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RESUMO

Objetivos: Investigar os custos da epilepsia em pacienteosdatendidos no ambulatério de
Neurologia do Hospital Santa Teresa, Sao Pedro Idantara, regido metropolitana de
Florianopolis, Santa Catarina, sul do Brasil.

Métodos Foi delineado um estudo custo da doencga, retctispe método de prevaléncia e
“base ao topo”, e um questionario foi desenvolvidoa a coleta de dados referentes aos
principais fatores relacionados aos custos diretiogliretos em epilepsia durante trés meses.
O estudo incluiu uma série de pacientes com maik8danos e com diagnostico prévio de
epilepsia baseado na avaliagdo de neurologistaciaBpado em Epileptologia. Os custos
foram estimados sob a perspectiva social.

Resultados A populacdo em estudo contou com 48 pacientes idade média de 44,87+
12,09 anos e tempo médio de doenca de 28,91+ BA@8® A média dos custos totais da
epilepsia por trés meses foi de R$ 803,16 + 64€8@3, mediana de R$ 624,15. A média dos
custos diretos relacionados a atencdo médica féi®lg25,33 + 240,60 e a dos diretos nédo
relacionados a atencdo médica foi de R$ 85,01 #2859 média dos custos indiretos foi de
R$ 492,81 + 615,28.

Conclusdes As caracteristicas dos pacientes com epilepsistraram pessoas em idade
economicamente ativa, com baixo nivel de escoldeida alta taxa de improdutividade.
Custos indiretos relacionados a aposentadoria aaeigrodutiva foram o fator de maior

custo econémico em epilepsia.

Palavras-chave Economia da saude; Custo de doenca; Epilepsia.
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ABSTRACT

Purpose To investigate the costs of epilepsy in adult patients under care by a terciary
clinic for epilepsy in the Hospital Santa Teresdp $Pedro de Alcéntara, Florianopolis’s
metropolitan area, Estate of Santa Catarina, SouBzil.

Methods: A three months retrospective, prevalence basathrin-up cost of iliness study was
delineated and a questionnaire was developed tlectalata with reference to the main
factors related to direct and indirect costs ilegggy. The study included a number of patients
over the age of 18 with a previous diagnosis ofepgly based on assessment of neurologist

specialist on epileptology. Costs were estimatesl societal perspective.

Results The study enrolled 48 patients with 44,87 + 13;868rs and mean time of disease of
28,91 + 12,79 years. The mean total costs of gpyl@ver three months were R$ 803,16 *
646,23, with median of R$ 624,15. The mean direetlical-related costs were R$ 225,33 +
240,60 and no-medical costs were R$ 85,01 + 159TA8. mean indirect costs were R$
492,81 + 615,28.

Conclusions The patient’s characteristics shows economicadlve age people, with low
grade school and high rate of improductivity. ledir costs related to retirement in

productivity age were the major economic cost fact@pilepsy.

Key Words: Health economics; Cost of iliness; Epilepsy.
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1 INTRODUCAO

A epilepsia é um distirbio da bioeletrogénese cafebaracterizada pela recorréncia
de tal fendbmeno na forma de crises, na ausénaiautas febris ou toxico-metabdlicas. Essa
descarga elétrica de neurdnios predominantemertieas® pode se originar de qualquer area
do territorio cerebral e, por sua vez, ser traridmpara outros locais, adjacentes ou distantes
do foco gatilho. Logo, suas manifestacfes sintoldgittas, quais sejam motoras e sensoriais,
correspondem as areas corticais estimuladas ecEmméndicios clinicos importantes para a
determinagao de cada tipo de cfise.

Estima-se que a epilepsia seja a condicdo neucal@yave de maior prevaléncia no
mundo, ao acometer 1% da populacdo em dexal. Brasil, estudo epidemiol6gico com
diferentes classes sécio-econdmicas realizado a@@r2007 nas cidades de Sdo José do Rio
Preto e Campinas apontou para uma prevaléncia2de000 pessodsenquanto em estudos
anteriores houve uma variagdo de 11,9/31@008,6/1000 habitantés.

Segundo Temkif) os relatos Hipocraticos ja consideravam a epdeppalavra de
origem grega que significa “ser abatido por alge gem de cim& - uma condicdo nédo
relacionada a causas demoniacas ou espirituaiss Aras tarde, apesar do avanco do
pensamento grego na compreensao da doenca, edmbl@®s insistiam em imputar ao
demobnio a culpa desse mal, na busca por algo pasiE\ser exorcizado em relatos sobre um
jovem com crises epilépticas (Marcos 9, 142®&sse papel religioso e o consequente
misticismo criado em torno das crises epilépticastrdbuiu para a geragcdo de um forte
estigma perpetuado na sociedade atual, levandesasgs acometidas a se tornarem isoladas,
terem dificuldades psicolégicas e grande prejuzaublidade de vidaAlids, de se esperar
também s&o as negativas repercussdes na aredalhata ' Sabe-se, por outro lado, que as
crises epilépticas ndo obscureceram a genialidade feitos de Alexandre o Grande, do

imperador romano Julio César, de Gustave FlauterAlfred Nobel, de Machado de Assis,
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de Lord Byron e de um dos grandes escritores éaatitra russa, Fyodor Mikhalovich
Dostoievsky, todos acometidos por epilepsia.

Desde a primeira droga (brometo) a se mostrarzhéamais de 100 anos, em torno
de 70% das crises puderam ser controladas com agédicle baixo custo, propiciando uma
vida melhor aos pacienté$\o intuito de otimizar o controle das crises, urangle arsenal
terapéutico foi sendo desenvolvido ao longo dasnaft décadas. Com a introducdo do
fenobarbital (1914) e da fenitoina (1938), essagal permaneceram por muitos anos como
as principais op¢des medicamentosas, até que adalée setenta do século passado houve a
introducdo da carbamazepina e do valproato de sddintativas e empirismos com 0s
farmacos e suas associacdes eram a base do tradardennovas drogas antiepilépticas
(DAE), como lamotrigina e topiramato, foram dispmlizadas com a promessa de alterar o
prognéstico de pacientes com alguma falha no textéan ou porque as crises nao foram
adequadamente controladas ou porque havia muitsfadversos das drogas ustiis.
Trevisol-Bittencourtet. al. demonstraram, entretanto, que a introducdo de egme
terapéutico com uma unica DAE maior pode produziaunelhora marcante no controle das
crises, bem como uma reducdo dramética dos efedtzderais atribuiveis as DAE.A
chamada politerapia racional - baseada hum mardrezmimento epidemiologico, da historia
natural e prognostico das epilepsias — € hoje glegeomo a melhor abordagem terapéutica.
A combinacdo 6tima seria DAE com diferentes mecaoss de acdo, com relativamente
menos efeitos colaterais, indices terapéuticos nesmi@ nenhuma ou pequena interacdo de
drogas®

O tratamento cirdrgico também foi desenvolvido pasgacientes com epilepsia focal
refrataria as DAE e se tornou uma alternativa efiaécancando controle total das crises em
mais de dois tercos dessas pes$oa@sdavia, possiveis efeitos a longo prazo permanece
ignorados.

