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RESUMO

Os sistemas de salde deparam-se, atualmente, com cendrios epidemioldgicos
caraterizados pelo envelhecimento da populacdo e predominio de doencas crénicas;
com novos paradigmas de garantia da qualidade e da seguranca da prestacdo de
cuidados de salde; com necessidade de controlo dos custos no setor da salde,
obrigando, assim, as organizacdes a adaptarem-se as crescentes necessidades da
populacéo.

O reconhecimento desta realidade mutéavel, tem levado os governos a definirem
politicas orientadas para problemas de saude especificos e a adotar estratégias de
intervengdo que privilegiam uma abordagem integrada, com o objetivo de melhorar
progressivamente a saude das populacGes, a qualidade dos cuidados prestados e a
eficiéncia na utilizacéo de recursos.

Em Portugal, a orientacdo desses principios basilares, deram origem a um modelo
designado de “Gestdo Integrada da Doenca”, cujo principal objetivo é promover uma
acao concertada de diferentes prestadores de cuidados de salde, atraves da mobilizacdo
de recursos adequados, que permitam uma melhoria do estado de saude, da qualidade de
vida e do bem-estar global dos doentes. Esta abordagem passa pela colaboracédo e
coordenacdo dos diferentes niveis de prestacdo de cuidados, no sentido de oferecerem
cuidados integrados de salde, com qualidade elevada em termos de prevencao,
diagnostico, tratamento, reabilitacdo e acompanhamento.

A primeira patologia a ser considerada neste modelo foi a doenca renal cronica, por
motivos de oportunidade e de resposta a uma crise politica instalada em 2007 entre o
Ministério da Saude e os prestadores privados de hemodialise.

Neste sentido, a presente tese visa contribuir para o aperfeicoamento da politica publica
de salde de gestdo integrada da doenca, dirigida a doenca renal cronica, através de uma
sintese analitica de conhecimento, suportada em quatro estudos.

No primeiro estudo, descreve-se a politica de gestdo integrada da doenca renal cronica,
particularizando-se a sua implementagdo, bem como os resultados monitorizados numa
série temporal de trés anos.

No segundo estudo, apresenta-se o modelo I6gico de andlise da gestdo integrada da

doencga, bem como a politica que, na sua génese, incorpora a gestao clinica da doenca,
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centrada no doente, com especial enfoque na autogestdo e na clarificacdo das melhores
préticas profissionais; a reorganizacdo dos servi¢os de prestacdo de cuidados, com a
criacdo de centros de elevada diferenciacdo e centros de tratamento, com especiais
preocupacOes de orientacdo do doente no sistema, para que os cuidados lhe sejam
prestados no nivel mais adequado; um modelo de financiamento especifico, indexado
aos resultados, que reflita a adocdo das melhores préaticas e um sistema de informacéo
que permita a monitorizacdo e avaliacdo constante deste processo.

No terceiro estudo, através da revisdo de literatura sobre a gestdo integrada da doenca,
procura-se identificar o grau de integracdo de cuidados e as intervencdes de gestdo de
doenga predominantes, bem como os resultados observados em doentes. Neste estudo
faz-se ainda a contextualizacdo dos resultados obtidos naquilo que é realidade do
modelo em Portugal.

No quarto e ultimo estudo, faz-se a contextualizacdo da politica de gestdo integrada da
doenca renal crénica procurando-se, através do modelo tedrico de Walt e Gilson,
contribuir para a compreensdo do fendmeno politico e para o planeamento de novas
intervencdes.

A presente tese conclui que a implementacdo da politica publica de gestdo integrada da
doenca renal crénica parece revelar-se uma estratégia inovadora como ferramenta de
monitorizacdo da prestacdo de cuidados de saude, bem como de promocdo da

efetividade e eficiéncia.
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Doenca Cronica, Gestdo da Doenga, Politicas de Saude, Hemodialise, Gestdo Integrada

da Doenga
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ABSTRACT

Health services systems are increasingly challenged by an ageing population and the
prevalence of the chronic disease; by new paradigms of quality assurance and safety of
health care delivery; and by cost control measures. This has led governments to better
target policies to specific health problems, and to adopt intervention strategies that
emphasize integrated approaches, with the aim of gradually improving the quality of
delivered care, the efficient use of resources, and ultimately the health of populations.
Portugal has implemented a model of Integrated Disease Management, whose main
objective is to promote the concerted action of different health care providers, through
the mobilization of adequate resources, to enable an improvement in the health
condition, in the quality of life, as well as in the overall well-being of patients. This
approach involves the collaboration and coordination of different levels of care
delivery, in order to provide integrated health care of higher quality, in terms of
prevention, diagnosis, treatment, rehabilitation and follow-up.

The first pathology which this model was applied was chronic renal disease, for reasons
of opportunity and to response to a political crisis in 2007, between the Ministry of
Health and private providers of hemodialysis.

The present thesis is built around four studies which aim to analyze and synthesize
available knowledge on the implementation of a policy of integrated management
chronic renal disease.

The first study describes the policy, focusing its implementation and monitored results,
over a period of three years.

The second study presents the logical model for the analysis of integrated disease
management, as well as the policy that incorporates the clinical management of disease,
patient centered, with a special focus on self-management and on best professional
practices; the reorganization of care delivery services, with the creation of highly
specialized treatment centres,and with strategies to guide the patient in the system, so
that care will be provided at the most appropriate level; a specific funding model,
indexed to results and an information system that allows the permanent monitoring and

evaluation of this process.
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The third study reviews the literature on disease integrated management, and seeks to
identify the various levels of integration of care and the prevailing interventions of
disease management, as well as the results observed in patients. The fourth study
reconstructs and analyzes the process of adoption and formulation of a policy of
integrated management of chronic renal disease and seeks, using the theoretical model
proposed by Walt and Gilson.

The thesis concludes that the implementation of the public policy for integrated
management of the chronic renal disease is an innovative strategy that promotes the
effectiveness and efficiency of the provision of health care to patients with chronic renal
disease.

KEYWORDS

Chronic Disease, Disease Management, Integrated Management of Disease,

Hemodialysis, Policy Analysis
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INTRODUCAO

1. INTRODUCAO

A tese estd organizada em trés seccOes: Introducdo; Resultados; Discussdao e
ConclusBes. A introducdo para além do enquadramento geral da problematica das
doencas crdnicas, a nivel internacional e em particular da doenca renal crénica estadio 5
em Portugal, da descrigdo das metodologias de gestdo de doenga, em particular as de
coordenacao de cuidados. Apresenta, ainda, 0s objetivos da presente tese, 0 resumo dos
estudos e as diferentes metodologias de investigacdo preconizadas. Na seccdo
resultados, apresentam-se os estudos publicados sobre 0 modelo de gestdo integrada da
doenca (GID) e a politica de saude dirigida a doenga renal crénica (DRC), procurando-
se na seccao de discussdo geral e nas conclus@es sintetizar as principais aprendizagens,
que foram emergindo ao longo do desenvolvimento da presente tese.

A presente temética reveste-se de particular importancia, face a escassez de
conhecimento em torno das iniciativas GID, justificando-se assim a sua incorporagédo na

agenda de investigacao de politicas de saude.

1.1. Enquadramento

Nos paises de maior rendimento a incidéncia das doencas crénicas tem vindo a crescer,
justificando o consumo de uma larga proporcdo das despesas totais em salde,
assumindo ja contornos de uma verdadeira crise. ) As doencas cronicas representam
mais de 60% da morbilidade mundial® © e, consequentemente, uma ameaca para a
salde puablica e a economia global, com uma expetativa de consumo de cerca de
70/80% dos custos em satide no ano de 2030. @ @)

Verificou-se em 2010 que um terco da populacdo Europeia tinha pelo menos uma
doenga cronica,® situacdo a qual se associa implicagdes econdmicas graves, pois
condicionam a capacidade de trabalho, a produtividade, através, por exemplo, da maior
rotatividade de emprego, aposentacdo precoce, elevado nimero de faltas ao emprego,
assim como baixo rendimento escolar. Para além do peso da carga da doenca naquilo
que é o consumo das familias e sobre o produto interno bruto consegue-se apreciar, em
toda a Europa, que as despesas com os cuidados de saude dirigidos as doencas cronicas

ocupam proporcdes cada vez maiores nos orcamentos publicos e privados. ©



INTRODUCAO

Em Portugal, como em outros paises da Unido Europeia, o envelhecimento da
populacdo é uma realidade e reflete ndo s6 o sucesso das novas tecnologias de saude,
como, também, a melhoria das condi¢bes socioecondmicas e da oferta de cuidados
promotores de uma maior longevidade. "

Por outro lado a adocéo de estilos de vida menos saudaveis por parte de uma populagéo,
que em cerca de 50% vive em meio urbano e suburbano,® acentua o aumento
exponencial da prevaléncia de doengas cronicas, como sejam a diabetes, cancro,
doencas cardio e cerebrovasculares e doencas respiratorias, entre outras.

Em Portugal estima-se que a prevaléncia da hipertenséo arterial é de 46% “% e que a da
diabetes é de 12,7%. ™ Estas doencas para além de prevalentes s&o, também,
importantes fatores de risco para outras doencas cronicas.

De 2007 a 2011, mais de metade dos Obitos resultaram de doencas do aparelho
circulatorio e de tumores, que em 2011 representaram, respetivamente, 30,8% e 25,3%
dos 6bitos.*? No entanto, a mortalidade prematura, medida pela taxa de anos de vida
potenciais perdidos, evoluiu de forma positiva na Gltima década, assistindo-se de 2002 a
2010 a uma reducéo consideravel de 5280 para 3906 anos de vida perdidos por 100.000
habitantes. )

Quando analisado o peso da doenca através dos DALY (Disability-adjusted life years),
que quantificam a mortalidade e a incapacidade prematuras, ™ verificamos em 2010,
que em Portugal, os trés sintomas/doencas principais, sdo as lombalgias, as doencas
cerebrovasculares e a doenca cardiaca isquémica.™®

Os custos diretos, relacionados com o consumo de medicamentos, Servi¢os e recursos
humanos poderdo atingir nos proximos anos cerca de 60-80% da despesa global com
salde aos quais se pode ainda adicionar os custos indiretos relacionados com o
absentismo ao trabalho e as reformas antecipadas por invalidez.*®> "

Neste cenario de elevado consumo de recursos a Doenga Renal Cronica (DRC) estadio
5 absorve, em Portugal, cerca de 2,5% da despesa publica global em satde. *® Apesar
desta despesa com a DRC estadio 5 ser similar a de outros paises da Europa, a maior
parcela é dedicada ao pagamento da hemodialise sendo residuais os custos com
transplante renal e outras modalidades de substituicdo da funcdo renal. 8

A tendéncia demografica e a transicdo epidemioldgica das doencas exigem a

reorganizacdo dos servicos de saude, sob pena da sustentabilidade dos sistemas de saude

2



INTRODUCAO

poder ficar comprometida®® % uma vez que, cerca de 16% dos fundos publicos sdo
atribuidos aos cuidados de satide.®”

O peso epidemioldgico da doenca cronica é inversamente proporcional ao seu custo
(Figura 1), podendo aplicar-se, na saude, a Lei de Pareto na qual, em tese, se defende
que 20% dos doentes consumem 80% dos recursos.®

De fato a habilidade dos instrumentos de estratificacdo do risco da populagdo com
doenca crénica, a nivel estratégico, permitem ir mais longe nesta proporcéo e encontrar
0s 5% de populacdo com doencga cronica cujo consumo de recursos corresponde a 50%
dos custos com a doenca, devido a complexidade do diagnéstico, tratamento ou

tipologia de recursos high-tech utilizados.®?

AEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEER EEEEESESEEEESEEEENEEEEENEEEEEEEEEEEN,

! Cuidados ~
Saude F
LS Terciarios K

Cuidados Saude
Secundarios

Cuidados Saude Primarios

Os Casos Diminuem
Os Custos Aumentam

Auto-Cuidados

Cuidados Saude Preventivos

Figura 1: Peso da Doenca Cronica

Fonte: Adaptado de ACSS “Financiamento e gestio da doenga cronica em Portugal *

@ Seminério da APES, 26 de novembro de 2010 disponivel em
http://www.apes.pt/LinkClick.aspx?fileticket=CV7611j-jJEU%3D&tabid=77
3



INTRODUCAO

Em Portugal, os “5%” tedricos de populagdo com DRC circunscrevem-se as pessoas
cuja funcdo renal, por perda gradual e inexordvel, necessita de ser assegura pela
hemodialise, didlise peritoneal ou transplante renal, ou seja a populacio DRC
classificada em estadio 5.
A DRC pode ser classificada, de acordo com o seu grau de severidade, em estadios
fazendo-se corresponder a cada um deles um grupo populacional especifico, a saber: ®3
(24)
— estadio 1: doentes com taxa de filtracdo glomerular (TFG) normal ou alta ( >90
ml/min);
— estadio 2: doentes com TGF levemente reduzida (60—89 ml/min);
— estadio 3a: doentes com uma TGF de leve a moderadamente reduzida (45-59
ml/min);
— estadio 3b: doentes com uma TGF de moderada a severamente reduzida (3044
ml/min);
— estadio 4: doentes com uma TGF severamente reduzida (15-29 ml/min);
— estadio 5: doentes em faléncia renal (<15 ml/min).
Portugal apresenta, face a maioria dos paises da Europa uma das maiores taxas de
incidéncia (226.5 novos casos pmh) e de prevaléncia (1.661.9 casos pmh) de DRC
estadio 5 sob tratamento de substituicdo da funcéo renal. > @®
Existem alguns fatores que podem estar na base destes elevados valores
epidemioldgicos como sejam a maior taxa de progressdo da doenca, associada a maior
prevaléncia dos principais fatores de risco como sejam a diabetes (11,7%), a obesidade
(33,7%) e a sindrome metabdlica (41,5%), o elevado fluxo de imigrantes, as baixas
condi¢des economicas e de literacia da populacdo doente renal assim como a fraca
intervencdo sobre a educacdo dos doentes. ¢”)
A distribuicdo destes doentes DRC em estadio 5 por modalidade de tratamento, em
Portugal, carateriza-se pelo predominio da hemodidlise face a dialise peritoneal (94%
versus 6%)® o que acompanha a tendéncia da maior parte dos paises europeus.®®
Contudo, Portugal, com 54,5 transplantes pmh, ocupa o primeiro lugar no ranking dos
paises da OCDE com uma elevada prevaléncia de doentes vivos com enxerto renal

funcionante.®®
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A oferta de servicos de hemodiélise estd convencionada, desde 1980, na sua quase
totalidade, ao setor privado sendo, atualmente, a prestacdo de cuidados de hemodilise
garantida por 71,3% de unidades de dialise privadas, 25% publicas e 3,7% unidades
hospitalares publicas concessionadas a entidades privadas.®”

Em Portugal, o paralelismo do fendmeno do crescimento da doenga crdnica veio
salientar a natureza fragmentéria do setor de prestacdo de cuidados de saude e reforcar o
potencial papel da gestdo da doenca enquanto instrumento com impacte na duracdo e
qualidade de vida dos doentes.®

No contexto internacional e na Europa, em particular, ttm-se desenhado programas de
gestdo da doenga capazes de incrementar a coordenacdo de cuidados e a qualidade
processual dos mesmos.®V Para se atingir os objetivos de eficiéncia e qualidade é
fundamental que se desenvolvam estratégias de cooperacdo e colaboracdo entre 0s
setores social e da salde e intra-setor (entre organizacGes e profissionais) garantindo-se
que, aos grupos de doentes mais dispendiosos, detentores de uma ou mais doengas
cronicas, se oferecam cuidados custo-eficientes. 2

Alguns dos modelos desenvolvidos nos Estados Unidos da América (EUA), como os da
Kaiser Permanente e Geisinger Health System, tém influenciado o pensamento e as
politicas de gestdo da doenca um pouco por toda a Europa. Paises como o Reino Unido
(RU), Alemanha e Espanha tém vindo a investir no desenvolvimento de modelos de
cuidados compreensivos inspirados na experiéncia americana (Figura 2). Outros paises,
como a Holanda ou a Francga, na tentativa principal de reduzir o gap entre os cuidados
de saude primarios e secundarios, optaram por definir redes de referenciacdo e de

prestadores de cuidados numa légica de integracéo de cuidados.®®
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Figura 2: Modelos de Gestdo da Doenca e de Coordenagéo de Cuidados

Fonte: Autor ¢4 ©5). (6. (7). (38)

Qualquer uma das experiéncias desenvolvidas apresenta diferentes formas de integracdo
de cuidados, de entre as quais se podem destacar as seguintes: integracéo de cuidados de
satde primarios e secundarios; integracdo de cuidados de saude e a¢Oes de prevengéo da
doenca, promocéo da satde e/ou acao social na comunidade; integracao de atividades de
prestadores e pagadores.®® Saliente-se que, independentemente das formas de
integracdo que privilegiam, todas as medidas procuram, em maior ou menor
profundidade, obter qualidade da prestacdo de cuidados, capacitagdo do doente,
monitorizacdo continua do estado de saide das populagGes, coordenacgdo de cuidados e
eficiéncia.
Varios relatérios internacionais“®: “b 2. 3 tam vindo, ao longo dos anos, a
sistematizar os elementos que mais contribuem para 0 sucesso destas experiéncias de
gestdo da doenca, resumindo-se aqui algumas dessas consideragoes:

— existéncia de guidelines atualizadas para profissionais;

— existéncia de bons sistemas de informacéo;

— incentivos para doentes e prestadores;

— avaliacGes periodicas da efetividade do programa com reporte ao profissional,

— partilha de informacdo/resultados com os prestadores e doentes;
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— individualizacéo do aconselhamento para doentes de alto risco;
— promogdo da educagdo dos doentes e familias com o desenvolvimento de
competéncias de autogestdo da doenca.

Por outro lado, mais recentemente o Conselho da Unido Europeia convida todos os
Estados Membros a desenvolverem politicas e programas nacionais, regionais e locais
que preconizem modelos de cuidados de saude integrados pois apesar de inovadores,
tém demonstrado melhorar a qualidade e a eficiéncia dos sistemas de satde sendo,
portanto, um garante da sua sustentabilidade.®
Apesar de na ultima década varios paises terem procurado implementar novos modelos
de gestdo proativa de prestacéo de cuidados, dirigidos aos doentes crénicos, ¥ “®) ¢ em
Portugal gque o modelo se assume como um sistema de intervencGes multidisciplinares e
comunicacdes de saude, coordenadas, dirigido a populacdo com doenca cronica,
procurando alcancar ganhos de qualidade nos resultados para o doente e controlar o
crescimento dos custos de satide associados a estes doentes.®”
Numa altura como a atual, em que muito se escreve e fala sobre a sustentabilidade do
Servico Nacional de Saude (SNS), traduzivel numa eventual perda de solidariedade no
financiamento, importa olhar para modelos concretos na area da saude que,
respondendo as necessidades da populacdo, continuem a garantir os principios basilares
do Sistema, como a universalidade e a equidade no acesso aos cuidados de salde e, ao
mesmo tempo, tenham a capacidade de enfrentar as crescentes restricdes orcamentais.
O modelo desenvolvido em Portugal, denominado de gestéo integrada da doenca (GID),
pressupde uma coordenacéo de cuidados ao longo dos 3 grandes niveis: Macro, Meso e
Micro permitindo que cada gestor de per si interaja no continuum de cuidados.
A adocdo de um papel ativo por parte do doente (gestdo micro ou autogestdo) no
processo de gestdo da sua doenga, a prestacdo de todos os cuidados de saude de forma
integrada e com especiais preocupacdes de eficiéncia tecnica por parte dos prestadores
(gestdo meso ou gestdo clinica), a garantia de acesso aos servi¢cos no local e tempo
adequados, da monitorizacdo continua da qualidade e da satisfacdo dos doentes, por
parte dos decisores estratégicos (gestdo macro ou regulacdo), sdo 0s principais

elementos do modelo em causa (Figura 3).
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Figura 3: Diagrama do modelo de gestdo integrada da doenga
Fonte: Autor ¢

Apesar do modelo GID assentar nos principios basilares da gestdo da doenca crénica®
incorpora de forma inovadora, para além da gestdo clinica da doenca, metodologias de
reorganizacdo do modelo de prestagédo de cuidados, modelo de financiamento especifico
e 0 acesso a sistema de informacdo para monitorizacdo e avaliagdo do processo e
resultados.®”)

A figura 4 tenta sistematizar os principais problemas, que estiveram na base da
constru¢cdo do modelo GID assim como da implementacdo da politica GID, nos
dominios: gestdo clinica, organizacdo dos cuidados, financiamento e sistemas de
informacao.
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5

Figura 4: Esquematizacdo dos dominios de intervencdo do modelo GID face a alguns problemas

identificados

Fonte: Autor

O Sistema de Saude portugués, tradicionalmente dirigido para a doenga aguda,
redireciona-se na atualidade para as situagdes de doenca prolongada “” e apesar de ser
intitulado de “Beveridge”, assente no pilar Servigo Nacional de Saude, baseado na
coleta de impostos, de cobertura universal, tendencialmente gratuito e maioritariamente
assegurado por prestadores publicos, tem vindo ao longo dos anos a acentuar as suas
carateristicas de sistema misto.“®

De fato, ao contrario do que era esperado, nunca existiu um Servi¢o Nacional de Saude
compreensivo, deixando-se fora do mesmo, ao longo dos anos, areas como 0S meios
complementares de diagndstico, a reabilitacdo, a medicina dentéaria e a hemodidlise que,
ainda hoje, sao asseguradas pelo setor privado.

No tocante ao dominio da hemodialise, a relacdo contratual que o Ministério da Saude
estabeleceu com os prestadores de cuidados de dialise privados, de quase total

exclusividade, permitiu-lhes capturar mais de 90% do mercado.®"

o
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Este cenério de monopdlio da hemodidlise, por parte de duas grandes empresas
internacionais originou, em 2007, uma crise politica grave ao recusarem receber novos
doentes nas suas clinicas, se o pagamento das sessdes de hemodidlise ndo fosse
renegociado.“ 0

Corroborando a tese de que as mudancas de governo, as crises financeiras ou politicas
s30 excelentes momentos de mudanca,® reconhecemos que a urgente necessidade de
repensar a oferta de servicos de hemodialise em Portugal fez com que a implementacao
da politica GID dirigida a doenca renal crénica fosse encarada como uma oportunidade
para prestadores privados, pois tinham a possibilidade de aumentar a sua eficiéncia
técnica; para os doentes, pois sentiram-se elementos ativos ndo s6 no processo negocial,
como também foram, formalmente assumidos no sistema como gestores da evolucdo da
sua doenca cronica; e para 0 Governo, pois passou a monitorizar de forma regular a
qualidade da prestacdo de cuidados e a controlar a despesa publica combatendo
eventuais desperdicios de recursos.

O reconhecimento do problema por parte dos trés principais intervenientes (prestadores,
doentes e Governo) é o primeiro passo para a inclusdo do tema na agenda politica; o
segundo passo é a identificacdo das eventuais medidas politicas (policies) para
resolucdo da problemética através do recurso a academia, as sociedades cientificas,
entre outros, e, finalmente, escolher 0 melhor momento politico para implementar a
politica em causa.®?

Em Portugal, a politica de gestdo integrada da doenca renal crénica (GI DRC) foi
implementada numa verdadeira “janela de oportunidade”, ou seja, num curto periodo de
tempo em que, simultaneamente, o problema era reconhecido por todos, as solugdes
foram desenhadas com os diferentes grupos de interesse e o clima politico de
exigéncia/rigor e contengdo foi promotor da mudanga/implementacdo da nova politica.
Os empreendedores politicos transformam as crises em oportunidades de mudanca,
capazes de alavancar importantes problemas de natureza politica,®> bem como em
novos acordos sociais, nos quais se preveem, as novas regras de governagdo de acordo
com a vontade e necessidade dos governados. “”

Uma das medidas de reorganizacdo da prestacdo de cuidados, de forma a enfrentar a
entdo descrita “estranha dependéncia do setor privado”(52) e a reverter o investimento

publico neste setor, tem vindo a incentivar os hospitais pablicos a constituirem-se como
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Centros de Elevada Diferenciacdo em Nefrologia. ®® Desde 2008 e até ao presente,
somente dois centros, em Portugal continental, foram criados, a saber: Centro
Hospitalar e Universitario de Coimbra e Centro Hospitalar Sdo Jo&o no Porto®
verificando-se assim que, a longo prazo, todo esse esforco do Ministério da Salude se
evidenciara residual.

Constatada a dificuldade do setor publico em investir em novas infraestruturas de apoio
ao servico de hemodiélise®® e a realidade do pluriemprego no setor ptblico e privado,
entre os médicos hospitalares, ®¥ foi, recentemente, apresentado um programa de dialise
domiciliar ®® e alargada a possibilidade de escolha de mais uma modalidade de
tratamento, o tratamento conservador n&o invasivo.®® Sendo estas atividades, na sua
maioria, asseguradas pelo setor publico, procurou-se assim, de forma indireta, promover
uma maior adesdo dos servicos e doentes a dialise peritoneal, hemodialise domiciliaria e
noturna e, em situacOes particulares, ao tratamento conservador da insuficiéncia renal
cronica.

A dimensdo da uniformizacdo das praticas clinicas, como garantia de qualidade,
seguranca e equidade, estd materializada nos varios normativos publicados pela DGS
assim como no acompanhamento semestral, pela Comissdo Nacional de
Acompanhamento da Dialise (CNAD), do cumprimento das metas e objetivos por parte
dos prestadores de cuidados.

O sistema de informacdo, para além de alimentar esta monitorizacdo dos indicadores,
proporciona ao profissional e ao cidaddo um espaco de aprendizagem e avaliacdo do
desempenho individual, com reporte institucional da sua pratica face ao standard
nacional.

Neste processo politico, como preconizado na literatura, houve a preocupacdo de
capacitar e informar os doentes, através das associa¢des de doentes, bem como envolve-
los na elaboracéo da politica e dos mecanismos de regulagéo.®?

O financiamento da atividade de hemodialise por “preco compreensivo” funcionou
como um instrumento modelador da gestdo dos cuidados de saude, pois ao contréario do
anterior (pagamento por ato), este, passou a estar associado a uma carteira de servicos e
a um conjunto de resultados de salde, ultrapassando-se, assim, alguns dos
constrangimentos relacionados com o deficiente controlo dos custos e a qualidade da

atividade.
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Este modelo inovador de GI DRC veio reestruturar por completo a relagdo contratual, o
acompanhamento e a prestacdo de cuidados de salde na area da dialise ©” e foi
considerado um verdadeiro caso de estudo exemplar, a ser acompanhado por outros
paises®®. Para além de atingir os niveis de eficiéncia e qualidade, centrados na
medicina baseada na evidéncia, este modelo demonstrou ser um instrumento de
coordenacdo de cuidados, socialmente aceitavel.®® 9. €0

E nesta coordenacdo de cuidados e cooperacdo entre organizagdes e profissionais de
salde que, num continuum de cuidados, se procura a melhor oferta de cuidados e
resultados de salde, através do qual se reflete o conceito de integragdo.”® Um
modelo/programa de cuidados é tanto mais integrador, quanto mais areas criticas de
sucesso do sistema de salde assumir intrinsecamente,®? a saber: governagdo,
financiamento, planeamento, oferta de servi¢os, monitorizacéo e avaliacdo e atividades
modeladoras do comportamento do doente e familia.

Da aplicacdo dos elementos caraterizadores do “nivel de integracdo” a politica GI DRC
(Tabela 1) conclui-se que existe uma total impregnacdo de atividades de GI DRC nas

areas criticas de sucesso do sistema de saude.
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Tabela 1: Caraterizacdo da politica GI DRC naquilo que séo os elementos caraterizadores de

“integracdo”

Areas criticas do
Sistema de

Satde®

Elementos
caraterizadores da

integracao®

Politica GI DRC

Administragéo e

governacgao

Prestacédo de Contas

Gestdo de

desempenho

Reportar

Existem 3 niveis de gestdo (doente,
clinico, decisores regional e

nacional); "

O sistema de informacéo
partilhado entre estes 3 niveis de
gestdo garante a transparéncia e o
retorno da informacé&o sobre a
pratica de acordo com as metas e

objetivos definidos.“®

Financiamento

Metodologia de
pagamento a

prestadores

Agregacéo de fundos
(Traducéo livre de

autor: Pooling of fund)

Pagamento prospetivo garantido
pelo orcamento geral do Estado
através da metodologia de “Preco

. 53
compreensivo”. 53)

Planeamento

Identificacdo de

necessidades

Estabelecimento de

prioridades

Alocacéo de recursos

Plano Nacional de Satde;

Estratégia Nacional da Qualidade

na Satde:©®

Dispositivos Legais do Ministério

da Saude (Portarias, Despachos);

Normativos Organizacionais da
DGS e ACSS.
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Areas criticas do
Sistema de Satde®

(cont.)

Elementos
caraterizadores da

integracgo® (cont.)

Politica GI DRC

(cont.)

Oferta de servico

Estrutura

Recursos

humanos

Partilha de infra-

estruturas

Integracao

operacional

Sistemas de
referenciacdo e de

ndo referenciacédo

Normas,
Orientacdes e

Guias

Gestdo da cadeia

de procura

Oferta de servicos garantida pelo
Servico Nacional de Saude por via
da convencéo e dos hospitais

pUblicos;®®

Admissao, referenciagao e
circulacdo de doentes no sistema

controlada por hospitais publicos;
(53)

Separacdo clara da atividade de
medicina preventiva, assegurada
pelos cuidados de saude primarios,
da atividade curativa, assegurada
por centros de tratamento, centros
de elevada diferenciacédo e outros

hospitais publicos; ¢

Producéo regular de normas

clinicas.

