de

longa duracéo (Anexo 9.6);

Para calculo da despesa (custo) foi consultada, para cada ano, a Contabilidade Analitica
da Instituicdo (Anexo 9.7). O apuramento da despesa foi feito por Centro de Custo,

sendo unicamente considerados 0s custos directos.
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4.4.3 — Doente Médio da Instituicdo

Tendo em conta 0 &mbito do projecto, para cada ano do estudo foi calculada, apenas, a
despesa (custo) incorrida pelo HDE/CHLC, EPE, com o tratamento de todos os seus
doentes. Foram considerados para cada doente, em cada ano: numero total de episédios
de Consulta (primeiras consultas e consultas subsequentes), nimero total de episodios
de Urgéncia, niumero total de sessdes de Hospital de Dia e nimero total de episodios de
Internamento. Foi consultada, para cada ano, a Contabilidade Analitica da Institui¢éo
(Anexo 9.7). O apuramento da despesa foi feito por Centro de Custo, sendo unicamente

considerados os custos directos.
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5- ANALISE DE RESULTADOS
5.1 — Caracterizagdo da Amostra

No periodo em que decorreu o estudo, o nimero anual de pacientes acompanhados no
Nucleo de Spina bifida do HDE, foi de 125 individuos em 2007, 131 em 2008 e 137 em
2009. Na globalidade, identificaram-se 61 pacientes (44,5%) do sexo masculino e 76

pacientes (55,5%) do sexo feminino (binomial, p=0,232).

A idade dos pacientes, calculada a 31 de Dezembro de 2009, variou entre Recém-
nascido e 0s 22 anos, com mediana de 12 anos (P,5=6,5; P7s=16) (Figura 5). N&o se
encontra diferenca significativa da distribuicdo etaria entre géneros (Mann-Whitney, p =
0,389).

Sdo beneficiarios do Servico Nacional de Saude 112 pacientes (81,8%). Sessenta e sete
(48,9%) pacientes tém médico de familia (Figura 6) proporcdo semelhante a dos que
nédo tém (binomial, p = 0,864).

Masculino
Feminina

Numero de individuos

Com médico familia

. B Sem médico familia

Mann-Whitney, ns

rrr1r T T T T T 1T
012345678 91011121314151617181821 22
I

dade (anos)

Fig. 5: Distribuicéo etaria por sexo a 31/12/09 Fig. 6: Atribuicdo de Médico de Familia
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O tipo de lesdo apresentada era Spina bifida aberta em 98 pacientes (71,5%) e 29
pacientes (28,5%) eram portadores de Spina bifida fechada (Figura 7).

™ Spina Bifida Aberta ™ Spina Bifida Fechada

Fig. 7: Tipo de lesdo

Nove pacientes (6,6%) sofrem de insuficiéncia renal cronica (Figura 8).
A maioria dos pacientes, 82 (59,9%), reside no Distrito de Lisboa e 55 (40,1%) noutro

distrito do Continente ou na Regido Autonoma dos Acores (binomial, p = 0,026) (Figura

13).

93,4%

40,1%

59,9%

= Com IRC = Sem IRC H Lisboa  Fora de Lisboa

Fig. 8: Insuficiéncia Renal Crénica Fig. 9: Distrito de Residéncia
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5.2 — Evolucéo do Custo e da Remuneracdo com o tratamento dos doentes do Nucleo de
Spina bifida do HDE

5.2.1 — Atendimento em Hospital de Dia dos pacientes do Nucleo de Spina bifida

Identificaram-se 144 sessdes de Hospital de Dia em 51 pacientes (37,2%), dos quais 27
no ano de 2007, 61 em 2008 e 56 em 2009, variando o numero de sessdes por doente,

no periodo em estudo, entre um e 17.

Para estes doentes, o Hospital de Dia teve, em 2007, uma mediana de custo 640,23 €
(P25=640,23; P;5=1.280,46) ¢ uma mediana de remuneracdo 25,27 € (P5=25,27;
P,5=38,90); em 2008, estes valores foram, respectivamente, de 3.65548 €
(P25=1.827,74; P75=5.483,22) e de 50,54 € (P,5=25,27;P5=75,81); em 2009, a mediana
de custo foi 384,55 € (P25=384,55; P75=1.153,65) e a mediana de remuneracdo foi
40,50 € (P25=25,27; P75=75,81). Em todos os anos estudados, 0s custos foram sempre
superiores as remuneracGes (Wilcoxon, p <0,001), como se pode observar nas
FiguraslOe 11.
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Fig.10: Evolucéo dos Custos e Remuneragdes Fig.11: Evolucéo do Diferencial Remunerago-Custo
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5.2.2 — Atendimento no Servico de Urgéncia dos pacientes do Nucleo de Spina bifida

Identificaram-se 224 episddios de Urgéncia em 65 pacientes (47,4%), dos quais 75 no
ano de 2007, 63 em 2008 e 86 em 2009, variando o nimero de episodios por doente, no

periodo em estudo, entre um e 20.

Para estes doentes, o Servico de Urgéncia teve, em 2007, uma mediana de custo 163,90
€ (P»5=81,95; P75=327,80) e uma mediana de remuneracdo 275,84 € (Pys= 137,92;
P75s=482,72); em 2008, estes valores foram, respectivamente, de 66,34 € (P25=66,34;
P;5=281,95) e del137,92 € (Pys= 137,92; P75=448,24); em 2009, a mediana de custo foi
189,02€ (P25=94,51; P75=378,04) ¢ a mediana de remuneragdo 275,84 € (P2=137,92;
P;5=413,76). Em todos os anos estudados, as remuneracdes foram sempre superiores

aos custos (Wilcoxon, p <0,001), como se pode observar nas Figura 12 e 13.
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Fig.12: Evolugdo dos Custos e Remuneragoes Fig.13:Evolugdo do Diferencial Remuneragdo-Custo
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5.2.3 — Internamento dos pacientes do Nucleo de Spina bifida

Identificaram-se 121 episodios de Internamento em 64 pacientes (46,7%), dos quais 32
no ano de 2007, 38 em 2008 e 51 em 2009. O numero de episddios de internamento, no

periodo em estudo, variou entre um e seis por doente.

Dos 121 episddios de Internamento, 84 (69,4%) foram internamentos programados e 37
(30,6%) atribuidos a descompensacdo da doenca base (Figura 14). Dos 64 doentes
internados, 11 (17,2%) foram apenas internados por descompensacdo, 40 (62,5%)
tiveram apenas internamentos programados e 13 (20,3%) tiveram internamentos por

ambos o0s motivos (Figura 15).