Apesar dos avancos no tratamento, somente 10% a d3¥pacientes recebem
tratamento medicamentoso, e a oferta de tratamaniogico é ainda reduzida. Estudos
prospectivos recentes sobre a histdria naturapdepsia demonstram que mais de 60% dos
pacientes com novo diagndstico entrardo em remissao o tratamento, sendo o restante
dividido em mais dois grupos prognosticos: remiss@m tratamento e crises epilépticas
persistentes apesar do tratameéhnt&@abe-se também que a falta de tratamento estéiads

7

a maior morbidade e risco de morte subita, que gu&lmente € maior nos paises em
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desenvolvimento, como o Brasil. Diante desse encsdgio-econdémico da epilepsia ativa no
mundo, uma campanha global liderada pela Orgarozag@indial da Saude, Liga
Internacional Contra Epilepsia e Organizacdo l@teional dos Pacientes com Epilepsia, foi
lancada em 1997 com o intuito principal de forneestlarecimento e desmistificagdo da
doenca. Para tanto, um dos objetivos do projetedézir a carga econémica e social da
epilepsia nas areas estudatias.

Segundo Beglé¥, conhecer os custos da epilepsia aumenta o isteqgsr quem
suporta esse encargo - os individuos e a sociedagelo potencial beneficio da prevencéo e
do tratamento. Kotsopoulogt al.* afirmam ainda que as consegiiéncias econdmicas da
epilepsia sdo vastas em termos do uso dos readassaide e perda de produtividade. Nesse
propésito, estudos econdmicos em saude utilizamétwdo custo da doenca (CDD) para
estimar os diferentes tipos de custos experimesataetos individuos e suas familias, por
terceiros, por sistemas de saude e pela sociedadgeml. O método auxilia na aplicacao
mais efetiva dos recursos publicos, na medida eersgas informacdes podem servir de base
para outros estudos de avaliagédo econoffica.

Alguns estudos CDD em epilep%i& analisaram, além das variaveis demogréficas das
populacdes, os fatores que se correlacionam diegtiEnaos custos, como o tempo de doenga,
o tipo de resposta ao tratamento e o uso de DABsd3eestudos avaliados, apenas qgtidtro
buscaram avaliar também os custos ligados a caucidcondmica dos individuos, como
dias de auséncia no trabalho e perda de produti@idacorrentes da doenca.

O impacto econémico da epilepsia em termos indaigle para os sistemas de saude
ainda é um tema pouco explorado, ndo sendo memdona literatura estudo com tal
caracteristica realizado no Brasil.

Diante da relevancia dos estudos CDD para a saldaportante que se estime o
custo da epilepsia para os pacientes tratadoséatrde Sistema Unico de Saude. A
originalidade do presente estudo serve como subtidio para medicos e gestores da saude
avaliarem o impacto dos cuidados em epilepsia ganosento da saude, quanto para novas
pesquisas em diferentes regides do pais, a fimifdadit os conceitos da Economia da
Saude.



2 REVISAO BIBLIOGRAFICA

A Economia da Saude (ES) € o ramo do conhecimenéotgm por objetivo a
otimizacdo das acOes de saude por meio do estwloodaicOes ideais de distribuicdo dos
recursos disponiveis, a fim de assegurar a populagéelhor assisténcia a saude e o melhor
estado de saude possivel, tendo em conta meiaziesas limitados? Ela procura aliar os
conhecimentos adquiridos pela Medicina (segurancprdcedimento, eficacia e efetividade
da intervencédo) ao conceito de eficiéncia — oridinaa Economia -, com o0 objetivo de
instrumentalizar os gestores de salude em suas asnteddecisdo, principalmente quanto a
um melhor aproveitamento de recursos frente assaielzeles da sociedatf€d conhecimento
de que a saude e a atencdo médica ndo sdo umalarEr@dmo sao 0s outros bens levou a
criacdo e aplicacdo de métodos econdmicos especifiara identificar um preco relativo
aproximado que permitiria decidir o que deve pagaa sociedade para que sua populacéo
seja mais saudavel. Com isso, o0 interesse nessglidia vem crescendo em concordancia
com o incremento nos custos derivados da atengaade”

A concepcédo econdmica de custos, e, em essénd@matteoria econémica, gira em
torno da visdo de que 0s recursos existentes sagses e a demanda € ilimitada. Sob esse
prisma, todo processo de producdo passa tambémssag@mmente, a ser um processo de
escolha, ja que os recursos utilizados em um detado processo produtivo ndo estarao
disponiveis para serem usados em qualquer outraaiiva de producédo. O conceito de custo
de oportunidade ou custo social reflete a nocaquaeos recursos (humanos, monetarios e
materiais) utilizados para salvar a vida de umasgqeesao estardo mais disponiveis para
serem utilizados para outra (ou outras). Dessadpincusto de oportunidade de executar
uma determinada acdo em saude sera maior (menerd galor dos recursos consumidos
para sua implantacdo se o retorno social do meswestimento em outra acdo em saude for
maior (menor) do que na primeira op¢ao. Nao se,tpadrtanto, de negar a concepcgao, tao

comum entre os profissionais de saude, de queaandd tem preco, mas sim reconhecer que
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ela tem um custo que se expressa também em term@mldle de outras pessdasia
“oportunidade perdida” de ndo se adotar melhorredtera. Além de recursos limitados, faz
parte do conceito de demanda o desejo e as pref@sémpor bens de servico dos
consumidores. Entretanto, a demanda em salude puos#ais peculiaridades, a se destacar:
do ponto de vista do individuo, a demanda por gesvie saude é irregular e imprevisivel,
visto que a maioria das pessoas ndo sabe com eggeééficia vai necessitar de atencéo
meédica; a demanda ocorre em uma circunstancia ahemsndoenca -, que pode comprometer
a racionalidade do consumidor; a ética médica dita a conduta terapéutica deve ser
determinada apenas pelas necessidades do paciedependente de sua capacidade
econdmica de pagamento e condena ainda a propagandampeticdo aberta entre médicos.
A questdo da alocacdo de recursos envolve aindectaspde justica social e equidade,
principios norteadores dos sistemas de saude. Ajndando seja assegurado seu efetivo
exercicio, as tendéncias atuais preponderanteslrecem como um dos pilares principais do
conceito de equidade a distribuicdo de recurs@védrde uma discriminacdo positiva em
favor dos mais desfavorecidos e a diminuicdo dagydaldades que resultam de fatores que
estéo fora do controle individual.

Avaliacdo Econdmica em Saude (AES) - um dos ingnios da ES — é a andlise
comparativa de alternativas de intervencdo em sade termos de seus custos e
consequéncias, a fim de se identificar e tornafig@ip um dos critérios que podem auxiliar
na decisdo do uso dos recursos em salide. Conforamenidnd?, as questbes béasicas para
qualquer avaliagdo econOmica sao identificar, medalorar, e comparar 0s custos e
consequéncias das alternativas consideradas. ApdiE8 ser classificada em incompleta e
completa, dependendo de duas caracteristicas tlmbssse existe comparacdo entre duas ou

mais alternativas e se 0s custos e as consequéasiadternativas sdo avaliados (Quadro 1).



Quadro 1 - Tipos de Avaliagdo Econémica em Saude.