Acompanhamento e

avaliacao

Infraestruturas de
informacdo e

tecnologia

Recolha de
informacdo e

analise

Sistema de informacéo partilhado
com recolha semestral de dados e
tratamento de informacdo por parte
da CNAD;“®)

Reporte anual dos dados e
informacao, por parte da DGS, aos

prestadores e doentes.
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Areas criticas do

Elementos

Politica GI DRC
Sistema de Saiude® | caraterizadores da
(cont.) integracao® (cont.) (cont,)
— Educacdo do doente e familia em
consultas publicas de pré-dialise e
informacao a distancia, via sistema
de informacéo; ©®
o — Atribuicdo de beneficios, como
Atividades

modeladoras do

comportamento e

Reproducédo da oferta
(traducéo livre de
autor de Demand
Generation)

Incentivos e

intervencdes
comunitarias
(educacéo e

promogcé&o)

sejam: prioridade no acesso a
consultas de medicina preventiva, ¥
transporte gratuito para fazer as
sessdes de diélise, analises clinicas e
consultas médicas, ¥ também elas
isentas de qualquer taxa

moderadora; ¢4

Reproducao da oferta GID a outros
grupos populacionais com as
seguintes patologias: obesidade,
esclerose multipla e mais
recentemente a SIDA e hipertensao

pulmonar. ©®

Fonte: Autor
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A linha de tempo, representada na figura 5, tenta reproduzir a sequéncia das principais
atividades desenvolvidas de 2007 a 2011, relativas ao desenho, implementagdo e
acompanhamento da politica GI DRC, no entanto a maior producdo e dinamizacdo da
medida ocorreu nos trés primeiros anos de implementacéo.

Como no ciclo de vida de um programa social, as politicas também tém a sua fase de
introducdo, crescimento, maturidade e declinio, sendo tdo importante o seu desenho e
implementacdo, como o acompanhamento da sua evolugcdo ao longo dos diferentes
estadios. ®® Passados agora 6 anos, importa analisar, de forma critica, o passado, o
presente e as oportunidades de futuro para uma eventual revisdo/requalificacdo da
medida politica, para que esta nao fique obsoleta e continue a responder as necessidades
dos clientes (doentes), fornecedores (prestadores de cuidados) e acionistas (Ministério
da Salde).
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2008

«7/01: ANADIAL recusa receber novos doentes nas clinicas de diélise

+14/02: Inicio dos trabalhos técnicos na DGS/ACSS e definicao do 1.° sistema de
informag&o de gestéo dos fluxos de doentes com DRC estadio 5 (Circular Normativa
da DGS n.° 4/DSPCS)

+6/12: Painel delphi sobre as patologias a integrar em projetos de GID
*Reunides com ANADIAL, ARS, Associagdo de Doentes, Ordens Profissionais

«Jan-Jun: Inquerito sobre satisfacao dos doentes
+18/01: Assinatura do Acordo entre ANADIAL e Ministério da Saude

+14/02: Criacéo da Comissdo Nacional de Didlise (Despacho n.° 3789/2008 do
Secretario de Estado da Saude)

+18 /02: Clausulado-tipo da convencéo para a dialise de acordo com a Gl DRC
(Despacho n.° 4325/2008 do Secretario de Estado da Saude)

+21/02: Think Tank de Cuidados de Salde Primarios (Cf. material suplementar 2)
+22/02: Metas e Objetivos em GI DRC (Circular Normativa da DGS n.°04/DSCS)

+22/07: Referenciacdo de Doentes Insuficientes Renais para a Medicina Preventiva
(Circular Normativa da DGS N°: 13/DSCS/DGID )

+26/09: Reconhecidos 2 Centros de Elevada Diferenciagdo em Nefrologia (Hospital
de S&o Jodo e Hospital Universitario de Coimbra)

»11/10: Prémio Internacional de Inovacdo Casemix (Cf. material suplementar 5,6

+11/02: Acompanhamento de doentes em Pré-transplante (Circular Informativa da\
DGS n.° 04/DQS)

+25-26/06: Reunido Estratégica sobre GID com Kaiser Permanente

+27/07: Controlo da infeccao pela nova estirpe de virus da gripe A(HIN1) v na
populacdo DRC estadio 5 (Circular Normativa da DGS n.° 10/DQS/DGIDI )

+01/03: Relatorio sobre a avaliacdo da satisfacdo dos doentes

+20/08: Identificacdo dos elementos integrantes das componentes do pre¢o
compreensivo para didlise (Circular Normativa da DGS n.° 13/DQS/DGIDI)

« 30/10: Alargamento da medida GID aos doentes com subsistemas de salde
(Despacho n.° 23838/2009 dos Ministérios Financas, Defesa Nacional,
Administracdo Interna, Justica e Saude) /

+1.° artigo sobre GID

27/12: Assinatura do novo Acordo com ANADIAL com a incluséo no prego
compreensivo da gestdo dos acessos vasculares e administracdo de transfusdes
sanguineas (Despacho n.° 19109/2010 do Secretario de Estado da Salde)

«Programa de Incentivo a Dialise Domiciliéria e Intensiva

+23/08: Alteragdo dos pregos da convengdo para hemodiélise, com a reducdo de 10%
(Despacho n.° 10569/2011 do Secretario de Estado da Saude)

+9/06: Requisitos a observar pelos centros de tratamento para acessos vasculares para
hemodialise (Circular Informativa da DGS n.° 022/2011)

Figura 5: Cronologia dos principais acontecimentos

Fonte: Autor
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1.2. Objetivos

Em Portugal, a andlise e avaliacdo de politicas publicas ndo tém grande expressdo no
desenho, revisio de medidas e tomadas de deciso politica.®” No entanto, o seu valor é
inquestionavel, naquilo que é a obtencdo de evidéncia sobre o nivel de sucesso das
medidas implementadas.
Qualquer alteracdo no setor da salde, quer seja por alteragdo das préticas clinicas, do
financiamento dos cuidados ou da gestdo do parque tecnoldgico, pode influenciar o
acesso, a sustentabilidade e a qualidade dos cuidados de satde.“” Assim, é nosso
objetivo primordial, com esta tese, contribuir para a analise da politica publica de saude
de GID e, em particular, a medida dirigida a doenca renal cronica (Gl DRC).
Da revisdo critica da literatura, conclui-se que os paises, fruto da dindmica dos seus
grupos de interesse e atores, tém diferentes metodologias de gestdo de doenca cronica
adaptadas a sua realidade e que, de todos eles, os EUA é o que apresenta maior
producdo de conhecimento publicado em revistas cientificas.
Portugal, apesar de ter, desde 2007, um modelo de GID implementado, ndo foi
identificado nesta pesquisa de publicacdes cientificas, tornando-se, assim, imperativo e
inovador no contexto nacional, com esta tese:
— caraterizar o modelo de gestdo integrada da doenca, 0 seu desenvolvimento e
aplicacdo em Portugal continental.
Verificou-se, do mesmo modo, que as intervenc@es desenvolvidas localmente eram, na
sua maioria, centradas no empoderamento do doente e na autogestdo da doenca; as
metodologias de avaliacdo da efetividade das iniciativas GID muito dispares, o que de
alguma forma condiciona a comparabilidade dos resultados finais; e que a esmagadora
maioria dos resultados monitorizados diziam respeito a parametros clinicos do doente, a
utilizacdo de servicos e ao estado de saude da populacao.
Esta variabilidade de metodologias, resultados e conclusdes acerca da efetividade das
intervengdes de GID vieram, ainda, realgar a pertinéncia de nesta tese se:
— descrever as iniciativas de planeamento, implementacdo e avaliacdo da politica
de GI DRC em Portugal continental;
— analisar os resultados da implementacdo da politica de GI DRC em Portugal
continental, de 2008 a 2011,
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— sistematizar aprendizagens, sob forma de licGes aprendidas, que podem servir de
base a revisdo da politica.
A presente tese agrega diferentes estudos publicados nas seguintes revistas:
Hemodialysis International, Acta Médica Portuguesa e Revista Portuguesa de Salde
Publica.
A escolha das revistas procurou ter o peer-review de revisores internacionais e
nacionais na area das politicas de salde, da prestacdo de cuidados de salde e, em

particular, da hemodialise.

1.3. Material e métodos

O estudo de politicas integra diferentes conhecimentos das ciéncias naturais, sociais e
humanas, sendo esta ampla gama de conhecimentos interdisciplinares uma mais-valia
aquando da compreensdo da realidade observavel. No entanto, esta interdisciplinaridade
também pode ser uma dificuldade, aquando da discussdo da politica, pois 0s
investigadores procuram olhar a politica de acordo com a sua experiéncia e ciéncia de
origem, dificultando, assim, a interpretacdo cientifica dos fatos politicos por parte de
outras ciéncias.”

Um dos principais objetivos do estudo de politicas € “explicar fendmenos e prognosticar
sequéncias”. ®® Assim sendo, para a concretizacdo dos objetivos propostos, decidimos
optar pela investigacdo fundamental, com um desenho de estudos observacionais

descritivos, que nos permitam narrar a intervencdo de forma detalhada, respeitando as
(69)

2 ¢

variaveis “pessoa”, “tempo” e “espago” ¢ compreender o fenomeno em causa.
A anélise de politicas e modelos de governagdo, quando ndo considera o contexto e o
enquadramento em que as mesmas foram implementadas, torna-se desadaptada para
enfrentar os atuais desafios em satde. “”

Por outro lado, os estudos descritos sdo Uteis na verificacdo da adequabilidade da oferta
de servigos, programas ou politicas, assim como na verificacdo de que 0S seus
pressupostos e objetivos iniciais estdo a ser implementados de acordo com o previsto,®
fornecendo informacdo importante aos prestadores de cuidados de salde, gestores e
politicos, que lhes permita alocar recursos de forma mais eficiente e planear efetivas

intervencdes/programas.’?
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Assim sendo, para responder aos diferentes objetivos especificos desta tese, realizaram-

se quatro estudos observacionais (Tabela 2), norteados pelos principios éticos previstos

na declaracdo de Helsinquia, através dos quais o investigador mede e descreve os fatos,

bem como as observacdes verificaveis’ ao longo dos anos de implementagdo do

modelo GID, sem procurar a analise de relaces causais entre a exposicao (politica) e 0s

efeitos observados (resultados).

Os quatros estudos procuram fazer uma sintese de conhecimento da politica publica Gl

DRC, considerando para tal, ainda que de forma adaptada (Figura 6), as quatro etapas

do modelo de Morestin,"® a saber:

no primeiro estudo, faz-se a inventariagdo e descricdo da politica GI DRC, bem
como dos resultados clinicos e financeiros observados aquando da sua
implementacéo e monitorizagao;

no segundo estudo, pretende-se descrever o modelo de analise GID,
respondendo, assim, a etapa 2 do modelo de sintese do conhecimento;

no terceiro estudo, procurou-se responder a etapa 3 do modelo de sintese do
conhecimento, através da revisdo de literatura com a analise critica do modelo
GID. Esta anéalise critica contextualiza os resultados da literatura na realidade
portuguesa procurando, assim, contribuir, igualmente, para a etapa 4;

no quarto estudo faz-se o enriquecimento e a contextualizacdo da politica através

do modelo de andlise de politicas de Walt e Gilson.™

Descricéao e -
Descrigéo explicacio do Re\élesao Contextualizacio
da Politica modelo légico e atira e Enriquecimento
de analise

Figura 6: Etapas do processo de sintese do conhecimento.

Fonte: Adaptacéo de Morestin ™
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A metodologia de sintese de conhecimento de politicas publicas, aqui descrita, foi

desenvolvida para a avaliar a efetividade das intervencGes politicas de promocdo de

salude, podendo o modelo ser adaptado ou utilizado parcialmente desde que seja

assegurada a descricdo explicita e transparente de todas as decisdes metodolégicas. (/2

Tabela 2: Sintese metodoldgica dos estudos

Titulo do Estudo Material e Métodos

Descricdo

1. Revisdo de literatura

The integrated | 2. Inquérito de satisfacdo
management  for dos doentes

renal replacement )
] 3. Andlise de dados
therapy in Portugal o ) )
clinicos e financeiros

(2009-2011)

1. Revisdo de literatura sobre doenca

cronica e doenca renal cronica.

2. Anélise dados do inguérito, realizado em
2008, aos doentes IRC em dialise (n=2720)

nas seguintes componentes:
- Nivel de satisfacao;

- Informagéo e deciséo sobre a modalidade

de tratamento;

- Impacte da dialise na vida do doente;
- Carateristicas das unidades de dialise;
- Acesso.

3.1.Analise epidemiologica da evolugdo da

doenga renal crénica em Portugal.

3.2. Andlise descritiva de um conjunto de
11 indicadores de qualidade e seguranca,
no universo de doentes submetidos a
hemodiéalise, durante uma série temporal de
3 anos: 2009-2011.

3.3. Andlise da evolucdo dos custos com
hemodiélise na série temporal de 3 anos:
2009-2011.
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Titulo do Estudo

Material e Métodos

Descricdo (cont.)

(cont.) (cont.)

4.1.Revisdo de literatura sobre gestdo da

doenca.
5.1. O Painel delphi foi realizado de
Gests Intearad dezembro de 2007 a abril de 2008 com a

estdo  Integrada

. J participacdo de 10 peritos, representantes
da  Doenga: UMa | 4. Revisdo de literatura de ordens profissionais, academia
abordagem ' '
J organismos regionais e nacionais do

experimental ~ de

gestdo em salde

5. Painel delphi

Ministério da Saiude (Cf. material

suplementar 1).

Durante as 2 rondas procurou-se definir as
patologias que, prioritariamente, deveriam

ser integradas na metodologia GID.

Integrated Disease

management: A

critical review of
foreign and
Portuguese
experience

6. Revisdo da literatura

7. Contextualizacdo

revisao de literatura

da

6.1. Revisdo da literatura, com descrigdo da
metodologia, sobre modelos de gestdo
integrada da doenca. Nesta revisdo foram
identificadas 1.251 publica¢des das quais

61 foram incluidas na analise.

7.1. A anédlise critica da literatura foi

contextualizada com a  experiéncia

portuguesa.
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Titulo do Estudo
(cont.)

Material e Métodos
(cont.)

Descricdo (cont.)

Gestdo Integrada
da Doenga Renal
Cronica:  Analise
de uma politica
inovadora em

Portugal

8. Anélise da politica Gl

DRC de acordo com o

modelo de Walt

Gilson ™

e

8.1. Toda a informacdo reconstituida foi
recolhida através de estudos de caso,
inquéritos, painel de peritos, revisdo de
literatura, analise de documentos técnicos,
governamentais e legislacdo assim como
por andlise de artigos de imprensa e

consulta de paginas web institucionais.

8.1.1. Os estudos de caso realizados, em
2007, a 5 hospitais permitiram conhecer a
producdo e a atividade clinica das seguintes
tipologias de unidade de didlise: hospitais
com dialise ambulatoria (Evora e Setubal),
hospitais universitarios com diélise de
doentes renais cronicos com complicacoes
(Santa Maria e Sdo Jodo) e de hospitais
com didlise concessionada a entidade
privada (Beja). A recolha de informagéo
incidiu sobre os custos, atos clinicos e

consumo de medicamentos.

8.1.2. Inquérito realizado, em 2007, a 5
ARS para aferi¢do dos custos globais com

o tratamento dos doentes em hemodialise.

813. O

contextualizacdo dos

processo  deliberativo  de
resultados e de
validacdo do modelo GID com diferentes
grupos de interesse ocorreu a 25 e 26 de
junho de 2009 e envolveu a participacio de
37 peritos e da Kaiser Permanente (Cf.

material suplementar 3. e 4.).

Fonte: Autor
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2. RESULTADOS
Nesta sec¢do, apresentam-se os trabalhos cientificos publicados nas principais bases
de dados bibliograficas, internacionalmente indexadas, e que constituem a parte

central da tese.

31



RESULTADOS

2.1. The integrated management for renal replacement therapy in Portugal
Coelho A, Sa O, Diniz JA, Dussault G.The integrated management for renal

replacement therapy in Portugal. Hemodialysis International. 2014;18: 175-184.
doi: 10.1111/hdi.12064

32



RESULTADOS

Hemodialysis International 2014; 18:175-184

The integrated management for renal
replacement therapy in Portugal

Anabela P. COELHO,' Helena O. SA 2 José A. DINIZ,? Gilles DUSSAULT?

'Department of Quality in Health, Directorate-General of Health, Lisbon, Portugal; *Dialysis Unit,
Coimbra University and Hospital Centre, Coimbra, Portugal; *Department of Quality in Health,
Directorate-General of Health, Lisbon, Portugal; *Health Systems Unit, Institute of Tropical Medicine
and Hygiene, Lisbon, Portugal

Abstract

Portugal was the first European country to introduce an integrated management of end-stage
renal disease (IM ESRD). This new program integrates various dialysis services and products,
which are reimbursed at a fixed rate/patient/week called “comprehensive price payment.” This
initiative restructured the delivery of dialysis services, the monitoring of outcomes, and the
funding of renal replacement therapy. This article described the implementation of a new model
of comprehensive provision of hemodialysis (HD) services and aimed to assess its impact on
dialysis care. Quality assessments and reports of patient satisfaction, produced by the Ministry
of Health since 2008, as well as national registries and reports, provided the data for this review.
Indicators of HD services in all continental facilities show positive results that have successively
improved along the period of 2009-2011, in spite of an average annual growth of 3% of the
population under HD treatment. Mortality rates for HD patients were 12.7%, 12%, and 11%,
respectively in 2009, 2010, and 2011; annual hospitalization rates were 4.9%, 3.8%, and 4.4% for
the same years; key performance indicators showed averages above the reference values such as
hemoglobin, serum phosphorus, eKt/V, water quality, number of days of hospitalization per
patient per year, and number of weekly dialysis sessions. The financing analysis of IM ESRD
demonstrates a sustained control of global costs, without compromising quality. The IM ERSD
program is an innovative and quality-driven approach that benefits both dialysis patients and
providers, contributing toward the rationalization of service provision and the efficient use of
resources.

Key words: Disease management, end-stage renal disease, health care funding, hemodialysis,
Portugal, performance measures

INTRODUCTION

The main objective of this article was to describe and
assess the implementation of a new program of inte-
grated management of end-stage renal disease (IM
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ESRD) in Portugal, set up by the Ministry of Health in
February 2008.

Portugal has the highest incidence and prevalence of
ESRD in the European Union (235.9 and 1575.9 per
million population [pmp] in 2010, and 226.49 and
1661.9 pmp in 2011)."2 It must be emphasized that in
2009, Portugal had the highest rate of kidney transplant
patients among Organisation for Economic Co-operation
and Development (OECD) countries (54.5 pmp), similar
to the prevalence in the United States for the same year,
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followed by the Netherlands and Austria* In 2011, the
percentage of ESRD patients with a functioning kidney
transplant was 36.6%, which corresponds to a ratio of
transplanted to dialyzed patients of 0.58." Unlike the
prevalence of the peritoneal dialysis (PD) modality is one
of the lowest worldwide at 6% of all dialysis ESRD
patients, although this proportion has slightly increased
each year in the last 5 years.'*

The Portuguese health system is based on the Beveridge
model; it is funded through general taxation and provides
universal coverage through a national health care system
that relies mainly on public health care providers. End-
stage renal disease services are a notable exception, as
hemodialysis (HD) treatments are provided mainly by
private organizations; only PD is provided exclusively in
the public sector.” A recent regulation was approved by
the Portuguese Ministry of Health to stimulate the reorga-
nization of care for dialysis patients and to strengthen the
capacity of public hospitals to treat HD outpatients, and to
increase the number of patients on home therapies such
as PD.

Portugal launched an integrated management of disease
(IMD) project in 2008 as the Ministry of Health recog-
nized the need to improve patients’ outcomes by integrat-
ing health and social services, sharing risk with the private
health sector, and stratifying population risk.® The eco-
nomic gains generated by the implementation of these
IMD programs may not be immediate, but the results in
health outcomes and the improvement of quality of life
were rapidly observed *’®

Portugal was the first European country to introduce
such a model of bundled dialysis reimbursement that
completely restructured the health care organization,
service delivery, and funding for renal replacement
therapy” The IMD is an alternative to the fragmented,
episodic, and uncoordinated traditional health care,'® by
better coordinating resources and services at all the levels
of care, improving cost-effectiveness, the use of evidence-
based clinical practices, empowerment of patients, and
outcomes !

A “comprehensive price payment” was introduced and
initially fixed at €547.94 per patient per week, covering all
HD services and products, drugs, laboratory services, and
complementary tests associated. This new reimbursement
scheme is quality driven and linked to the fulfillment of
performance indicators and outcomes.® In January 2011,
the service package was expanded to include the manage-
ment of vascular access and blood transfusions, although
reimbursement was reduced by 14.2% to €470.09 per
patient per week, as part of the austerity measures decreed
by the government.
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The Directorate-General of Health (DGH) that centrally
regulates health care provision through guidelines, clinical
auditing, and other specific tools recognizes that patients
play a critical role in managing their health on a daily basis
and in improving the continuity of care.

The information system associated to this IM ESRD,
called Platform for IMD, offers a national online database
of patient records included in IMD programs, and facili-
tates the follow-up and the monitoring of safety and
quality of care, as well as of the epidemiological evolution
of the disease. National data and patient satisfaction are
centrally analyzed by DGH through a surveillance entity,
the National Commission for Monitoring of Dialysis
(NCMD), also responsible for auditing and quality
improvement.

MATERIALS AND METHODS

This article reports the results of the implementation of a
new model of bundled dialysis reimbursement in Portugal
(excluding the autonomous regions of Madeira and
Azores) since 2008, and aimed to characterize its impact
on the delivery of dialysis care. Data on quality and per-
formance measures come from the annual reports of the
NCMD (2009, 2010, and 2011). We report the results of
all HD patients, treated in public and private units, since
January 2009 to December 2011 (Madeira and Azores are
excluded because they have their own autonomous gov-
ernment and hence their own health care system.). All the
HD units were monitored, with a preponderance of
patients treated in private facilities (near 90% of all treated
HD patients each year).

For each dialysis facility, the NCMD recorded 11 per-
formance measures based on international clinical prac-
tice guidelines (Kidney Disease Outcomes Quality
Initiative) and associated with population targets (evalu-
ated as the mean of test results for each analysis period).
There are six performance categories classified as key per-
formance indicators (KPI), and two goals to achieve in the
future, not vet related to reimbursement (Table 1).

The “Patient Satisfaction Survey,” implemented by the
DGH in 2009 also provided data. Assessed parameters
were information availability about different modalities of
ESRD treatment and patients’ involverent in choice deci-
sion, characteristics of the dialysis facility and its human
resources, patients’ demography, and health-related
quality of life characteristics. The survey was self and
voluntarily responded and returned by post to the DGH.
(The survey was anonymous and the informed consent
was given through the voluntary participation of patients.)
Data were analyzed 1 year after the implementation of the
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Table 1 Performance indicators and population targets for each dialysis facility

Key performance indicators (KPI)
Anemia
Hemoglobin 210 g/dL <13 mg/dL
Ferritin 200-800 ng/mL
Mineral and bone disease
Phosphate >3.5 <5.5 mg/dL
Dialysis adequacy
eKt'vV 21.2

Percentage of patients treated with three or more HD sessions per week

Percentage of patients treated >12 h HD per week
Quality of dialysis water

Number of monthly water quality tests according to guidelines

Hospitalization
Hospital admission per patient per year
Annual mortality
Goals
Nutrition
Albumin >4 g/dL
Hospitalization
Number of days of hospitalization per patient per year

Achievement
affecting
Population targets reimbursement

(% patients) (Yes/No)
270% Yes
>80% Yes
>50% Yes
>75% Yes
>90% Yes
>00% Yes
290% Yes
<1 per patient per year Yes
<20% Yes
>60% No
<15 d per patient per year No

HD = hemodialysis.

new IM ESRD program. The response rate was of 30% of
all HD patients (2720 answers). The fact that the survey
was a voluntary and self-response one, have compromised
the collection of all patients’ data.

The study was conducted in accordance with the ethical
principles that have their origin in the Declaration of
Helsinki.

Reimbursement costs, in Buros, associated with HD
therapy between 2008 and the end of 2011 come from
official reports of the Ministry of Health.

RESULTS
Epidemiology of kidney disease (CKD5D)

and provision of care in Portugal

Datashown on Table 2 characterizes the population under
dialysis covered by the comprehensive price payment in
2009, 2010, and 2011, as well as the annual mortality
rates. Nearly 90% of all HD patients were treated in
private dialysis units and median age increased in recent

Table 2 Demography and global mertality of HD population (excluding patients treated in the autonomous regions of

Azores and Madeira)

2006
Average number of HD patients per month?® 8455
Global mortality of HD patients® 18.45%

2007 2008 2009 2010 2011
8718 8995 9066 9292 9542
15.26% 14.45% 12.77% 12% 11%

“Data represent the average of HD patients treated per month.

bGlobal mortality calculated according to the following formula: [(no. dead pts year) x 100] + {[(no. alive pts on 31st Dec) + [(no. dead pts

year) / 2] + [(no. dropout year) /2] - [(no. new pts year/ 2]}.
HD = hemodialysis.

Hemodialysis International 2014; 18:175-184

177

35



RESULTADOS

Coelho et al.

years; at the end of 2011, 36% of HD patients were over
74 years and 61.4% over 64, with the highest prevalence
of older patients in the Centre and Alentejo regions (43%
and 46% were 74 years and over), which are also the
regions with more elderly population.

Patient satisfaction surveillance

Information and choice

Sixty-eight percent of the responders reported that they
received adequate information about the different treat-
ment modalities before starting dialysis, and 51% had the
choice to their preferred modality.

Dialysis impact

Half of the responders were retired, 35% employed, 2%
unemployed, and 13% were not on the labor market.
Forty-two percent of patients had only completed the first
level of basic education, compared with the national
average of 25%."

Fifty-three percent of the employed said that the begin-
ning of the dialysis treatment did not influence their
working situation.

When asked about their health condition, 67% of the
responders felt it was “average,” 13% “good,” and 20%
“poor,” whereas according to the National Health Survey
53.4% of the Portuguese population consider their health
condition as “very good” or “good,” 32.7% as “average,”
and 13.9% as “poor.”*

Dialysis units
Seventy percent of the responders stated that the general
conditions of their dialysis units were “good” or “very
good.” Regarding the comfort of the waiting room and the
cleanliness of the dialysis room more than 80% said these
were “acceptable”; 60% gave the same answer in relation
to the waiting time for beginning the dialysis treatment.
Seventy-five percent of the responders considered their
staff and facilities “good” or “very good.” When asked
about behaviors such as “listening carefully, explaining
things in a clear manner, showing courtesy and respect for
what patients said, and spending enough time with them,”
more than 60% said “always” in case of nurses and 50% in
that of nephrologists.

Access

More than 60% of the responders needed other specialist
support in the previous 6 months and among those, 84%
did not have any difficulty in accessing specialist or other
prescribed medical services; 48% of the responders con-
sidered their nephrologist as their “family doctor.”
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AILHD patients had their travel arrangements and costs
supported by the National Health Service; 90% use ambu-
lances or taxis for traveling from home or work. Those
who are able to travel by their own means (10%) were
encouraged to do so. Thirty-nine percent of patients
undergoing HD live within 30 minutes of a facility, 37%
within 30-60 minutes, and 24% more than 1 hour away.

Quality surveillance

Table 3 presents data from the quality surveillance
program of IM ESRD (data from all patients in HD), based
on the accomplishment of 11 performance measures or
indicators during the triennium 2009-2011.

The goal serum albumin >4 g/dL and the KPI ferritin
200-800 ng/mlL range were the items with the highest
default rate (only 24-26% and 40-46% of the units met
the target values for albumin and ferritin, respectively).
More than 10% of HD patients were treated for a total of
weekly dialysis hours inferior to 12 (hours); this percent-
age has declined in 2011 compared with 2009 and is
accompanied by high values of eKt/V in the global popu-
lation. The monthly water tests followed the standards of
quality in all dialysis units.

We present the results of two KPL hemoglobin
(Figure 1) and eKt/V (Figure 2) that are relevant for the
analysis of quality and adequacy of dialysis treatment,
separating results from private and public units. As shown
there was an improvement of global results in the trien-
nium 2009-2011.

Cost analysis

The payment system for dialysis treatments used until
2008 was based on a fee for service with additional
charges for drugs and medical tests. As shown in Table 4,
there was a progressive control of global costs with HD
care, after the implementation of a fixed national rate in
2009. This control of global costs is significant as it is
associated to an expanded package of services, as well as
to a sustained annual growth of treated population
(average 3%).

DISCUSSION

The IM ESRD is an innovative experience of coordination
and improving quality of care, supported by a “compre-
hensive” financing arrangement. A huge challenge of this
bundled dialysis payment system, like the 2011 ESRD
prospective payment system that the US Centers for Medi-
care and Medicaid Services implemented in the United

Hemodialysis International 2014; 18:175-184
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Figure 1 Percentage of patients with hemoglobin >10mg/dL <13 mg/dL (national average, public, and private unit

average).

States, is to guarantee that National Health Service pays no
more than providers need to offer high-quality care.'*>'°
Risks that require surveillance are to prevent continuous
financial cuts, which jeopardize the funding of dialysis
units and may drive some of them to close, particularly
the small independent ones; the continuous critical evalu-
ation of quality measurement programs and therapeutic
thresholds that should affect reimbursement; and, finally,
to ensure that all patients continue to benefit from inno-
vative therapies and drugs that will improve quality of
care and overall well-being.'*'*!" The comprehensive
price payment rtule established a gradual system of
warning, whenever a dialysis unit presents data outside
acceptable range for its treated population. This surveil-
lance could lead to severe penalties, such as interruption
of payment or, even, withdrawal of the operating license.

100

Epidemiology of kidney disease (CKD5D)
and provision of care in Portugal

Portugal has a high incidence and prevalence of ESRD.
The extent to which this is associated with demand-side
factors (increased prevalence of risk factors to progression
of CKD such as diabetes, obesity, and hypertension) or to
macroeconomic and health care organizational factors
needs further research.**® In Portugal, there is a residual
prevalence of patients on home dialysis, which includes
PD and home HD, compared with other European coun-
tries, Australia, and Canada.!** The utilization of each
type of dialysis modality should be the target of a con-
tinuous and ongoing critical analysis, aiming to the main-
tenance of its quality and its monitoring; the choice by the
patients of the most appropriate modality, taking into
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Figure 2 Percentage of patients with eKt/V >1.2 (national average, public, and private unit average).
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Table 4 Reimbursement of HD care

IM ESRD in Portugal

Year Rate (patient/week; €)
2007 Fee for service
2008 547.94 + fee for service
2009 547.94

2010 53%.25

2011 470.09

Cost (€) Variation (%)
134,948,840.45° NA
179,300,176.33° +33
224,901,098.40¢ +25
246,545,210.45° +10
249,726,360.87¢ +1

Central Administration of the Health System available at http://www.acss.min-saude.pt/Portalsy/0/Relat%C3 %B3rio_Di%C3%Allise_2010_

v9%20final.pdf.