B Programado M Descompensagdo
B Descompensacéo M Programado @ Ambos os tipos

Fig.14:Tipo de Episddio de Internamento Fig.15: Distribuicdo dos Doentes por Tipo de Internamento

O Internamento teve, em 2007, uma mediana de custo 3.298,76€ (Pxs= 1.649,38;
P75=6.472,79) e uma mediana de remuneragdo 4320,43 € (P5=2.229,71; P75=4.424,67);
ndo se constata uma diferenca com significado estatistico (Wilcoxon, p =0,493). Em
2008, estes valores foram, respectivamente, de 5.109,13€ (P»5=23.339,73;
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P75=11.503,67) e de 4.320,43 € (P,5=4320,43; P75=5.992,71), sendo o0 custo superior a

remuneracao (Wilcoxon, p =0,045).

Em 2009 a mediana de custo foi 6.169,75€ (P,5=2.069,34; P;5=14.702,21) e a mediana
de remuneragdo 4.929,56 € (P2=4.194,70; P:5=9.859,12), ndo sendo a diferenca
significativa (Wilcoxon, p=0,114).
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Fig.16: Evolucédo dos Custos e Remuneragdes

Nas Figurasl6 e 17, observa-se que, para cada ano, o custo total dos episédios de

internamento € superior a respectiva remuneracao (diferenca negativa).
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Fig.17: Evolucéo do Diferencial Remuneragdo-Custo
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5.2.4 — Atendimento em Consulta Externa dos pacientes do Nucleo de Spina bifida

Para os 137 pacientes do Nucleo de Sb, identificaram-se 1.975 episddios de atendimento
em Consulta Externa, dos quais 528 no ano de 2007, 631 em 2008 e 816 em 2009. O
namero de episodios de consulta, no periodo em estudo, variou entre um e 52 por

doente.

N&o foram observados em qualquer consulta 29 dos pacientes (21,2%) em 2007, 28
(20,4%) em 2008 e 13 (9,5%) em 2009 (Qui-quadrado,p=0,006).

Tendo em conta a organizacdo do Nucleo de Spina bifida e do Departamento de
Neurociéncias do HDE/CHCL, EPE, foram individualizadas as consultas de Spina
bifida, Medicina Fisica e Reabilitacdo, Neuro-Ortopedia, Escolioses Neuroldgicas,
Incontinéncia Neurogénica e Neurocirurgia. Exceptuando a consulta de Nefrologia, pelo
facto da descompensacao nefro-urolégica acompanhar estes pacientes ao longo da vida,

as restantes consultas foram consideradas em conjunto.

e Spina bifida

Em 2007 foram consultados 69 pacientes, 82 em 2008 e 91 em 2009. Estes pacientes
originaram 4 episodios de primeira consulta e 86 de consulta subsequente em 2007, seis
episodios de primeira consulta e 102 de consulta subsequente em 2008, doze episodios
de primeira consulta e 119 de consulta subsequente em 2009, variando, no periodo em

estudo, entre 1 e 7 episodios de consulta por doente.

A consulta de Spina bifida teve, em 2007, uma mediana de custo 81,34€ (P,s= 81,34;
P7;s=121,71) e uma mediana de remuneragdo 108,23 € (P,5=108,23; P75=108,23), sendo
a remuneracdo superior ao custo (Wilcoxon, p <0,001). Em 2008, estes valores foram,
respectivamente, de 241,58€ (P,5=241,58; P75=241,58) e de 110,50 € (P»5=110,50; P5=
121,55), sendo o custo superior a remuneracdo (Wilcoxon, p <0,001). Em 2009, a
mediana de custo foi 95,05€ (P25=95,05; P75=190,10) e a mediana de remuneracdo
110,50 € (P25=110,50; P75=221,00), sendo a remuneracao superior ao custo (Wilcoxon,
p <0,001).
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Nas figuras 18 e 19, observamos que o custo foi superior a remuneracdo apenas no ano
de 2008 (diferenca negativa).
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Fig.18: Evolugéo dos Custos e Remuneragdes Fig.19: Evolucéo do Diferencial Remuneragéo-Custo

e Neurocirurgia
Em 2007 foram consultados 14 pacientes, 13 em 2008 e 18 em 2009. Estes pacientes
originaram 3 episodios de primeira consulta e 20 de consulta subsequente em 2007, trés
episddios de primeira consulta e 24 de consulta subsequente em 2008, cinco episddios
de primeira consulta e 55 de consulta subsequente em 2009,variando, no periodo em
estudo, entre um e 10 episddios de consulta por doente.

A consulta de Neurocirurgia teve, em 2007, uma mediana de custo 64,65€ (P,5=43,03;
P75=96,81) e uma mediana de remuneragdo 119,50€ (P»5=108,23; P75=243,52), sendo a
remuneracao superior ao custo (Wilcoxon, p =0,001). Em 2008, estes valores foram,
respectivamente, de 129,88€ (P2=97,41; P;5=194,82) e de 221,00 € (P»=116,03;
P;5=281,78), sendo a remuneragdo superior ao custo (Wilcoxon, p =0,012). Em 2009, a
mediana de custo foi 150,11€ (P25=105,10; P75=307,99) e a mediana de remuneragédo
226,53€ (P»5=120,63; P75=580,13), sendo a remuneragdo superior ao custo (Wilcoxon,
p=0,004).

Nas figuras 20 e 21, observamos que a remuneragdo foi superior ao custo em todos 0s

anos do estudo (diferenca positiva).
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Fig.20: Evolugéo dos Custos e Remuneragdes Fig.21: Evolugdo do Diferencial Remuneragéo-Custo

e Neuro-Ortopedia

Em 2007 foram consultados 43 pacientes, 27 em 2008 e 35 em 2009. Estes pacientes
originaram 12 episodios de primeira consulta e 84 de consulta subsequente em 2007,
oito episddios de primeira consulta e 52 de consulta subsequente em 2008, oito
episddios de primeira consulta e 103 de consulta subsequente em 2009,variando, no

periodo em estudo, entre um e 30episddios por doente.

A consulta de Neuro-Ortopedia teve, em 2007, uma mediana de custo 81,34€
(P25=81,34; P75=81,34) e uma mediana de remuneracdo 108,23€ (P,5=108,23;
P;5=119,25), existindo uma fraca evidéncia de uma remunera¢do superior ao custo
(Wilcoxon, p =0,085). Em 2008, estes valores foram, respectivamente, de 241,58€
(P25=241,58; P;5=241,58) e de 110,50 € (P»5=110,50; P75=121,50), sendo o custo
superior a remuneracao (Wilcoxon, p =0,001). Em 2009, a mediana de custo foi 95,05€
(P25=95,05; P75=95,05) e a mediana de remuneragdo 121,50 € (P,5=110,50; P75=121,55),
existindo uma fraca evidéncia de uma remuneracdo superior ao custo (Wilcoxon,
p=0,063).

Nas figuras 22 e 23, observamos que a remuneracgdo foi superior ao custo em todos 0s

anos do estudo excepto 2008 (diferenga negativa).
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e Incontinéncia Neurogénica

Esta consulta foi iniciada em Janeiro de 2008.