Os custos e consequéncias das alternativas saacmsil

Nao Sim
N&o Avaliacdo Incompleta Avaliacdo Incompleta

Ha Descricéo de custos “Descri¢éo custo-desfecho”

comparagao

de duas ou Avaliacéo Incompleta Avaliacdo Completa

mais Analise de custos ou Custo daAnalise Custo-Efetividade

alternativas? Sim Doenca Anédlise Custo-Utilidade
Analise Custo-Beneficio

Adaptado de: Drummond MF., 2005.

Os estudos descricdo de custo e analise de custorsdas de AES incompleta, em
gue ndo ha comparacdo de alternativas e apenast® d®l uma intervencao é avaliado. O
estudo de descricdo de custo — também chamadostie da doencga - estima e quantifica a
utilizacao de recursos de diversas intervencogsogtas para determinada doenca para todos
os afetados em um periodo de tempo (método dal@nev@ ou somente para aqueles que
adoecem no periodo analisado (método da incidéfiozada recurso é entdo custeado em
termos monetarios e ao final tem-se o custo t@alaknca para a sociedade. No tipo anélise
de custo, tem-se a possibilidade de comparar gag#lo de recursos de duas ou mais
intervencdes com consequéncias equivalentes paaletarminada doenca ou condicao e, na
sequéncia, valorar os recursos utilizados em termosetarios® E também chamado de
andlise de custo-minimizacao, visto que apenafeeedica de custo € considerada. Nao é um
meétodo muito utilizado, pois € raro encontrar difees intervencdes apresentando 0s mesmos
desfechos em termos de efetividade. Outra formaempteta € o método descricdo “custo-
desfecho” (traducéao livre dmst-outcome description), em que custos e consequéncias de um
Gnico servigco ou programa sdo descritos e avaljasiem comparacfes. Essas avaliagfes
incompletas sdo importantes, na medida em que s#gi@s intermediarios para a
compreensao dos custos e conseqiiéncias dos serycogramas de salde.

A AES completa, por sua vez, objetiva compararustos e as consequéncias de duas
ou mais alternativas em saude. A identificacdo &#os tipos de custo e sua subsequiente



mensuracdo em unidades monetarias é similar entn@ieria das avaliagbes econdmicas;
entretanto, a natureza das consequéncias das a#iltaen analisadas pode diferir

consideravelmente e afetar sua mensuracao, vatoeag@mparacao de custos (Quadro 2).

Quadro 2 - Medidas de custos e consequiéncias na AES.

. Medida/valoragao dos Identificacdo das Medida/valoragéo dos
Tipo de estudo custos das duas N
) consequéncias desfechos
alternativas
pnalise de custo ou Unidades monetarias ~ Nenhuma Nenhuma
Custo da doenca
Andlise custo- Unidades monetérias Unico efeito de interesse,Unidade naturais (p.e. anas
efetividade comum as alternativas, masde vida ganho, pontos de
alcancado em diferentes  reducéo de presséo
graus. sanguinea, etc).
Analise custo- Unidades monetarias Unico ou mltiplos efeitosAnos saudaveis (geralmente
utilidade ndo necessariamente comumedido como AVAQ¥)
as alternativas
Analise custo- Unidades monetarias Unico ou mltiplos efeitognidades monetarias
beneficio ndo necessariamente comuns
as alternativas

* Anos de Vida Ajustados com Qualidade
Fonte: Drummond MF., 2005.

A andlise de custo-efetividade é um método de comgpa de intervencdes
alternativas, no qual os custos sdo calculadosredades monetarias, mas as consequéncias
sdo expressas em valores ndo monetarios ou unidatiesis de efetividade determinados
pelo pesquisador, como anos de vida ganhos ou plteedias livre de sintomas. Os dados
sobre a efetividade de cada intervencdo geralnsfideobtidos de grandes ensaios clinicos
prévios. Esse método, entretanto, ndo pode serougach comparar intervencdes para
diferentes doencas ou diferentes programas de ,ss€ids unidades dos desfechos nédo forem
as mesmas. As alternativas avaliadas com as mesethdas de efetividade podem ser entédo
comparadas e analisadas através de um indice tilédefge (custo por ano de vida ganho,
por exemplo). Ao invés de se reduzirem os resudtatizsa analise sob um Unico indice, os
componentes dos custos e consequéncias das irgéegealternativas podem ser listados na

forma de uma tabela, criando a denominada analiste-conseqiiéncfa.*



A analise de custo-utilidade é uma forma espe@alrflise custo-efetividade em que
0S custos sao calculados através de uma unidadgilidade referente ao bem-estar dos
individuos apés determinada intervenéa®. termo utilidade, de uma forma geral, refere-se
as preferéncias que individuos ou sociedade podepot qualquer intervencdo em saffde.
A medida de utilidade mais comumente usada € Amo¥ida Ajustados pela Qualidade
(AVAQ), que leva em conta tanto a quantidade des adlicionais obtidos, como a qualidade
de vida resultante de um tratamento. A qualidadeidbe é estimada através de instrumentos
gue avaliam a percepcao relacionada a um determiestédo de salde em um valor entre
dois pontos extremos: 0 (morte) e 1 (saude peyfditsse valor, conhecido como utilidade, é
multiplicado pelo tempo no qual o individuo perm@mem cada estado de saude para formar
um indice do desfech®.®® E particularmente apropriado nos casos em queakdgde de
vida é a consequéncia mais importante em situaggegs de estudo, como no caso de
tratamentos para dor. O método possibilita a coagdar entre diversas intervencdes em
diferentes doencas ou especialidades médicas, emgue o parametro que mensura o ganho
de saude pode ser medido em qualquer condicdoemcaoEssa medida favorece a alocacao
mais eficiente dos escassos recursos existentsalge’

Na analise custo-beneficio, tanto os custos intéderquanto os beneficios gerados
por determinada intervencdo em saude sao expressosnidades monetarias, e, a partir
desses dados, sdo gerados indices de perda:gamustotbeneficio. E a forma mais antiga
de AES e muitas vezes sao usados como expresadegtsas. Nesse tipo de estudo, mesmo
tratamentos que nao possuem a mesma indicacdo pselermomparados, desde que o0s
meétodos utilizados na avaliacdo o permitam. Harowétsias, no entanto, sobre as maneiras
de conversdao em valores monetarios dos custosetasire intangiveis e também dos
potenciais beneficios das intervencdes, muitas svegmorados nas andlises custo-
beneficio?®%*

Os custos em saude podem ser classificados namtesgoategorias: custos diretos
(médicos e ndo-médicos), custos indiretos e clrstaisgiveis?® ¥’

Os custos diretos sdo todos os objetos, servigogres recursos que sdo consumidos
na provisdo de uma intervencdo em saude, ou nojondoe efeitos colaterais ou outro
aspecto atual ou futuro relacionado a essa inte&ghOs custos diretos médicos se referem
a intervencdo médica em si, consultas ambulatphaispitalizacdes (incluindo gastos com

equipe de enfermagem, manutencdo do espaco fidemreciacdo dos equipamentos),
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procedimentos diagndsticos realizados e terapsiuidas. Os custos diretos ndo-meédicos se
referem a custos advindos dos pacientes ou fapsliaomo resultado direto da doenca ou
tratamento, por exemplo, gastos com transporte lpasear tratamento, o tempo dispendido
por membros da familia ou voluntérios nos cuidado®a o paciente em casa, cuidados com
criancas dependentes durante internacdo hospitalaecuperacad. Duas formas de
abordagem sao utilizadas para estimar os custefostir‘base ao topo” e “topo a base”
(traducéo livre ddottom-up e top-down, respectivamente). Na primeira abordagem os custos
sado estimados de estudos prospectivos ou retrogpede casos reais, ou, alternativamente,
baseados em informagdes hipotéticas providas pepetes” ou literatura relacionada. E
usado para estimativas mais precisas e permitecibspe a variagdo de custos entre
individuos. No tipo de estudo “topo a base”, edtivaga sdo obtidas a partir do custo dos
servigos para todas as doencas representadas gaispsaacionais, e uma parte € atribuida a
um doenca especifica. E indicado para doencastaepadvaléncia bem representadas em
pesquisas nacionais, e quando ha caréncia de dadm®ostras representativas de pacientes
com uma doencga especifiéa.