“This value is not comparative with subsequent data, as in 2007 there was only a fee for service HD funding model. Thus, this global amount
includes only the reimbursement of dialysis treatments, excluding laboratory or imaging tests, renal medication, and management of vascular

access.

Transitory period: “comprehensive price payment” (including dialysis treatments, laboratory and imaging tests, and renal medication) + fee

for service.

“Since 2009, all national dialysis facilities adhered to comprehensive price payment (including dialysis treatments, laboratory and imaging

tests, and renal medication).

dSince 2011, comprehensive price payment covers also the management of vascular access (excluding the first definitive access and blood

transfusions).
HD = hemodialysis; NA = not applicable.

account their personal preferences and the medical indi-
cations; and the financial sustainability of all ESRD thera-
pies (the equal funding of the different dialysis modalities,
including procedures performed at home, makes the
choice of a specific dialysis modality independent of
financial incentives) 717

Information and choice

The results of our survey, as well as the report “Patient
Survey and Analysis of Renal Care across the European
Union,”® indicate that in Portugal, patients were fairly
informed about the different options for renal replacement
therapy. The effectiveness of any ESRD program depends
on the institutional and professional commitment;
however, patients’ involvement throughout their own
process of care is certainly crucial.*® To ensure these prin-
ciples, recent recommendations to promote a higher use
of home dialysis population in our country, with emphasis
on PD, were produced by DGH in partnership with the
Portuguese Medical Council.

Dialysis impact

One of the main objectives of the IM ESRD is to guarantee
equal access, quality, and safety of care. Patients should be
offered the modality of dialysis that better preserve their
work, personal, and family lifestyle. In 2009, the median
age of retirement in Portugal was 62.8 years® and this
could explain the higher percentage of retired patients
undergoing dialysis, considering that the average age of
HD patients was 65 years. However, for some younger,

Hemodialysis International 2014; 18:175-184

combining dialysis treatment with a regular job may be
challenging. In Portugal, 35% of the population in long-
term dialysis is employed, compared with 10% to 30%
observed in other countries.” Some evidence suggests
that treatment modality itself does not have an impact on
employment rate, but employment status could influence
the choice of treatment modality.*

Dialysis units

Patient satisfaction with dialysis staff and medical team
appeared to be very high since the implementation of the
new IM ESRD program. Patients reported higher satisfac-
tion with their health care providers although they
appeared to be less satished with items related with
waiting room comfort and cleanliness of the dialysis facil-
ity, which is also reported in other studies.®

Access

In Europe, patients undergoing in-center HD several times
aweek consider traveling and parking costs a very impor-
tant factor when evaluating access to treatment.”’ In Por-
tugal, travel arrangements are provided by regional health
administration and are independent from the bundled
package of services. Portuguese patients report a high
satisfaction rate with travel arrangements and shorter
travel times to their facility of reference, than patients in
other European countries.

More than half of the European patients identify the
payment for medication, and 15% of them the copay-
ments for consultations, as a major financial obstacle to a
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healthier life.*® In Portugal, HD patients have all their
travel and medication costs, as well as copayments, sup-
ported by the National Health Service. A primary care
physician or specialist referrals, other than nephrologists,
are also guaranteed, what helps to explain patient satis-
faction high rates. These rules are an initiative of IM ESRD
to promote the coordination between nephrologists and
other physicians across multiple settings, including hos-
pitals, dialysis facilities, and primary care physicians for
routine screening and preventive services.

Quality surveillance

Quality indicators have improved in successive analysis
from 2009 to 2011, despite the sustained growth of ESRD
population under HD treatment (average annual growth
of 3%).

Main data sustaining the quality of care in this area are
annual mortality rates for HD patients, 12.7%, 12%, and
11% in 2009, 2010, and 2011, respectively; annual hos-
pitalization rates, 4.9%, 3.8%, and 4.4% for the same
years; relevant data are expected for an extended
follow-up period, insofar HD units assumed the manage-
ment of vascular access since 2011, one of the major
causes for hospitalization in Portugal, KPI and goals for
2009, 2010, and 2011 with overall averages above the
reference values for indicators such as hemoglobin, serum
phosphorus, eKt/V urea, water quality, number of days of
hospitalization per patient per year, and number of weekly
sessions of dialysis, with the exception of ferritin and
albumin, whose global results are persistently below ref-
erence values. The deviations of these latter two KPI were
not weighted as serious due to the following: there is no
intervention proven to be able to improve the nutritional
status of patients on dialysis and in particular there is no
proven intervention that makes up the levels of serum
albumin. On the other hand, ferritin deviation demon-
strated being on average in 60% of patients due to values
lower than 200 ng/mL that, in most cases for instance,
were not associated with anemia. In 40% of patients
(average) ferritin levels were higher than 800 ng/mL and
predominantly associated to states of chronic infection or
inflammation, hardly corrected by treatment measures. In
afuture critical review of the quality surveillance program,
these two parameters should be analyzed according to the
relevance of its inclusion as KPL.

The improvement of global results in the triennium
2009-2011 is mainly supported by results of private
dialysis facilities, which correspond to 90% of treated
patients. This may be explained by the fact that public
hospital units usually treat patients with overall worse
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prognosis, without clinical condition to be transferred to a
peripheral private dialysis unit. Until now, there have been
no penalties applied to any dialysis unit, as the KPI
outside targets were albumin and ferritin.

The NCMD ensures quality monitoring of HD treat-
ment based on selected indicators and therapeutic thresh-
olds, which are negotiated with stakeholders. This goal is
even more complex, insofar as we certainly did not
dispose of evidence-based quality measures or clinical
metrics in category 1, such as classified by Parker et al.
However, the paucity of evidence from high-quality ran-
domized controlled trials should not lead to abandon
all quality improvement initiatives. Thus, NCMD has
recently undertaken a critical review of the ongoing
quality monitoring program proposing the adoption of a
clinical endpoint (mortality), a surrogate marker (defini-
tive vascular access such as arteriovenous fistulae in >70%
patients), and two therapeutic thresholds (level of hemo-
globin lower or higher than 12 and 9 g/dL, respectively,
and eKt/V urea or urea reduction ratio (URR) higher than
1.2% and 65%, respectively).**® This is expected to con-
tribute to improve the measurement of quality HD care,
providing better evidence to support the planning and
organization of dialysis services.

Cost analysis

Disease management initiatives vary widely, as different
countries have their own specific institutional arrange-
ments, economic conditions, and level of political
commitment;*>! this could explain the variability of pro-
grams and costs from country to country.

There is evidence concluding that the health care
financing model of a country might influence the use and
choose of the ESRD treatment modality.''** The bundle
payment, developed in Portugal in 2008, including dialy-
sis treatments, drugs, laboratory services, management of
vascular access, and other commonly used services that
providers formerly billed separately, provides incentives
for controlling costs and promoting quality care services
more efficiently’® Health spending in Portugal increased
in real terms by 2.3% per year on average between 2000
and 2009. This growth rate slowed down to 0.6% in
2010.% The implementation of IM ESRD in Portugal since
2008 is in line with this slowdown in health spending,
without compromising quality of care. Yet, data presented
in this article suggest IM ESRD bundled model could
boost efficiency.

This article presents the following limitations: (1) data
provided by the dialysis units concerning the performance
indicators have no external quality control. In the future,
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completed developments of the Platform for IMD will
offer a national online database of automatically trans-
ferred records of patients included in IMD programs and
will facilitate the follow-up and monitoring of the quality
and safety of care; (2) authors only present annual mor-
tality data corresponding to the 3 years before the bundled
payment system. The reason for this default is that the
fulfillment of the quality-measuring program was not
compulsory before comprehensive price payment and,
consequently, data are not available.

CONCLUSION

Results of the introduction of a bundled fixed rate per
patient per week for reimbursement of dialysis services in
Portugal, in February 2008, indicate that this innovative
and quality-driven approach in health care benefits dialy-
sis patients, thus contributing to the health system ratio-
nalization and control of expenditures. This does not
suggest that this model should be generalized, as each
country needs to find the modalities that better fit its own
context. However, lessons can be learned from the short
Portuguese experience in IM ESRD program such as rec-
ognition of the need for more integration, for instance the
development of preventive measures; solid and continu-
ous commitment of health authorities to continuous
monitoring and to adjusting health care delivery; and
fally, the necessary participation and commitment of
patients and main stakeholders in every process of health
care reform.
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Os sistemas de saiide deparam-se, actualmente, com novos
paradigmas, ao nivel da qualidade da prestacio de cuida-
dos de saiide, bem como no que se refere & necessidade de
controlo dos custos com o sector da saide, obrigando as
organizacdes a adaptarem-se por forma a fornecerem a
resposta mais adequada as crescentes necessidades dos
individuos.

O reconhecimento desta realidade tem levado os governos
de muitos paises a definir politicas orientadas para proble-
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mas de saiide especificos e a adoptar estratégias de inter-
venc¢iio que privilegiam uma abordagem integrada com o
objectivo de melhorarem progressivamente o nivel de saiide
das populacoes, a qualidade dos cuidados prestados e a
eficiéncia na utilizacio de recursos.

Em Portugal, a aplicacio dos principios que estiveram na
base dos modelos de gestdo da doenga, deu origem ao
modelo experimental de Gestao Integrada da Doencga, que
incorpora a gestio clinica da doenca, centrada no doente,
com especial enfoque na sua autogestdo e na clarificacao
das melhores praticas profissionais, visando a sua unifor-
mizag¢io; a reorganiza¢io do modelo de prestacio de cuida-
dos, com a criagio de Centros de Elevada Diferenciacio e
Centros de Tratamento, com especiais preocupacdes no que
concerne a orientacio do doente no sistema para que os
cuidados lhe seja ministrados no nivel mais adequado; um
modelo de financiamento especifico, indexado aos resulta-
dos, que reflicta a adop¢io das melhores praticas; um sis-
tema de informacio que permita a monitoriza¢io e avalia-
¢io constante deste processo.

O desenvolvimento deste modelo organizacional tem-se
revelado como uma estratégia inovadora e como uma fer-
ramenta de elevado potencial para a melhoria da prestaciao
de cuidados de saiide e para a promoc¢io de uma maior
efectividade e eficiéncia, tal como podera, ainda, constituir-
se como um veiculo, importante e permanente, de informa-
¢ao de apoio a decisdo em Saiude.

Este modelo visa, no fundo, promover uma ac¢ao concerta-
da no sentido da obtenciio de uma intervencio precisa,
através da mobiliza¢io de recursos adequados, que permi-
tam uma melhoria do estado de saiide, da qualidade de
vida e do bem-estar global dos doentes. Esta abordagem
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passa pela colaboracio e coordenacio dos diferentes niveis
de prestacio de cuidados, no sentido de oferecerem cuida-
dos integrados de saiide, com niveis de qualidade elevados
em termos de prevencio, diagndstico, tratamento, reabilita-
¢io e acompanhamento.

Palavras-chave: gestio integrada da doenca; gestdo da
doenca; preco compreensivo; sistema de informacio; ges-
tio clinica; organizac¢io dos cuidados.

1. Introducio

Os processos de industrializacdo, o urbanismo, o
desenvolvimento econémico e a globalizacdo alimen-
tar fazem parte do progresso da sociedade. No
entanto, esta evolucido tem conduzido a alteracdes
significativas ao nivel dos estilos de vida adoptados,
particularmente nas dietas alimentares, aumento dos
hdbitos sedentdrios e crescimento do consumo do
tabaco (Portugal. Ministério da Satde. Portal da
Satdde, 2005).

A sociedade ocidental tem registado alteracdes
demograficas significativas, de entre as quais se
destaca o envelhecimento progressivo da populagido
e o aumento da esperanca média de vida, bem como
o aumento da incidéncia das doencas crénicas ou
que produzem graus de incapacidade progressiva-
mente elevados. A associacdo destes factores deter-
mina, com frequéncia, repetidas intervencdes em
todos os niveis de prestacdo de cuidados de satide,
com risco de diminuicdo da qualidade clinica e
organizacional e aumento dos custos de forma
exponencial, o que provoca grandes pressdes sobre
os sistemas de satide.

Os sistemas de satide deparam-se, assim, com novos
paradigmas, tanto ao nivel da qualidade da prestacdo
de cuidados de sadde, como em relacdo d necessi-
dade de controlo dos custos, obrigando as organiza-
cbes a processos adaptativos que lhes permitam for-
necer a resposta mais adequada as crescentes
necessidades dos individuos.

A Organizacio Mundial de Satide (OMS) alertou
para o facto de 60% do nidmero total de mortes se
dever a doencas crénicas, projectando, para 2005, um
total de 35 milhdes de 6bitos por doenca crénica, o
que corresponde ao dobro dos causados por doencas
infecciosas (OMS, 2005).

A magnitude deste problema, em termos de satide
piblica, obriga & adopg¢do de politicas de gestio diri-
gidas, orientadas, planificadas e integradas, partindo
de estratégias bem claras e definidas, no sentido da
obtencdo de ganhos em satide, melhoria da qualidade
dos cuidados prestados e racionalizacdo dos custos
(Diniz, 2002).

Em alguns paises, com destaque para os Estados
Unidos da América, a resposta a estes desafios pas-
sou, em larga medida, pela adopcio de modelos de
gestdo da doenca (Krumholz, 2000).

Em Portugal, a aplicacdo dos principios que estive-
ram na base dos modelos de gestdo da doenca adop-
tados internacionalmente deu origem ao modelo
experimental de Gestdo Integrada da Doenca que,
para além de uma gestdo clinica da doenca, incor-
pora, também, a reorganizacdo do modelo de presta-
cdo de cuidados e um modelo de financiamento espe-
cifico, assentes num sistema de informacido que
permite a monitorizacfo e avaliacdo constante deste
processo.

2. Contexto

Os sistemas de satide e as instituicdes que os inte-
gram oferecem, habitualmente, tratamentos direccio-
nados para os sinais e sintomas identificados, situa-
cdo que ocorre em estddios mais avancados da
doenca, implicando custos muito elevados e condi-
cionando a qualidade de vida dos doentes. Muito
embora os beneficios da promoc¢do da satide e da
prevencio da doenca estejam hd muito identificados,
o investimento que os sistemas de satide efectuam
nesta componente continua a ser muito reduzido,
quando comparado com o destinado ao diagndstico e
tratamento de patologias — cerca de 3% para os pai-
ses da OCDE*.

De acordo com a OMS (2005), as doencas crénicas
tém sido a maior causa de morte da tltima década e
serdo, claramente, a principal causa de incapacidade
até ao ano 2020, estando os elevados custos com a
satide associados a um pequeno grupo de doentes,
normalmente detentores de uma ou mais doencas
crénicas.

Diversos autores reconhecem as doencgas crénicas
como sendo as patologias a abordar no dmbito da
gestdo da doenga, por serem as mais complexas, de
diffcil gestdo e as mais dispendiosas para o sistema
de satide, exigindo uma elevada afectacdo de recur-
sos. A variacdo das préticas profissionais é de tal
forma dispar, que a normalizacdo da actuacio clinica
com base na evidéncia cientifica melhora significati-
vamente os resultados em satide e a racionalizacdo
dos recursos disponibilizados para determinada
populacdo (Norris ef al., 2003; UK. Department of
Health, 2004; Nesse, 2000; Krumholz, 2000).

* European Commission — ICT for Health and i2010:
Transforming the European Healthcare Landscape, Towards a
strategy for ICT and Health, Luxemburgo, European Commission,
2006.
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O termo «disease management» comecgou a se utili-
zado na década de 80, na Clinica Mayo, nos EUA,
sem uma associacdo directa ds doencas crénicas.
Nesta altura, ponderava-se, tinica e exclusivamente, a
reducdo de custos (Zitter, 1994, citado por Norris ef
al., 2003).

As estratégias de gestdo de doenga, aplicadas as
doencas crénicas, surgem durante os anos 90, num
ambiente de insatisfacdo dos doentes relativamente
aos cuidados de saide prestados, que corresponde a
um perfodo de transicdo no sistema de oferta de ser-
vicos de satide nos EUA, emergindo como panaceia
que visava promover a sustentabilidade do sistema de
satide e a satisfacdo dos doentes.

Estes modelos de gestdo da doenca foram desenvol-
vidos, numa primeira instincia, pelas entidades
financiadoras e pela inddstria farmacéutica com o
principal objectivo de acrescentarem valor aos seus
servicos. Identificaram os doentes crénicos com risco
médio e elevado, tendo, posteriormente, oferecido
servicos de educacio e promocdo de adesdo terapeu-
tica, bem como de adopcio de estilos de vida mais
saudéaveis (Krumholz, 2000).

O termo gestdo da doenca entrou, assim, na lingua-
gem corrente da drea da satide, sem a partilha do seu
real sentido, uma vez que, no dmbito da revisdo de
literatura efectuada, foram encontradas intmeras
definicdes ou modelos. Esta heterogeneidade difi-
culta a comparacdo e a avaliacdo dos programas no
que diz respeito aos resultados e/ou efectividade
alcancados, bem como a identificacio, concertada e
fundamentada, das melhores politicas. Para além
disso, aos modelos de cuidados centrados na gestio
de caso, adoptados em cuidados multidisciplinares ou
coordenados, tem sido, frequentemente, atribuida a
designacdo de gestdo da doenca (Krumholz, 2000).
A revisfo de literatura demonstra, ainda, que o termo
gestdo da doenca pode variar quanto ao foco de aten-
¢do, ao propésito, & profundidade e ao nivel de inter-
vencdo (primdrio ou secunddrio), estando, ainda, cla-
ramente influenciado pelo perfil e perspectiva do
autor (investigador, economista, clinico) (Norris ef
al., 2003).

A Disease Managemeni Association of America
(USA. DMAA, 2005) define «disease management»
como um sistema coordenado de intervencdes de
satide e de comunicacdo, para e com a populacio,
assegurando condigbes para que os esforcos de
desenvolvimento do auto-cuidado sejam significati-
vos e consequentes.

Segundo a DMAA, a abordagem multidisciplinar das
doencas crénicas deve iniciar-se com a identificacdo
das populagdes que possuem determinada doenga ou
que possuem um risco acrescido de a contrair. O
clinico deve sentir-se apoiado na relacdo que estabe-
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lece com o utente, planeando os cuidados em con-
junto, dando énfase & prevencdo de episédios agudos
e de complicacgGes, utilizando guidelines e avaliando
os resultados clinicos e de qualidade de vida, de
forma programada e regular.

Ao conceito de gestdo da doenca, como resultado da
sua histéria, tem sido associada uma conotagio de-
preciativa, relacionada com o oufsoursing e a comer-
cializagdo de servigos, com a reducio de custos com
a doenca, centrada em resultados de curto prazo,
totalmente descentrada do doente, do estado de satide
ou qualidade de vida das populagdes (Norris ef al.,
2003).

Apesar das criticas e debilidades apontadas, a imple-
mentagdo de programas de gestdo da doenca tem sido
capaz de aumentar e melhorar tanto os resultados em
satide como os resultados econdmicos, através de
uma pritica avancada, planeada, baseada na evidén-
cia e correctora de deficiéncias estruturais (Faulkner,
2003). E imprescindivel identificar os doentes com
risco mais elevado, pois é sobre a prevencdo da
doenca que se obtém os resultados mais desejdveis.

3. Enquadramento nacional

Os decisores de satide nacionais tém revelado estar
sensiveis a estas dindmicas, registando-se uma preo-
cupacio crescente com a procura de respostas para as
necessidades da populacio, que garantam a universa-
lidade e equidade no acesso aos cuidados de satide e
que, a0 mesmo tempo, permitam enfrentar as cres-
centes restrices orcamentais e de recursos. De
acordo com Guterman (2005), a pressio sobre os
gestores e prestadores de cuidados, decorrente de
modelos de financiamento do sistema de saide cada
vez mais exigentes, tem vindo a aumentar a procura
de novas formas de coordenagio de cuidados, j4 que
uma mé gestdo das doencas crénicas pode resultar
num problema de satide mais dispendioso do que
aqueles que os sistemas de satide poderdo enfrentar.
Na realidade, os doentes crénicos tendem a ter mul-
tiplos contactos com o sistema de satde, visitando
diferentes prestadores nos vdrios niveis de cuidados,
sem que, na realidade, nenhum monitorize ou acom-
panhe transversalmente a evolucdo da(s) sua(s)
doenca(s) (OECD, 2008). A transicio entre os dife-
rentes niveis de cuidados €, ainda, uma barreira
importante e significativa com que os doentes se
deparam constantemente.

Assim, de forma a atingir os objectivos de eficiéncia
e qualidade, é fundamental que se desenvolvam
estratégias de cooperacio e colaboracio entre os sec-
tores social e da satide, para que se obtenham cuida-
dos com melhor custo eficiéncia (OECD, 2008).
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Neste sentido e embora se tenham verificado altera-
¢bes importantes nos ultimos anos (em particular
através da implementacdo da rede nacional de cuida-
dos continuados integrados), deparamo-nos em Por-
tugal, com uma estrutura de prestacdo de cuidados de
satde assente em duas redes, cuidados de satide pri-
mdrios e hospitalares, que se pretendem complemen-
tares mas que ainda sio essencialmente paralelas,
com graves dificuldades de comunicacdo, centradas
nos episédios de agudizacdo da doenca, pouco parti-
cipadas pelos cidaddos e com formas de financia-
mento ainda pouco associadas aos resultados e pouco
responsabilizantes.

Face a este cendrio, geraram-se significativas resis-
téncias relativamente a implementacdo de «modelos
tradicionais» de gestio da doenca, caso estes nio
fossem enquadrados numa abordagem mais vasta,
que integrasse as perspectivas clfnica, organizacio-
nal, financeira e informacional, consideradas como
essenciais para a concretizacdo de uma acgdo mais
eficiente e eficaz na gestdo das doencas crénicas —
Modelo de Gestdo Integrada da Doenca.

Para a OECD (2008), as populaces de doentes a
integrar nos modelos de gestdo de doenca devem
incluir os doentes crénicos de maior risco efou os
mais dispendiosos, nomeadamente os que tém insufi-
ciéncia renal, doenca pulmonar obstrutiva crénica
(DPOC) e insuficiéncia cardfaca. No questiondrio da
OECD de 2006 (OECD, 2008), verificou-se que 52%
dos pafses inquiridos tém programas de gestdo da
diabetes, 30% detém programas de gestdo do cancro
e doencas do aparelho circulatério e 26% possui pro-
gramas de gestdo da DPOC.

Os indicadores de qualidade e os resultados clinicos,
de acordo com Fireman, Bartlett e Selby (2004) e o
Department of Health (2004), sio substancialmente

Quadro 1
Priorizacdo das doengas a necessitar de uma ac¢ao
estratégica

Numero Patologia

Diabetes

Insuficiéncia cardiaca

Hipertensdo arterial

Asma

Doenga pulmonar obstructiva crénica
HIV/Sida

Cancro da mama feminino
Depressio

Cancro do colo rectal

Doencas reumaiticas degenerativas

I N R Ol

melhorados em doencas como a diabetes, asma,
DPOC, insuficiéncia cardfaca, depressdo, artrite, can-
cro e SIDA, mas sem reducdo efectiva dos custos.
Em Portugal, iniciou-se a aplica¢do do modelo expe-
rimental de Gestdo Integrada da Doenca em trés
patologias escolhidas por motivos de oportunidade:
Insuficiéncia Renal Crénica, Obesidade e Esclerose
Miltipla.

Por forma a sistematizar e hierarquizar as patologias
a incluir, prioritariamente, em futuras aplicacdes do
modelo de Gestdo Integrada da Doenga, recorreu-se
auma metodologia de andlise qualitativa de dados —
Painel Delphi — em que participaram peritos de
reconhecido mérito, em representacdo das principais
entidades intervenientes no sistema de satde portu-
gués.

De acordo com o parecer consensualizado pelos peri-
tos, as patologias identificadas sdo aquelas que se
configuram como prioritdrias em termos de uma
accdo estratégica, pois sfo as que apresentam, de
forma mais significativa, possibilidade de uniformi-
zagdo das praticas dos profissionais, capacidade de
coordenacdo de cuidados, magnitude epidemiolégica,
elevado peso orcamental, severidade da incapaci-
dade, possibilidade de auto-controlo e precocidade
da incapacidade (Quadro I).

4. Gestao da doenca

A intervencdo ao nivel da gestdo de cuidados, inde-
pendentemente da sua natureza, da filosofia que estd
subjacente ao modelo adoptado e da abrangéncia do
processo, deve ter sempre em consideracio as condi-
cbes/caracteristicas da realidade concreta do campo
de aplicacdo e suas especificidades, sob pena de os
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objectivos desejados ndo serem alcangados. A imple-
mentacdo do modelo de Gestdo Integrada da Doenca,
que se tem vindo a desenvolver em Portugal, a titulo
experimental numa primeira fase, nfo tem fugido a
esta regra.

Trata-se de uma estratégia inovadora, que incorpora
um conjunto de ferramentas com elevado potencial
de melhoria dos cunidados de saide, particularmente
ao nivel da efectividade da prestacdo e da eficiéncia
alcancadas, podendo ainda vir a constituir-se como
um veiculo fundamental de informacdo de apoio a
decisdo em Satide.

O modelo de Gestdo Integrada da Doenca, de ambito
mais lato do que o modelo tradicional de abordagem
das doencas crénicas, prevé que os cuidados de satide
sejam prestados de forma integrada no continuum da
doenca, contemplando a prevencdo de co-morbilida-
des e complicagdes numa populagdo claramente
identificada e acompanhada, onde a satisfacdo das
suas necessidades de cuidados é efectivamente ante-
cipada, em prol de objectivos e resultados de curto,
médio e longo prazo (Figura 1).

A Gestdo Integrada da Doenca &, assim, uma aborda-
gem organizada dos cuidados de satide, pro-activa e
centrada no doente, com o envolvimento de todos os
niveis de cuidados e todos os intervenientes, nomea-
damente doentes, populacdes de risco, prestadores de
diferentes sectores, grupos de interesse e decisores
politicos, ao longo de todas as fases de evolucfo da
doenca.

O modelo de Gestio Integrada da Doenca pode, pois,
definir-se como uma accdo dirigida nos diferentes
niveis de cuidados, que pretende ir ao encontro
daquilo que alguns autores tém defendido como
«abordagem global, integrada de cuidados e de finan-

Figura 1

ciamento/pagamento, baseada na evolucdo natural da
doenca» (Todd, 2002).

Sendo certo que diferem consoante a patologia abor-
dada, as dreas primordiais de intervencdo deste
modelo, que convergem no seu essencial, sdo:

* producio de informacdo e conhecimento relativos
ao doente e a patologia;

e suporte a4 auto-gestdo do doente — promover a
participacfio activa, educacdo e capacitagdo do
doente, no sentido de potenciar o seu nivel de
preparacdo para participar no processo de decisdo
e envolvimento na gestdo clinica da doenca e
aumentar o grau de responsabilidade, individual e
social, sobre a evolucdo da doenca e qualidade de
vida;

* produciio de guidelines/mormas de orientacdo cli-
nica;

e programacgdo dos cuidados;

* acesso a fdrmacos e meios indispensdveis de
auto-vigilancia;

e acesso melhorado a servigos — articulacio entre
os diferentes niveis de cuidados — desenvol-
vendo, como sua core-competencies, a continui-
dade, investigacio, mensuracdo, monitorizagio e
promocdo da melhoria da qualidade dos cuida-
dos;

e financiamento ajustado e indexado aos resultados.

De acordo com a OECD (2007), para se alcancarem
desempenhos consistentes dos sistemas de satide
através destas abordagens de Gestdo Integrada da
Doenca, as intervencdes de coordenacio de cuidados
devem ser potenciadas e os cuidados centrados no
doente, ou seja, devem substituir-se os cuidados dis-

Gestao integrada da doenga na organiza¢io do sistema de satide
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pendiosos, reactivos e ndo planeados por cuidados
efectivos, antecipatérios e equitativos.

O reconhecimento crescente de que a extensio e
qualidade dos resultados em satide ndo depende em
exclusivo da intervencdo da equipa e servicos de
satide, sendo fortemente condicionada pelos compor-
tamentos individuais de cada doente, impbe a com-
ponente de suporte d auto-gestdo do doente crénico
como vital no ambito do processo de Gestdo Inte-
grada da Doenca. O objectivo &, pois, assegurar a
minimizacdo do impacte da doenca no estado de
satide e funcionalidade, através do aumento de com-
peténcias da pessoa para responder as exigéncias cli-
nicas, sociais e psicolégicas da doenca, o que &
apoiado e desenvolvido no ambito de um processo
colaborativo entre a equipa dos servicos de satide e
os doentes. Este modelo visa, assim, promover uma
accdo concertada, no sentido da obtencdo de uma
intervencdo precisa e consequente, através da ade-
quada mobilizacdo de recursos, que permitam uma
melhoria do estado de satide, da qualidade de vida e
do bem-estar global dos doentes. A abordagem pre-
conizada requer, pois, a colaboragio e coordenagio
dos diferentes niveis de prestacdo de cuidados, no
sentido de se disponibilizarem cuidados integrados
de satide, de elevada qualidade ao nivel da preven-

Figura 2
Modelo conceptual de Gestdo Integrada da Doenca

cdo, diagnéstico, tratamento, reabilitacdo e acompa-
nhamento.

5. Modelo conceptual
de Gestio Integrada da Doenca

A investigacdo em servicos de satide tem demons-
trado que a aplicacdo de técnicas de gestdo de recur-
sos, de orientagdes de boa prética baseadas na evi-
déncia e a monitorizagdo continua da performance
clinica tém melhorado progressivamente, nio sé os
resultados, mas também os processos associados a
prestacéio, sobretudo com base na reducdo da varia-
bilidade das prdticas profissionais (Nesse ef al.,
2000).

Em Portugal, as actividades relacionadas com a
implementacdo do modelo experimental de Gestdo
Integrada da Doenca passaram pela concepgio e con-
solidacdo da matriz tedrica, trabalho desenvolvido
em parceria pela Direccdo-Geral da Satide, Adminis-
tracdo Central do Sistema de Saide e apoio cientifico
da Escola Nacional de Satide Piblica, o que permitiu
o enquadramento da acgio a desenvolver nos quatro
aspectos fundamentais do modelo: gestdo clinica da
doenca, organizacdo da prestacdo de cuidados, ade-
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quagdo do modelo de financiamento e desenvolvi-
mento do sistema de informacdo de suporte.