Em 2008 foram consultados 30 pacientes e, em 2009, quarenta e um. Estes pacientes
originaram 30 episodios de primeira consulta e 18 de consulta subsequente em 2008,
vinte cinco episodios de primeira consulta e 36 de consulta subsequente em 2009,

variando, no periodo em estudo, entre um e 7 episodios por doente.

A consulta de Incontinéncia Neurogénica teve, em 2008, uma mediana de custo 241,58€
(P25=241,58; P75=483,16) e uma mediana de remuneragdo 121,55€ (P»5=121,55;
P;5=232,05), sendo o custo superior a remuneracdo (Wilcoxon,p <0,001). Em 20009,
estes valores foram, respectivamente, de 95,05€ (P25=95,05; P;5=190,01) e de 121,55 €
(P25=110,50; P75=221,00), sendo a remuneracdo superior ao custo (Wilcoxon, p
=0,020). Nas figuras 24 e 25, observamos que o custo foi superior a remuneracdo em

2008 (diferenca negativa).
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Fig.24: Evolugéo dos Custos e Remuneragdes Fig.25: Evolucéo do Diferencial Remuneragéo-Custo
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e Medicina Fisica e Reabilitacdo

Em 2007 foram consultados 60 pacientes, 67 em 2008 e 80 em 2009. Estes pacientes
originaram 5 episodios de primeira consulta e 92 de consulta subsequente em 2007,
cinco episodios de primeira consulta e 122 de consulta subsequente em 2008, nove
episodios de primeira consulta e 156 de consulta subsequente em 2009,variando, no
periodo em estudo, entre um e 11episodios por doente.

A consulta de Medicina Fisica e Reabilitacdo teve, em 2007, uma mediana de custo
94,15€ (P»5=94,15; Ps=188,30) ¢ wuma mediana de remuneracdo 108,23€
(P25=108,23;P75=216,46), existindo evidéncia de uma remunera¢do superior ao custo
(Wilcoxon, p =0,002). Em 2008, estes valores foram, respectivamente, de 246,82€
(P25=123,41;P;5=246,82) e de 116,03 € (P25=110,50;P75=232,18)

sendo o custo superior a remuneracdo (Wilcoxon, p <0,001). Em 2009, a mediana de
custo foi 249,26€ (P»5=124,63; P75=249,26) ¢ a mediana de remuneragdo 116,03 €
(P2s=110,50; P75=306,38), existindo evidéncia de um custo superior a remuneragdo
(Wilcoxon, p <0,001). Nas figuras 26 e 27 observamos um custo superior a

remuneracdo em 2008 e 2009 (diferenca negativa).
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Fig.26: Evolugéo dos Custos e Remuneragdes Fig.27: Evolucéo do Diferencial Remuneragéo-Custo
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e Escolioses Neurologicas

Durante o periodo do estudo, foram consultados 17 pacientes, 8 em 2007, 5em 2008 e 8
em 2009. Estes pacientes originaram 5 episodios de primeira consulta e 9 de consulta
subsequente em 2007, trés episodios de primeira consulta e 4 de consulta subsequente
em 2008, trés episddios de primeira consulta e 9 de consulta subsequente em
2009,variando, no periodo em estudo, entre um e 4 episédios de consulta por doente.

A consulta de Escolioses Neuroldgicas teve, em 2007, uma mediana de custo 81,34€
(P25=81,34; P#5=223,69) e uma mediana de remunera¢do 119,05€ (P,5=110,94;
P;5=305,90), existindo evidéncia de uma remuneragdo superior ao custo (Wilcoxon, p
=0,011). Em 2008, estes valores foram, respectivamente, de 241,58€ (Ps=241,58;
P,s=483,16) e de 110,50 € (P2=30,00; P;s=176,80), sendo o custo superior a
remuneracdo (Wilcoxon, p =0,042). Em 2009, a mediana de custo foi 95,05€
(P25=95,05; P;5=237,63) e a mediana de remuneracdo 116,03€ (P25=46,50;
Ps5=121,55); ndo se constata uma diferenca com significado estatistico (Wilcoxon, p
=0,673). Nas figuras 28 e 29 observamos que custo foi superior a remuneracao apenas

em 2008 (diferenca negativa).

g 2004

6007 i

fIE

T T T T T T
Custo2007  Remuneragio  Custo2008  Remuneragio  Custo2009  Remunera
2007 2008 2009

*

G0

T T T
2007 2008 2009

Fig.28: Evolucéo dos Custos e Remuneragdes Fig.29: Evolucéo do Diferencial Remuneragdo-Custo
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¢ Nefrologia

Dos vinte e trés pacientes observados ao longo do estudo, 20 foram consultados em
2007, 19 em 2008 e 17 em 2009. Estes pacientes originaram em 2007 um total de 59
episddios de consulta, em 2008 um total de 66 e, em 2009 um total de 50. O nimero de

episodios de consulta por doente variou, no periodo em estudo, entre um e 27.

A consulta de Nefrologia teve, em 2007, uma mediana de custo 162,68 € (P»5=81,34;
P7;5=325,36) ¢ uma mediana de remuneragdo 210,46€ (P»5=108,23; P5=432,92),
existindo evidéncia de uma remuneracdo superior ao custo (Wilcoxon, p =0,006). Em
2008, estes valores foram, respectivamente, de 724,74€ (P»5=483,16; P75=1207,90) e de
331,50€ (P25=110,50; P;5=552,50), sendo o custo superior a remuneracdo (Wilcoxon, p
<0,001). Em 2009, a mediana de custo foi 212,90 € (P25=159,68; P75=319,35) e a
mediana de remuneragdo 221,00€ (P,5=110,50; P75=331,50), existindo evidéncia de uma
remuneracao superior ao custo (Wilcoxon, p =0,039). Nas figuras 30 e 31 observamos
uma remuneracgdo superior ao custo excepto em 2008 (diferenca negativa).
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Fig.30: Evolugéo dos Custos e Remuneragdes Fig.31: Evolucéo do Diferencial Remuneragéo-Custo
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e Conjunto das Restantes Consultas

Durante o periodo do estudo, 103 pacientes foram observados nas consultas de:
Imunoalergologia, Anestesiologia, Cardiologia Pediatrica, Cirurgia Pediatrica, Cirurgia
Vascular, Dermatologia, Endocrinologia, Estomatologia, Genética Médica, Ginecologia
da Adolescéncia, Oftalmologia, Ortopedia, Otorrinolaringologia, Pediatria e
Pedopsiquiatria. Sessenta e um pacientes foram observados em 2007, 64 em 2008 e 75
em 2009, originando em 2007 um total de 149 episodios de consulta, em 2008 um total
de 188 e em 2009 um total de 227. O numero de episodios de consulta por doente

variou, no periodo em estudo, entre um e 28.