Custos indiretos referem-se a perda de produtieidadrida pela economia nacional
como resultado da auséncia do empregado no tral@himlo & doenca ou tratamento
instituido, diminuicdo da eficiéncia produtiva owme prematura. O tempo de trabalho
perdido pelo acompanhante devido a doenca de seliefatambém € computado como custo
indireto®” O método mais aplicado para estimar os custosetiodi ¢ a abordagem de capital
humano, que valoriza a pessoa em termos de suaidage econémica. Nesse método as
perdas de produtividade séo calculadas para tqueyiodo de doenca ou da época da morte
prematura até o fim da presumida idade produtivaaorma mais acurada de avaliar os
custos indiretos que evita a superestimacdo ddaescda perda da produtividade é o método
“custo de friccdo” (traducao livre dection cost method).?°

Para completar a avaliacdo dos custos de uma doesgaustos intangiveis tentam
captar o custo social e psiquico como dor, sofrimerimitacées impostas pela doenca. Eles
se referem aos efeitos sobre a qualidade de vidalode ansiedade e outros tipos de
deterioragdo na saude que sdo causados pela dnepeto tratamento médico. Normalmente
ndo sédo incluidos nos estudos devido a dificuldmdee estimar seu valor monet&fid’

Uma alternativa para a abordagem de capital hurBamachamada “disposicédo para

pagar” (traducdo livre deillingness to pay), em que ambos custos diretos e intangiveis sdo
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estimados pela quantia maxima de dinheiro que ssops estariam dispostas a pagar para
evitar ou diminuir a probabilidade da doenca. Nadaeio, os estudos custo-de-doenca
tipicamente adotam a abordagem de capital humamque € mais reconhecido na literatura,
com métodos padréo de aplicacad.

Um aspecto imprescindivel a considerar nas avasmegon6micas é a perspectiva da
analise. Os custos, resultados e beneficios pogenavaliados de um ponto de vista da
sociedade, das organizacdes que proporcionam asasede saude e do paciente. Os custos
para o paciente equivalem a quantidade que elesyppaglo servico, mais outros custos que
incorrem devido a enfermidade ou ao tratamentaa Basociedade os custos sdo compostos
pelo custo total derivado dos diferentes composedte sociedade, incluindo a perda de
produtividade dos pacientes e os gastos ineremtgg@porcionar e receber atencdo médica.
A maioria dos estudos CDD adota a perspectiva dadadé®, e, por ser a mais abrangente, é
considerada a mais apropriada para embasar ageetisnadas na area da satide.

Os estudos CDD sdo amplamente usados em pesqoisas epilepsid’ A total
magnitude dos custos em epilepsia é determinadaspel influéncia na atividade laboral do
paciente (custos indiretos), pelos custos comtarranto farmacol6gico para os pacientes e
para o sistema de saude, e sua repercussdo m(mditds para a sociedade). Além disso,
segundo Sanche. al.?%, os custos intangiveis derivados do impacto da@pa na qualidade
de vida e no bem-estar dos pacientes e seus femiti@vem ser mensurados.

Revisbes sobre os estudos CDD em epilepsia deraonsggrande variagédo
metodoldgica e dificuldade em interpretar e compaeas resultados. Muitos deles falham
em aplicar métodos padréo de pesquisa em econenmacdescrevem os métodos utilizados
em detalhes suficientes para se verificar a vadidias conclusdéd.’® *Como Kotsopoulos
et. al.'® sugerem, os estudos CDD precisam possuir métododlise de dados claros, a fim
de que seus resultados possam ser extrapoladomlena utilizados em futuras AES
completas.

Uma amostra representativa e sem viés de selecapopalacdo de interesse
proporciona as estimativas de custos mais validaestudos CDD. Diferencas em como
essas amostras sao obtidas sdo outro problematawtve Estudos com amostra baseada em
prevaléncia retirada de um ambulatério médico gdiséa irdo resultar em diferentes
estimativas de uma amostra de incidéncia obtidaumk@ comunidade em geral. Por

conseguinte, amostra obtida de um ambulatério ed@ado ira superestimar os custos da
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doencga, porque especialistas tendem a ver casescoraplexos, referenciados da atencgao
primaria®

Van Houtet. al.* (1997) realizaram um estudo retrospectivo e trnss¥ conduzido
por 30 neurologistas na Franca, Alemanha e ReinddJoom o objetivo de relacionar
freqUéncia de crises epilépticas, custos e quaidkdvida. Selecionaram 300 pacientes de
ambos 0s sexos com idade entre 18 e 65 anos cses @arciais simples ou complexas, com
ou sem generalizacdo secundaria. Sob a perspscitia, foram avaliados os custos diretos
médicos e ndo-médicos e os indiretos dos ultimase8es, obtidos pelos investigadores
através de entrevistas com os pacientes e da tmnmmg prontuarios médicos. O estudo
demonstrou que ha uma relacdo positiva entre frexgié&le crises e custos e uma relacéo
negativa entre frequéncia de crises e qualidadedde Mostrou ainda que os custos indiretos
compdem grande parte dos custos em epilepsia.

Jacobyet. al.?> (1998) avaliaram os custos numa amostra de 1.3diemqges entre
criancas e adultos com epilepsia ativa de 36 @éinédicas aleatoriamente selecionadas de
uma regido especifica do Reino Unido. As clinicaiarh estratificadas pela localizacéo
(urbana ou rural) e tamanho (Unica, pequena, ondgraquipe médica). Os pacientes que
tiveram ao menos uma crise nos ultimos 2 anos oeles|que estavam livre de crises sob uso
de alguma DAE foram selecionados. Para a coletdades foi utilizado um questionario
preenchido pelo proprio paciente ou seu cuidadotarebém com informacdes dos
prontuarios. Sob a perspectiva social, foram asddis os custos diretos, estimados a partir de
um hospital referéncia e da comunidade, e os idireitilizando a técnica custo de fricgao,
relacionados a frequéncia de crises epilépticasiltimo ano. Na distribuicdo dos custos
totais, internacdo hospitalar representou 58% tib, teeguido por DAE (23%), atendimentos
em emergéncia (7%), exames diagndsticos (5%) eultaasnédicas (2%). O custo para os
pacientes com crises frequentes de epilepsia foiv@zes maior do que para os livre de
crises.