De acordo com o Department of Health (2004), a
evidéncia cientifica internacional demonstra que
existem pressupostos essenciais para uma adequada
gestdo da doenga, pelo que, na fase de conceptualiza-
¢do do modelo de Gestdo Integrada da Doencga por-
tugues, foram considerados esses mesmos factores,
que sdo:

¢ Utilizacdo de um sistema de informagio inte-
grado com dados individuais e agregados da
populacdo;

¢ Identifica¢do dos doentes com doenga crénica;

¢ Hstratificacdo das populagdes de risco;

¢ Participacio activa dos profissionais e doentes na
gestdo da doenca;

¢ Coordenacdo de cuidados (utilizando diferentes
gestores, nomeadamente os gestores de caso, de
doente e da doenca);

¢ Constituicdo de equipas multidisciplinares;

¢ Integracdo de peritos, especialistas e generalistas;

¢ Integracdo de cuidados ao longo dos diferentes
niveis de cuidados, sem barreiras organizacionais;

¢ Preocupacdo constante em diminuir as visitas e as
admissdes hospitalares desnecessdrias.

Figura 3
Estratificacio dos doentes por niveis de risco

Fonte: Adaptado de Kaiser Permanente (2004)
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Virios autores t€m mencionado que a aplicagio desta
estratégia em larga escala deve ser cautelosa, pelo
que propdem a sua implementa¢do circunscrita ao
nivel regional, local ou a uma populacio especifica,
de forma a poder controlar as diferentes vardveis,
monitorizar, avaliar e fazer a correc¢do dos resulta-
dos de sadde utilizando um sistema de incentivos ao
prestador (Nesse et al., 2000; Norris et al., 2002 e
Guterman, 2005).

5.1. Gestdo clinica da doenca

A gestdo clinica de determinada patologia implica
um conhecimento profundo da mesma: defini¢do,
incidéncia e prevaléncia, formas de apresentacao, tra-
tamentos disponiveis, prognéstico mais comum,
entre outros aspectos.

A estratificacdo dos doentes, por niveis de risco,
constitui-se como a primeira tarefa no processo de
gestdo clinica, permitindo a adaptacdo dos cuidados
de satde as necessidades dos doentes, dando-lhes a
resposta mais adequada e efectiva.

A piramide utilizada pela Kaiser Permanente
(Figura 3) estratifica os doentes em trés niveis de
risco. No primeiro, encontra-se a populacdo que tem
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uma doenca crénica j4 diagnosticada e para a qual
pode haver beneficios significativos ao nivel da
qualidade de vida e dos resultados em satide obti-
dos, na sequéncia da introducio de pequenas altera-
cbes ao nivel do planeamento de cuidados e do
suporte dado pelas equipas de satide aos doentes no
que respeita a actividades relacionadas com a ade-
quada auto-gestdo da doenca, melhorando o seu
desempenho individual.

Assegurar uma participacdo activa dos doentes
requer, para além da motivacdo e do desenvolvi-
mento de capacidades dos préprios doentes, uma
modificacdo ao nivel do paradigma relacional equipa
de saide/doente, bem como no que respeita as com-
peténcias exigidas aos profissionais envolvidos na
prestacdo de cuidados e acompanhamento destes
doentes.

Apenas num contexto de cooperacdo e parceria, em
que os profissionais de saide asseguram, para além
da responsabilidade de assegurar o melhor trata-
mento possivel e aconselhamento técnico, um espaco
de oportunidade para desenvolver a motivacéo,
conhecimento e competéncias dos doentes, se torna
possivel que estes assumam um papel activo e signi-
ficativo na regressdo e controlo da evolucio da
doenca, bem como da manifestacdo de complicacdes
que possam vir a contribuir para o aumento de seve-
ridade da condicdo crénica.

No segundo nfvel, encontram-se os individuos com
risco elevado de evolucio da doenca, necessitando de
uma gestdo efectiva dos cuidados de satide prestados,
para que a tendéncia natural seja contrariada ou pelo
menos minimizada. No terceiro e ultimo nivel da
pirdmide, encontram-se representados os doentes que
necessitam de um acompanhamento sistemdtico e
diferenciado, dada a severidade da doenca que apre-
sentam.

Como pedra basilar neste processo de Gestio Inte-
grada da Doenca encontram-se os cuidados de satide
primdrios, uma vez que a estes cabe a responsabili-
dade da promocdo da satide e da prevencdo de
doenca, que se pretendem efectivas. Por outro lado,
é a equipa de satide de medicina geral e familiar
quem melhor conhece o potencial de risco familiar e
as patologias do doente, sendo estes os profissionais
de eleicio para acompanhar a evolucdo do estado de
satide de cada individuo e garantir a continuidade dos
cuidados, bem como a sua prestacio no nivel mais
adequado do sistema de satde.

O recurso ao contributo de peritos de diferentes gru-
pos profissionais e de vérias dreas do conhecimento
— médicos, enfermeiros, farmacéuticos, entre outros
técnicos — tem sido a metodologia mais frequente-
mente utilizada com vista & obtencdo de consensos
no que respeita as praticas nacionais e internacionais

associadas a cada patologia especifica, bem como a
identificacdo dos pontos fortes e fracos que caracte-
rizam a situacdo actual de prestacdo de cuidados de
satide.

Tendo em conta que as doengas crénicas sfo, actual-
mente, alvo de variacdes significativas ao nivel da
intervencdo dos profissionais, considerou-se essen-
cial definir um perfil especifico de cuidados, consi-
derado ideal para a abordagem e tratamento de deter-
minada patologia — conjunto de actos clinicos,
medicamentos e tratamentos, podendo englobar as
especificidades de determinados grupos de doentes.
Uma vez definido o conjunto de cuidados adequados
ao tratamento de determinada patologia, identificam-
-se as expectativas relativamente aos resultados a
atingir, que devem ser consensualizadas entre peritos
e ficar devidamente explicitadas, desde o inicio do
processo.

5.2. Organizacao da prestacdo de cuidados

A abordagem da Gestdo Integrada da Doenca pressu-
pde a reorganizacdo da prestacdo de cuidados de
satide, tirando partido do potencial das tecnologias de
informacdo e comunicacfo, numa perspectiva que
articula e integra os niveis de intervencio primdrio,
secunddrio e tercidrio e que procura garantir que a
prestacdo de cuidados se realiza no nivel adequado e
com a melhor utilizacdo de recursos.

Em resposta a uma consulta da Comissdo Europeia,
de 7 de Junho de 2007, sobre «Health Services», os
diferentes Bstados-Membros da Unido Europeia afir-
maram a importancia do desenvolvimento de centros
de referéncia susceptiveis de dar resposta efectiva as
necessidades de cuidados de satide da Europa, a
mobilidade de doentes no espaco europeu, bem como
as necessidades de uniformizacdo e proliferacdo de
boas praticas em matéria de cuidados de satdde.

Em Portugal, a transposicio desta tendencia europeia
materializou-se na definicdo dos denominados Cen-
tros de Elevada Diferenciacdo (CED), entendidos
como unidades que desenvolvem competéncias clini-
cas e de investigacdo, com o objectivo de estruturar
a abordagem do diagnéstico e do tratamento global e
integral do doente. Prevé-se que estes centros, assu-
mindo um papel de comparador ptiblico fundamental
a Gestdo Integrada da Doenca, actuem como mode-
los de melhoria da qualidade da prestacdo de cuida-
dos, da sua efectividade e eficiéncia, constituindo-se
como os vértices da hierarquia de saberes relaciona-
dos com uma determinada patologia.

Neste contexto, devem ser entendidos como CED, as
unidades que desenvolvem competéncias clinicas e
de investigacdo em dreas especificas e/ou raras.
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O reconhecimento de unidades como Centros de Ele-
vada Diferenciacio, em determinada drea/especiali-
dade, depende da incidéncia e prevaléncia da doenca,
dos meios e da competéncia técnica apresentados,
bem como da tecnologia disponivel para a prosse-
cucéo dos seus objectivos. Contudo, sendo unidades
altamente diferenciadas, existirio em mnimero res-
trito, sendo que o processo de reconhecimento de-
penderd do preenchimento de requisitos definidos e
das necessidades detectadas no ambito da implemen-
tacdo de modelos de Gestdo Integrada da Doenca.
As principais caracterfsticas destes Centros sio a
capacidade de:

e Organizar mecanismos e estruturas destinados a
garantir que a informacfo e as bases de dados
sejam recolhidas em ordem a uma efectiva gestdo
da doenca;

» Perspectivar novos caminhos de prestacdo de ser-
vicos, que estabelecam parametros de eficiéncia,
adequadas relacdes custo-beneficio e resultados
clinicos satisfatérios;

¢ Assegurar aprendizagem multiprofissional interna
e externa com as unidades de tratamento com as
quais se relacionem;

e Assegurar a partilha de conhecimentos e aprendi-
zagem, devendo os CED contribuir activamente
para a plataforma informdtica de gestdo da
doenca;

e Suportar a modernizacdo com as economias
locais de saide, em particular com base na liga-
cio entre os cuidados de satide primdrios e secun-
dérios;

e Qarantir elevada diferenciacdo dos diagndsticos e
dos tratamentos, médicos ou cirtirgicos;

e Concentrar a sua ac¢do na eficiéncia das respos-
tas, através de uma andlise intensiva das questdes
que emergem;

e Demonstrar inteira capacidade de cumprimernto,
ou de superagio, dos objectivos fixados;

¢ Dominar as técnicas e as mais avangadas presta-
coes de cuidados.

Os CED podem incentivar a criacdo de Centros de
Tratamento (CT), unidades diferenciadas que, em
articulacdo com o CED, desenvolvem um determi-
nado tratamento médico ou cirtirgico de forma inten-
siva e qualificada, na sua drea de influéncia, tendo
em vista a melhor prestacio de cuidados de satide,
através da garantia da complementaridade de cuida-
dos e a sua necessdria coordenacdo.

Os CT podem, também, ser criados tanto por inicia-
tiva do sector privado, como de unidades hospitalares
do SNS, no ambito das suas competéncias especifi-
cas, dependendo, neste caso, de parecer favordvel da
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Direccao-Geral da Satide, apds auscultacdo dos CED,
para garantir que os servigos a prestar no ambito do
CT sdo justificados e que a sua integracfio e coorde-
nacdo fica assegurada, tendo em consideracdo a
capacidade instalada, as necessidades previstas e o
interesse dos doentes.

Os Centros de Tratamento devem:

e Ter uma equipa multidisciplinar com dedicacdo
de tempo integral ao CT;

» Bstar habilitadas e reconhecidas pelo respectivo
CED com quem se articulam;

¢ Desenvolver actividades de forma intensiva e
exclusiva, na drea em que foram reconhecidas.

5.3. Financiamento

Os avancos sistemdticos registados ao nivel da cién-
cia médica, que se reflectem nas tecnologias disponi-
bilizadas, cada vez mais incisivas e com uma grande
contribuicio ao nivel da formulacio de diagnésticos
e das novas modalidades e combinacdes terapéuticas,
criam uma pressdo crescente sobre os sistemas de
satide, uma vez que incorporam elevados custos de
investimento e de exploracéo.

Assim, o financiamento é um dos aspectos cruciais
da implementacio do modelo de Gestdo Integrada de
Doenca. Neste sentido, preconiza-se a adopcdo do
modelo de financiamento de «pagamento por preco
compreensivo», o qual constitui uma aproximacio
aos modelos de pagamento pelos resultados.

O «pagamento por preco compreensivo» define-se
como um valor médio por doente para um determi-
nado perfodo de tempo, que engloba o conjunto de
actos clinicos, medicamentos e outras actividades
considerados essenciais para uma adequada prestacio
de cuidados, podendo integrar as especificidades
associadas a alguns grupos de doentes, mas cuja
efectivacdo estd dependente do cumprimento dos
pardmetros de qualidade e seguranca do doente, afe-
ridos através de um conjunto de indicadores de resul-
tado.

Pretende-se, com esta opcdo, que o financiamento
funcione como um instrumento modelador da gestdo
dos cuidados de satde, ao permitir ultrapassar alguns
dos constrangimentos e problemas que, actualmente,
a caracterizam, como, por exemplo: o financiamento
ao acto desligado dos resultados; as deficiéncias no
controlo de custos e de actividade; a partilha de
responsabilidades, pouco clara para os vdrios interve-
nientes; a integracdo insuficiente de cuidados, com
reflexos na qualidade dos servicos prestados e a
auséncia de informacdo sistematizada e coerente,
tanto a nivel clinico como econémico-financeiro.
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Este modelo de financiamento, que utiliza metodolo-
gias de implementacio flexiveis e ajustdveis as espe-
cificidades de cada patologia, tem como principios
base:

e Reflectir as praticas clinicas mais adequadas,
através da elaboracdo e adopcdo de normas de
orientacdo clinica e protocolos terapéuticos;

e Exigir a disponibilizacdo de informacdo por
doente;

» Bstabelecer uma relacdo directa entre o financia-
mento e o cumprimento dos pardmetros de quali-
dade e seguranca clinica do doente;

*  Modelar as préticas e a organizacio de cuidados;

» Hstimular a partilha do risco entre os vdrios agen-
tes;

* Incorporar mecanismos de auditoria e monitoriza-
céo.

Tém sido apontados, contudo, alguns riscos a adop-
cdo do «pagamento por preco compreensivo» para
financiamento da doenca crénica, destacando-se a
possibilidade de induzir a selec¢do adversa de doen-
tes, a subprestacdo de cuidados, a criacdo de barreiras
para se atingirem objectivos consistentes e de alta
qualidade de cuidados para todos os doentes e, prin-
cipalmente, a restricdo da introducdo de inovacdes
terapéuticas.

Porém, a focalizacdo mais direccionada para os resul-
tados, ndo desprezando a importancia dos processos,
permitird ultrapassar estas questdes e contribuir para
uma maior eficiéncia do sistema, ao explicitar as
componentes do preco, que passam a ser conhecidas
de todos.

Permitird, também, um comportamento mais racional
dos prestadores, jd4 que a associacdo do pagamento
aos resultados induzird a adopcdo, apenas, das inova-
coes que garantam uma melhor relacdo custo-efecti-
vidade que as priticas, até entdo, utilizadas. A impo-
sicdo de mecanismos de auditoria e monitorizacio,
que tém como referencial os comparadores publicos,
garantidos através da criacdo de Centros de Elevada
Diferenciacdo, serd ainda uma base de sustentagio
fundamental para a nfo desvirtualizagdo deste
modelo.

5.4. Sistemas de informacao

A implementacdo do modelo de Gestdo Integrada da
Doenga assenta no conceito de integragdo, tanto da
prestacio de cuidados, como da partilha de responsa-
bilidades e da informacfo. Os sistemas de informa-
clo sdo, assim, factores criticos de sucesso para a
implementacdo destes modelos, devendo ficar asse-

gurada a integracdo entre os sistemas jd existentes, a
sua inter-operabilidade, o cumprimento de regras de
seguranca e confidencialidade e a permanente dispo-
nibilizacdo de informacéo.

Os sistemas de gestdo da informagdo, ao garantirem
a recolha e tratamento de dados relativos as diversas
dreas — clinica, financeira, organizacional — cons-
titnem-se como instrumentos de monitorizacdo e
acompanhamento, que permitem sustentar a consoli-
dacdo e aprofundamento permanentes dos vdrios
aspectos relacionados com o modelo, desde ganhos
de satide, racionalizacdo de encargos, melhoria da
qualidade da prestacdo de cuidados, até ao aumento
da satisfacdo dos doentes e dos profissionais.

Os sistemas de informacdo existentes apresentam,
todavia, constrangimentos significativos, particular-
mente na sua utilizacdo para a gestdo da doenca cré-
nica, destacando-se a dispersdo de dados por vérias
entidades e por vdrios sistemas de informacio nio
integrados entre si, bem como o registo de dados
essenciais efectuado com diferentes critérios con-
soante a instituicdo. Constata-se, ainda, a existéncia
de dados fundamentais nfo registados em suporte
informatico e de dados nfo registados em qualquer
suporte disponivel. Estas situagdes tém como conse-
quéncia prética a impossibilidade, por parte do SNS,
em determinar, com precisio, o estado actual da evo-
lucdo das doencas crénicas a nivel nacional.
Associada ao desenvolvimento do modelo experi-
mental de Gestdo Integrada da Doenca, estd a imple-
mentacdo de um sistema de informacdo modular,
denominado Plataforma de Gestdo Integrada da
Doengca, que garanta o registo nacional das pessoas
inclufdas em programas de Gestdo Integrada da
Doenga, por forma a viabilizar o acompanhamento e
monitorizacdo da qualidade dos cuidados e a evolu-
cdo da doencga, disponibilizando simultaneamente
indicadores relacionados com a producdo de cada
unidade prestadora de cuidados.

Os requisitos a que obedece a Plataforma de Gestao
Integrada da Doernca sdo:

e Integracio de tecnologia de ponta e uso das
melhores prdticas ao nivel dos sistemas, adop-
tando bases extensiveis e dinamicamente
reconfigurdveis, de forma a permitir uma evolu-
céo linear e sem constrangimentos;

¢ Definicdo do protocolo de transmissio para cada
ocorréncia de dados;

¢ Definicdo de todos os tipos de ocorréncias de
dados que se pretende receber;

¢ Extraccio, de forma abstracta, das ocorréncias de
dados dos diferentes sistemas de informacéo,
através do desenvolvimento de uma componente
de software genérico e abstracto que se adapte a
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qualquer sistema de informacdo, extraia os dados
necessdrios, os converta para o protocolo estipu-
lado e os transmita para o sistema de informacio;

e Transmissfo dos dados recolhidos para o sistema
de informacfo central, sem custos adicionais,
através da comunicacdo entre sistemas via
Internet, a custo de comunicacdo desprezivel e
contabilizado;

e (Qarantia de que cada ocorréncia de dados pode
alimentar de 1 a n indicadores especificos e/ou
genéricos;

e Recolha dos dados efectuada de forma indirecta
por interligacdo segura dos vdrios sistemas de
informacdo que irdo alimentar a Plataforma,
garantindo a seguranca e confidencialidade dos
dados e respeitando o definido na legislacio por-
tuguesa relacionada com a protec¢do de dados
pessoais.

6. Conclusao

A abordagem de gestdo da doenca é custo-efectiva
mas nio «cost-saving». No entanto, alguns estudos
«randomizados» tém demonstrado melhorias nos
resultados clinicos e econémicos em doencas como a
diabetes, insuficiéncia cardfaca e doenca renal cré-
nica (Krumholz, 2000).

Ainda que os programas de gestio da doenca tenham
sido desenhados com o principal intuito de reduzir
custos, a priori, em grupos especificos de doentes, o
relatério do Congressional Budget Office, em 2004,
demonstrou que nem sempre este facto se verificou
de forma tdo evidente. De acordo com o Department
of Health (2004) e a OECD (2007), os ganhos econé-
micos com a implementacdo destes programas
podem ndo ser imediatos, mas os resultados em
satide e a melhoria da qualidade de vida sdo inques-
tiondveis. Os beneficios econémicos expectdveis
relacionam-se com a redugdo de admissdes hospitala-
res néo planeadas, diminuicdo do total de dias de
internamento e da demora média de internamento,
aumento da satisfacdo do doente e dos profissionais.
A continuacdo da implementagdo dos projectos expe-
rimentais de Gestdo Integrada da Doenca & funda-
mental para a introducdo de inovacgdes significativas
no sistema de satde portugués. O principal fio con-
dutor da inovacdo & o conceito de integracdo, tido
como essencial para a abordagem eficiente aos desa-
fios colocados pelas alteracdes demograficas e epide-
miolégicas com que a sociedade se depara.
Igualmente, a énfase dada ao doente em todo este
processo, através da sua capacitaciio, enquanto gestor
da prépria doenca e a adopcdo de modalidades de
pagamento a prestadores por preco compreensivo,
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que contempla os resultados obtidos pelas diferentes
entidades e os indexa A qualidade da prestacio de
cuidados, tornam premente consolidar a aplicacdo
destes projectos e garantir a sua monitorizacéo,
acompanhamento e avaliagdo. A recente reorganiza-
céo dos cuidados de satide primdrios, nomeadamente
com a criagdo das Unidades de Cuidados na Comu-
nidade, constitui uma importante janela de oportuni-
dade para a implementacio efectiva de acgbes inte-
gradas de capacitagdo e responsabilizacdo dos
cidaddos e dos servigos de satide.

A adopcdo de um papel activo, por parte do doente,
no processo de gestdo da sua doenca, a garantia de
acesso aos servicos adequados, a prestacdo de todos
os cuidados de satide de forma integrada e com espe-
ciais preocupacdes de eficiéncia técnica, a garantia
de monitoriza¢do continua da qualidade da prestacio
de cuidados e da seguranca, bem como a prépria
satisfacdo dos doentes, sdo os principais elementos
do eventual sucesso do modelo de Gestdo Integrada
da Doenga.

Do lado dos prestadores, o sucesso deste modelo de
abordagem das doencas crénicas passa também pela
garantia de maior eficiéncia e efectividade, tanto téc-
nica como financeira. O Servigo Nacional de Satide
necessita de instrumentos de monitorizacdo perma-
nentemente actualizados, informacdo til, relevante,
fidvel e atempada, que permita identificar e reduzir
desigualdades no acesso, os défices de eficiéncia e
qualidade da prestacdo, contribuindo, desse modo,
para o aumento da qualidade de vida dos doentes e
dos ganhos em saide desejados.

Acresce a esta complexa combinagdo de varidveis, a
necessidade de definir e criar os devidos enquadra-
mentos orcamentais, para que a implementacio dos
pacotes de financiamento definidos estejam cobertos
do ponto de vista financeiro e se integrem no actual
modelo de financiamento de cuidados de satide.
Assim, julga-se essencial garantir a continuidade do
aprofundamento da aplicacdo deste projecto, em part-
ticular nas vertentes de monitorizacdo e avaliacgdo,
como forma de aferir a efectividade e eficiéncia desta
abordagem, da sua viabilidade e pertinéncia a médio
e longo prazo.

A concretizacdo do desenvolvimento deste projecto,
mesmo antes da sua avaliagdo, depende de um con-
junto importante de premissas, de entre as quais se
salientam o comprometimento e suporte politico, a
capacidade de envolvimento e mobilizacdo de um
conjunto alargado de intervenientes (entidades oficiais
centrais e regionais, associacdes de doentes, associa-
coes de prestadores, sociedades cientificas, ordens
profissionais e universidades) e a manutencdo de um
grupo de gestdo de projecto, coeso, estdvel e identifi-
cado com os objectivos e finalidades do mesmo.
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[ Abstract

INTEGRATED DISEASE MANAGEMENT: AN EXPERI-
MENTAL APPROACH IN HEALTH MANAGEMENT

The health systems are faced with new paradigms, on one hand
in the healthcare services delivered to the populations, and on
the other hand, in the need to control costs in the health sector,
forcing organizations to adapt and provide the most appropriate
response to the individuals growing needs.

The magnitude of this problem, in terms of public health,
requires the adoption of a directed, targeted, planned and
integrated action, based on clear and well defined strategies in
order to obtain health gains, improving the quality of care and
streamlining the costs.

In Portugal, the application of those principles forming the
basis of the disease management models, led to the Integrated
Disease Management model which, apart from the clinical
management of the disease, also incorporates the healthcare
delivery structure reorganization, a specific financing model
based on an information system that allows the process
monitoring and evaluation.

The development of Integrated Disease Management models is a
central strategy and a tool for improving healthcare delivery, more
effectively and efficiently, and can even be an important and
permanent vehicle of information for health decision support.
Therefore, it is important to promote a concerted action towards
achieving a precise intervention, mobilizing the resources,
improving the health status, quality of life and the overall patients’
wellbeing. This action means increasing collaboration and
coordination of the different levels of care, offering integrated
healthcare services with high quality levels regarding prevention,
diagnosis, treatment, rehabilitation and monitoring.

Keywords: integrated disease management; disease
management; comprehensive price; information system;
clinical management; healthcare organization.
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Gestao Integrada da Doenca:
Revisdo Critica das Experiéncias Estrangeiras e Portuguesa

Anabela COELHO', Claudia LEONE?, Vanessa RIBEIRO?, Pedro SA MOREIRA?, Gilles DUSSAULT?
Acta Med Port 2014 Jan-Feb;27(1):xxx-xxx

ABSTRACT
Introduction: The present article reviews findings from empirical evaluations of integrated disease management programmes. The
objective is to provide insights on integration levels, priority interventions and their effect on patient outcomes.
Material and Methods: The literature review identified 1 251 articles, published from 2006 to 2011. Upon a detailed screening 61
articles were selected for bibliometric analysis and critical discussion.
Results: Among several findings, it can be noted that United States of America is the country with the highest amount of published
evidence on the subject under study. The most frequently referred disease is diabetes meliitus and the main reported issue of integrated
disease management is self-management support. The majority of the studies were developed and exclusively managed by managed
care organizations, organized family doctors or hospitals. From a total of 360 interventions reported in studies, patient interventions are
the most frequently used across all disease groups, followed by professional interventions. To monitor the effectiveness of the disease
programmes, the most frequently used outcomes are patient physiological measures, service use and patient health status.
Discussion: Every country has its own way to implement the integrated disease management strategy. The focus of practice lies on
patient empowerment, particularly through self-management. Physiological measures and service use are the outcomes with the high-
est rate of assessment, which are also the indicators that show higher impact among all integrated disease management programmes.
Conclusion: The Portuguese health care system still faces challenges in the coordination and integration of care for patients with
chronic disease thus improvements at integrated disease management programmes should be incorporate.
Keywords: Case Management; Chronic disease; Delivery of Health Care, Integrated; Disease Management; Portugal.

RESUMO
Introducéo: O artigo faz uma revisao de literatura sobre os programas de gestéo integrada da doenga, apresentando resultados sobre
o nivel de integragéo dos cuidados, as intervengdes prioritarias utilizadas nos programas e o seu efeito, nomeadamente, nos doentes.
Material e Métodos: Areviséo de literatura identificou 1 251 artigos, publicados entre 2006 € 2011. Depois de uma criteriosa sele¢éo
identificaram-se para a andlise bibliométrica e discussao critica, 61 artigos.
Resultados: Realgcamos o facto de serem os Estados Unidos da América o pais que mais publica sobre esta matéria; A doenga mais
reportada ¢é a diabetes mellitus e o dominio de intervengdo da gestéo integrada da doenga, predominante, € o ‘apoio ao auto-cuidado’.
A maioria dos estudos foram implementados por managed care organizations, médicos de medicina geral e familiar organizados para
o efeito ou hospitais. Das 360 intervencgdes reportadas, as mais utilizadas séo as dirigidas aos doentes e aos profissionais. Os resul-
tados mais observados nos doentes, aguando da monitorizagdo dos programas, séo: resposta clinica, utilizagédo de servigos e estado
de saude.
Discussao: Cada pais tem a sua prépria forma de implementar a estratégia de gestéo integrada da doenga. O foco de atencéo da
prética clinica € o empoderamento dos doentes, particularmente através da promogéo da auto-gestéo. Os resultados clinicos e os de
utilizacdo dos servigos para além de serem os mais utilizados, séo também, aqueles com maior impacto nos programas de gestéo
integrada da doenca.
Concluséo: O sistema de salde Portugués ainda enfrenta sérios desafios no tocante a coordenacéo e integragéo de cuidados dirigi-
dos a pessoa com doenga crénica pelo que se sugere a atualizagéo do programa.
Palavras-chave: Doenca Crénica; Gestdo de Caso; Gestdo da Doenga; Portugal; Prestagéo Integrada de Cuidados de Saude.

INTRODUCTION

This article reviews findings from empirical evaluations
of integrated disease management (IDM) programmes. The
aim was to describe the integration levels, identify the most
frequent interventions and outcomes and to synthesise
knowledge about their implementation and performance.
The article focuses on discussing the documented good
practices in the international literature that could improve

the IDM Portuguese model implemented in 2008.

The article starts with a brief description of the most re-
cent developments and the context of IDM programmes;
then the results of the literature search conducted in 2011
are presented; and finally, the evidence is synthesised in or-
der to identify lessons that can be learned from international
experiences.

1. Division of Health Quality Management. Department of Quality in Health. Directorate-General of Health. Minister of Health. Lisbon. Portugal.
2. Centre for Malaria and other Tropical Diseases. Instituto de Higiene e Medicina Tropical. Universidade Nova de Lisboa. Lisbon. Portugal.
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4. National School of Public Health Universidade Nova de Lisboa. Lisbon. Portugal
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Context

Chronic Disease Management (CDM) initiatives were
originally developed in the United States (USA) in line with
the recommendation of Centers for Disease Control and
Prevention, which state that the health care system should
target diseases where effective public health preventive
strategies exist, or are the subject of promising research.'
CDM programmes aim to enable health care systems to be
more supportive to patient-provider interactions,? to improve
overall health status and to reduce healthcare costs gener-
ated by chronic conditions.

In 2012, the European Commission encouraged the
replication of CDM models through an integrated care
methodology known to improve the quality and accessibil-
ity of care to patients with a chronic condition.? In order to
reduce deficiencies such as inadequate care transitions,
inefficient information flow between different levels of care
and low patient engagement,* several European countries
have, also, moved in that direction.® In the case of Portugal,
a national CDM project named Integrated Disease Manage-
ment (IDM) was launched in 2008, endorsed by the Ministry
of Health. The introduction of the concept of integration was
proposed as an alternative to fragmentation, duplication
and inefficient use of resources in chronic disease manage-
ment.®

The development of an IDM model became the main
chronic disease strategy and decision-making tool in clinical
management. It was perceived as a quality-driven approach
to lead the reorganization of the Portuguese healthcare de-
livery structure’ and to rationalize service provision to im-
prove productivity, quality and price control.®®

In the context of great economic restraint this initiative
increased the responsibility of patients (as self managers),
providers (as clinical managers) and policy makers (as
regulatory managers) involved in all phases of chronic dis-
eases.’

The Ministry of Health regulates health care delivery
through a national online data base of patient’s records, in-
cluded in all IMD programmes, together with a set of clinical
guidelines and auditing practices. This online system is an
important tool for the follow-up of patients, the monitoring of
quality of care, as well as the motoring of the epidemiologi-
cal evolution of the disease.”

One of the key and most innovative components of this
program was the introduction of a funding model, similar
to ‘pay for performance’, in which providers receive a lump
sum per patient if they achieve some performance targets.
Expected results are risk sharing with providers, patient-
centred care practices, coordination of care, population risk
stratification and the implementation of a direct relation-
ship between funding and quality and safety clinical param-
eters.’