Estas Consultas tiveram, em 2007, uma mediana de custo 86,06€ (P5=43,03;
P;5=183,64) e uma mediana de remuneracdo 216,46€ (P25=108,23;P;5=330,19),
existindo evidéncia de uma remuneragdo superior ao custo (Wilcoxon, p <0,001). Em
2008, estes valores foram, respectivamente, de 167,46€ (P,5=92,26; P;5s=362,18) e de
221,00 € (P»5=110,50; P75=453,01), sendo a remuneracdo superior ao custo (Wilcoxon,
p <0,001). Em 2009, a mediana de custo foi 151,75€ (P,5=60,03; P75=294,86) e a
mediana de remuneracdo 221,00€ (P,5=110,50; P;5=505,49), existindo evidéncia de
uma remuneracdo superior ao custo (Wilcoxon, p <0,001). Nas Figuras 32 e 33,

observamos uma remuneragao superior ao custo em todos os anos (diferenca positiva).
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5.3 — Avaliacdo do Custo e da Remuneracdo associados ao Internamento por

Descompensacao da Doenca de Base nos doentes do Nucleo de Spina bifida do HDE

Vinte e quatro pacientes (17,5%) tiveram 37 episodios de internamento no HDE por
descompensacdo da sua doenca de base sendo que, 12 destes episodios foram gerados

por 11 doentes, unicamente internados por descompensacao da sua doenga de base.

No periodo em estudo, o nimero de episodios de internamento por descompensacéo por

doente variou entre um e quatro.

Oito pacientes (33,3%) apresentaram descompensacdo do foro nefro-uroldgico, sete
(29,2%) descompensaram por causa neurocirdrgica, quatro (16,7%) desenvolveram
Ulceras de pressdo, quatro (16,7%) descompensaram por uma associacdo de causas
neurocirdrgicas e nefro-uroldgicas e um (4,2%) paciente descompensou por infeccdo do

foro ortopédico (Figura 34).

16 7% 16,7% 4,2%

29,2% 33,3%

Nefro-urolégica Neurocirargica
Ulceras pressao Neurocirurgica+Nefro-urologica
Ortopedica

Fig.34: Distribui¢do dos Doentes por Motivo de Descompensacéo
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O nudmero total de dias de internamento atribuidos a descompensacdo foi de 522. A
mediana de dias de internamento foi de 10,5 (P25=4,00;P75s=21,75), variando entre um e

106 dias, no periodo em estudo (Figura 35).
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Fig.35: Numero de dias de Internamento por Descompensagéo da doenca de base

Distribuindo o tempo de internamento pelas causas de descompensacdo que O
motivaram, 207 dias (39,7%) deveram-se a Ulceras de pressao, 79 dias (15,1%) a causa
nefro-uroldgica, 66 dias (12,6%) a causa neurocirurgica, 167 dias (32%) a associagdo de

causa neurocirurgica e nefro-uroldgica e 3 dias (0,6%) a causa ortopédica (Figura 36).
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Fig.36:Percentagem de Dias de Internamento por Motivo de Descompensagao

Verificou-se que o tratamento em internamento da descompensacdo da doenca de base,
teve uma mediana de custo 7.530,09€ (P,5=2971,98; P75=14826,54), com custo minimo
609,86€ e maximo 86.348,10€. A mediana de remuneracdo foi 4.453,67€
(P25=2.293,45; P75=7.994,54), com remuneragdo minima 2.229,71€ e maxima
14.179,55€ (Figura 37). A evolucdo dos custos e remuneragdes respeitantes ao

internamento por descompensacao, pode ser observada nas Figuras 38 e 39.
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Fig.37:Custo e Remuneracéo Total dos Internamentos por Descompensagao
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Fig.38:Evolugao dos Custos no Internamento por Descompensagao
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Fig.39: Evolucédo da Remuneragdo no Internamento por Descompensagao
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Nos pacientes com custo individual acima de 20.000€ (5 casos), a remuneragdo

manteve-se sempre abaixo da remuneragao maxima de 15.000€ (Figura 40).
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Fig.40:Relagcéo Custo-Remuneracéo no Internamento por Descompensagéo

Dos 24 pacientes com internamentos por descompensacdo, 14 (58,3%) sdo do sexo
feminino e dez (41,7%), do sexo masculino (binomial, p=0,756). A distribuicdo por
géneros € semelhante a dos pacientes que ndo tiveram internamentos por

descompensacdo (Qui-quadrado, p=0,756).

Dos pacientes internados por descompensagéo, 15 (62,5%) tinham médico de familia e

nove ndo o tinham (binomial, p=0,142).
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Residiam no distrito de Lisboa 17 (70,8%) destes pacientes. A propor¢éo de pacientes
com internamento por descompensacdo nao e diferente entre os residentes ou néo

residentes no distrito de Lisboa (Qui-quadrado, p=0,227).

Verificou-se que dos 17 de 82 pacientes (20,7%) residentes no distrito de Lisboa que
tiveram internamento por descompensacao, sete (41,2%) ndo tinham médico de familia
atribuido. Dos sete de 55 pacientes (12,1%) residentes em outros distritos que tiveram
internamento por descompensacéo, 2 (28,6%) ndo tinham médico de familia atribuido.
A diferenca encontrada nao é significativa (Qui-quadrado, p=0,631 para Lisboa e Qui-

quadrado, p=0,089 para outros distritos) mas existe uma tendéncia para a significancia.

Dos 98 pacientes com Sb aberta, 19 (19,4%) tiveram internamento por descompensacao,
0 que aconteceu em 5 (12,8%) dos 39 pacientes com Sb fechada; diferenca néo

significativa (Qui-quadrado, p=0,361).

A mediana da idade final dos pacientes com internamentos por descompensacao foi de
15 anos (P»5=8,3; P;5=16,8; valor minimo de 1 e maximo de 18 anos) e, para 0s que ndo
tiveram internamentos por descompensacdo, foi de 11 anos (P,5=6; P75=15; valor
minimo de 0 e maximo de 22 anos). A mediana da idade final dos pacientes com
internamentos por descompensacdo é liminarmente superior a dos que ndo os tiveram
(Mann-Whitney, p=0,081) (Figura 41).
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Fig.41:1dade no Internamento por Descompensacéo

Para identificar as condigBes associadas a ocorréncia de internamentos por
descompensacdo da doenca de base, foram introduzidos no modelo explicativo as
variaveis idade final, distrito de residéncia, ter médico familia e tipo de lesdo. A analise
de regresséo logistica ndo identificou associacao estatistica entre qualquer das variaveis

consideradas e o internamento por descompensagao (Anexo 9.8).
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5.4 — Avaliacdo dos custos associados ao tratamento do doente médio do HDE

Durante o periodo em estudo, identificou-se um total de 11.277 sessGes de Hospital de
Dia em 2.508 doentes, no HDE, sendo 3.998 em 2007, 1.803 em 2008 e 5.476 em 20009.
O ndmero médio de sessdes por doente foi de 3,8 em 2007, 5,5 em 2008 e 4,7 em 2009.