No ano 2000, Beglest. al.> retrospectivamente obtiveram custos médicos dingtn
6 anos de tratamento em 610 casos incidentes degdamndes sistemas de salde de duas
diferentes regides dos Estados Unidos. Os dadesnf@rojetados para se obter o custo
durante a vida e o custo referente ao ano de Fa8findo da definicdo médica de epilepsia,
propuseram como caso 0S pacientes que sofrerammairar crise epiléptica ndo provocada

durante o periodo da pesquisa e dividiram-nosrésgrupos de acordo com o progndstico:
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remissao precoce, remissao tardia e epilepsiatamtra A perspectiva utilizada foi a da
sociedade e as informacgdes sobre custos diretasifobtidas dos prontuarios meédicos. Os
custos indiretos foram estimados a partir de madd® regressdo multivariada baseados
numa pesquisa paralela realizada em pacientes pdaps®a ativa que visitaram 1 de 18
centros de epilepsia nos Estados Unidos. No resyltaouve alta porcentagem de custos
indiretos relacionados a doenca, principalmentegngo de epilepsia intratavel, o que
indicou o controle das crises epilépticas comordetente da carga econdmica em epilepsia
e o potencial beneficio de intervengfes que aunreateontrole das crises.

No mesmo ano, Tettet. al.** realizaram um estudo prospectivo com uma amostra d
525 pacientes de todas as idades, obtida de 1lrbsealg epilepsia, localizados numa regido
do norte da ltalia, com o intuito de comparar ost@s da epilepsia em pacientes com
diferentes graus de severidade da doenca. Os pexienm diagnéstico confirmado de
epilepsia com duragédo da doenca de no minimo dois faram selecionados e categorizados
por progndéstico. Apenas os custos diretos foraniaalas, com informacfes obtidas dos
prontuarios médicos e de diarios preenchidos pelagprios pacientes. Os resultados
confirmaram a hip6tese de que o0s custos da eplgpsidem variar significativamente
dependendo do tempo da doenca e da respostaaandrdo.

Ainda em 2000, De Zelicourtet. al.*® delinearam um estudo prospectivo,
observacional e naturalistico, que interferissemo possivel com os cuidados ao paciente.
Um total de 1.942 pacientes com idade acima de 4 deévida com novo diagndstico de
epilepsia ndo provocada foram selecionados pootagistas e neuropediatras voluntérios de
toda a Franca. Os casos foram categorizados engyaiprios, etiologia e de acordo com a
severidade das crises epilépticas apos um anogdérsnto. Os dados foram coletados por
meio de visitas aos pacientes e do médico as®steot no minimo 2 anos. Apenas custos
médicos diretos foram avaliados sob a perspectieals O fator mais significante para o
custo total em epilepsia foi a internacdo hospitatarrespondendo a 68% da meédia no
primeiro ano de acompanhamento e 40% no segundaeacionado ao indice de crises. O
estudo enfatizou a importancia do controle dasesrisomo forma de reduzir o custo da
epilepsia, principalmente durante o primeiro anseguimento.

Kotsopoulos et. al.?® (2003) quiseram demonstrar que diferentes subgrug®
pacientes com epilepsia, como resultado de progondstariados, teriam padrdes diferentes

de consumo de servicos médicos e incorreriam, mort&m diferentes custos. Para tanto,
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propuseram um estudo restrospectivo e prospecitiwo t16 pacientes com diagnostico
estabelecido de epilepsia recrutados de trés ditsgopulacdes: clinica generalista, hospital
universitario e centro de epilepsia, todos de uveggo dos Paises Baixos. Diarios de custos
foram usados para coletar informagdes sobre cdéte®s e indiretos por um periodo de 3
meses e um questionario de custos foi aplicadogiztea informacdes semelhantes a respeito
dos ultimos 3 meses. Foi aplicado ainda um quesimmrsobre a qualidade de vida em
epilepsia. Nesse estudo, pacientes de clinicasraet&s pareceram incorrer em menores
custos quando comparados a pacientes do hospitarsitario e de centros de epilepsia.
Esses ultimos produziram a maior parte dos cusémbams diretos e os pacientes do hospital
universitario produziram a maioria dos custos dsetdo-médicos.

Beghiet. al.?” (2004), num projeto denominado EPICOS (Epilepsgt§)pcondurizam
um estudo multicéntrico e observacional em 15 osndle epilepsia em 11 regides da Italia.
Foram selecionados pacientes com mais de 18 anoslieagndstico confirmado de epilepsia
atendidos nos centros por mais de 2 anos e peasieo® mais de 18 anos com novo
diagnéstico de epilepsia. Os 631 casos foram diggliem seis grupos prognosticos, de
acordo com a resposta ao tratamento. Questionfimiamn desenvolvidos para a coleta de
dados correspondentes apenas aos custos direto®meldos a epilepsia durante os 12 meses
de seguimento da pesquisa. Para a estimativa dtssdoi utilizada a perspectiva do Servi¢o
Nacional de Saude Italiano. Os autores observaramog custos de pacientes atendidos em
centros terciarios tendem a estar relacionadosrapd de doenca e a resposta ao tratamento.
Aqueles com crises em remissdo possuem 0S menosgssce 0s candidatos a cirurgia
possuem o0s maiores. Como esperado, custos conddismgnpredominaram nos casos NOvVos
de epilepsia, e os custos com terapéutica prevalecem todas as outras categorias de
pacientes com crises epilépticas persistentes, rdan@p substancialmente de acordo com a
severidade da doenca.

Sanchoet. al.”® (2008) propuseram avaliar o uso de recursos mediaodo-médicos
em pacientes adultos com epilepsia resistente gadgrma Espanha. Para tal objetivo
delinearam um estudo transversal, retrospectivdtic@ntrico e selecionaram 762 pacientes
maiores de 18 anos que preencheram critérios atirpara epilepsia resistente a drogas, de
acordo com o neurologista. Através do acesso amgyarios dos pacientes, foram coletados
dados demograficos, sobre a doenca e informacies sauso de recursos diretos médicos e

nao-médicos, e indiretos. Foi aplicado ainda unstipario para avaliar a qualidade de vida
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dos pacientes. Da média anual de custos, 72% porrderam a custos em saude e 24% a

custos indiretos. Os custos diretos ndo-medicasrfdraixos, correspondendo a 4%.
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

Avaliar os custos da epilepsia em pacientes ateadid ambulatério de neurologia do
Hospital Santa Teresa, Sdo Pedro de Alcantaraaeagetropolitana de Floriandpolis, Santa

Catarina (SC), sob a perspectiva social.

3.2 Objetivos especificos

Revisar a literatura sobre AES;
Avaliar o perfil socio-demogréfico dos pacientes;
Identificar custos diretos e indiretos relacionad@&pilepsia entre os pacientes;

Verificar o fator de maior custo econémico relacido a epilepsia.
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4 METODOS

4.1 Delineamento da pesquisa

Estudo de avaliagdo de custos de doenca de maativapectiva, sob a perspectiva
da sociedade, utilizando-se os métodos de preval@ntbase ao topo’em uma série de
casos de pacientes atendidos no ambulatorio delogir do Hospital Santa Teresa, Sao
Pedro de Alcantara, pertencente a Secretaria ddeSdal Estado de Santa Catarina. Esse
ambulatorio especializado presta assisténcia, sebime publico do Sistema Unico de Salde
(SUS), a pacientes referenciados das mais diveeggSes do Estado, inclusive de Estados

vizinhos.