Analytical Framework

In many countries the coordination and integration of
care remains a major challenges.* In the literature there is
no formal or consensual definition of integration of care. In

non English-speaking countries the different concepts to
describe integrated care are even more diverse.'® For the
purpose of this review, Curry and Ham's® definition and
classification was used: “integration is concerned with the
processes of bringing organizations and professionals to-
gether, with the aim of improving outcomes for patients and
service users through the delivery of integrated care”.

Several countries have adapted IDM programmes to
their own health care systems.® However, for the purpose of
the present study, programmes were classified through the
Chronic Care Model (CCM) conceptual framework. The six
essential and interrelated elements of the CCM? are:

— Delivery System Design - A clear division of multiprofes-
sional labour, separating the acute from the programmed
care, in order to support process and structures through
an effective patient care.

— Self-management Support - Collaborative strategies
from education to support services based on self-man-
agement principles, in a variety of formats that help pa-
tients and their families to acquire the skills to manage
their condition.

— Decision Support - Integration of evidence based clinical
guidelines into practice, reminder systems, continuing
medical education and inter-provider communications.

— Clinical Information Systems - Availability and compre-
hensiveness of clinical data during patient visits with re-
minder system to improve compliance with guidelines,
performance measures and planning of care.

— Community Resources - Link with community based
resources (hospitals, home care agencies, self help
groups and senior homes).

— Health Care Organization - changes at the larger organi-
zational level, from structure, goals to values improved
by a strong leadership.

Interventions described in the reviewed articles were
also classified according to the Cochrane Effective Practice
and Organization of Care (EPOC) taxonomy'' (Appendix
1), considering whether they were organizational, profes-
sional, regulatory or financial interventions. The item ‘pa-
tient interventions’ was also included in the present study to
encompass interventions related with the following: distribu-
tion of educational materials, education sessions, remind-
ers, etc.

Patient outcomes and other results were classified us-
ing the approach proposed by Zwar et al:'? professional
adherence to guidelines; patient adherence to treatment;
patient health service use; patient physiological measure of
disease; patient risk behavior; patient quality of life; patient
health status; patient functional status; patient satisfaction.
Two additional itens were added: ‘patient education’ and
‘costs’.

MATERIAL AND METHODS

In 2011, a literature search in both Medline and Cochrane
databases was undertaken to identify documents published
on IDM, between January 2006 to end of June 2011.

We used keywords and Medical Subject Headings
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24. 958 papers were identified by searching Pubmed in
MEDLINE and Cochrane , using textual terms and MeSH
headings from 2006 to 2011.

23.707 papers were automaticly excluded
when we cross search with chronic diseases

226 papers were excluded because title

N
| 1.251 papers I
doesn’t pertain the study issue or abstracts

A were not available

1.025 papers were selected

404 papers were
excluded because
they were in both
research database

523 papers were

502 papers duplicated

119 papers reviewed and
classified into a single
descriptor

| 621 papers I /
284 papers were excluded because full-text was

Exclusion Criteria | not available (to clarify any doubts) or were not in
the selected language or not pertaining to disease
management.

337 papers included in this
review

27 papers did not report
interventions, did not meet
inclusion criteria or wasn't

collect

104 papers with Micro 145 papers with Meso
interventions interventions

88 papers with Macro
interventions

61 papers were
included for
detailed analysis

Figure 1 - Article selection process
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(MeSH) descriptors (Table 1) associated them with the fol-
lowing diseases: ‘chronic kidney failure, multiple sclerosis,
obesity, pulmonary hypertension, diabetes mellitus, asth-
ma, chronic obstructive pulmonary disease, heart failure,
coronary disease and arterial hypertension’. This selection
corresponded to the health profile of Portugal at the time the
IDM programme was developed in 2008 and to the results
of a Delphi survey, conducted in 2009 by the Diretorate-
General of Health to identify diseases which had a stronger
impact in the health care system.®

Inclusion criteria were: 1) publications in English,
French, Spanish or Portuguese; 2) about diseases in hu-
man beings; 3) covering populations aged over 19 with one
or more of the above-mentioned diseases.

Articles were classified according to the three areas
of coverage considered in the integration level category:

Table 1 - Keywords and MeSH Terms used in the review

se management, A

ded Port 2014 Jan-

‘macro’, ‘meso’ or ‘micro’. The review focused on evidence
of lessons useful to informing policy at national level, and
therefore, only the full text studies under the ‘macro’ dimen-
sion were included in the analysis.

We excluded documents consisting a study of one or
two patients or which did not describe specific interventions.
Fig.1 details the steps in the identification of the articles and
the number excluded at each stage.

Data was extracted and introduced directly into an ‘Ex-
cel database by a researcher and reviewed by a second
one. All disagreements were resolved through discussion
and consensus within the research team.

All articles retrieved (N = 61) were grouped according to
the CCM main focus using Wagner et al's definition.? Inter-
ventions were classified according to the EPOC taxonomy!!
and results were classified using the approach proposed by

Keywords and MeSH Terms PUBA“’" e COC",TANE
Case management (MeSH) 102 39
Disease management (MeSH) 268 103
Chronic disease (MeSH) 0 429
Chronic disease management 80 16
Chronic disease self-management 16 8
Integrated disease management 5 3
Integrated chronic disease management 90 0
Integrated care 34 16
Integrated chronic disease 3 0
Integrated service management 39 0
637 614
TOTAL 1251
Table 2 - Number of studies per disease and percent with statistically significant improvements.
Diseases N’ :;l::jl:;[\:\;l;: itt:gz'scglt;] Ealo] Efft.active
oUleormas: significant Studies
improvements®
Diabetes Mellitus 31 29 26 90%
Multiple Diseases 16 15 12 80%
Asthma 4 4 4 100%
Coronary disease 4 3 3 100%
Chronic obstructive pulmonary disease 3 3 2 67%
Heart failure 2 2 1 50%
Chronic kidney failure 1 1 1 100%
Total 61 58 49 84%

* Number of studies included in the review per disease; £ Number of studies with documented outcomes per disease; § Number of studies with statistically significant improvements

per disease

yww.actamedicaportuguesa.com
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Zwar et al."”
Overall results were discussed considering the Portu-
guese experience as a benchmark.

RESULTS

The initial search identified 1 251 articles, of which 621
were retained after an initial screening. After the exclusion
of duplicates, this number fell to 337 articles. Articles on the
‘Macro’ dimension (N = 88) were extracted by one investiga-
tor and checked by a second one. Only the 61 full text stud-
ies under the ‘macro’ dimension were selected for analysis.
Data was first characterized according to the main biblio-
metric components. Programmes were then characterized
according to their integration level, CCM elements, IDM in-
tervention using the EPOC taxonomy and finally according
to their outcomes and effectiveness.

Supplementary material is available for more detailed
information about the results (Synthesis of Results in
Appendix 2).

Bibliometric approach

72% of total articles (n = 44) were identified in Med-
line (PubMed), 10% (n = 6) in Cochrane Database of Sys-
tematic Reviews and 18% (n = 11) were found in both of
databases. All articles were in English; 51% had diabetes
meliitus as the key disease-focus, followed by asthma and
coronary disease (Table 2). 52% of the articles (n = 32) pre-
sented studies were conducted in the USA; other studies
were from the Netherlands, the United Kingdom, Germany
and Australia; none referred Portugal.

15 studies were classified as ‘research support’, 12 as
‘randomized controlled trials’, nine as ‘evaluation studies’,
eight as comparative studies and 17 were classified in cat-
egories such as ‘review (n = 3), ‘controlled clinical trial’ (n
= 3), ‘cohort study’ (n = 3), ‘quasi-experimental design’ (n =
2), ‘case study’ (n = 2), ‘multicenter study’ (n = 1) and ‘meta-
analysis' (n=1).

disease management, Acta Med Port 2014 Jan-Feb;27(1)300¢-x0¢x

‘Population Health Management published six articles, ‘The
American Journal of Managed Care’ four, ‘BMC Health Services
Research’, ‘Diabetes care’ and ‘Medical Care’ three each.
Integration Level

Of the 61 articles classified as ‘macro’ interventions, 25
were implemented by managed care organizations (19 in
USA and 2 in Germany), 22 by organized groups of fam-
ily doctors, e.g. GP’s (6 in USA, 4 in the Netherlands and
3 in UK and 3 in Australia); and the other 10 by hospitals
specifically organized to respond to disease management
challenges.

Four articles described IDM programmes developed in
the context of primary health care settings in collaboration
with hospitals or managed care organizations; two in USA
and one in the Netherlands and the United Kingdom.

CCM Elements

At least two or more CCM elements were described
in 56% of the studies(n = 34), with multiple combinations
between them. In order to facilitate the analysis, the pre-
dominant CCM element was identified and articles were
classified accordingly. 19 studies were categorized as self-
management support, 15 as health care organization, 11
as delivery system design, 11 as decision support and 4 as
clinical information system.

As regards programme effectiveness, 58 studies pre-
sented improvements and in 49 of them these were con-
sidered statistically significant (Table 3). ‘Self-management
support and ‘health care organizations’ were the two CCM
elements with a higher number of IDM interventions and
a higher number of studies reporting statistically significant
improvements (16 of a total of 19 and 13 of a total of 14
articles respectively).

29 IDM programmes focused on Diabetes Mellitus, of
which 26 reported statistically significant improvements (Ta-
ble 2). There was only one study about obesity and it didn't
report any improvements.

Table 3 - Number of EPOC interventions per CCM elements and percent with statistically significant improvements per disease.

Studieswith Studles with
EPOC statistically % of Effective

CCM Elements 3 documented e .

Interventions (N)* significant Studies

outcomes (N)* i
improvements®

Clinical information system 10 4 4 100%
Decision support 39 10 8 80%
Delivery system design 93 10 7 70%
Health care organisation 86 14 13 93%
Self management support 128 19 16 84%
Community Resources 0 0 0 0
Not applicable 4 1 1 100%
Total 360 58 49 84%

*Number of EPOC interventions identidied per CCM elementes; £ Number of studies with documented outcomes per CCM elementes; § Number of studies with statistically significant

improvements per CCM elements

61



RESULTADOS

Coelho A, et al. Integrated disease management, Acta Med Port 2014 Jan-Feb;27{1)o-xxx

Table 4 - IDM Interventions classified according to the EPOC Taxonomy (V)

IDM Interventions by EPOC Taxonomy N .%
Self management 26 E
Education sessions 25 E
Distribution of educational materials 23 8
Fﬁti:e;\:(i)r;terventions Call back reminder notice 17 E
Motivational counselling 12
Brief intervention 7
Community programmes 3
Audit and feedback 25
Distribution of educational materials 24
Educational meetings 21
Educational outreach visits 40
(F;\:;oie:gi;nal interventions Beminiders 10
Patient mediated interventions g
Local consensus processes 3
Local opinion leaders 3
Other 1
Revision of professional roles 7
Clinical multidisciplinary teams 21
Formal integration of services 1
Skill mix changes 3
Organisational interventions Continuity of care 16
(N=63)
Communication and case discussion between distant health professionals 5
Other proveder oriented intervention 2
Presenge and functioning of adequate mechanisms for dealing with patients’ 5
suggestions and complaints
Other patient oriented intervention 6
Changes to the setting/site of service delivery 13
Changes in physical structure, facilities and equipment 6
Changes in medical records systems 1
(Sl\tlric;%r)al Interyentions Changes in scope and nature of benefits and services 1
Presence and organisation of quality monitoring mechanisms 1
Ownership, accreditation, and affiliation status of hospitals and other facilities 1
Staff organization 5
Fee-for-service 2
Capitation 2
Provider salaried service 1
Financial interventions Provider incentives 6
(N=19) Institution incentives 1
Institution grant/allowance 1
Other (p4p) 4
Other Patient financial interventions 2
Regulatory interventions Changes in medical liability 3
(N=5) Management of patient complaints 2
Total 360
Revista Cientifica da Ordem dos Médicos 23 www.actamedicaportuguesa.com
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Table 5 - Analysis of the total number of outcomes reported in articles (V)

Outcomes N
Patient physiological measure of disease 38
Patient service use 22
Patient health status 21
Patient risk behaviour 18
Costs 14
Patient education 8
Patient quality of life 8
Patient adherence to treatment 7
Professional adherence to guideline 4
Patient functional status 2
Patient satisfaction 1

IDM Interventions
From a total of 360 IDM interventions, the most frequent

across all the disease groups were ‘patient interventions’

and ‘professional interventions’ (Table 4).

Among the former, the most frequent were:

- Self management (Supermarket tours and cooking
classes Training with life coach; Self-management
group training program; Self-care initiatives led by care
managers);

- Education sessions (Informal and formal education ses-
sions; Periodic educational mailings);

- Distribution of educational materials (Educational book/
manual or booklet; Videocassette; Training devices, ie
blood pressure and glucose monitoring tools; Self-man-
agement guidelines; Action plan);

- Reminder notice (Reminders for medication compliance
and vaccination; Reminder calls and text message; Tel-
ephone appointment reminders).

Among the latter, the most frequent interventions were:

- Audit and feedback (Monitorization of indicators/stand-
ards of process and outcomes; Quality audit; Monitori-
zation of guidelines accomplishment, Computerized/
Web based decision support system, Notification of
gaps between patient-reported practice and guideline
recommendations);

- Distribution of educational materials (Therapeutic pro-
tocols; Clinical management guidelines; Guidance on
implementing standards of care);

- Educational meetings (Periodic fora, courses, work-
shops; Training for nurses and GP’s about chronic dis-
eases and lifestyles; Conference calls with collaborative
leaders).

Measuring intervention Outcomes
The most common health outcomes used to monitor the

Revista Cientifica da Ordem dos Médicos
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IDM programmes were (Table 5):

- Physiological measures such as blood tests (HbA1c,
cholesterol and triglyceride, micro-albuminuria, creati-
nine, proteinuria), blood pressure, nephropathy screen-
ing, eye and foot examination, immunizations;

- Service use, evaluated through some organizational
outcomes such as: length of stay, hospitalization rates,
readmissions, visits to health offices or emergency de-
partment; and

- Patient health status, monitored by rates, scores and
scales such as: anxiety level, depression score, vacci-
nation rate, the 10-year coronary heart disease risk and
self-rated health self-care behaviour.

DISCUSSION

The principal aim of this study was to identify document-
ed good practices in the international literature which could
inspire lessons to improve the Portuguese IDM model.
Since the end of our literature search no new systematic
reviews has been published which suggest some level of
consensus about the effectiveness of disease management
programmes. '4.1%

The chronic diseases, which were included in this
search (diabetes mellitus, asthma, coronary disease, etc.)
reflect the ‘burden of disease’ of countries with the highest
income and the most commonly managed at primary health
care level.®

We were able to identify several types of studies, using
different methods and levels of rigour. The three most com-
mon types of evaluation designs applied to IDM program
evaluation: were experimental designs, quasi-experimental
designs, e.g. pre-post intervention studies with comparison
group, and pre-experimental designs, e.g. pre-post studies
without comparison group.'?

Integration Level

In general, findings show that countries developed their
IDM strategies as part of a national or regional policy'® in or-
der to improve patient outcomes and reduce wastefulness.®

A collaborative intervention between primary and sec-
ondary care was found only in four articles, which evidenc-
es that the interface between primary and secondary care
still presents challenges in most countries.'® It also shows
that IDM programmes, as discussed by other authors's,
have their main focus on primary health care rather than
on secondary health care as IDM programmes were mainly
found to be developed within the context of managed care
organizations or organized general or family practices.'®

The highest number of IDM programmes was reported
in the USA.'® In 2005 UK established the National Health
Service and Social Care Model, which based on the ‘pyra-
mid of care’ adapted from Kaiser Permanente, helped in-
troducing teams in primary care and creating a network of
community providers.'® Other European countries such as
Spain, ltaly, Ireland and Portugal, progressively moved to-
wards the same approach.'®
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CCM Elements and IDM Interventions

More than half of studies reported two or more compo-
nents from CCM and no country had all six components
been implemented.?®

Better outcomes are associated with the presence and
implementation of multiple CCM elements.?' Portugal is one
of the few countries where the IDM program includes all six
components at different levels of development.” ‘Delivery
System Design’ separates the acute from the programmed
care by offering an effective patient care through treatment
units and reference centres; ‘Decision Support’ and ‘Self-
management Support’ it integrate evidence-based clinical
guidelines into professional practice and patients day life
through a web base decision support system namely plat-
form ‘Dados de Saude’.

Programmes with ‘self-management support’, ‘clinical
information system’, ‘delivery system design’ and ‘decision
support'?? as predominant CCM elements, were considered
effective. The Portuguese IDM program for the End Stage
Renal Disease was evaluated as an efficient initiative of
coordination?*? in which the empowerment of patients, the
use of evidence-based clinical practices, the prospective
payment and the involvement of all the stakeholders con-
tributed to control health spending without compromising
quality of care.®

In general, the methodology for implementing disease
management and for measuring its effects, in the perspec-
tive of the CDM, is still in its infancy.'7? The lack of quality
data represents a major challenge for informed planning,
health policies development, implementation and evalua-
tion, and programmes and community-based intervention
oriented to patients with chronic diseases.!?? The difficulty
in assessing the effect of this model through experimental
studies probably explains why such studies are rare? and
that no stronger evidence is available.

Even though most of studies reported improvements
with statistical significance, evidence on the cost-effec-
tiveness of the CCM is still scarce, and more research is
needed to understand the implications for practices, pay-
ers, and patients.?' There is also little quantitative evidence
documenting the relative importance' and effectiveness?
of each component separately. Further research is also re-
quired to explore the most effective combinations of CCM
elements and the different implementation processes in or-
der to increase the likelihood of improvements.?!?"

Despite the scarcity of evidence regarding the effec-
tiveness of IDM intervention in general, there is a growing
body of studies showing that when compared to standard
health care, self-management approaches provide benefits
to participants, particularly in terms of knowledge, impact
of self-management behaviours and health status.”® The
Care Continuum Alliance defends that the successful self-
management of a chronic disease can slow down disease
progression, improve quality of life and save money."”

Other authors® conclude that most disease manage-
ment programmes give more emphasis to the compliance
with medical prescriptions than to other self-management

, et al. Integrated disease management, Acta Med Port 2014 Jan-Feb;27(1)300¢-300x

components, such as the involvement of the family and
community, limiting self-management interventions in fa-
vour of self-monitoring of some clinical parameters and life-
style changes.

Educational sessions and distribution of educational
material seem to be highly valued interventions by patients
and professionals. The empowerment of patients and the
increase of their knowledge are sine gua non conditions in
all disease management programmes; but to have patients
better informed, proactive and more involved in decision-
making processes, the personalization of education ses-
sions and materials is needed, as well as continuing access
to relevant information®.

In Portugal as in other European countries, the develop-
ment of a patient portal is under implementation and some
services that improved CDM and continuity of care, are al-
ready offered.?

IDM programmes that incorporate provider education,
feedback and reminders, are associated with improvements
in disease control.®The production, distribution and impact
of guidelines vary among countries, for instance, in Eng-
land, for instance, the Health Department NICE produces
evidence-based guidelines and tools,® and in the USA,
most activities in CDM are found in health plans, such as
those implemented by the National Committee for Quality
Assurance, Kaiser Permanente and similar organizations.?

Portugal, like other European countries, has a tradition
of regulating health care at central level, through guidelines,
clinical auditing and inspections and believe that under the
IDM model, health professionals become more involved in
cost-effective guidance and in clinical governance.”

The CCM provides a useful conceptual framework for
understanding some of the elements considered essential
for the management of chronic disease and the interplay
between its elements'?. But when it comes to their effec-
tiveness show that interventions applied to diabetes and
coronary disease tend to concentrate the highest number of
statistically significant improvements.?

While the literature and the findings of the present study
identified some evidence of improvements in patient out-
comes, an objective evaluation requires to consider the
health care context, whether it is of public or private provi-
sion, and the beliefs and attitudes of the patients.?’

Measuring Intervention Outcomes

Quantitative data about ‘physiological measure of dis-
ease’, ‘service use’, ‘health status’ and ‘risk behavior’, were
more frequently used than qualitative outcomes like ‘satis-
faction’, ‘adherence to treatment’ and ‘quality of life’.

There is evidence that clinical outcomes are easier to
measure through standard tests and procedures, e.g. annu-
al retinal examination or screening of diabetic nephropathy,
which explains their frequent use.!”22% Service utilization
is commonly measured by calculating inpatient admission
rate and emergency room attendance.'’?230 A review of lit-
erature in 2006 concluded that there is some evidence that
disease management programmes can reduce unplanned
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admissions.®

A survey conducted in ten European countries in 2010
shows that clinical parameters, hospital admissions and life-
style changes are the most commonly used progress indi-
cators in terms of implementation of disease programmes.®
We identified only one programme, the Netherlands, that
monitors changes on patient satisfaction, even though, this
is widely recognized, as an important dimension of health
care.?'% In Portugal all patients included in the national IDM
programme periodically report their satisfaction level.”

Different countries are at different stages in the imple-
mentation and development IDM programmes. Countries
also use different types of intervention, monitor results with
different follow up periods and even use diverse concepts
and models to refer to their approach to manage chronic
diseases.? As a result, good practices are not easily repli-
cated and different measures of performance and impact
evaluation are not standardized.'2'”

CONCLUSION

The present article provides insights on the response of
different countries’ to the challenges of CDM, by analyzing
different interventions of IDM programmes implemented at
the political, management and health care levels.

In the case of Portugal, IDM programmes incorporate
all the CCM elements, each at different stages of develop-
ment. Like other European countries,® Portugal also devel-
oped incentives to manage chronic diseases and hence
reduce the fragmentation of care and improve cost control
and quality.”®

This review highlights the CCM elements and EPOC
interventions related with self-management support and
patient interventions, which are the less developed compo-
nents in Portugal. The Portuguese experience is more fo-
cused in professional interventions, such as monitorization
of standards, guidelines adoption, quality audit, financial
interventions (payment for performance) and organisational
interventions (formal integration of services with the identifi-
cation of a chronic disease reference network). In the near
future more attention should be given to the patient/com-
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APPENDIX 1: EPOC Taxonomy of Interventions
Available from:

27(1
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http://fepoc.cochrane.org/sites/epoc.cochrane.orgffiles/uploads/datacollectionchecklist. pdf

This review included interventions that fell under the EPOC taxonomy (organizational, professional, regulatory or financial

interventions).

TYPE OF INTERVENTION

Professional interventions

— Distribution of educational materials (Distribution of pub-
lished or printed recommendations for clinical care, includ-
ing clinical practice guidelines, audio-visual materials and
electronic publications. The materials may have been de-
livered personally or through mass mailings.)

— Educational meetings (Health care providers who have
participated in conferences, lectures, workshops or trainee-
ships.)

— Local consensus processes (Inclusion of participating
providers in discussion to ensure that they agreed that the
chosen clinical problem was important and the approach to
managing the problem was appropriate.)

— Educational outreach visits (Use of a trained person
who met with providers in their practice settings to give in-
formation with the intent of changing the provider’s practice.
The information given may have included feedback on the
performance of the provider(s).

— Local opinion leaders (Use of providers nominated by
their colleagues as ‘educationally influential’. The investiga-
tors must have explicitly stated that their colleagues identi-
fied the opinion leaders.)

— Patient mediated interventions (New clinical information
(not previously available) collected directly from patients
and given to the provider e.g. depression scores from an
instrument.)

— Audit and feedback (Any summary of clinical perfor-
mance of health care over a specified period of time. The
summary may also have included recommendations for
clinical action. The information may have been obtained
from medical records, computerized databases, or observa-
tions from patients.)

— Reminders (Patient or encounter specific information,
provided verbally, on paper or on a computer screen, which
is designed or intended to prompt a health professional
to recall information. This would usually be encountered
through their general education; in the medical records or
through interactions with peers, and so remind them to
perform or avoid some action to aid individual patient care.
Computer aided decision support and drugs dosage are in-
cluded.)

— Marketing (Use of personal interviewing, group discus-
sion (‘focus groups’), or a survey of targeted providers to
identify barriers to change and subsequent design of an in-
tervention that addresses identified barriers.)

— Mass media (1- varied use of communication that
reached great numbers of people including television, ra-
dio, newspapers, posters, leaflets, and booklets, alone or

in conjunction with other interventions; 2- targeted at the
population level.)

— Other (Other categories to be agreed in consultation
with the EPOC editorial team.)

Financial interventions

Provider interventions
— Fee-for-service (provider has been paid for number and
type of service delivered)
— Prepaid (no other description)
— Capitation (provider was paid a set amount per patient
for providing specific care)
— Provider salaried service (provider received basic salary
for providing specific care)
— Prospective payment (provider was paid a fixed amount
for health care in advance)
— Provider incentives (provider received direct or indirect
financial reward or benefit for doing specific action)
— Institution incentives (institution or group of providers
received direct or indirect financial rewards or benefits for
doing specific action)
— Provider grant/allowance (provider received direct or in-
direct financial reward or benefit not tied to specific action)
— Institution grant/allowance (institution or group of provid-
ers received direct or indirect financial reward or benefit not
tied to specific action)
— Provider penalty (provider received direct or indirect fi-
nancial penalty for inappropriate behavior)
— Institution penalty (institution or group of providers re-
ceived direct or indirect financial penalty for inappropriate
behavior)
— Formulary (added or removed from reimbursable avail-
able products)
— Other (other categories to be agreed in consultation with
the EPOC editorial team)

Patient interventions
—  Premium (Patient payment for health insurance. Itis im-
portant to determine if the patient paid the entire premium,
or if the patient's employer paid some of it. This includes
different types of insurance plans.)
— Co-payment (Patient payment at the time of health care
delivery in addition to health insurance e.g. in many insur-
ance plans that cover prescription medications the patient
may pay 5 dollars per prescription, with the rest covered by
insurance.)
— User-fee (Patient payment at the time of health care de-
livery.)
— Patient incentives (Patient received direct or indirect fi-
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nancial reward or benefit for doing or encouraging them to
do specific action.)

— Patient grant/allowance (Patient received direct or indi-
rect financial reward or benefit not tied to specific action.)

— Patient penalty (Patient received direct or indirect finan-
cial penalty for specified behaviour e.g. reimbursement lim-
its on prescriptions.)

— Other (other categories to be agreed in consultation with
the EPOC editorial team)

Organizational interventions

Provider orientated interventions
— Revision of professional roles (Also known as ‘profes-
sional substitution’, ‘boundary encroachment’ and includes
the shifting of roles among health professionals. For exam-
ple, nurse midwives providing obstetrical care; pharmacists
providing drug counselling that was formerly provided by
nurses and physicians; nutritionists providing nursing care;
physical therapists providing nursing care. Also includes
expansion of role to include new tasks.)

— Clinical multidisciplinary teams (creation of a new team
of health professionals of different disciplines or additions
of new members to the team who work together to care for
patients)
— Formal integration of services (bringing together of ser-
vices across sectors or teams or the organization of servic-
es to bring all services together at one time also sometimes
called ‘seamless care’)
— Skill mix changes (changes in humbers, types or quali-
fications of staff)
— Continuity of care (including one or many episodes of
care for inpatients or outpatients)

o Arrangements for follow-up;

o Case management (including co-ordination of as-

sessment, treatment and arrangement for referrals)

— Satisfaction of providers with the conditions of work
and the material and psychic rewards (e.g. interventions to
‘boost morale’)
— Communication and case discussion between distant
health professionals (e.g. telephone links; telemedicine;
there is a television/video link between specialist and re-
mote nurse practitioners)

Revista Cientifica da Ordem c
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— Other (other categories to be agreed in consultation with
the EPOC editorial team)

Patient orientated interventions
— Mail order pharmacies (e.g. compared to traditional
pharmacies)
— Presence and functioning of adequate mechanisms for
dealing with patients’ suggestions and complaints
— Consumer participation in governance of health care or-
ganization
— Other (other categories to be agreed in consultation with
the EPOC editorial team)

Structural interventions
— Changes to the setting/site of service delivery (e.g. mov-
ing a family planning service from a hospital to a school)
— Changes in physical structure, facilities and equipment
(e.g. change of location of nursing stations, inclusion of
equipment where technology in question is used in a wide
range of problems and is not disease specific, for example
an MRI scanner.)
— Changes in medical records systems (e.g. changing
from paper to computerized records, patient tracking sys-
tems)
— Changes in scope and nature of benefits and services
— Presence and organization of quality monitoring mecha-
nisms
— Ownership, accreditation, and affiliation status of hospi-
tals and other facilities
— Staff organization
— Other (other categories to be agreed in consultation with
the EPOC editorial team)

Regulatory interventions

Any intervention that aims to change health services deliv-
ery or costs by regulation or law. (These interventions may
overlap with organizational and financial interventions.)

— Changes in medical liability

— Management of patient complaints

— Peerreview

— Licensure

— Other (other categories to be agreed in consultation with
the EPOC editorial team)

licaportugu
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2.4. Gestdo Integrada da Doenga Renal Cronica: Anéalise de uma politica

inovadora em Portugal

Coelho A, Diniz JA, Hartz Z, Dussault G. Gestdo Integrada da Doenca Renal
Cronica: Analise de uma politica inovadora em Portugal. Revista Portuguesa de
Salde Puablica, 2014; 32(1): 69-79.
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INFORMAQAO SOBRE O ARTIGO RESUMO
Historial do artigo: A implementacao em Portugal de um modelo de gestdo integrada da doenga aplicado a
Recebido a 6 de setembro de 2013 doenga renal crénica severa, desde 2008, reestruturou o modo de prestacao de cuidados,
Aceite a 5 de margo de 2014 pagamento e acompanhamento dos doentes em didlise. Este artigo descreve os passos
On-line a 22 de abril de 2014 desenvolvidos pelo Ministério da Saide no planeamento, implementacdo e acompanha-
mento da referida politica, realcando-se a importincia do envolvimento dos diferentes
Palavras-chave: grupos de interesse, a lideranca e a capacidade de negociagao e influéncia do Estado neste
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Health policy providing care, as well as the payment and follow-up of patients under dialysis. This article
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Comentario

Portugal foi o primeiro pais do mundo a conceber e imple-
mentar um programa de gestdo de doenca renal crénica em
todo o territdrio nacional, assim, importa fazer a andlise desta
medida politica, cujo modelo de coordenacio e integracio de
cuidados tenta responder aos desafios da medicina baseada
na evidéncia, da eficiéncia técnica e econdémica, da melhoria
continua da qualidade dos cuidados de satde e da satisfagio
dos doentes.