O Hospital de Dia teve em 2007 um custo médio por doente de 2.190,22 €, em 2008 de
4.092,05€ e em 2009 de 1.237,71¢€.

Ao longo do periodo em estudo, foram observados no Servico de Urgéncia do HDE,
137.600 doentes. Estes doentes geraram um total de 269.766 de episddios de Urgéncia,
sendo 89.884 em 2007, 92.565 em 2008 e 87.317 em 2009. O numero medio de
episodios de urgéncia por doente foi de 1,9 em 2007, 2 em 2008 e 1,8 em 20009.

O Servico de Urgéncia, teve um custo médio por doente em 2007 de 163,49€, em 2008
de 133,95€ e em 2009 de 175,78€.

No mesmo periodo, foram observados, em Consulta Externa, 122.721 doentes. Estes
pacientes geraram um total de 323.060 episodios de Consulta Externa, sendo 139.420
em 2007, 75.545 em 2008 e 108.095 em 2009. O numero médio de episodios de
consulta por doente foi de 3,4 em 2007, 1,84 em 2008 e 2,5 em 2009.

O custo médio por doente na Consulta Externa foi de 307,40€ em 2007, 266,36€ em
2008 e 246,53€ em 2009.

No periodo em estudo, foram internados nos diversos servigos do HDE, 18.842 doentes,
que originaram 40.907 dias de internamento em 2007, 33.566 dias em 2008 e 37.762
dias em 2009, com um total de 112.235 dias. A demora média de internamento foi de
seis dias em 2007, 6,2 em 2008 e 5,6 em 2009.

O custo médio por doente internado foi de 3.336,71€ em 2007, 4.218,05€ em 2008 e
3.716,03€ em 2009.
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A Figura 42, ilustra o custo associado ao tratamento do doente médio ao longo do

estudo.
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Fig.42: Evolugéo do Custo do tratamento do doente médio no HDE

5.5 — Comparacdo dos custos associados ao internamento: doente médio do HDE,
doente do Nucleo de Spina bifida, doente do Nucleo de Spina bifida s6 com
internamento programado, doente do Ndcleo de Spina bifida sé com internamento por
descompensacao da sua doenca de base e doente do Nucleo de Spina bifida com algum

episodio de internamento por descompensacao da sua doenca de base

No ano de 2007, o custo medio com o internamento foi o seguinte: doente médio do
HDE 3.336,71€, doente do Nucleo de Spina bifida 4.701,48€, doente do Nucleo de
Spina bifida s6 com internamento programado 4.796,69€, doente do Nucleo de Spina
bifida s6 com internamento por descompensacdo da sua doenca de base 3.921,15€ e,
doente do Nduacleo de Spina bifida com algum episodio de internamento por
descompensacdo da sua doenca de base 4.339, 69€. Estes custos foram respectivamente
de: 4.218,05€, 9.315,96€, 8.443,00€, 11.232,13€ ¢ 13.331,52€ em 2008 e de 3.716,03€,
12.474,27€, 10.971,70€, 18.514.72€ ¢ 16.787,01€ em 2009 (Quadro 5).
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2007
Doente do Doente do Doente do
, .| Doente do Nucleo Sb s6 Nucleo Sb s6 Nucleo Sb algum
Doente Médio , . . .
Ndcleo Sb | internamento internamento internamento
programado descompensacdo | descompensacao
Consulta 307,40 € 270,55 € 266,80€ 369,65€
Hospital de dia 2.190,22 €| 1.280,46 € 1.240,45€ 1.493,87€
Urgéncia 163,49 € 211,94 € 219,63€ 163,90€
Internamento 3.336,71 €| 4.701,48 € 4.796,69€ 3.921,15 € 4.339,69 €
2008
Doente do Doente do Doente do
, .| Doente do Nucleo Sb s6 Nucleo Sb s6 Nucleo Sb algum
Doente Médio , . . .
Nucleo Sb | internamento internamento internamento
programado descompensagdo | descompensagao
Consulta 266,36 € 673,17 € 661,79€ 953,57¢€
Hospital de dia 4.092,05€| 4.459,69 € 4.459,69€ =
Urgéncia 133,95 € 165,85 € 161,87€ -
Internamento 4.218,05€| 9.315,96 € 8.443,00€ 11.232,13 € 13.331,56€
2009
Doente do Doente do Doente do
Nucleo Sb so Nucleo Sb so Nucleo Sb algum
Doente do internamento internamento internamento
Doente Médio | Nucleo Sb programado descompensacdo | descompensagdo
Consulta 246,53 € 497,94 € 478,20€ 778,68€
Hospital de dia 1.237,71 € 769,10 € 807,56€ 512,73€
Urgéncia 176,71 € 264,07 € 273,40€ 220,52¢€
Internamento 3.716,03 €| 12.474,27 € 10.921,70€ 18.514,72 € 16.787,01€

Quadro 5: Custos Médios Anuais dos diferentes tipos de doentes

A Figura 43, mostra a evolucgéo do custo médio do internamento para os diferentes tipos

de doente e por ano. Na Figura 44, observa-se apenas a evolucdo do custo médio para o
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doente médio do HDE, o doente do Nucleo de Spina bifida e o doente do Nucleo de

Spina bifida s6 com internamento por descompensacéo da sua doenca de base.

W 2007

1

NI

m 2008

bO a,bO {‘?0 2009

Fig.43: Evolugdo do Custo médio do Internamento: doente médio do HDE, doente do Ntcleo de Sh,
doente do Nucleo Sh sé internamento programado, doente do Nucleo Sb sé internamento descompensagao, doente do Nucleo Sh

algum internamento por descompensacao
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Fig.44: Evolucédo do Custo médio do Internamento: doente médio do HDE, doente do Nucleo de Sb, doente do Ntcleo Sb s

internamento por descompensacéo
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6— DISCUSSAO DE RESULTADOS

O nUmero crescente de pacientes acompanhados no Nucleo de Spina bifida do HDE ao
longo do periodo estudado é atribuivel a admisséo de novos pacientes e a permanecia de

todos os doentes ja existentes.

Os dados do RENAC em 2007, mostram uma prevaléncia de 3 casos de Spina bifida por
10.000 nascimentos, em Portugal, numero claramente inferior a prevaléncia estimada
para a UE e os EUA. A entrada de um nimero anual elevado de novos pacientes pode
reflectir alguns casos de acompanhamento insuficiente das futuras maes (nomeadamente
a auséncia de ingestdo de acido folico peri-concepcional) e 0 numero crescente de casos
enviados de outras instituicOes, atestando a dificuldade da prestacdo dos cuidados
multidisciplinares exigidos.