4.2 Selegao dos pacientes

Pacientes com idade maior de 18 anos e com diagm@sevio de epilepsia baseado
em critérios clinicos e/ou exames complementareacdedo com avaliacdo de neurologista
especializado em epileptologia. Foram excluidosedtudo os pacientes sem tratamento
prévio por no minimo trés meses com alguma DAE eoos diagnostico inicial ou processo
diagndstico incompleto. A partir desses critériasi fonsiderada uma amostra de

oportunidade dos pacientes atendidos durante aendsarco de 2009.
4.3 Coleta de dados
Um questionario foi elaborado contendo informac8ebre as caracteristicas do

paciente e perguntas abertas e fechadas sobrdoossfaelacionados aos custos diretos e
indiretos em epilepsia (APENDICE 1). O question&dnodividido em duas partes de acordo
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com o sujeito entrevistado: 1) Dados do pacientea@jos médicos. A entrevista foi realizada
ao final de cada consulta e as variaveis coletfmdas consideradas em quatro grupos: sécio-
demograficas, caracteristicas da doenca, cust®slie custos indiretos.

As variaveis socio-demograficas avaliadas foranosaade, grau de escolaridade,
profissdo e status para o trabalho, seguindo urassifitacdo criada pelo pesquisador
segundo a legislacéo trabalhista brasileira.

As caracteristicas sobre a doenca de relevanaagpanalise de custo foram tempo de
doenca, frequéncia e tipo de crises epilépticasdpgia e tipo de resposta ao tratamento.

O tempo de doenca foi calculado a partir da difgaeantre a idade referida na
primeira crise epiléptica e a idade no momento mteeeista. Na presenca de crise nos 3
meses previos a entrevista, adotou-se uma clasgfic simplificada de acordo com a
Comissdo em Epidemiologia e Prognéstico da Lig&rhaticional Contra a Epilep$ia
baseada na descricdo dos acontecimentos pelosggrdgacientes ou por seus cuidadores.
Nas crises parciais, se a consciéncia esteve paeksercrise Parcial Simples (PS); com perda
da responsividade consciente: crise Parcial Corap[BL); crises parciais seguidas de perda
da consciéncia, com ou sem convulséo: crises Faggundariamente Generalizadas (PSG).
Nas crises sem foco aparente, consideradas gemaeladi com crise de Auséncia (A); com
associacdo de atividade ténico-clonica, crises cdf@ildnicas (TCG); e com mioclonias,
crise Mioclbénica (M). E na auséncia de crises: $age.

A infericdo diagnoéstica das possiveis causas iagis na epileptogénese foi baseada
em classificacdo adotada em estudo pré¥iistéria clinica/epidemiolégica consistente com
a possibilidade de teniase no passado pelo pacentamiliares proximos e presenca de
lesdes tipicas de neurocisticercose (NC) em estiatosgraficos, congruentes com o tipo de
crise e alteracdo eletroencefalografica; entdaotogia aceita era NC. Quando se obtinha a
informacdo da ocorréncia de crises epilépticascessdas a febre, entre 0-5 anos de idade,
convulsao febril era aventada como hipétese etichograis provavel, lembrando que em
Santa Catarina crises febris sdo comumente dendasnaela populacéo leiga corataque
de vermes ou ataque de bicha. Caso houvesse ocorrido evidéncia de hipoxia a&lirou uso
de forceps - acidentes obstétricos relevantesdgatis tipos - na auséncia de outros fatores
predisponentes, essa possibilidade era aventada @amais provavel. Aqueles que referiam
no passado meningite ou outras infec¢des do sistemvaso central, ou evidenciavam tumor

cerebral, ou que ja tinham sido afetados por iofaterebrais, ou tinham malformacao
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arteriovenosa, foram enquadrados dentro das rése@rovaveis origens: meningite/outras
infeccdes; neoplasia; doenca vascular cerebrafomacao arteriovenosa. Caso o inicio da
epilepsia estivesse cronologicamente relacionadatumatismo de cranio, nao importando
sua magnitude, entdo a causa atribuida seria traxdmemencefalico (TCE).

Apos avaliacéo clinica realizada durante a consaftgpacientes foram categorizados
pelo médico neurologista em cinco grupos de aceoan a reposta ao tratamento prévio,
conforme categorias do estudo de Begjhal.:*’
1) Crises em remissdo (CR): inclui pacientes comtroten completo das crises
epilépticas por mais de um ano em relacdo a datatdevista;
2) Crises epilépticas ocasionais (CO): inclui pagsrcom crises epilépticas persistentes
gue no julgamento médico ndo requerem mudancastaonento;
3) Epilepsia ativa nao resistente a droga (NRD)uingacientes com crises epilépticas
recorrentes requerendo mudancgas no tratamento @apsevelmente responderdao a
essa mudanca, segundo a analise médica;
4) Epilepsia resistente a droga (RD): inclui pa@sntom crises epilépticas recorrentes
gue no julgamento médico ndo responderdo a mudangagtamento;
5) Candidato a Cirurgia (CC): inclui pacientes copilepsia resistente a droga que se
beneficiariam com a intervencédo cirargica, de asacdm a avaliacdo médica; em
geral, um candidato a cirurgia € aquele com creggeial e uma lesdo corrigivel por
cirurgia detectada pelo EEG e/ou por exame de meagem [Tomografia
Computadorizada (TC) e/ou Ressonancia Magnéticd|(RM
Os custos diretos médicos avaliados foram as DAlzattas para o controle das
crises, consultas médicas ambulatoriais, consuttégsicas em emergéncia, internacdes
hospitalares, testes laboratoriais e exames deemadgodos referentes aos trés meses
anteriores a data da entrevista. Necessidade ddadari (profissional contratado ou
membro/amigo da familia) e o tipo de transportéizatio foram os custos diretos nao-
meédicos observados. As DAE mais comumente usadgsatiaa clinica por especialistas
brasileiros foram listad# com a inclusdo da droga diazepam, disponivel alodos
Medicamentos da Assisténcia Farmacéutica Basiczodassao Intergestores Bipartite (CIB)
de SC de 2008.

Para a obtencédo dos custos indiretos, foi analisaddmero de dias de auséncia no

trabalho decorrente da doenca, para aqueles pegigaé referiram estar trabalhando nos trés
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meses anteriores a entrevista. Os custos com @asém trabalho ou improdutividade do
cuidador membro/amigo da familia foram considerguoiose dos custos diretos ndo-meédicos
(necessidade de cuidador).

Devido a dificuldade de um método apropriado pagasura-los, os custos intangiveis
nao foram avaliados neste estudo.

O questionario foi aplicado sob a forma de enttavigelo pesquisador principal ao
final de cada consulta, apds consentimento liveeotarecido do paciente ou de seu cuidador
(APENDICE II).

4 .4 Estimativa dos custos

Os custos das DAE foram estimados pelo endereg@m®@ie do Banco de Pregos em
Saudé’, mantido pelo Ministério da Salde, tomando-se ezgpmeédio dos medicamentos
licitados pelas Secretarias de Saude de variosd@&stao ano de 2008. Quando muito
discrepantes em virtude de economia de escalagptw ¢go comprador, 0s maiores e menores
valores foram excluidos para a obtencdo do valalion® preco unitario do medicamento
“clobazam” foi tomado a partir do valor de mercaawontrado na edicdo de dezembro de
2008 da revista ABC Farrffa porque ndo fazia parte de nenhuma lista de mmdicts
disponibilizados pelo SUS.