A politica de saude de gestio integrada da doenga, apli-
cada a doenga renal crénica (DRC) de estddio 5, demonstrou
ser capaz de incrementar a qualidade dos cuidados, melhorar
a partilha de risco entre os doentes, os prestadores de cui-
dados e o Estado, assim como garantir a sustentabilidade do
sistermna de saude.

Introducéao

Na tltima década tém-se desenhado programas de gestio da
doenga crénica para melhorar a acessibilidade, eficiéncia e a
qualidade dos cuidados'. A gestdo da doenca crénica é uma
politica de melhoria da prestagdo de cuidados de saude aos
doentes crénicos” que desenvolve iniciativas multidisciplina-
res de coordenacgdo de cuidados, cooperagio entre setores,
estratificacdo do risco da populagio, melhoria dos proces-
sos de interagio e comunicagio entre doentes e prestadores®
garantindo-se, assim, que aos grupos-alvo se oferecam cuida-
dos custo-eficientes e de elevada qualidade®**.

O modelo de gestdo integrada da doenca renal crénica
(GIDRC) implementado em Portugal continental, desde 2008°,
assenta nos principios basilares dos modelos de gestdo da
doenga crénica, incorporando: maior rigor na gestéo clinica,
através de normas de atuagio clinica e defini¢io de perfis de
cuidados; reorganizacio do modelo de prestacdo de cuidados;
financiamento especifico; sistema de informacédo partilhado
para monitorizagdo e avaliagdo dos resultados e o envolvi-
mento ativo dos prestadores e das associacdes de doentes®.

Este modelo, dirigido inicialmente a DRC, veio reestruturar
por completo a relagio contratual do Estado com os prestado-
res, 0 acompanhamento dos doentes e a prestagdo de cuidados
na 4rea da didlise em Portugal’, tendo esta medida sido des-
crita como um exemplo a seguir por outros paises®. O objetivo
deste artigo ¢ (i) descrever e analisar os processos de planea-
mento, negociac¢do, implementacio e avaliagdo da politica de
GIDRC, desde o momento da sua concegio até ao presente, e
(i) identificar de forma critica as dreas de decisdo politica que
podem ser alvo de reformulagdo e melhoria.

Metodologia

Para a concretizagio dos objetivos propostos decidimos optar
pela investigacdo fundamental com um desenho de estudo
epidemiolégico observacional descritivo que nos permita nar-
rar a intervencéo de forma detalhada respeitando as varidveis
«pessoax, «tempox» e «espagos, compreender o fenémeno em
causa, bem como evidenciar a complexidade das interagoes

sociais, econémicas e politicas de forma dinidmica e assim
produzir informacio til ao decisor politico” %,

Assim sendo, através do modelo de Walt e Gilson
(1994) procura-se analisar a politica de forma detalhada
caracterizando’:

- «contexto», de acordo com fatores sistémicos que podem
ter influenciado a decisdo politica, a saber: fatores estru-
turais nacionais e internacionais, normalmente estiveis
numa sociedade no curto prazo (como sejam a demografia,
o tipo de sistema de saude ou as diretivas da Unido Euro-
peia), fatores culturais e sociais (como sejam a religiosidade
ou a forma como a sociedade se organiza), fatores situacio-
nais e transitérios (por exemplo, uma catdstrofe natural ou
uma crise governamental)”!!;

- 0s «atores», que podem ser individuos ou grupos reco-
nhecidos como governamentais (por exemplo, organismos
do governo central, regional ou local), ndo-governamentais
(por exemplo, ordens profissionais ou associagio de doen-
tes), grupos de interesse e pressio (por exemplo, a industria
farmacéutica ou os prestadores privados de cuidados) e opi-
nion makers (com sejam os media e a universidade)'';

— e 0 processo», cujo conceito enquadra a forma como a poli-
tica foi desenhada, negociada, implementada, disseminada
e avaliada, pressupondo: a identificagdo do problema e da
forma como foi incorporado na agenda politica; a andlise
das partes envolvidas no desenho da politica e a forma
como foi comunicada aos interessados; a andlise de «como»
€ «com que recursos» a politica fora implementada (incen-
tivos, sancdes); e, finalmente, a avaliacdo da politica e o

10

acompanhamento das suas consequéncias'’.

Toda a informacio aqui reconstituida foi recolhida através
de estudo de caso, painel de peritos, inquéritos por questi-
ondrio, revisio de literatura, andlise de documentos técnicos,
governamentais e legislagio assim como poranalise de artigos
de imprensa e consulta de paginas web institucionais.

O estudo de caso realizado em 5 hospitais, durante o ano
de 2007, permitiu conhecer a produgio e a atividade cli-
nica das seguintes tipologias de unidade de didlise: hospitais
com didlise ambulatéria, hospitais universitdrios com didlise
de doentes renais crénicos com complicagdes e de hospitais
com didlise concessionada a entidade privada. A recolha de
informacéo incidiu sobre os custos, atos clinicos e consumo
de medicamentos.

O inquérito, por questiondrio, realizado as 5
Administragées Regionais de Saude (ARS) em 2007 per-
mitiu aferir os custos globais havidos com o tratamento dos
doentes em hemodidlise e identificar a prdtica clinica das
unidades privadas de didlise, naquilo que era a prescricio de
meios complementares de diagnéstico e medicamentos.

O inquérito de avaliacdo do nivel de satisfagdo do doente
em hemodidlise, realizado em 2009, foi distribuido aos doen-
tes diretamente pelas unidades de hemodidlise. A resposta
a0 questiondario era anénima e voluntdria sendo a devolucio
do mesmo assegurada pelo préprio doente através de enve-
lope de resposta sem franquia. O inquérito obteve uma taxa
de resposta de 30% (2.720 respostas).

O painel de peritos consultado, em 2009, para apreciacio
do modelo GID envolveu representantes das seguintes
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entidades: Dire¢io-Geral da Saude (DGS), Administragdo Cen-
tral do Sistema de Satide (ACSS), ARS, programas nacionais de
saulde, bem como representantes das sociedades cientificas,
ordens e associagoes profissionais.

Resultados
Contexto

A Constituicdo Portuguesa consagra que «todos tém direito
a protecdo da saude e o dever de a defender e promover» e
que esse «direito a protecdo da saude é realizado através do
Servigo Nacional de Satide» (abreviadamente, SNS)™. O SNS,
criado em 1979, «universal, geral e tendencialmente gratuito»,
possibilitou o acesso universal aos cuidados de satde, através
de um financiamento do sistema assente, essencialmente, na
coleta de impostos'®.

A criagio do SNS fez parte do processo de democratizagao
politica e social do pafs, permitindo uma notdvel cobertura
da populagao portuguesa. Essa expansao deu-se em contexto
de grande fragilidade financeira e de inovagao de modelos de
gestdo!®. Assim, a incapacidade de prestar «todos os cuida-
dos” a «todos» resolveu-se através da aquisicdo de servicos ao
setor privado, representando, atualmente, esse setor (conven-
cionado) cerca de 10% do total dos custos do SNS'°.

O SNS é um importante «segurador publico de sauide»,
contando com cerca de 10 milhdes de «segurados» e uma
oferta de servigos de 218 unidades hospitalares (116 puiblicas),
388 unidades de cuidados de satde primirios'® e 5.948
camas em unidades de cuidados continuados'®. O SNS
empregava, em 2012, 128.526 trabalhadores, dos quais, 26.136
médicos e 40.283 enfermeiros'’.

Apesar da dificuldade de documentar a realidade do plu-
riemprego, sabe-se que a pritica simultinea da mesma
atividade no setorpublico e privado se verifica, especialmente,
entre os médicos hospitalares, dos quais apenas 50% tém
dedicac¢io exclusiva a institui¢do publica’®.

Doenga crénica

Os progressos da economia e medicina, que aumentaram
a esperanca média de vida das populagdes, foram acom-
panhados também de novos fatores de risco, incluindo
novos estilos de vida, menos sauddveis e promotores do
desenvolvimento de doencas crénicas™'”.

Em 2010, um terco da populagido europeia tinha, pelo
menos, uma doenca crénica’’. A este cendrio associam-se
inevitaveis implicagbes econdmicas graves, relacionadas com
a limitacdo da capacidade de trabalho e produtividade, a
reforma ou aposentagiio precoce, o elevado nimero de baixas
ou faltas ao trabalho, assim como o baixo rendimento esco-
lar destes doentes crénicos'. Para além do peso da carga da
doenga, no consumo das familias e no produto interno bruto,
estima-se que as despesas com os cuidados de satide, dirigi-
dos as doengas crénicas, ocupem proporgdes cada vez maiores
nos orgamentos publicos e privados” 2.

Em Portugal, o fenémeno do crescimento da doenga crénica
veio salientar a natureza fragmentdria do setor de prestagio
de cuidados de saude e reforcar o potencial papel da gestio da

doenca®, enquanto instrumento de coordenacio de cuidados,
com impacte significativo na duragéo e qualidade de vida dos
doentes”!.

Os decisores, para enfrentarem as crescentes restrigoes
or¢amentais, procuram novas metodologias de utilizacio
dos recursos em saude mais custo-efetivas, verificando-
-se, nos ultimos anos, em vdrios paises da Organizagio
para a Cooperacgdo e Desenvolvimento Econdmico (OCDE),
a implementacdo de politicas e programas de abordagem
da doenca crénica, centrados na eficiéncia, qualidade e
coordenacio efetiva dos cuidados®.

Essas iniciativas tém-se materializado, em Portugal, na
reforma dos cuidados de satide primadrios e na reorganizagio
da rede hospitalar, «através de uma visio integrada e mais
racional do sistema de prestagio, que permita maior equi-
dade territorial e uma gestdo mais eficiente dos recursos»”*.
Destaca-se, dentro das principais medidas politicas recente-
mente adotadas, o desenvolvimento do modelo de GID que,
num contexto de grande contengdo econdmica, é capaz de
atingir objetivos de eficiéncia e qualidade, centrados na medi-
cina baseada na evidéncia, e ser, igualmente, um instrumento

8,25,26

de coordenagao de cuidados, socialmente aceitdvel®®

Doenca renal crénica severa

A DRC ¢é caracterizada pela perda gradual e inexoravel da
fungio renal. O nivel mais avangado da DRC, também desig-
nado de «severa» ou «estddio 5», exige que a substituicdo da
fungio renal seja assegura por hemodidlise, didlise peritoneal
ou transplante renal” .

Portugal apresenta, face & maioria dos paises da Europa,
uma das maiores taxas de incidéncia (226,5 novos casos por
milhdo de habitantes [pmh]) e de prevaléncia (1661,9 casos
pmh) de DRC estidio 5, sob tratamento de substituicdo da
fungio renal’%.

A distribuicdo destes doentes DRC em estidio 5 por
modalidade de tratamento, em Portugal, caracteriza-se pelo
predominio da hemodidlise face a didlise peritoneal (94 versus
6%)*?, 0 que acompanha a tendéncia da maior parte dos paises
europeus™’.

Contudo, Portugal, com 54,5 transplantes pmbh, ocupa o pri-
meiro lugar no ranking dos paises da OCDE com uma elevada
prevaléncia de doentes vivos com enxerto renal funcionante!.

A prestacido de cuidados de hemodidlise é, atualmente,
assegurada, na sua quase totalidade (cerca de 90% dos doen-
tes) por prestadores privados de saude. No territério nacional
71,3% das unidades de didlise sdo privadas, 25% sdo publicas
e 3,7% sdo unidades dos hospitais publicos concessionadas a
entidades privadas®’. Cerca de 2,5% da despesa publica global
em saude é com o pagamento da hemodidlise, percentagem
similar & de outros paises da Europa’.

A politica de gestdo integrada da doenga

A alternativa que se vislumbra a prestacgdo de cuidados tra-
dicional é o desenho de novas formas de coordenacido de
cuidados®” e a implementacio de modelos inovadores de ges-
tdo doenca® cujas diferencas se caracterizam em diversos
pardmetros apresentados na tabela 1.
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Tabela 1 - Abordagem da prestagio de cuidados de satide em 2 paradigmas de atuagéo

Dominios

Prestacdo de cuidados tradicional

Prestacao de cuidados baseada
na gestdo integrada da doenga

Foco de atengao

Tipo de cuidados

Equidade no acesso

Circulacdo e participagao do doente
no sistema

Individuo

Crise/agudizagao
Queixas/sintomas

Tratamento

Reativo

Fragmentado

Gestdo de casos de elevado risco
Nem sempre garantida

Circula, livtemente, sozinho no
sistema, sem participacgao ativa no
processo de gestdo da sua doenga

Individuo/populagiao
Continum da doenga
Comorbilidades e complicagoes
Tratamento e prevengao
Proativo

Organizado e planeado
Gestao de todos os doentes
Garantida em todos os niveis
de cuidados

Circulagao prevista e
acompanhada do doente,
sendo redirecionado no

Pratica do prestador

Individual

Variagoes da pratica
Nao é monitorizada

Satisfagao dos doentes

Responsabilidade do prestador
para com os resultados

Sistema de informagao Inexistente

Objetivos Curto prazo e de eficicia

Sistema quando necessario.
Méxima participagao na gestao
da sua doenga

Descontextualizada Integrada
Independente

Baseada na evidéncia
Multidisciplinar
Uniformizagao da pratica

E componente de avaliagao
do modelo

Inexistente/minima Maxima

Atualizado e integrado
Gurto, médio e longo prazo,
de eficicia, eficiéncia e
custo-efetividade

Fonte: Busse et al.”! e Escoval et al..

A GID, como veiculo importante e permanente de
informacéo de apoio a decisdo politica e a melhoria da satde
dos portugueses, foi adotada, em 2008, como uma estraté-
gia central e uma ferramenta de melhoria da qualidade e da
eficiéncia dos cuidados prestados®.

A politica de GID, cujo modelo conceptual se apresenta na
figura 1, prevé:

- uma adequada gestdo clinica, através da produgdo de nor-
mas, da estratificacio dos doentes por niveis de risco e da
criagdo de perfis de cuidados por patologia;

- um novo modelo organizativo da prestagao de cuidados, no
qual os doentes sdo orientados no sistema para que sejam
tratados no nivel de cuidados adequado de forma custo-
-efetiva;

- ummodelo de financiamento adaptado, que inclua o acom-
panhamento e monitorizagio dos resultados obtidos pelas
unidades prestadoras de cuidados;

- a partilha de um sistema de informacido modular, inte-
grador de vdrios sistemas ja existentes, que apoiam a
decisio clinica (com alertas, guidelines, resultados clinicos,
etc.), a decisdo politica (com informacéio detalhada sobre a
evolugio epidemioldgica da doenga e seus custos) e a deci-
sdo do proprio doente e familia (informacéo sobre a doenga,
prestadores de cuidados, etc.).

Atores

O anexo 1 sistematiza as entidades que mais ativamente esti-
veram envolvidas na concecio e implementaciao da medida

politica de GIDRC; as suas pretensoes e o nivel de participacio
e influéncia.

Processo

O processo de implementagdo da politica GIDRC incluiu:
identificagdo do problema, definicdo, implementacido e
avaliaciio da politica a adotar.

Identificacdo do problema

Relativamente ao sistema de informagcdo, até 2007 ndo existia, a
nivel dos servigos centrais do Ministério da Saude, qualquer
registo sobre os doentes em didlise’*.

Quanto ao financiamento, o que existia, até 2007, na drea
da didlise, era o de «pagamento por ato», ou seja, as unida-
des de didlise faturavamaquilo que elas préprias prescreviam
e ofereciam como servico, a saber: sessdes de didlise, medi-
camentos, exames complementares de diagndstico, entre
outros.

Para a afericdo dos custos globais com o tratamento dos
doentes em didlise foram inquiridas as ARS, as quais demons-
traram, em 2006, ter uma despesa de 200 milhoes de euros
para os cerca de 7.700 doentes (2.164/doente/més), e realizado
estudo de caso em varias unidades publicas e privadas de
didlise, através do qual se verificou grande disparidade nos
custos, com uma variacio de 2.000-20.000</doente/ano**.

No querespeita a gestdo clinica, verificou-se, durante o estudo
de caso, que as unidades de didlise apresentavam diferencas
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Dominios de Problema

intervengao

Politica de
GID

Objetivos

m Variagdes significativas ao
nivel da atuagéo
profissional

Gestao
clinica

m Estratificagéo dos doentes por niveis de risco

m Conceptualizac@o do perfil de cuidados
considerado mais adequado para a
abordagem e tratamento da patologia

mNormas de orientagéo clinica

Uniformizar a prética
clinica em fungéo das
melhores praticas

m Trés niveis de cuidados,

Organizagao
dos cuidados

utilizados de forma
desintegrada e, por vezes,
desadequada

m Definicao de centros de elevada
diferenciacdo e de tratamento

mDefinicdo da circulagdo dos doentes nos
varios niveis do sistema de satde

Garantir que os cuidados
s&o prestados no nivel
mais adequado

m Baixa literacia de satde

Participacéo

com pouco envolvimento
do doente

do doente nas decisdes
clinicas

® Disponibilizagéo de informagao sobre a IRC
dirigida aos doentes no site da DGS°e
plataforma da GID

Potenciar a participagao do
doente na gestéo da sua
doenga

® Financiamento realizado
ao ato ou por episodio

Financiamento

® Pagamento por pregco compreensivo, que
inclui o conjunto de componentes da
prestacao de cuidados

m Utilizag&o do financiamento enguanto
modelador da atividade

Financiar de acordo com o
cumprimento de
parémetros de seguranga e
qualidade

® Dispersao de dados por

varias entidades, e
registados com diferentes
critérios (a maioria ndo usa
suporte electronico)

Sistemade
informagao

= Desenvolvimento de uma Plataforma da GID

H Integracdo da Plataforma com os sistemas de
informagéo existentes

Monitorizar e avaliar o
processo de GID;
disponibilizar informagao
em tempo Gtil

N S S L

Figura 1 - Modelo conceptual GID.

significativas na tipologia e periodicidade dos seus protocolos
terapéuticos e de exames complementares de diagndstico, que
faturavam integralmente ao Estado.

Para alémdesta assimetria de prescricio, para uma mesma
tipologia de doentes, verificou-se, ainda, a repeticao indis-
criminada de exames complementares de diagnéstico sem
qualquer objetividade clinica.

Quanto a organizagéo de cuidados, constatou-se que o doente
emdidlise, por se deslocar vdrias vezes por semana a unidade
de hemodidlise, encontrava, nesse espago, uma oportunidade
para assegurar a vigildncia do seu estado de satde global. De
acordo com um estudo realizado em 2009, 46% dos doentes
hemodialisados recorriam, para cuidados gerais de saude, ao
nefrologista da unidade de didlise e que somente 7% dos doen-
tes tinha recorrido, nos Ultimos 6 meses, ao centro de satide .
Esta discriminacgdo involuntaria dos doentes fazia com que os
mesmos ficassem privados de integrar os programas nacionais
de prevencio e controlo de doengas, pois toda a atividade de
medicina preventiva era assegurada pelo nefrologista na uni-
dade de didlise, sem qualquer articulagdo com o médico de
familia e centro de satide.

Definicdo e implementagdo da politica

O desenho da mencionada medida politica foi despoletado

a 9 de janeiro de 2007, quando é anunciado, através da

comunicagio social, pela Associacdo de Prestadores de Didlise
(ANADIAL), que as suas unidades de hemodilise associadas
nio receberiam nenhum novo doente até ser revisto o prego
por sessdo de didlise, acordado com o Ministério da Satide em
2006°%%. A crise, que se perspetivava, entre o Estado portu-
gués e os prestadores de cuidados de didlise privados, foi a
«janela de oportunidade» para a implementacao do primeiro
projeto de GID.

A DGS ficou responsavel por coordenar e orientar a
implementacgdo do modelo conceptual da GIDRC e envolver
todos os atores mencionados na tabela 2°.

Ao longo do processo de desenho do modelo de GIDRC
varias foram as reunides de trabalho entre o Ministé-
rio da Saude (DGS e ACSS) e os diferentes stakeholders,
em sede de governo ou em féruns cientificos alargados,
procurando auscultar os principais intervenientes neste pro-
cesso.

Esta abordagemintegrada e global da DRC foi objeto de uma
intervencdo multidisciplinar e intersetorial® (tabela 2).

Para garantia da qualidade e seguranca dos doentes foi
acordado, entre os interessados, um conjunto minimo de
metas e objetivos que os prestadores de cuidados teriam que
cumprir para efeitos de pagamento, numa légica de Pay for
Performanc®?>7%% e que, centralmente, era monitorizado pela
Comissio Nacional de Acompanhamento da Didlise (CNAD),
constituida em 2008, através de um sistema de informagio
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Tabela 2 - Fases de implementagio da politica

—Reconhecimento de que a prestacdo de cuidados deve ter
especiais preocupagoes de eficiéncia técnica

— Envolvimento pré-ativo dos doentes e reconhecimento do seu
papel na gestao da doenca

- Criagao da Comissao Nacional de Acompanhamento da Didlise

— Definigao de um perfil de cuidados minimos para os doentes
com DRC estadio 5

- Definigdo de pardmetros de resultado, de qualidade clinica
e de seguranga do doente

— Estabelecimento de mecanismos de auditoria, de informagao,
de monitorizagao, de acompanhamento e de avaliagdao

— Criagao de um sistema de informagao de gestdo da DRC assente
numa plataforma informatica da DGS que permite acompanhar
resultados e monitorizar a qualidade e seguranga dos cuidados
prestados

- Definigao de um prego global/doente/semana (prego
compreensivo) a ser pago pelo Estado aos prestadores de
cuidados no qual se incorporam as componentes de custo
relacionado com as sessdes de didlise, medicamentos, meios
complementares de diagnéstico

— Estabelecimento de uma relagao direta entre pagamento e
cumprimento dos resultados e parametros de qualidade
e seguranga

—Incorporagao no prego compreensivo das componentes da
construgdao, manutencao e gestao dos acessos vasculares
e transfusdes

— Determinacao da possibilidade dos doentes poderem fazer
hemodiilise na clinica de didlise ou no domicilio

Fonte: Portugal (2008a, 2008b, 2011); Diregao-Geral da Satde (2008a)
e Administragao Central do Sistema de Satde (2009).

desenhado para o efeito, designado de Plataforma de Gestao
Integrada da Doenga™.

O acordo entre a ANADIAL e o Ministério da Sadde
celebrou-se a 18 de janeiro de 2008 e foi renovado a 31 de
janeiro de 2011, com a inclusdo no pagamento por «preco
compreensivo» da componente dos acessos vasculares, até
entdo suportada exclusivamente pelo SNS.

Em 2011, este pagamento por «preco compreensivo»
consubstanciava-se num valor médio por doente/semana de
547,94 €% para o qual se considerava um conjunto de atos cli-
nicos, medicamentos, meios complementares de diagnéstico
e a manutengio dos acessos vasculares.

Neste projeto da GIDRC, o financiamento da prestacgio
por «prego compreensivo» funcionou como um instrumento
modelador da gestdo dos cuidados de saude, pois ao con-
trdrio do anterior, este passou a estar associado a uma

20,00%

10,00%

0,00%

2006 2007 2008

carteira de servigos e a um conjunto de resultados de satde,
ultrapassando-se, assim, alguns dos constrangimentos relaci-
onados com o deficiente controlo dos custos e qualidade da
atividade®®.

Avaliagdo da politica

Apesar do crescimento médio anual do nimero de doentes
em didlise de cerca de 3%*!, verifica-se que, ao longo dos
anos de implementacdo da medida politica, o controlo de
custos foi progressivamente alcangado, sem que a qualidade
da prestacdo de cuidados e a seguranca do doente fossem
ameacadas®’.

As metas e os objetivos negociados entre o Estado e os
prestadores de cuidados de didlise, para acompanhamento da
qualidade da prestacio de cuidados, monitorizados semes-
tralmente pela CNAD, apresentam, de 2009 a 2011, uma
evolucio francamente positiva. A taxa de mortalidade (fig. 2)
e a taxa de internamento hospitalar (com valores de 4,9% em
2009 e 4,4% em 2011) dos doentes em hemodidlise tém vindo,
progressivamente, a diminuir.

Os pardmetros de controlo da qualidade do tratamento,
tais como, os valores de hemoglobina, do fésforo sérico, do
eKt/V (pardmetro que avalia a adequabilidade do tratamento
dialitico), encontram-se dentro dos valores estabelecidos pela
DGS (fig. 3) e de acordo com as melhores recomendacgoes
internacionais®®.

Ainda no dmbito da qualidade da prestacio de cuidados
e considerando o ultimo inquérito, dirigido aos doentes em
hemodiilise, realizado em 2009, realca-se a elevada satisfacdo
dos doentes para com os profissionais de satde e condigdes da
prépria unidade de didlise (75% das classificagées em «Bom» e
«Muito Bomy), 0 elevado reconhecimento dos préprios, no que
diz respeito a: (i) garantia de acesso a outros cuidados especia-
lizados (84% néo tiveram problemas de acesso a outro médico
especialista); (ii) transporte para realizar as sessoes de didlise
(90% tem o transporte assegurado pelo SNS); (iii) medicamen-
tos e exames complementares de diagnéstico (100% suportado
pelo SNS)*°. Verifica-se, também, que mais de 2 tercos dos
doentes (68%) sente-se devidamente esclarecido e envolvido
na tomada de decisdo sobre a escolha de modalidade de
didlise*".

O modelo de GID e a experiéncia da GIDRC tém sido apre-
sentados em varios fora cientificos nacionais e internacionais
e em reunides cientificas e politicas da Comissido Europeia,
tendo a 11 de outubro de 2008 merecido o prémio inovagio

2009 2010 2011

| — Tx global de mortalidade em doentes HD

Figura 2 — Taxa mortalidade em HD.
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% de doentes com Hemoglobina (média) = 10 g/dl e < 13 g/dl (meta = 70% dos doentes)

== = % de doentes com eKT/V da Ureia = 1.2 (doentes com pelo menos 3 sessdes de dialise semanal) (meta > 75%)
- %, de doentes com fosforo sérico (médio) = 3,5 e =5,5 mg / dl (meta = 50% dos doentes)

e+ e+ % de doentes com 3 sessoes de dialise/semanais (meta > 90% dos doentes)

== «» % de doentes com um total de horas de dialise/semanais = 12 horas (meta > 90% dos doentes)

Figura 3 - Parametros de qualidade HD.

Casemix Innovation Prize*?, de entre 93 projetos internacionais
apresentados no 24th Patient Classification Systems International
Working Conference - Casemix Beyond Funding: Contributions for
Health Policy.

Com o objetivo de avaliar o nivel de penetragio e aceitagao
da medida politica GID na pratica clinica e de gestdo das uni-
dades de satde, a DGS, ACSS e a Escola Nacional de Satde
Publica da Universidade Nova de Lisboa (ENSP/UNL) organiza-
ram uma reuniao de discussao estratégica, a 25 e 26 de junho
de 2009, com a participaga@o dos principais quadros de gestao
de topo de instituicGes e 6rgaos de satde ao nivel nacional
e com a presenca da Kaiser Permanente (seguradora de satide
americana, fundada em 1945).

Este evento, para além de privilegiar a sensibilizagao,
informacéao e envolvimento direto destes atores no processo
de implementacao na medida politica, constituiu ainda uma
oportunidade de validag@o do modelo estratégico de GID, no
contexto nacional, por auscultagdo direta do painel de peritos
convidado.

Das conclusées da reuniao com o painel de peritos, sobre o
processo de implementagdo da medida GID, os autores cons-
truiram uma analise SWOT apresentada na tabela 3.

O alargamento da medida politica a outras patologias foi
igualmente discutido e consensualizado em 2007, num painel
Delphi, com peritos de reconhecido mérito académico e profis-
sional na area da satide, um conjunto de patologias prioritarias
a integrar futuramente no modelo de GID®#°,

Discussao

Em Portugal, como nos outros paises da Unido Europeia, o
envelhecimento da populacé@o é uma realidade e reflete nao s6
o sucesso das novas tecnologias de satude, como, também, a
melhoria das condi¢bes socioeconémicas e da oferta de cuida-
dos promotores de uma maior longevidade, comum aos paises
mais desenvolvidos**. A DRC, a semelhanca de outras doencgas
crénicas, assume particular atencdo por parte da maioria dos
paises desenvolvidos.

Existem varios fatores explicativos para a elevada incidén-
cia e prevaléncia da DRC de estadio 5, sob tratamento de
substitui¢ao da fungao renal, em Portugal, a saber: (i) a aces-
sibilidade garantida a dialise a todos os doentes com DRC; (ii)
a elevada taxa de transplantacdo de rim associada a melho-
res taxas de sobrevida (um doente transplantado continua a
ser DRC estadio 5); (iii) 0o aumento generalizado, na populagao
em geral, da esperanga média de vida, acompanhado de uma
crescente prevaléncia de diabetes e hipertensao arterial; (iv) o
aumento de sobrevivéncia de doentes com patologia cardio-
vascular e neoplasica, com sequela de DRC*%°,

Em Portugal, a modalidade de diélise predominante é a
hemodiélise, como na maioria dos paises da Unido Europeia®,
no entanto, por falta de oferta do servico publico, esta ativi-
dade é convencionada, desde 1980, na sua quase totalidade,
ao setor privado.
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Tabela 3 - Andlise SWOT da medida politica GID

Meio interno

Meio externo

Potencialidades

Fraquezas

Ameagas

Oportunidades

Lideranca forte, comprometida,

coesiva e entusiastica da
medida politica por parte
do Governo, prestadores de
cuidados, universidade
e profissionais de satde
Visao, estratégia explicita e um
plano de trabalho
operacional claro para a
gestao da doenga
devidamente alinhado com o
plano nacional de satde
Doentes direta e ativamente
envolvidos no
desenvolvimento e
implementagédo do processo

Poucos médicos envolvidos

no projeto que estabelecam a
ponte entre os cuidados

de satide primdrios e os
secunddrios de forma credivel
e sdlida

Dificuldade em manter ativo o
interesse de todos os
stakeholders com uma
adequada informacao sobre os
préximos passos, numa dtica
de gestao de expetativas
Dificuldade em encontrar
evidéncia/resultados de outras
experiéncias internacionais
pois a selegao de doengas nao

Alguma tensao externa por
parte de alguns médicos,
maioritariamente médicos de
familia, em torno das escolhas
e prioridades definidas

Barreiras operacionais e
culturais, bastante antigas,
entre os cuidados de satde
primarios e os hospitais

Promogao da literacia em
saude e do conhecimento sobre
as doengas através de varias
fontes de informagao

Envolver, ativamente, os
doentes e familia, como fonte
de inovagao, na procura de
medidas de intervengao
capazes de melhorar a
coordenagao de cuidados.
Grupo de conselheiros de
diferentes grupos de interesse
com diferentes backgrounds
(disciplinares e profissionais)

preconiza as comumente
estudadas

Para estimular o incremento de outras modalidades de dia-
lise, a DGS tem desenvolvido alguns programas de incentivo a
didlise domicilidria para promogéo da didlise peritoneal.