A distribuicdo por género esta de acordo com a literatura, com a maioria dos pacientes
pertencentes ao sexo feminino. A idade dos pacientes variou entre 0s recém-nascidos e

0S 22 anos.

Apesar de o HDE ser um hospital pediatrico, o acompanhamento destes doentes
mantem-se para além dos 18 anos, testemunhando a dificuldade sentida em todo o
Mundo, na transicéo para a medicina de adultos dos cuidados aos doentes com patologia

cronica pediatrica, principalmente causada por anomalias congénitas.

Sessenta e sete dos doentes acompanhados no Nucleo de Spina bifida tem médico de
familia atribuido e cento e doze s&o beneficiarios do SNS. Estes dados indicam que, de
entre as entidades que compfem o servico de saude portugués, o SNS é o maior

prestador de cuidados a estes doentes.
A insuficiéncia renal cronica foi documentada em nove pacientes, confirmando o

potencial deletério da descompensacdo nefro-uroldgica que acompanha o ciclo de vida

destes doentes. A necessidade de medicagdo cronica multipla, hemodidlise e transplante
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renal, origina custos muito elevados ndo sé para o sistema de salde como também para

os doentes e seus familiares.

Pela complexidade dos cuidados que estes doentes requerem e, sendo o HDE uma
instituicdo aberta a todos os que a procuram, o local de residéncia da nossa populacéo

alvo é diversa, ndo se limitando ao Distrito de Lisboa, onde vivem 82 pacientes.

De acordo com a definicdo de Hospital de Dia, é esperado que estes doentes, tendo em
conta a sua multideficiéncia, usufruam desta modalidade de prestacdo de cuidados. A
variacdo entre 1 e 17 sessdes por paciente é explicada pelos multiplos procedimentos
requeridos (ex: validacdo de técnica de CIC; administracdo de medicacdo endovenosa
para tratamento de infeccdo urinaria). A disparidade da mediana de custo ao longo do
estudo é consequéncia do nimero de CC existentes (Quadro 4) para o seu calculo e,
como a remuneragdo € estipulada para cada ano, pelo Contrato-Programa Anual do
HDE/CHLC,EPE (Anexo 9.4) e pela Portaria Regulamentadora das Tabelas de Precos
das Instituicdes e Servicos Integrados no Servico Nacional de Saude (Anexo 9.5) a

diferenca entre remuneracéo e custo é sempre negativa.

Embora o Nucleo seja a referéncia destes doentes, o Servico de Urgéncia, pela sua
disponibilidade permanente, continua a ser frequentemente procurado, com um ndmero

excessivo de episodios de urgéncia (até 20 episddios por doente).

Em todos os anos em estudo, houve pacientes que ndo foram observados em qualquer
consulta, ndo tendo cumprido o plano de observagdo na Consulta de Spina bifida: 2

consultas por ano a partir do segundo ano de vida.

Salientamos o nimero crescente de episddios de primeira consulta na consulta de Spina
bifida, corroborando a inclusdo de novos pacientes. A variacdo entre 1 e 7 episodios por
doente, pode sugerir um excesso de consultas apos um episodio de descompensagdo. A
mediana da remuneracdo desta consulta manteve-se praticamente constante ao longo do
estudo e sempre superior a mediana de custo, excepto em 2008, facto atribuivel a

organizagdo dos CC (Quadro 4).
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O namero crescente de episodios de consulta subsequente de Neurocirurgia sugere a
necessidade de acompanhamento, em regime de consulta externa, de doentes operados

quer de modo programado, quer por descompensacdo da sua doenca de base.

Ao longo do periodo em estudo, 0 maior nimero de pacientes observados na consulta de
Neuro-Ortopedia, foi em 2007 (43 doentes), atestando a necessidade de avaliar as
deformidades ortopédicas e programar a sua correc¢do em idade pediatrica. A variagédo
do nimero de episodios por doente (entre 1 e 30), esta justificada pelo facto de no pds-
operatdrio serem por vezes necessarias mudancas e ajustes de material de imobilizacéo
e fixadores externos, observacao de talas, etc. A mediana de custo foi mais elevada em

2008, facto atribuivel a organizacdo dos CC (Quadro 4).

A consulta de Incontinéncia Neurogeénica foi iniciada em Janeiro de 2008, justificando-
se, 0 numero elevado de episddios de primeira consulta em 2008 e 2009. A variacdo do
numero de episodios por doente (entre 1 e 7), prende-se com a necessidade de avaliar
cada caso detalhadamente, incluindo a observacdo de meios complementares de
diagnostico executados sequencialmente. A mediana de custo foi mais elevada em 2008,
facto atribuivel a organizagdo dos CC (Quadro 4).

O numero crescente de pacientes e de episodios de consulta de Medicina Fisica e de
Reabilitacdo é demonstrativo da necessidade de reabilitacdo na Spina bifida. A mediana
de custo desta consulta elevou-se em 2008 e 2009, na sequéncia da criacdo de CC

préprio para esta especialidade no HDE (Quadro 4).

A consulta de Escolioses Neurologicas destina-se a avaliacdo desta deformidade
especifica, o que justifica 0 pequeno nimero de pacientes observados no periodo em
estudo. Sendo o nimero de episddios de consulta subsequente superior aos de primeira
consulta (em virtude de pds-operatorios e de reavaliagdes). A mediana de custo foi mais

elevada em 2008, facto atribuivel a organizacdo dos CC (Quadro 4).

Os 23 doentes observados na consulta de Nefrologia, geraram 115 episddios de
consulta, variando entre 1 e 27 por doente, deixando clara a importancia das

complicacdes nefro-uroldgicas na Spina bifida (9 doentes com IRC).
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Constatou-se que um numero crescente de doentes do Nucleo foi observado pelas
diferentes especialidades pediatricas, com consequente aumento do numero total de
consultas. Exceptuando a Cirurgia Vascular (apoio pré-hemodidlise), todas as outras
especialidades sdo tanto requisitadas por uma necessidade proveniente da

multideficiéncia como pelo facto de o doente ndo ter outro local onde recorrer.

Ao longo do seu ciclo de vida, é expectavel que os doentes portadores de Spina bifida
venham a ser internados, de modo programado, para resolucdo de situacdes clinicas
originadas pelos seus défices multiplos e, também, pela descompensacédo da sua doenca
de base, 0 que explica a variacdo entre 1 e 6 episddios de internamento por doente. A
maioria dos internamentos foi programada, o que estd de acordo com a evolucdo da
doenca: é na idade pediatrica que tém lugar as correc¢des das deformidades ortopédicas,
a revisdo da derivagdo ventriculo-peritoneal, a revisdo do ancoramento medular e 0s
procedimentos urologicos para controlar a bexiga neurogénica. A descompensacdo da
doenca de base contribuiu com cerca de 30% do total dos internamentos (vide infra).

A mediana de custo, sempre superior a mediana da remuneracdo, sugere uma demora

média de internamento mais elevada para estes doentes.