Os custos de consulta médica ambulatorial e edpecia, de consulta em
emergéncia, da didria de internacdo hospitalaexa@enes laboratoriais e de imagem foram
obtidos do Sistema de Apuracdo de Cuétds Hospital Universitario Polydoro Ernani de
Sé&o Thiago, que atende pessoas de todo o Estasante Catarina sob o regime publico do
SUS.

Assumiu-se o valor de um salario minimo vigenteano de 2008 para 0 custo com
acompanhante para as atividades diarias. Valelt@assge neste estudo o acompanhante
poderia ser tanto um profissional cuidador ou emt@onbro/amigo da familia do paciente,
gue nesse papel permanece improdutivo perante aadeede trabalho.

A estimativa dos custos com transporte foi assifimida: 1) Carro: distancia entre o
ambulatorio e o centro da cidade de Florianopotdigjtal do Estado; 2) Onibus: duas vezes o
valor da tarifa para o trecho entre o terminal ndbae Floriandpolis e Sdo Pedro de

Alcéantara; 3) Secretaria de Saude: foi estabelegidocusto médio/pessoalviagem, a partir
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dos gastos com Tratamento Fora de Domicilio (TRD$€dcretaria Municipal de Saude de um
municipio do oeste catarinense.

Para o calculo dos custos indiretos da doenca eg@opor agrupar os diferentes
“status para o trabalho” em categorias, conformempacto de cada uma delas para a
Previdéncia Social, devido a peculiaridade das icoed trabalhistas brasileiras. 1) Custo
zero, se: aposentado ou pensionista com mais @ads autbnomo que nao desconta INSS
(Instituto Nacional do Seguro Social); e desempeg®) Custo referente ao valor de 3
meses de salario minimo, se aposentado com mer@fs aeos; e 3) Custo proporcional aos
dias de auséncia no trabalho nos 3 meses, se: gadpreom carteira assinada; autbnomo que

desconta INSS; trabalhador doméstico com carteit@balhador rural.

4.5 Andélise documental

A pesquisa bibliografica foi realizada na base ddod PubMed, sob o endereco

eletrbnico www.ncbi.nlm.nih.gov/sites/entrez?db=PubMectuzando-se os termos “cost”,

“cost-of-illness”, “epilepsy” e “economic evaluatib Os artigos selecionados foram obtidos
via internet pelo portal de periédicos da Capes avas do endereco

www.periodicos.capes.gov.biOutra fonte conceitual importante foi o livikbethods for the

Economic Evaluation of Health Care Programmes, de Drummonaét. al .2,
4.6 Analise estatistica

Os dados foram estruturados em uma base de dadgsogmama EpiData 371
Posteriormente, a base de dados foram adicionadestianativas de custos de cada servico
com o auxilio do programa SPS3A analise estatistica contou também com o auxlidio
programa EpidataAnalysis 2.1

4.7 Aspectos éticos

O projeto foi elaborado e executado obedecendesducdes 196/06 da Comisséo

Nacional de Etica em Pesquisa e 251/97 do Congdéttuional de Salde, sendo aprovado
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pelo Comité de Etica na Pesquisa em Seres Humano$8C em reunido do Conselho em
16/02/2009, sob o numero 027/2009.
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5 RESULTADOS

A populacdo em estudo contou com 48 pacientes,oPdehs e 24 mulheres, com
idade média de 44,87 £ 12,09 anos. As caractexsstiemograficas estéo ilustradas na Tabela
1. Metade dos pacientes se encontrava na faixa etds 20 aos 44 anos e a maioria com
nivel fundamental incompleto de escolaridade (58,3 relacdo ao status para o trabalho,
0s aposentados foram dominantes no grupo anal{d&ct2o).

As caracteristicas sobre a doenca sdo apresemtadasbela 2. O tempo médio de
doenca foi de 28,91 £+ 12,79 anos, estimado a mitprimeira crise epiléptica, foi maior de
15 anos em 85,4% dos casos e as provaveis etislogais encontradas foram criptogénica
(29,2%), convulsao febril (18,8%) e NC (14,6%). Aaiaria dos pacientes nao relatou
nenhuma crise nos trés meses préevios a entreSaE%) e boa parte apresentou entre uma e
dez crises epilépticas (35,5%). Na avaliacdo do dip resposta ao tratamento prévio, as 3
categorias mais prevalentes foram CR (33,4%), CZ2{2) e epilepsia NRD (20,8%). Dos

pacientes que relataram crises, 25% descreveragsdiSG e 16,7% crises PC.



Tabela 1 -Caracteristicas socio-demograficas.

Total
n=4¢ %

Sexc

Femininc 24 50

Masculinc 24 50
Idade (anos)

20-4¢ 24 50

45-5¢ 17 35,4

>6( 7 14.€
Escolaridade

Nenhumi 6 12,5

Fundamental incomple 28 58,2

Fundamental comple 5 10,4

Médio incomplet: - -

Médio complet: 5 10,4

Superior incomplet 1 2,1

Superior complel 3 6,3
Status para o trabalho

Aposentad 21 43¢

Auténomo ndo desconta IN’ 6 12,5

Autbénomo desconta IN¢ 2,1

Empregad 11 22.¢

Trabalhador domésti 2,1

Trabalhador rur: 3 6,3

Desempregac 5 10,4

*INSS: Instituto Nacional do Seguro Social.
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Tabela 2 -Caracteristicas da epilepsia.

Total
n=4¢ %
Tempo de doenca (ano
<5 2 4,2
5-1F 5 10,4
>15 41 85,4
Frequiéncia das crises (3 meses)
0 25 52,1
1-1C 17 35t
>1C 6 14.€
Tipo de crise
Parcial simple 1 2,1
Parcial complex 8 16,7
Parcial secundariamente generali: 12 25
Generalizada tdnico-cloni 1 2,1
Generalizada com ausér - -
Mioclénics 1 2,1
Sem cris 25 52,1
Etiologia
Neurocisticercos 7 14.€
Convulséo febr 9 18,¢
Doencga vascular cereh 1 2,1
Malformacéo artérioveno 1 2,1
Meningite/outras infec¢d 2 4,2
Neoplasii 1 2,1
Trauma cranioenceféli 5 10,4
Transtornos no pat 4 8,3
Criptogénici 14 29,2
Idiopatice 4 8,3
Tipo de resposta ao tratamento
Crises em remiss, 16 33,2
Crises epilépticas ocasion 14 29,2
Epilepsia ativa ndo resistente a dr¢ 10 20,¢
Epilepsia resistente a droi 3 6,2

Candidato a cirurg 5 10,4
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Tabela 3 -Custos diretos relacionados a epilepsia. Médi&eais por 3 meses.