A prestacido de cuidados de satde, na Europa, ndo tem
conseguido acompanhar as necessidades de cuidados dos
doentes/populagdes com doenga crénica pois é um sistema
reativo, dependente da iniciativa do doente, fragmentado,
desorganizado, muitas vezes duplicado e com enfoque na
agudizacdo ou complicacio da doenca?!.

Por outro lado, os governos, fruto da conjuntura social e
econdmica atual, estdo cada vez mais comprometidos em
demonstrar que a alocacédo dos dinheiros piblicos é adequada
e justa*. No entanto, essa accountability (gestdo eficiente e
transparente) é dificil de demonstrar, pois a grande maio-
ria das entidades publicas nédo consegue tomar decisdes com
base na evidéncia ou em andlise do impacte previsto'®. Na
génese dessa dificuldade estdo: (i) a auséncia de bons sistemas
de informacdo; (ii) o curto espago de tempo para agit/reagir;
(iii) a grande dificuldade em adaptar-se a mudanga; (iv) os
compromissos ideolégicos/valores publicos a defender; (v) a
lideranca de diferentes atores com multiplos interesses;
(vi) os problemas com que se deparam, normalmente, com-
plexos atendendo & natureza turbulenta do setor'*# .

Para além destas questdes, constata-se, ainda, que o
conteddo das medidas politicas nem sempre incide sobre pro-
cedimentos ou técnicas baseados na evidéncia, mas, também,
sobre aquilo que é concretizdvel na altura da decisdo politica”.

As politicas que ndo conseguem interagir num contexto
dinfimico, incerto e em constante mudancga, como € atual-
mente o da saude*, correm o risco de ndo conseguirem atingir
o0s seus propositos e de se tornarem, rapidamente, capturadas
e obsoletas®.

A politica de prestacido de cuidados de didlise, até 2007,
é um bom exemplo de uma politica de satde reativa e nio
previsional da eventual monopolizagdo do mercado por parte
das unidades privadas de didlise, o que inevitavelmente veio
a acontecer ao fim de alguns anos.

A crise politica instalada, em Portugal, entre o Governo e
os prestadores privados de didlise proporcionou um «meio de
cultura» favoravel a reestruturacgio da forma como se defi-
nia, revia, negociava e implementava a politica de saude de
regulacio da oferta de cuidados aos doentes em didlise’ .

A decisdo politica é um processo dindmico que, perante
mudancas econémicas, sociais e politicas, encontra «janelas
de oportunidade», ou seja, encontra momentos oportunos
para a tomada de decisdo em que se consegue, em simulténeo,
o alinhamento de 3 fatores fundamentais: (i) reconheci-
mento, por parte dos politicos e comunidade, do problema
e sua integracdo na agenda politica; (ii) desenho de even-
tuais solugdes, por parte de organismos publicos, academia,
think-tanks, etc., que sejam técnica, cultural e eticamente
aceitdveis, assim como economicamente vidveis; (iii) clima
politico favordvel 4 mudanga e & adogiio da nova politica® .

De acordo com Swanson et al.*’, o que torna uma poli-
tica verdadeiramente adaptativa é o seu desenho e forma de
implementacio focada na capacitagdo do homem e do seu
ecossistema para lidar como imprevisto. Esta forma inovadora
de fazer politica em Portugal, através de um modelo de gestio
da doenga, procurou desenhar um processo pré-ativo, parti-
cipado e adaptativo que, de acordo com os mesmos autores,
respondesse as condigdes previamente previstas/antecipadas
(garantindo a manutencio da sua performance, através, por
exemplo, da garantia da continuidade das sessdes de didlise a
todos os doentes) e as nédo previstas (procurando integrar na
agenda politica assuntos emergentes, como sejam, por exem-
plo, a responsabilizagdo das unidades de didlise para com os
doentes que tratam, através de uma forma inovadora de finan-
ciamento da prestacio de cuidados)®.

Portugal é, assim, identificado como o 1.° pais do mundo
a conceber e implementar, a escala nacional, um modelo de
GID, dirigido a DRC severa, capaz de incrementar a qualidade
dos cuidados, melhorar a partilha de risco entre os doentes,
os prestadores de cuidados e o Estado, assim como garantir a
sustentabilidade do sistema de said
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Um dos mecanismos que os politicos tém vindo a desen-
volver para controlar os custos na satude é a atribuicdo de
um pagamento fixo por condi¢do/doenca e periodo, pois,
em teoria, este incentivo financeiro melhora a coordenacio,
transicdo de cuidados e reduz, por exemplo, as readmissoes
hospitalares®. Na prética, o sucesso de alguns programas de
gestao da doenca tem sido comprometido por falta de incen-
tivo financeiro™.

O pagamento dos prestadores de cuidados de saude
por prego compreensivo é uma modalidade inovadora de
financiamento e tem sido visto como um bom exemplo
de gestdo por parte de outros paises’!, pois abandona o
«pagamento por ato», causa de desperdicio de recursos e
incentivo a multiplicagdo de atos médicos, eventualmente
desnecessdrios™.

Virios tém sido os relatos internacionais alusivos a esta
préatica inovadora de gestdo da DRC realgando a partilha de
risco como fator de garantia de sustentabilidade dos sistemas
de satde, pela gestio mais eficiente dos recursos, assim como
a importincia de um acompanhamento rigoroso da qualidade
e seguranca dos doentes” 57526,

O projeto de GIDRC parece-nos, assim, ser um instrumento
apropriado para no atual contexto prosseguir a eficiéncia, a
qualidade e a seguranga, bem como os novos desafios ineren-
tes a pratica de uma medicina moderna.

Apesar dos ganhos econdmicos e financeiros, associados
a programas de gestao da doenga, ndo serem imediatos, os
resultados finais em qualidade de vida e ganhos de saude
sdo rapidamente observados , tendo-se ja verificado a
replicacio do modelo de GIDRC em Espanha”® e, mais recen-
temente, em janeiro de 2011, nos EUA*®.

Estas iniciativas de coordenagio de cuidados podem néo
ser cost saving, mas sdo uma ferramenta de garantia de value
for money no sistermna de satide?”.

A medida GIDRC, apesar do seu curto periodo de follow-
-up, parece demonstrar ser um instrumento de coordenagao
de cuidados, partilha de risco e garantia da qualidade da
prestacdo de cuidados, pois, para alémdo progressivo controlo
de custos tem, igualmente, demonstrado uma melhoria gra-
dual dos indicadores de resultado, como sejam a mortalidade,
o internamento hospitalar e os pardmetros de monitorizagao
da qualidade, tais como a hemoglobina, o fésforo sérico e o
eKt/V.

No tocante ao nivel de satisfacdo dos doentes em didlise
pudemos verificar, como em outros estudos®*, que a grande
maioria da populagdo se encontra globalmente satisfeita com
a prestagio de cuidados e com o comportamento dos profissi-
onais de saide.

Orelatério «Patient survey and analysis of renal care across
the European Union»"° veio realcar, a par dos nossos resulta-
dos, que os doentes em Portugal se consideram devidamente
esclarecidos e envolvidos na tomada de decisao sobre a esco-
lha de modalidade de didlise.

Com este modelo é reconhecido um papel relevante aos
principais atores deste processo de cuidados, sendo garantido,
por medidas Win Win:

- aos doentes: o acesso a todos os cuidados de que
necessitern, uma prestacio de cuidados integra-
dos, uma monitorizagdo continua da qualidade dos

cuidados e um papel ativo no processo de gestdo da sua
doenca®®.

- aos prestadores de cuidados de didlise: uma clarificagdo do
modo de funcionamento do mercado possibilitando, através
da informacdo de retorno sobre os seus resultados clinicos,
uma melhoria da gestao interna dos processos, o alcance de
maiores niveis eficiéncia técnica e financeira, sem compro-
misso da qualidade dos cuidados e da seguranga do doente.

- ao SNS: instrumentos de monitorizagao, da prestagdo de
cuidados de saude aos doentes DRC em didlise, fidveis e
permanentemente atualizados, que permitem, em tempo
util, responder as necessidades de cuidados, reduzir as desi-
gualdades de acesso, normalizar as préticas clinicas, focar
os cuidados no doente em prol de mais ganhos de sauide,
contribuindo para a sustentabilidade do sistema.

Esta medida politica foi alargada, posteriormente, a outras
patologias, como sejam a esclerose multipla e a obesidade de
grau 3°, pretendendo-se, no futuro, vir a incluir a hipertenséo
pulmonar arterial.

Podera ser considerado como eventual limitagio, a esta
andlise de politica, o fato de 2 dos autores, no estrito &mbito do
cumprimento das suas fungoes enquanto dirigentes do Minis-
tério da Saude/DGS, terem estado envolvidos na concecio,
implementacédo e monitorizacdo da medida politica GIDRC.

Consideracdes finais
Desta andlise podemos retirar algumas ligdes, como sejam:

i. incentivo da hemodidlise no setor privado, desde 1980,
criou a monopolizacdo da prestacio, sendo extrema-
mente dificil reverter esta dependéncia a favor do setor
publico, pois exigiria um investimento em infraestrutu-
ras extremamente elevado;

ii. os politicos, muitas vezes sdo reféns das medidas politi-
cas definidas no passado tendo grande dificuldade em
reverter beneficios, servicos ou incentivos atribuidos
anteriormente;

iii. a crise politica, instalada em 2007, devidamente con-
textualizada, discutida e trabalhada com todos os
interessados, transformou-se numa verdadeira oportu-
nidade de mudanga e melhoria do sistema, pois teve o
forte comprometimento do Ministério da Saude, profis-
sionais, doentes e unidades de didlise na procura de uma
adequada reforma dos cuidados de saude, onde todos
ficariam a ganhar (Win Win);

iv. amedida politica GIRDRC é uma politica adaptativa, pois,
através do exaustivo entendimento dos atores, contexto
e processos, procurou responder ao meio envolvente de
forma pré-ativa;

v. a regulacdo da prdtica clinica e o combate ao desper-
dicio, garantidos através de medidas de GID orientadas
para qualidade da prestacao de cuidados e segurancga dos
doentes, sdo cruciais em ambientes comelevado grau de
incerteza e, particularmente, em momentos de grande
constrangimento financeiro;

vi. a medida politica GIDRC permite controlar os custos
com a hemodiélise, partilhar o risco com as unidades de
didlise, regular a prética clinica, tornando-a eficiente e
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equitativa, envolver os doentes na gestao da sua doenga
e garantir a melhoria da qualidade da prestacio e dos
resultados de satde;

i. reconhecimento internacionalda medida politica GIDRC,

tem sido demonstrado através da replicagdo da iniciativa

em outros paises, da atribuicdo de um prémio interna-

cional de inovagdo e da participagdo em vérios «Peer

Reviews» europeus;

com as metas e objetivos, permanentemente atualiza-

dos, o Ministério da Satde pode definir planos de agdo

focalizados, bem como criar mecanismos de prevencéio,
acompanhamento e monitorizagio da evolugido da DRC
em Portugal;

. a medida GI DRC deve alargar o seu nivel de integracdo
a outros niveis de cuidados, como sejam a prevengio da
doenca, através de um maior envolvimento dos médicos
de cuidados de satde primdrios e outros profissionais de
saude, dos doentes e familia;

. e por fim, sdo necessdrios estudos de investigacio diri-
gidos a avaliacdo custo-efetiva da intervencdo e aos
resultados de satde alcangados no longo prazo, assim
como a avaliacdo do modelo conceptual GID, para apoi-
arem, de forma mais consistente, as eventuais futuras
decisdes politicas.
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Anexo 1: Identificacdo e caraterizacdo dos principais atores

Missao

Nivel de Participacéo e
Influéncia

Definir e conduzir a
politica nacional de saude,
garantindo uma aplicacéo e
utilizacdo sustentaveis dos
recursos e a avaliacdo dos
seus resultados.?

Garantir a continuidade,
qualidade e seguranga da
prestacdo de cuidados em
dialise assim como a
eficiéncia e a
sustentabilidade do
sistema de saude.

Definicdo e negociacdo
com a ANADIAL do
acordo a estabelecer entre
as partes para
implementacao do
modelo GID a DRC

Entidade
Ministro da
Saude
Ministério
da Saude

(MS)

Administracédo
Central do
Sistema de
Salde, I. P.

(ACSS)

Assegurar a gestdo dos
recursos  financeiros e
humanos do MS e do
Servico Nacional de Salde,
bem como das instalacfes e
equipamentos do Servico
Nacional de Saude,
proceder a definicdo e
implementacao de politicas,
normalizacéo,

regulamentagéo e
planeamento em salde, nas
areas da sua intervencdo,
em articulagdo com as
Administragdes Regionais
de Saude, 1. P., no dominio
da contratacdo da prestacao
de cuidados.”

Concepcdo do modelo de
financiamento por “preco

compreensivo” em
hemodialise.

Elaboracéo e
implementacao do

questionario de avaliacdo
da satisfacdo do doente.
Participacdo na definicéo
das metas e objetivos
terapéuticos e na
implementacao do
modelo de GID.
Participagdo em reunides
de desenho, negociacao e
implementacdo com todos
os envolvidos

®Informagao disponivel em http://www.portugal.gov.pt/media/381672/lo_ms.pdf
® Informacdo disponivel em http:/Awww.acss.min-saude.pt/Portals/0/Lei%200rg%C3%A2nica%20ACSS.pdf
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Entidade Missdo Nivel de Participagéo e Entidade (cont.)
(cont.) (cont.) Influéncia (cont.)
Regulamentar, orientar e | Concegao e
coordenar as atividades de | implementacdo do modelo
promocdo da salde e |de GID, definicdo das
prevencdo da doenca, definir | metas e objetivos
as condicbes tecnicas para | terapéuticos.
adequada prestacao de | Normalizacdo das préaticas
cuidados de saude, planear e | clinicas e monitorizacdo
programar a politica nacional | da qualidade da prestacéo
Direcdo- | para a qualidade no sistema de | de cuidados. Participacio
Geralda | salde, bem como assegurar a | na definicdo do “preco
Salde elaboracdo e execucdo do | compreensivo”.
(DGS) | Plano Nacional de Sadde e, i
ainda, a coordenacio das | Elaboragdo €
relagbes  internacionais do | implementagao ~ do
Ministério MS.C questionario de avaliagdo
da Saude da satisfacdo do doente.
(MS) Participacdo nas reunides
de desenho, negociacdo e
implementacdo com todos
os envolvidos.
Assegurar 0 cumprimento da | Participacdo, sempre que
lei e elevados niveis técnicos | solicitado pela DGS, em
« de atuacdo, em todos os | processos de auditoria
Inspecao- domini ~ ; x -
Geral das ominios da ,prestagao dos e/ou. inspegao de unidades
o cuidados de saude, quer pelos | de dialise.
Atividades ; L
. organismos do Ministério da
de Saude Saude ou por este tutelados
(IGAS) :

quer ainda pelas entidades
publicas, privadas ou do setor
social.’®

¢ Informagcao disponivel em http://dre.pt/pdflsdip/2012/01/01900/0048000482.pdf
¢ Informacédo disponivel em http://www.igas.min-saude.pt/
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Entidade Misséo (cont.) Nivel de Participagéo e Entidade (cont.)
(cont.) Influéncia (cont.)
Garantir a populacdo da | Participacdo, sempre
respetiva area geografica de | que solicitado pela
intervencd0 0 acesso a | DGS, em estudos,
prestacdo de cuidados de | processos de
Ministério | Administracbes | salde de qualidade, | verificacdo técnica das
da Saude Regionais de adequando 0s  recursos | unidades de diélise.
(MS) Saude disponiveis as necessidades
em saude e cumprir e fazer
cumprir o Plano Nacional
de Saude na sua area de
intervencdo.®

Escola Nacional de Salde
Publica (ENSP) da
Universidade Nova de Lishoa

A ENSP é uma unidade
organica, vocacionada
essencialmente  para o
ensino do 2.° e 3.ciclos,
para a investigacdo e para a
prestacdo de servicos a
comunidade, assim como
para acoes de
desenvolvimento e inovacéo
relevantes para a satide’

Disseminacéo e
divulgacdo da medida
politica, incorporacgédo
nos curricula de
formacdo pos-
graduada e nas linhas
de investigacdo a
temética da GID.

Associacdo Nacional de
Centros de Diélise
(ANADIAL): Associacdo
patronal dos prestadores
privados de dialise

Defender os interesses dos
centros de dialise
associados

Participacéo nas
reunibes de desenho,
negociacao e
implementacao do
modelo de GID para
DRC, de definicdo do
“preco compreensivo”,
das metas e objetivos
terapéuticos.

Participacédo na
reunido final com MS
para negociacdo e
assinatura do acordo a
estabelecer entre as
partes para
implementacéao do
modelo GID a DRC.

¢ Informago disponivel em http:/Awww.arscentro.min-saude.pt/Institucional/Documents/ARSs_L ei%200rganica.pdf
" Estatuto da Escola Nacional de Satide Ptiblica disponivel em http:/dre.pt/pdf2sdip/2009/03/055000000/1064110645 pdf
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RESULTADOS

Entidade Missdo Nivel de Participagéo e Entidade (cont.)
(cont.) (cont.) Influéncia (cont.)
Contribuir para a ajuda
moral e fisica dos R N
Associaco pacientes renais (Fj’artlapag%o naﬁ reunides
Portuguesa de especialmente no tocante de esenno €
3 dialise e 3 | implementacdo do modelo
Doentes

Associagoes

Renais (APIR)

transplantacéo, assim
como contribuir para a
prevencdo das doencas

de GID para DRC, de
definicdo das componentes
do “preco compreensivo”,

de Doentes renais.9 metas, das metas e
objetivos terapéuticos.
Associacdo | Apoiar homens, mulheres L )
Portuguesa de | e criancas que sofrem de | Participagao  ativa  no
Doentes Insuficiéncia Renal | desenho e implementagdo
Renais do Cronica” do inquérito de avaliagéo
Norte da satisfagdo dos doentes.
(ADRN)
Desenvolver a atividade
Sociedade | cientifica dentro da &rea
Sociedade | Portuguesade | da especialidade médica
. ) e
Clentificas Nefrologia | de nefrologia. Participacdo nas reunifes
(SPN)
de desenho e
implementacdo do modelo
Defender a ética, a|de GID para DRC, de
deontologia e a | definicdo das componentes
qualificacdo profissional | do “preco compreensivo”,
Ordens Ordemdos | médicas, a fim de|das metas e objetivos
Profissionais médicos assegurar e fazer | terapéuticos.

respeitar o direito dos
utentes a uma medicina
qualificada.

9 Estatuto da Associacdo Portuguesa de Doentes Renais disponivel em
http:/Amww.apir.org.pt/?lop=conteudo&op=7e7757h1e12abch736ah9a754ffh61 7a&id=3803eff8bafb662 74 78ec76a704e9h52
f‘ Informac&o acessivel em http://www.adrnp-sede.org.pt/index.html
' Estatuto da Sociedade Portuguesa de Nefrologia disponivel em
http://www.spnefro.pt/informacao_spn/estatutos.asp

! Estatuto da Ordem do Médicos disponivel em
https://www.ordemdosmedicos.pt/?lop=conteudo&op=26e359e83860db1d11b6acca57d8ea88&id=d9d4f
495e875a2e075ala4a6e1b9770f
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3. DISCUSSAO E CONCLUSOES
A presente tese estuda a gestdo integrada da doenca crdnica (GID) em Portugal e a sua
aplicacdo a doenca renal cronica (DRC) e teve, como principal proposito, contribuir
para a analise de politicas pablicas implementadas, neste dominio, no setor da satde em
Portugal.
Nesta seccdo, procura-se sistematizar as aprendizagens havidas, decorrentes das
discussbes parcelares de cada um dos estudos, estando a mesma organizada nas
seguintes tematicas: Modelo de gestdo integrada da doenca; Politica de gestdo integrada
da doenga renal cronica; Conclusfes; Implicacbes em futuras investigacoes;
ImplicagBes em futuras politicas.
Ao longo da presente tese descrevemos como o modelo de GID foi incorporado na
agenda politica e como a sua aplicacdo particular a DRC, com o envolvimento de todos
0s atores, a integracao de objetivos e metas de salde em &reas como o financiamento e
regulacdo das praticas clinicas, numa logica de gestdo e coordenacdo partilhada de
cuidados, antevé resultados positivos nos doentes (clinicos e satisfacdo), nos prestadores
de cuidados (eficiéncia técnica) e no sistema de salde (qualidade, seguranca,
sustentabilidade).®
Procuramos igualmente demonstrar, como descrito na literatura internacional,® @ ®: ©)
que a iniciativa gestdo integrada da doenca renal cronica (GI DRC) incorpora varias
carateristicas assumidas como preditoras de sucesso, a saber:
— existéncia de normas e orientages, da DGS, atualizadas para os profissionais;®
— existéncia de unico sistema de informacéo dirigido ao doente, profissional e
decisores: Plataforma de Gest&o Integrada da Doenca;™ © )
— incorporacdo de incentivos para os prestadores de cuidados de hemodialise;®" ©
— incorporagdo de incentivos para os doentes através de mecanismos de
referenciagdo prioritaria para os cuidados de saude primarios, isencdo de taxas
moderadoras e pagamento de transportes (Cf. tabela 1 da Introdugéo);
— monitorizacdo periddica dos resultados das intervencdes com reporte de

informagao aos doentes, profissionais e decisores; ™
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— individualizacdo do aconselhamento para doentes DRC estadio 5 em consultas
hospitalares de pré-dialise;)

— promocdo da educacdo dos doentes e familias, com o desenvolvimento de
competéncias de autogestdo da doenca, em consultas de medicina geral e
familiar e através de informacdo disponivel pelas sociedades cientificas e
DGS.W

3.1. Modelo de Gestao Integrada da Doenca
Da literatura® @ verifica-se que o modelo de GID apresenta algumas carateristicas
inovadoras face aos programas de gestdo da doenca implementados, internacionalmente
ao longo dos Gltimos anos, nomeadamente:®
— aintegragdo de cuidados ao longo dos diferentes niveis;
— 0 foco de atencdo no doente crénico complexo ou com maior necessidade de
consumo de recursos;
— 0 modelo de financiamento indexado a parametros de qualidade e seguranca;
— amonitorizacdo sistematica da prestacdo de cuidados;
— aavaliacdo periddica da satisfacdo do doente;
— a partilha de risco com os prestadores de cuidados, o forte e consistente
comprometimento politico dos prestadores e associac@es de doentes;
— uma lideranca alinhada com os objetivos de curto, médio e longo prazo do
Governo.
Se, por um lado, a maioria dos modelos desenvolvidos nos Estados Unidos e no Reino
Unido tem o seu foco de atencdo dirigido ao controlo dos custos dos cuidados ndo
planeados, Portugal procurou, com o modelo GID, reduzir os custos esperados com as
doencas cronicas, pois, como ndo tem um identificador Unico do doente no sistema, que
permita apreciar todos os contatos havidos em cada episddio de doenca ou de utilizacdo
de servigos de satide,™ ndo consegue estimar as eventuais poupangas com uma melhor

coordenacdo e adequada utilizagdo dos recursos.
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Por outro lado, a maioria dos paises centra a sua atuacdo nas cinco doengas cronicas
mais prevalentes, como sejam a diabetes, a insuficiéncia cardiaca, a doenga pulmonar
obstrutiva crénica, a asma e a doenca coronaria,*?) tendo Portugal optado por intervir a
nivel das doencas, definidas em 2007 pelo Ministério da Saude, como aquelas que
melhor beneficiariam de uma efetiva integracdo e coordenacdo de cuidados a saber:
DRC estadio 5, esclerose mltipla, obesidade® tendo-se, mais recentemente,
incorporado a SIDA e a hipertensao pulmonar.®?

O modelo de GID e, em particular, a modalidade de financiamento dos prestadores de
cuidados de satde por preco compreensivo tém sido referidos, por outros paises, como
bons exemplos de gestdo,? uma vez que neste modelo se abandona o paradigma do
“pagamento por ato”, causa de desperdicio de recursos e incentivo a multiplicacdo de
atos médicos™ e se recentra a responsabilidade dos prestadores de cuidados na
coordenacdo de cuidados e gestdo da doenga dos seus clientes, como defendido por
alguns autores.® ©

Este modelo de financiamento, que assume carater de incentivo junto dos prestadores de
cuidados, é um dos fatores criticos de sucesso dos programas de gestdo de doenca®®: 9
e garante ao Estado portugués uma maior sustentabilidade do sistema de satide.®" ®©
Nesta tese corroboramos que, apesar dos ganhos econdmicos, decorrentes da
implementacdo do modelo de GID, ndo serem imediatos, a qualidade de vida dos
doentes, a melhoria dos resultados clinicos e do estado de satide é demonstrada,®" © @7
verificando-se em Portugal, como a literatura o demonstra, a reducdo das admissdes
hospitalares ndo planeadas, da demora média de internamento dos doentes crénicos™ e
uma melhoria dos valores clinicos hemodindmicos/séricos dos doentes renais cronicos,
coincidente com o inicio da politica de GI DRC.®

De um modo geral, a revisdo de literatura veio demonstrar que 0s paises ao
desenvolverem as suas estratégias de GID, enquadradas em politicas regionais ou
nacionais,*® procuram melhorar os resultados de satide e reduzir o desperdicio.® ©® No

entanto, a coordenacg&o partilhada/integrada de cuidados ainda esta na infancia.®
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As experiéncias de gestdo “integrada” da doenca internacionalmente documentadas,
desenvolvidas por hospitais, grupos organizados de médicos de familia e seguradoras de
saude, apesar de se designarem de “integradas” nao evidenciam a relagdo da triade de
agentes (doente, profissionais, decisores), ndo demonstram a efetiva aproximacédo de
setores e niveis de cuidados, numa logica de whole person care e ndo monitorizam de
forma sistémica a atividade de prestago de cuidados em toda a populacéo.®®

O acompanhamento e a monitorizagdo permanente do modelo GID, através de
indicadores de qualidade e seguranca,® baseados na monitorizacdo de parametros
clinicos do doente e de qualidade de vida,® © permitem aos trés principais gestores,
doentes, decisores clinicos e reguladores, a definicdo de planos de acdo focalizados ao
seu nivel de intervencao.

Em ambientes com elevado grau de incerteza e, particularmente, em momentos de
grande constrangimento financeiro, a regulacdo da préatica clinica e o combate ao
desperdicio sdo fundamentais,®>" ®V pelo que, a implementacéo do modelo de GID,
orientado para qualidade da prestacdo de cuidados e seguranca dos doentes, com o
envolvimento de todas as partes interessadas, parece ser uma adequada ferramenta de
gestdo em saude.

A regulacdo da prestacdo de cuidados de salde, como em outros paises europeus, é
complexa e assegurada centralmente pelo Ministério da Saude, atraveés dos seus
organismos centrais. Assim sendo, quando se estabelece um novo acordo social entre as
partes (doentes, prestadores de cuidados e Governo) deverao existir estimulos positivos,
que potenciem a acao e negativos, sob a forma de penalizacOes, que retraiam os desvios
indesejaveis.®?

No modelo GID, para além dos estimulos associados ao financiamento, indexado aos
resultados,™" (" existem, ainda, outros associados & regulacéo da pratica clinica, através
de auditorias ao grau de conformidade para com as normas clinicas ( Cf. tabela 1 da
Introduc&o).
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A regulacdo do modelo GID, partilhada com os profissionais, é destacada pelo
European Observatory on Health Systems and Policies como um garante da melhoria
continua da qualidade, uma vez que o envolvimento das ordens profissionais e das
sociedades cientificas, no ato de producdo, emissdo e auditoria de normas clinicas, é a
assuncdo de responsabilidades partilhadas e o comprometimento ptblico®™ de um
acordo definido entre as partes (doentes, prestadores de cuidados e Governo) para
garantia da qualidade, seguranca e sustentabilidade.

De fato, 0 conceito de integracdo, utilizado no modelo GID, vem realcar o processo pelo
qual organizacgdes e profissionais de saude cooperam em prol de melhores resultados
clinicos e ofertas de servico, num continuum de cuidados.®

Com esta tese, concluimos que o modelo GID assume o conceito de “integracdo” em
todas as areas criticas do sistema de satde, de acordo com o modelo de Atun,®® a saber
(Cf. tabela 1 da Introducéo):

— nagovernacdo (nacional e regional assegurada pelo Ministério da Salde);

no financiamento (assegurado totalmente pelo or¢camento da saude por via do
preco compreensivo);

— no planeamento (assegurado centralmente pela DGS por via do Plano Nacional
de Saude e da Estratégia Nacional para a Qualidade na Saude);

— na oferta de servigos (assegurado pelo Servigco Nacional de Salude por via da
convencdo de servigos a entidades privadas);

— na monitorizacdo e avaliacdo (assegurada centralmente e regionalmente pelas
entidades: DGS, ACSS e ARS);

— nas atividades modeladoras do comportamento (com a educagdo do doente e
familia assegurada por consultas hospitalares de pré-dialise e consultas de
medicina geral e familiar).