Ao longo do periodo em estudo, 24 doentes originaram 37 episodios de internamento
por descompensacdo, sendo a causa mais frequente do foro nefro-uroldgico (33,3%),
seguida da causa neurocirdrgica (29,2%). A associacao destas duas causas verificou-se
em 16,7% dos casos. As Ulceras de pressdo contribuiram igualmente com 16,7% dos
casos de internamento por descompensacgdo e a infeccdo do foro ortopédico com 4,2%.
Estes dados, atestam, mais uma vez, a importancia da descompensacao nefro-uroldgica
no ciclo de vida destes doentes. No entanto, relacionando o tempo de internamento com
a causa de descompensacéo, verificamos que 39,7% do tempo de internamento se deveu
a complicagdes relacionadas com a presenca de Ulceras de pressdo e 32% a associagdo
de causa neurocirargica e nefro-uroldgica. A descompensacdo nefro-uroldgica
consumiu apenas 15,1% do tempo de internamento. A mediana de internamento foi de
10,5 dias, variando entre 1 e 106 dias. Este valor é superior a demora média do HDE

para 0 mesmo periodo (6 dias).
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A mediana de custo do internamento por descompensacdo, foi de 7.530,09€ (custo
maximo de 86.348,10€),enquanto a mediana da remuneracdo foi de 4.453,67€, (valor
maximo 14.179,55€). Registaram-se cinco casos com custo individual acima dos
20.000€. A diferenca entre a remuneracdo e o custo foi sempre negativa ao longo do
periodo em estudo. Estes dados sugerem que o internamento de um pequeno nimero de
doentes por descompensacdo da sua doenca de base, é de per si um factor major de

agravamento das despesas da Instituicéo.

Comparando, os custos médios associados ao internamento do doente médio do HDE,
dos doentes do Ndcleo de Spina bifida e dos internamentos dos doentes
descompensados, verificamos que, excepto em 2007, o custo do internamento por
descompensacdo foi sempre superior ao custo do doente médio e superior ao custo
médio dos doentes do Nucleo de Spina bifida. A evolucdo do custo médio do
internamento do doente descompensado (que em 2009 atingiu 0 maximo de 18.514,72€)

ressalta o peso econdmico da descompensacéao no tratamento destes doentes.

Ao longo do processo de investigacdo, confrontamo-nos com diversas limitagcdes que,

pela sua importancia, aqui enunciamos.

Em primeiro lugar e, funcionando como factor critico da pesquisa, constatdmos a
escassez de bibliografia referente ao impacto econdémico global destes doentes nos
diferentes tipos de sistemas de salde, bem como ao impacto economico da doenca
cronica em idade pediatrica. A maioria dos estudos econdémicos trata isoladamente os

varios componentes da malformacéo e muitos sao referentes a pacientes adultos.

Esta investigacdo foi inicialmente pensada para um periodo mais alargado no tempo
(foram colhidos dados referentes ao periodo compreendido entre 2005 e 2009), de modo
a abranger as sucessivas modificacfes de prestacdo de cuidados introduzidas no Nucleo
de Spina bifida e o respectivo impacto economico. No entanto, no periodo anterior a
2007, o HDE néo se encontrava integrado no CHLC,EPE, o que significa, na pratica,
uma contabilidade analitica baseada em contratos-programa muito diferentes dos
celebrados apos a integragcdo, com a consequente dificuldade de comparagdo entre os

anos.
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A colheita de dados constituiu a maior de todas as limitagdes. A disponibilizacdo de
suporte informatico para o Processo Clinico no HDE/CHLC,EPE, a partir de 2008,
através da aplicacdo Sistema Informatico de Apoio ao Médico - SAM, ndo originou a
obrigatoriedade de informatizar todos os registos. O registo “em papel” ainda se
mantém, com todas as deficiéncias que se Ihe reconhecem, sendo mesmo preferido por
alguns profissionais, com a consequente perda de informacdo. Assim, para obter um
conjunto de dados fidedignos, optamos por consultar, como base, a aplicacdo
informatica Sistema Integrado de Informacdo Hospitalar — SONHO e, como
complemento, os registos do Processo Clinico.

Assumimos que esta opcao metodologica ndo permite registar com total rigor todos os
custos e receitas reais relacionados com os cuidados a este grupo de doentes na
Instituicdo, mas tratam-se ndo s6 das fontes disponiveis como dos dados utilizados
oficialmente para a estimacdo de despesas e remuneracfes, 0 que justifica o seu uso

neste estudo.

Estes dados clinicos e financeiros indiciam que uma implementacdo mais efectiva do
conceito de Gestdo Integrada da Doenca poderia ser vantajosa para 0s doentes, as suas
familias, a Instituicdo e a Sociedade. Promovendo a optimizacdo da adesdo dos doentes
e das suas familias as consultas multidisciplinares do Nucleo de Spina bifida e a maior
disponibilidade de acesso as consultas, poderia levar a um melhor controlo conjunto dos
doentes, através da autonomia crescente dos doentes e das suas familias e do
atendimento preferencial por profissionais especializados que conhecem pessoalmente
cada um dos doentes do Nucleo. Esta estratégia poderia diminuir a ocorréncia das
descompensacdes mais graves da doenca de base, causadoras de diminuicdo da
qualidade de vida e da sobrevivéncia dos doentes e de um assinalavel incremento de

custos para a Instituicdo, nunca compensado pelas receitas.

O atendimento preferencial no Nucleo de Spina bifida deveria estar associado a um
melhor contacto com os medicos de familia, dando-lhes a oportunidade de se poderem
integrar na equipa, coresponsabilizando-se na implementacdo de cuidados menos

diferenciados de proximidade.
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O prolongamento do acompanhamento no Nucleo de Spina bifida para la da idade
pediatrica € um exemplo paradigmatico da auséncia de coordenacdo entre as unidades
de apoio hospitalar aos doentes cronicos pediatricos e 0s seus correspondentes da
Medicina de Adultos. A crescente sobrevivéncia de criangas com anomalias congenitas
para |4 da adolescéncia é uma realidade relativamente recente nos paises desenvolvidos,
mas este progresso clinico ndo se acompanhou ainda de uma adequada evolucdo
organizacional dos servicos de saude. Torna-se necessaria a integracdo de especialistas
de Medicina de Adultos, correspondentes aos seus parceiros pediatricos, nos Programas
de Gestdo Integrada da Doenca Cronica da Crianca e do Adolescente, que lhes permita
um melhor conhecimento das patologias e dos doentes, facilitadora da inevitavel
transicdo para a vida adulta. A actual politica de criacdo de centros hospitalares,
terminando com a separacdo entre hospitais gerais e hospitais pediatricos e,
especialmente, acabando com o isolamento destes Ultimos, é um factor promissor para

atingir este objectivo.

7— CONCLUSOES

Apesar da baixa prevaléncia da Spina bifida em Portugal, a sua condicdo de doenca
cronica congénita com défices mdaltiplos exige cuidados de salde diferenciados e
multidisciplinares, desde o primeiro dia de vida e em qualquer idade, que geram custos

muito elevados para o sistema de salde portugués.

Neste projecto, apesar de se terem apurado unicamente os custos directos e, tendo em
conta uma remuneragdo caracterizada por pequenas variagdes (dependente do Contrato
Programa Anual definido para o HDE/CHLC,EPE e da Portaria Regulamentadora das
Tabelas de Precos das Institui¢des e Servicos Integrados no Servigco Nacional de Sadde),
concluimos que um pequeno nimero de doentes representa um elevado custo para a

Instituicdo.
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A descompensacdo da doenga de base, apesar de unicamente avaliada pelos episddios
de internamento, ao condicionar demoras médias elevadas, contribuiu com a maior

parcela para a elevada despesa com estes doentes.

Tendo em conta que o peso econdmico destes doentes é maioritariamente representado
pelo custo da descompensacgédo da sua doenca de base e, sendo 0s principais motivos de
descompensacdo potencialmente preveniveis, a aplicacdo de um Modelo de Gestdo de
Doenca é totalmente justificada e poderia conduzir a uma reducdo substancial dos

Custos.

No que concerne a organizacao dos cuidados de satide em Portugal, os Planos Nacionais
de Salde 2004-2010 e 2011-2016, ndo contemplam a doenca crénica em idade
pediatrica o que, de per si, constitui uma oportunidade para investigar nesta area. Tendo
em conta as pesquisas efectuadas, este estudo é pioneiro no levantamento de custos com
o tratamento de doentes portadores de Spina bifida em Portugal, abrindo caminho para
outros estudos mais completos que envolvam, por exemplo, os custos indirectos

relacionados com esta patologia.

Secundariamente, pode servir de base para estudos de outras patologias crénicas em
idade pediatrica, com o objectivo de avaliar o seu custo no or¢camento da saude e,
consequentemente, levar ao desenvolvimento, pela Tutela, de programas de Gestdo da

Doenca adaptados a esta populacdo especifica.

Tendo em conta os resultados desta investigacdo e os resultados positivos da aplicagéo
de programas de Gestdo da Doenca a pacientes adultos, faz para nds todo o sentido,
desenvolver um modelo de Gestdo da Doenga Cronica em Pediatria e aplica-lo, como
projecto-piloto, ao Nucleo de Spina bifida do HDE/CHLC,EPE.
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9— ANEXOS
9.1 Autorizagdo para colheita e utilizacdo de dados clinicos do HDE/CHLC,EPE.
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9.2 Autorizacdo para a prorrogacdo do prazo de entrega do Projecto de Tese de

Mestrado.

Maria de Fatima Gomes Alves de Carvalho Alves

Rua Jacinta Marto 2, 5 Esg. 1150-192 Lishoa

pmo.st @ ﬁ/’é/’7

Prof. Dr. Luis Reto

) R Luls Antero Reto
Magnifico Reitor do Instituto Universitario de Lisboa ISCTE/INDEG Reltor do ISCTE-IUL

Lisboa, 18 de Maio de 2011.
Exmo. Sr.,

Na qualidade de aluna mestranda do Mestrado de Gestdo de Servigos de Saude (2008-2010),
venho por esta via solicitar a V. Exa., com o conhecimento e aprovacdo do meu Orientador;
Prof. Dr. Nuno Crespo, o adiamento do prazo de entrega da Dissertagdo de Mestrado que

terminaria em 31 de Maio de presente ano,
Este pedido de adiamento prende-se e justifica-se com os seguintes factos;

1. Sendo médica-cirurgid pediatra e funcionéria do Hospital D. Estefania-CHLC,EPE e
estando a elaborar uma Dissertag3o de Mestrado sobre doentes assistidos no meu
haspital, necessitei para consulta de processos clinicos, de dados estatisticos sobre o
internamento, as consultas externas e ambulatério dos doentes e, da Contabilidade
Analitica do Centro Hospitalar, de ter a aprovagio do Centro de Investigagdo, da
Comissdo de Ftica e finalmente do Conselho de Administragdo do CHLC,EPE.

2. Devido a tramitagdo referida anteriormente, a autorizagdo apenas foi concedida onze
meses depois do pedido, em Setembro de 2010, de forma que, a colheita de dados sé
pdde ter inicio apds essa data. Saliento que, realizei o pagamento do segundo e tltimo
adiamento do prazo de entrega, no dia 2 de Novembro de 2010,

3. A apreciacdo estatistica da série em estudo, composta por 137 doentes, estd a ser
elaborada, por razes institucionais, com a colaboragdo do Centro de Investigagdo do
CHLC,EPE, na pessoa do Prof. Dra, Ana Luisa Papoila e do meu co-orientador Mestre

Daniel Virella. Devido a um conjunto de trabalhos de investigagio estar em curso em
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simultaneo no referido Centro, ndo serd possivel a entrega do estudo estatistico antes

da primeira quinzena de Julho.

Assim, em conclusdo e, perante a exposi¢do dos factos descritos, solicito a V. Exa. o
deferimento do pedido de adiamento do prazo de entrega da Dissertacdo de Mestrado até ao

final do més de Julho de 2011.

Com os melhores cumprimentos,

; & , )
";‘:(@\/k/\< & Teanun q é\b\w\ o< ,\UV)

Ao Conuallio /‘(Jg ;

Maria de Fatima Gomes Alves de Carvalho Alves

—r

‘,thma /CGM/KM\MJJ 2 ALoonlond
( )\l/whw‘ CW\/ )
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9.3 Declaracdo de Interesses

As exigéncias de transparéncia na elaboracdo de estudos, principalmente de natureza
exploratoria, impdem que os investigadores assumam uma posi¢cdo neutral no que
respeita as matérias em andlise e aos dados apresentados.

Na elaboracdo do presente trabalho, dado que a autora assume fungdes de responsavel
por uma das Consultas Externas do Nucleo de Spina bifida do HDE/CHLC,EPE, existiu
uma preocupacdo redobrada no sentido de se efectuar um tratamento imparcial dos
dados, ndo tendo sido identificados constrangimentos que condicionassem a anélise e 0s

resultados finais.
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9.4 Contratos Programa do HDE/CHLC,EPE (2007-2009)

Em formato de CD

9.5 Portarias Regulamentadora das Tabelas de Precos das Instituicbes e Servicos
Integrados no SNS (2007-2009)

Em formato de CD

9.6 Formula de célculo dos doentes equivalentes para doentes excepcionais com

internamentos de longa duracdo.

Em formato de CD

9.7 Contabilidade Analitica do HDE/CHL,EPE (2007-2009)

Em formato de CD

9.8 Tabela de Analise de Regressdo Logistica

Em formato de CD
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