Sdo fatores criticos do sucesso da “integracdo” a evolucdo epidemioldgica das doengas
e problemas de salde, o desenvolvimento socioeconémico, 0 comprometimento politico
e envolvimento dos profissionais de satide.®® Se, por um lado, os dois primeiros fatores
criticos sao dificeis de controlar, em qualquer um dos modelos de gestdo da doenca
existente, por outro os dois Ultimos dependem dos lideres de processo, da estratégia de
envolvimento de grupos de interesse e do nivel de envolvimento dos politicos no

processo, fatores esses, no caso em estudo, acautelados desde 0 momento do desenho da
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medida politica, tendo o Ministério da Saude alocado a si a liderangca do processo por
via dos seus organismos centrais (ACSS e DGS).%
O modelo GID privilegia a interacéo entre os trés principais agentes de uma relagédo de
cuidados de satde como sejam:®©
— a pessoa/doente enquanto autogestor da sua situacao de salde e da evolugédo da
(s) sua (s) doenca (s);
— os profissionais/organizacdes de salde, enquanto gestores de caso e
facilitadores/mediadores das tomadas de deciséo clinica;
— 0s decisores do sistema de salde, enquanto gestores estratégicos da salde das
populacGes e dos servigos de salde a nivel local, regional e nacional.
Como conclusdo da analise do modelo GID e em complemento a analise SWOT®
prevista no estudo “Gestao Integrada da Doenca Renal Cronica: Analise de uma politica
inovadora em Portugal”, ©®* identificam-se os fatores politico-legais, econémicos,
socioculturais (nos quais se vao incluir alguns fatores demogréaficos e epidemiolégicos)
e tecnoldgicos, inerentes ao ambiente externo, que podem constituir-se como ameacas
ou oportunidades ao alargamento do modelo GID a outras doencas cronicas, sintetizado

na tabela seguinte.

® Forgas (Strengths), Fraquezas (Weaknesses), Oportunidades (Opportunities) e Ameagas (Threats).
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Tabela 1: Analise PEST® do modelo GID

Politico-legais

Econdmicos

- Estratégia  Nacional para a
Qualidade na Saude
- Financiamento  prospetivo  da

atividade GID por preco compreensivo;
MoU

Understanding)
Normativos da ACSS e DGS a

reorganizar a prestacdo de cuidados e a

(Memorandum of

redirecionar o doente para o nivel de

cuidados mais adequado.

Constrangimentos ~ aos  gastos
publicos;

Decréscimo do poder de compra;
— Aumento dos custos de saude, por
via do aumento do envelhecimento da
do

entre outros

populacdo, das doencas cronicas,

desperdicio de recursos,

fatores externos.

Sécioculturais

Tecnoldgicos

Incremento da esperanca média de
vida (demografico);

Aumento

da prevaléncia das
doencas cronicas (epidemiologico);

- Doentes cronicos mais jovens,
mais exigentes e mais responsaveis pela
autogestdo da sua doenca cronica;

da da

coordenacao e continuidade de cuidados;

Valorizacéo garantia

- Aumento da literacia da populacédo
portuguesa;

Crescente

- preocupacao na

melhoria das condicbes de vida dos
via da melhoria dos

cidadéos, por

cuidados de saude.

Esforco concertado de garantia de
alguma interoperabilidade entre diferentes
plataformas informaticas

Investimentos publicos em
investigacdo e desenvolvimento (I&D) com
pouco retorno de investimento (ROI);*

da

reengenharia do sistema de prestagdo de

Interesse  na  manutencao
cuidados de saude, nomeadamente ao nivel
da Gl DRC, através da plataforma de

gestdo integrada da doenca.

Fonte: Autor

® Analise Politica, Econémica, Social e Tecnoldgica

 De acordo com os dados do relatério da Comissdo Europeia “Innovation Union Scoreboard 2013”

Disponivel em
scoreboard/index_en.htm

http://ec.europa.eu/enterprise/policies/innovation/policy/innovation-
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Apesar do modelo GID se basear numa medicina suportada na evidéncia, com uma
orientacdo para 0s ganhos de salde e procura de mais valor do dinheiro aplicado no
sistema de salude, ao se analisar os fatores socioculturais, demograficos e
epidemioldgicos constatamos que se por um lado o nivel de salde das populagdes
determina a sociedade em que vivemos, tornando-a mais ou menos produtiva, por outro
lado, o tipo de sociedade que se desenvolve determina o estado de salde da populagéo.
Nesta dinamica simbiotica, parece existir margem de melhoria do modelo GID ao
reforcar-se o foco de atencdo para a pessoa com doenca crénica, capaz de, ativamente,
intervir e influenciar o seu processo continuum de saude-doenca, numa légica de
medicina centrada no doente.

Se, a medicina baseada na evidéncia exige a demonstracdo do conhecimento nas
praticas clinicas, por parte dos profissionais, a medicina centrada no doente procura
tornar mais claro as diferentes estratégias utilizadas para atingir determinados resultados
clinicos em contexto real do dia-a-dia com o doente.®®@® Esta assungdo do novo
paradigma da relacdo de cuidados em que o doente como “perito” pode e deve interagir
com o seu gestor de caso de “igual para igual” naquilo que sdo as decisdes relativas a
sua satide/doenca, é muito recente na Europa™ e, em particular, em Portugal.

Vaérios estudos tém demonstrado que modelos de cuidados de saude focados na
medicina curativa tém menor impacte nos custos e qualidade, do que modelos mais
holisticos integradores da medicina preventiva e medicina centrada nos doentes.®) "
Assim sendo, considerando que 90% dos cuidados aos doentes cronicos sdo prestados
em contexto de cuidados de saude primarios, com grande reconhecimento e elevados
niveis de confianca nos prestadores por parte dos doentes e familia,*® sera de
equacionar, numa eventual revisdo do modelo GID, que o mesmo venha a ser reforgado
nas suas vertentes de medicina preventiva e medicina centrada nos doentes.¥

Para enfrentar os fatores economicos relacionados com a atual crise economica, em que
a Europa se encontra, bem como com o descontrolo das contas em saude, 0 Ministério
da Saude produz varios normativos legais e técnicos para que, numa altura em que 0s
prestadores de saude, por via da empresarializacdo e autonomia de gestdo, iniciam
processos de reducdo de custos pouco racionais, a qualidade e a segurancga dos cuidados
ndo saia comprometida, pois é um dos pilares sociais dos Sistemas de Saude

europeus.®
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E obrigacio do Estado portugués, até por via da assinatura, em 2011, do memorando de
entendimento sobre as condicionalidades de politica econémica (MoU), garantir que 0s
restantes pilares sociais sejam, igualmente, garantidos, como sejam, 0 acesso, a
equidade e a sustentabilidade.®®

Como a implementacdo do modelo GID a prestagdo de cuidados de saide acontece no
nivel de cuidados mais adequado e de forma integrada, com garantia de acesso
atempado e programacdo dos cuidados necessarios, tendo as unidades de saude
preocupacdes de qualidade e efetividade.®™ Assim sendo, o Ministério da Satde
impulsiona a implementacdo deste modelo GID a outras patologias, como sejam a
esclerose mdltipla, a obesidade de grau 3 e, mais recentemente, a hipertensdo pulmonar
e SIDA, com alteracBes no modelo de financiamento hospitalar, passando o mesmo a
ser orientado para pagamento por resolucdo integrada de problemas de saude, balizado
pelo risco e custos de contexto e sujeito a avaliacdo permanente da qualidade.*"

Estes fatores politico-legais, associados a um compromisso nacional para a qualidade na
salide, através da Estratégia Nacional para a Qualidade na Saude, refletem a coesdao no
estabelecimento das principais prioridades do Sistema de Salude portugués, uma vez que
estando a cobertura territorial e a universalidade da prestacdo de cuidados de salde
consolidadas, a qualidade e a segurancga dos cuidados surgem, assim, como o principal
desafio.®”

Os fatores tecnoldgicos apresentados consubstanciam-se, na sua maioria, em
verdadeiras oportunidades de mudanca, pois é objetivo do Ministério da Saude, através
da criac@o dos Servicos Partilhados do Ministério da Saude, assegurar uma politica de
investimento em sistemas de informacgédo que, para além de otimizar os processos de
recolha de dados existentes, produzam informacéo (til para a gestdo e para o cidaddo e
tenham um adequado retorno de investimento.®?

A plataforma de gestdo integrada da doenga, que foi desenvolvida em 2008, tem vindo a
ser atualizada e melhorada ao longo dos anos, permitindo, neste momento, um controlo
efetivo de toda a area financeira e desempenho dos prestadores, bem como de alguns
pardmetros de monitorizagdo da qualidade da prestacdo de cuidados em hemodialise.®”
A plataforma de dados em saude, depois de avaliar o potencial deste instrumento de

partilha de informacdo em 2013, decidiu integra-lo nos seus servicos e na sua estratégia
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de reengenharia dos sistemas de informacgdo. Esta integracdo visa, no futuro, o

alargamento deste instrumento a outros doentes crénicos.®?

3.2. Politica de Gestao Integrada da Doenca Renal Cronica
A natureza turbulenta do setor da saude e a complexidade dos problemas de satide, @
@1 fazem com que o conteudo das medidas politicas, por vezes, incidam mais sobre
aquilo que é concretizavel na altura da deciso politica do que na evidéncia.®?
A crise politica instalada em Portugal, entre 0 Governo e os prestadores privados de
didlise, proporcionou um “meio de cultura” favoravel a reestruturagdo da forma como se
definia, revia, negociava e implementava a politica de salde de regulacdo da oferta de
cuidados aos doentes em diélise.®
Um empreendedor politico ndo deve ficar reféem das medidas politicas passadas pois
perante mudancas econdmicas, sociais e politicas, deve procurar encontrar “janelas de
oportunidade”. Estes momentos oportunos, para a tomada de decisdo, devem garantir o
alinhamento dos trés principais vetores, a saber®Y:

— total reconhecimento do problema, por parte dos politicos e comunidade, com a

sua integracdo na agenda politica;
— identificacdo de eventuais solucfes técnica, cultural, econdmica e eticamente
aceitaveis;

— clima politico favoravel a mudanca e a ado¢do de uma nova politica.
A politica de prestacdo de cuidados de dialise, até 2007, € um bom exemplo de uma
politica de salde reativa e ndo previsional que, num contexto dindmico, incerto e em
constante mudanca, como é o da satde,®” ndo conseguiu assegurar a continuidade dos
seus propositos e permitiu a monopolizacdo do mercado por parte das unidades privadas
de diélise.®* 4%
O que torna uma politica adaptativa é o seu desenho e forma de implementacdo focada
na capacitacdo do homem e do seu ecossistema para lidar com o imprevisto.®®
A presente tese procura demonstrar que a politica nacional de GID, dirigida a DRC, por
ter considerado no seu desenho e implementacdo o ambiente envolvente, o nivel de
capacitacdo dos diferentes intervenientes®, assim como, a partilha de risco entre os

doentes, os prestadores de cuidados e o Estado, pode ser considerada uma politica
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adaptativa, que garante a sustentabilidade do sistema de salde neste dominio em
concreto.®: (33). (36). (37). (38)

Esta forma inovadora de fazer politica em Portugal, aproveitando a “janela de
oportunidade” para implementar um processo politico participativo, proativo e
adaptativo que, de acordo com Swanson®), respondesse as condicdes
previstas/antecipadas, ou seja, garantisse a continuidade das sessdes de didlise a todos
os doentes® e as condicdes ndo previstas, integrando na agenda politica assuntos
emergentes, como seja, a forma inovadora de financiamento da prestacdo de cuidados
designada de “preco compreensivo”, " ) permitiu ao Estado portugués a garantia do
acesso aos cuidados, a partilha de risco com os prestadores de cuidados®” e o controlo
dos custos na hemodialise.

Em teoria, este incentivo financeiro prospetivo, baseado num pagamento fixo por
condicdo de doenca e periodo de tempo, promoveria, do mesmo modo, uma melhor
coordenacéo e transicdo de cuidados.

Por outro lado, a incorporacdo da monitorizacdo sistematica da pratica clinica em
hemodialise em todo o pais, através da plataforma de gestdo integrada da doenca, nos
diversos niveis de cuidados, possibilita aos gestores e aos clinicos a analise e 0
tratamento de dados, bem como a definicdo de prioridades, estratégias de intervencao e
reorientaco de préticas.*? - @9

A informacdo que advém destes registos € uma matéria-prima preciosa, no entanto,
numa analise de politicas, para que os resultados ndo sejam insuficientes, incompletos e
deturpados, os indicadores de salde, como instrumentos simplificadores de
conhecimento, tém de ser contextualizados, sob pena de ndo se compreender a esséncia

das decisées politicas.®?

Do mesmo modo, deve evitar-se a comparagdo, nao
contextualizada, de observacBes empiricas dos resultados populacionais com 0s
resultados, decorrentes de estudos experimentais, pois estes estudos decorrem em
contexto de laboratério e/fou em ambientes controlados,“? ndo considerando nas suas
observagbes o imprevisto, a complexidade e a oportunidade de concretizacdo das
decisdes politicas em satde.®?: ¢

Nesta tese demonstraram-se fatos ja verificados internacionalmente,® 9. 7). (8 ge
que esta préatica inovadora de gestdo da DRC, para além de garantir uma melhor

utilizacdo dos recursos e controlo das contas publicas (de 2007 a 2009 a variacao anual
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da despesa diminuiu 32%), garante um acompanhamento rigoroso da qualidade e
seguranca dos doentes com uma discreta, mas ndo desprezivel, melhoria dos indicadores
de salde (de 2007 a 2009 verificou-se diminuicdo da mortalidade, internamento
hospitalar e melhoria dos parametros clinicos: hemoglobina, fosforo sérico e o eKt/V).®
Ao contrario do que se verificou na revisdo de literatura, Portugal é um dos poucos
paises que monitoriza o nivel de satisfacdo dos doentes em diélise, tendo-se vindo a
constatar ao longo dos anos, como previsto em outros estudos,*? que a grande maioria
da populacdo se encontra satisfeita com a prestacdo de cuidados e com a atitude dos
profissionais de satide.")
Dados preliminares da Gltima avaliacdo de 2013, evidenciam a manuten¢do do elevado
nivel de satisfacdo dos doentes para com as condi¢Ges da unidade de dialise, na ordem
dos 77% (face aos 70% em 2009), verificando-se, ainda, que 66% dos doentes em 2013,
face aos 53% em 2009, néo tiveram que alterar a sua atividade profissional aquando do
inicio do tratamento.“?
A par dos resultados nacionais, outros dados internacionais “® tém vindo a demonstrar
que os doentes, em Portugal, se consideram esclarecidos e envolvidos na tomada de
decisdo sobre a escolha de modalidade de diélise, sendo esse fato, por si sO, um
importante garante de qualidade e equidade.®
Se 0 Ministério da Saude, perante a crise politica instalada em 2007, ao contextualizar,
discutir e trabalhar com todos os interessados, conseguiu transformar a crise numa
verdadeira oportunidade de mudanca e melhoria do sistema, por outro lado, o forte
comprometimento dos profissionais, doentes e unidades de dialise na procura de uma
adequada reforma dos cuidados de saude onde todos ficariam a ganhar (Win Win),
permitiu garantir®®
— aos doentes: 0 acesso a uma prestacdo de cuidados de saude integrados, de
qualidade e seguros onde o seu papel ativo, enquanto auto-gestor do seu
processo de doenca, é crucial.
— aos prestadores de cuidados de dialise: uma clarificagdo do modo de
funcionamento do mercado e uma melhoria da gestdo interna dos processos
bem como a possibilidade de alcancar maiores niveis eficiéncia técnica e

financeira.
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— ao Servico Nacional de Saude: monitorizar a prestacao de cuidados de saide em
tempo util, para responder as necessidades de cuidados da populagéo, reduzir
algumas desigualdades de acesso e qualidade, bem como contribuir para uma
maior sustentabilidade do Sistema de Saude.

Uma outra variavel, a ter em consideracdo nesta discusséo, € o tipo de prestadores de
cuidados envolvidos no processo politico. Neste projeto GI DRC, os prestadores de
cuidados de didlise sdo entidades privadas, filiais de empresas internacionais, e esse fato
poderd ter influenciado o nivel de envolvimento/empenhamento e resultados havidos,
pois estas entidades, face as publicas, tém maior cultura de empreendorismo, de partilha
de risco e adaptacdo a mudanca,®® para as quais a GID é um desafio de eficiéncia
técnica.

De fato, a revisdo de literatura'”’ vem realcar que cerca de 42% das unidades prestadoras
de cuidados, que desenvolvem projetos de GID, sdo managed care organizations tendo-
se, a nivel da DRC, identificado um dnico projeto custo-efetivo, com descricdo da
melhoria do estado de satide dos doentes.¥

Apesar de alguns estudos aleatorizados, anteriores a 2006, terem ja demonstrado
incrementos nos resultados clinicos e econdmicos em projetos de gestdo da doenca renal
cronica,®® a revisdo de literatura posterior ndo é consistente quando se procura
identificar a efetividade das intervencdes de GID.(" De fato, numa atualizagdo dessa
mesma revisdo de literatura, estendida ao periodo compreendido de junho de 2011 a
agosto 2013, identificaram-se duas novas revisdes sistematicas de literatura publicadas,
na rea da diabetes,“®" " onde, mais uma vez, ndo se verifica consenso sobre a custo-
efetividade de medidas de GID.

Assim sendo, apesar de ndo termos consenso na literatura de que estas iniciativas de
coordenacdo de cuidados sdo poupadoras de custos (tradugdo livre de autor de cost
saving),® sabemos que sdo uma garantia de valor pelo dinheiro gasto (traducéo livre de

autor de value for money) no sistema de sadde.®" ¥
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3.3. Conclusoes

Apesar de nos Gltimos 50 anos, a salde das populacdes ter melhorado,*” varios
relatorios da OMS tém vindo a reforcar, ao longo do tempo, a necessidade urgente de se
processar uma efetiva reorganizacdo dos sistemas de saude, que acompanhem a
tendéncia demografica, evidenciada pelo declinio da mortalidade infantil e 0 aumento
da esperanca média de vida, e a transicdo epidemiologica da populagdo mundial, cada
vez mais exposta aos fatores determinantes e condicionantes de doencas cronicas, " “9 €0 61 G2
A DRC, a semelhanca de outras doencas cronicas, assume particular atencdo por parte
da maioria dos paises,®® sendo em Portugal a elevada incidéncia e prevaléncia da DRC
de estadio 5, sob tratamento de substituicdo da funcéo renal, explicada pela garantia de
acesso a dialise, pela elevada taxa de sobrevida apds transplantacdo de rim, pelo
aumento generalizado, na populacdo em geral, da esperanca média de vida, da
prevaléncia de diabetes e hipertensdo arterial, assim como pelo aumento de sobrevivéncia
de doentes com patologia cardiovascular e neoplésica, com sequela de DRC.® ¢ ®9

Em Portugal, a implementacdo, a nivel nacional, de uma politica de GID dirigida aos
doentes com DRC tem vindo, ao longo dos anos, a demonstrar ser um instrumento de
garantia da eficiéncia, qualidade e seguranca, enfrentado os desafios da medicina
moderna, num contexto de grande contencdo econdémica e com elevado grau de
incerteza. Assim, conclui-se com esta tese, que:

1. as especificidades politicas, econdmicas e culturais de cada pais influenciam o
nivel de comprometimento politico, o tipo de planeamento em saude, a
capacidade de gestdo e influéncia dos diferentes grupos de interesse, a cultura de
avaliacdo e monitorizacao e o tipo de intervencgdes predominantes nas iniciativas
de GID, sendo complexa qualquer tentativa de comparabilidade das
mesmas; "4

2. a politica GI DRC ¢é uma politica adaptativa pois, através da compreensdo dos
atores, contexto e processos, procurou responder ao meio envolvente de forma
pro-ativa;®¥

3. a analise da politica de saude GI DRC permite-nos perceber porque é que
determinados acontecimentos podem despoletar decisbes que, com muita
cautela, podem vir a ser adaptados a outras realidades. Os resultados desta

iniciativa estéo relacionados com o contexto de crise e desregulacdo do mercado
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da hemodialise em Portugal; com o forte comprometimento do Ministério da

Saude, academia, doentes e prestadores de cuidados de hemodialise na procura

de uma adequada reforma dos cuidados de saude onde todos ficariam a ganhar

(Win Win); @

. a politica GI DRC permite controlar os custos com a hemodialise, partilhar o

risco com as unidades de didlise, regular a pratica clinica, tornando-a eficiente e

equitativa, envolver os doentes na gestdo da sua doenca e garantir a

monitorizacdo da qualidade e seguranca da prestacdo, bem como dos resultados

de sadde;®

. a politica GI DRC incorpora, em diferentes estadios de desenvolvimento, todos

os elementos considerados, internacionalmente, como fundamentais ao sucesso

dos programas de gestéo da doenca;”

. as intervencgdes, classificadas de acordo com a taxonomia EPOC, mais

predominantes na politica GI DRC, sdo:"

— as intervencdes profissionais (como sejam a monitorizacdo de indicadores de
qualidade e seguranca, a producdo de normas e auditorias clinicas);

— as intervencdes organizacionais (como sejam a constituicdo de centros de
tratamento e centros de elevada diferenciacdo, a integracdo formal dos
diferentes niveis de cuidados/servicos e a identificacdo de uma rede de
cuidados para a DRC);

— as intervencdes financeiras (através do pagamento por prego compreensivo).

. na politica GI DRC, as intervengdes dirigidas aos doentes, embora pouco

desenvolvidas, incluem uma atividade regular de monitorizacéo da satisfacdo do

doente que, apesar de ser referenciada na literatura como uma boa prética, esta
pouco disseminada na maioria dos programas de gest&o da doenca;? (”

. 0s indicadores de medida, mais utilizados na monitoriza¢do das intervengoes da

politica GI DRC, sdo os relativos a utilizagdo de servi¢os, monitorizacdo

clinica/laboratorial e avaliacdo da satisfagdo dos doentes; ()

. .com a monitorizagdo dos indicadores de qualidade e seguranga (apresentados

sobre a forma de metas e objetivos) atualizados, o Ministério da Saude pode

criar mecanismos de prevencdo, acompanhamento e monitorizacdo da evolucéo
da DRC em Portugal.®”
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3.4. Implicagdes em futuras investigacoes
No setor da salde, quando se tenta estabelecer relagcdes entre a investigacao, a politica e
a pratica clinica, verificamos que a transposicao/transformacdo dos seus resultados e
saberes especificos, para qualquer um dos outros dominios, ainda apresenta varias
lacunas, oportunidades de melhoria e de mudanga.®®
As politicas de saude podem ser analisadas a luz de uma multiplicidade de critérios e
disciplinas, sendo complexo e dificil tomar decisbes racionais quando ndo suportadas
por uma metodologia que confira transparéncia e coeréncia ao processo.®® Nas dltimas
décadas, tém surgido métodos que permitem racionalizar a tomada de decisdo, como a
andlise da carga de doenca, a andlise de custo-efetividade das intervencdes, a analise de
equidade, entre outros. No entanto, estas metodologias apenas se focam numa dimenséo
do problema, sendo necessario recorrer a metodologias mais holisticas que permitam, de
forma sistemaética, ter em conta os varios critérios considerados relevantes, na definicao
e reviséo da politica.®”
Assim sendo, tentamos demonstrar que a analise de politicas, por ser um processo
dindmico e multidimensional, permite-nos apreciar a complexidade das interacdes
sociais, econémicas e politicas,® @®: ®2) caraterizando-se o fenémeno politico naquilo
que foram os fatores sistémicos, estruturais, culturais e situacionais, 0s atores
envolvidos, a metodologia de planeamento, implementacéo e avaliagcdo subjacente, que
de alguma forma podem ter influenciado a decisdo politica.?
Um dos principais desafios da academia é criar, organizar e transformar o conhecimento
em salde, em politicas e praticas mais consistentes, mais participadas e mais
transparentes. Assim, esta tese vem demonstrar a importancia da contextualizacdo das
politicas e dos resultados de salde, a escassez de conhecimento em torno das iniciativas
nacionais de GID, bem como a necessidade de se incorporar na agenda de investigacao

de politicas de saude em areas como sejam:
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1. avaliacdo da custo-efetividade das intervengdes de Gl DRC face aos resultados
de salde alcangados;

2. avaliacdo do modelo conceptual de GID;

3. analise da influéncia da tipologia dos prestadores de cuidados (publico ou
privado) no sucesso da implementacdo do modelo de GID;

4. andlise do modelo de GID dirigida a outras doencas, como sejam a obesidade

grau 3, a esclerose mdltipla, SIDA e hipertensdo pulmonar.

3.5. Implicagdes em futuras politicas

A Europa estd cada vez mais comprometida em demonstrar que a alocacdo dos
dinheiros plblicos é adequada e justa.®® Em Portugal, essa gestdo eficiente e
transparente na saude continua comprometida, pois verifica-se por parte das entidades
publicas, quer sejam elas prestadoras ou reguladoras, grande dificuldade em adaptar-se
a mudanca e a responder, num curto espaco de tempo, a desafios de forma proativa;
inexisténcia de bons sistemas de informacdo de apoio a decisdo; prevaléncia dos
compromissos ideoldgicos/valores publicos a defender; lideranca de diferentes atores
com multiplos interesses. % ¢V

A constatacdo de que a prestacdo dos cuidados de saude continua dependente da
iniciativa do doente, fragmentada, desorganizada, muitas vezes duplicada e com
enfoque na agudizacio ou complicacdo da doenca;® de que a definicdo das prioridades
de saude continua ad-hoc, através de abordagens intuitivas, baseadas no historico e
sujeitas a pressées externas,®” demonstram a reatividade do sistema e justifica, de
alguma forma, porque é que os diferentes paises da Europa ndo tém conseguido
acompanhar as necessidades de cuidados dos doentes/populagdes com doenca
crénica.®®

Com o reconhecimento concertado dos diferentes Estados-Membros, de que os modelos
de cuidados de saude integrados sdo importantes instrumentos de melhoria da qualidade
e a eficiéncia dos sistemas de salde, espera-se, como consequéncia imediata, a
reconfiguracdo e modernizagdo dos cuidados de saude, de forma a torna-los custo-

eficazes e sustentaveis.“®
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Face aos exposto e na sequéncia dos resultados e conclusGes da presente tese, parece

importante:

1.

incentivar as organizacGes e profissionais da salude, bem como os doentes e
familias, a terem um papel mais ativo na implementacéo da gestdo integrada da
doenca cronica;

integrar nos curricula de formagdo continua, graduada e pds-graduada a gestdo
integrada da doenca cronica;

divulgar, no ambito das medidas de GID entdo dirigidas a esclerose multipla,
obesidade de grau 3, hipertensdo pulmonar e SIDA, os resultados da
monitorizacdo da qualidade dos cuidados, bem como a evolugéo dos custos com

estas patologias.

Em Portugal, considerando a particularidade de que o servi¢co de hemodiélise é, por falta

de resposta no setor publico desde 1980, assegurada pelo setor privado, com a inerente

monopolizagdo da prestacdo; considerando, ainda, que, é dificil reverter esta

dependéncia a favor do setor publico, pois exigiria um elevado investimento em

infraestruturas, a GI DRC ganhara em efetividade se:

1.

continuar a garantir o controlo da entrada de novos doentes no sistema, através
das consultas hospitalares de pré-dialise;

incentivar os hospitais pablicos a aumentarem a sua atividade na area da dialise
peritoneal e didlise domicilidria, por via de uma maior sensibilizacdo dos
nefrologistas e doentes para a eficacia destas modalidades e de um
financiamento mais apelativo;

sensibilizar os nefrologistas e doentes para o devido enquadramento do
tratamento conservador da DRC nas suas opg¢des de escolha;

envolver, de forma proativa, os médicos de cuidados de saude primarios, como
gestores de caso, por forma a alargar o espetro da coordenacdo de cuidados a
areas ainda pouco abrangidas como sejam a prevencéo da doenga;

incrementar as intervencdes de medicina centrada no doente, em particular o
empoderamento da comunidade, familia e doentes, assim como as intervencoes
de medicina preventiva e promogéo de saude;

realizar estudos de investigacdo dirigidos a avaliacdo custo-efetiva da

intervencéo Gl DRC.
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MATERIAL SUPLEMENTAR

1. Grelha de avaliacédo entregue ao painel de peritos para selecdo das patologias a
considerar no modelo de gestéo integrada da doenca (Técnica Delphi).
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METODOLOGIA

Considerando a abordagem da gestdo integrada da doenga, pondere (de 1 a 5), para cada uma das
patologias seleccionadas na coluna da esquerda, o grau de importancia dos atributos mencionados
na linha inicial da grelha de avaliagdo. Entenda-se a ponderagio de 1 como a menos importante e

a de 5 como a mais importante.

A soma dos diferentes scores atribuidos por patologia, ira permitir determinar, quais as patologias

consideradas pelos Peritos como as mais prioritarias.

Muito Obrigado.

06.12.2007
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Glossirio dos Conceitos Associados aos Atributos a Considerar na Ponderagio das

Patologias

Magnitude Epidemiolégica
Entender a magnitude epidemioldgica, como a frequéncia com que uma dada doenca surge na

opulacio, por analogia 2 definicio de prevaléncia’, que consiste no nimero de casos de uma dada
s >
doencga, ou condi¢iio, numa dada populagio, num momento cronolégico preciso.

Severidade da Incapacidade

Ter por definigio de incapacidade’, qualquer perda ou alteragio de uma estrutura ou funcio
psicoldgica, fisiologica ou anatémica da capacidade de um sistema ou 6rgio.

Precocidade da Incapacidade

Atender ao facto de que a severidade da incapacidade é tanto maior quanto mais cedo a mesma surja
no decurso da vida, da vida activa com subsequente absentismo ou da doenga do individuo com
dependéncia de cuidador.

Doenga com Possibilidade de Auto-Controlo

Ponderar o facto de o individuo ter, ou ter de vir a desenvolver a capacidade, a autonomia e os
conhecimentos para o controlo da doenga, por adesio a estilos de vida saudaveis, adesio 4 terapéutica
e a vigilancia médica periddica.

Capacidade de Coordenagao de Cuidados

Favorecer a articulagio de cuidados dentro do Sistema Nacional de Satde, tendo em consideracio as
Redes de Referenciacao Nacional instituidas e a necessidade de mobilidade dos doentes entre os
diferentes niveis de cuidados, nomeadamente, a articulagio entre os cuidados primarios, secundirios
e continuados.

VLAST, J. Um diciondrio de epidemiologia. Toronto: Oxford University Press, 1988.
2 Secretariado Nacional de Reabilitacio, do Ministério do Emprego e da Seguranca Social. Classificagio
Internacional das deficiéncias, incapacidades e desvantagens (handicps) da OMS. Lisboa, 1995.

06.12.2007

129



Direcgao-Geral da Saude
www.dgs.pt

.
Mo saSie  Consulta de Peritos sobre as Patologias a Integrar, Prioritariamente, em

Projectos da Gestao Integrada da Doenca

Possibilidade de Uniformizagao das Priticas dos Profissionais

Considerar a capacidade de serem definidas e em