Médie Median: Desvio Padré
Custos diretos médica
MedicacgBes antiepiléptic 44,7: 29,8¢ 42,9t
Consultas médicas ambulator 131,2: 99,4t 115,6¢
Consultas em emergén 9,717 0 41,4¢
Internacao hospital 20,61 0 142,8:
Testes laboratorie 0,8¢ 0 2,65
Exames diagnéstic 18,1¢ 0 105,6:
Custos diretos ndo-médicos
Cuidado 69,17 0 156,3(
Transport 15,8¢ 17,3( 9,8(C

A Tabela 3 mostra a distribuicdo dos custos diretws epilepsia, pela média e
mediana dos servicos por 3 meses. As consultascagdimbulatoriais resultaram nos
maiores custos médios para 0s servicos relacionadasencdo médica com média de
R$131,22 + 115,64, enquanto as medicacdes anpéipds totalizaram média de R$44,73 +
42,95. Os custos com exames diagnosticos (EEG, R®eforam agrupados, em vista da
baixa frequéncia do consumo desse tipo de senagoopulacdo estudada. Os custos diretos
ndo relacionados a atencdo médica se concentraareaessidade de cuidador, com média
de R$69,17 + 156,30.

A Tabela 4 mostra a média e mediana dos custads ttaepilepsia, compostos pelos
custos diretos relacionados a atencdo médica, scubtetos ndo relacionados a atencéo

médica e pelos custos indiretos.

Tabela 4 -Custos totais em epilepsia. Valores em Reais poeses.

Médic Median: Desvio Padrd Minimo Maximo

Custos diretos médic 225,3:¢ 151,7( 240,6( 70,3t 1.094,7!
Custos diretos ndo médic 85,01 17,3( 159,2¢ 0 448,3(
Custos indiretc 492,8: 0 615,2¢ 0 1.245,0(

Custos totais em epilepsia 803,15 624,15 646,23  74,40352,75
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6 DISCUSSAO

Neste estudo, foi estimado o custo da epilepsieagmrspectiva social numa série de
casos de pacientes usuarios de um ambulatorio iakpado em neurologia/epileptologia,
obtendo-se dados sobre os custos atribuiveis @psjalnos trés meses prévios através de um
guestionario aplicado pelo pesquisador. A médiacds#os totais relacionados a epilepsia por
trés meses foi de R$803,16 + 646,23, variando &#ré4,40 e R$ 2.357,75, com mediana de
R$ 624,15.

Algumas consideracdes precisam ser feitas sobnenplscacées do delineamento
dessa pesquisa e sobre as limitagbes dos meétoddssupara coletar informacdes dos
pacientes com epilepsia e para estimar os custos.

A pesquisa foi realizada com pacientes adultos ma ualinica de referéncia em
epileptologia e os resultados encontrados provaminrefletem os custos de epilepsia mais
severa, maiores do que aqueles esperados paraukagimp em gerdf. Os dados médicos
(critérios clinicos para o diagnostico de epilepeapéutica e classificacdo quanto ao tipo de
reposta ao tratamento) foram obtidos a partir dadgta e opinido de um uUnico médico
neurologista especializado em epileptologia, o gQode comprometer uma tentativa de
generalizacdo dos resultados. Os custos estimadasypperiodo de trés meses poderiam ser
anualizados multiplicando-se por um fator igual. &Nd entanto, a perspectiva relativamente
curta do estudo (3 meses) afeta uma possivel ekiEip para custos anuais, ja que os dados
coletados ndo serdo homogeneamente distribuidosnpqreriodo de doze mesésor isso,
optou-se por apresentar 0s custos na perspectivasimeses.

A aplicacdo do questionario se baseou nas inforezacids trés meses prévios a
entrevista, 0 que contou com a memoria dos pasiemtde seus cuidadores, dificuldade
também enfrentada por outros estutidd Atendimento de emergéncia por causa de acidente
relacionado as crises ou devido aos efeitos calatatas DAE sdo exemplos de efeitos

indiretos da epilepsia ou de seu tratamento, magasnwezes nao sdo lembrados e
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considerados como tal. No entanto, esse tipo delagem é importante para a obtengéo de
dados sobre custos diretos néo relacionados adatenédica, como transporte e necessidade
de cuidador, que ndo séo descritos nos prontuérémicos ou identificados nos registros
hospitalares®

Apesar do questionario e da entrevista terem sitgridnados a epilepsia, houve
dificuldade em atribuir o consumo e uso de servigésicos especificamente a epilepsia em
pacientes por vezes acometidos por outras comaldsdd&Em geral, estudos de custos em
epilepsia tendem a superestimar os custos atrii#Edioenca, a menos que sejam ajustados
aos custos atribuidos as comorbida@€8A identificacdo e exclusdo dessas condigbes como
fontes potenciais de custos € dificil quando efas podem ser diferenciadas da epilepsia ou
de suas complica¢ées, pela caréncia de informaxdespeito dos pacientes. Beghktyal .?®
propuseram um estudo tipo caso-controle para deternguais custos eram atribuiveis a
epilepsia, em que custos totais diretos ou indirdtis casos com epilepsia foram comparados
aos custos totais de pacientes semelhantes seepspil Essa abordagem teoricamente
abarcaria os custos atribuiveis a desordem, masdéidil conducédo e esta sujeita a erros de
medida’®

A fim de suprir a falta de listas de custos padratias, algumas hipdteses sobre as
estimativas dos custos precisaram ser realizageglem ter afetado o resultado dos custos
da epilepsia, assim como ocorreu em outros estédds?*® Os custos de consulta médica
ambulatorial e especializada, de consulta em emeigéda diaria de internacado hospitalar,
de exames laboratoriais e de imagem foram obtidasm Hospital Universitario, que agrega
custos com ensino, além dos servigos basicos teémssa prestados a comunidade. Dessa
forma, os custos diretos médicos podem ter sidersspmados. Devido as peculiaridades da
legislacdo trabalhista brasileira, a estimativa dostos indiretos seguiu principios da
Previdéncia Social, em que os aposentados precaterfgenericamente individuos abaixo
de 65 anos de idade, salvo excecbes descritasieprdduziriam um custo social médio em
torno de trés salarios minimos durante trés meses empregados formais produziriam
custos proporcionais ao numero de dias de auséocisabalho em funcdo da doencga. A
avaliagcdo dos custos diretos ndo médicos, entoetdoit a que sofreu maior nimero de
presuncdes. Os custos com cuidador (profissionaBo) foram estimados com base no valor
de um salario minimo referente ao ano de 2008. Gantuito de contornar a caréncia de

informag&o sobre a origem de cada paciente, assseniguando o transporte referido foi
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onibus, o valor de duas passagens para o trect® @mterminal urbano de Florianépolis e a
cidade de S&o Pedro de Alcantara. Ainda, para stexeom Tratamento fora de Domicilio
(TFD), assumiu-se o custo obtido a partir de umealisecretaria Municipal de Saude
(Faxinal dos Guedes, SC). Assim, os custos dirafiis médicos provavelmente foram
subestimados.

Os resultados dos custos diretos e indiretos nderpcser facilmente comparados a
outros estudos internacionais de custos em eplepsi vista das diferencas de perspectiva e
metodologia entre os estuddsSegundo Kotsopoulost. al.'®, muitos desses estudos néo
descrevem bem seus métodos, criando incertezastoquans seus resultados e
consequentemente limitando seu valor. Ha diferesigaificantes nas questdes monetarias de
cada pais, o que interfere na estimativa dos cu$toservicos hospitalares, de exames
laboratoriais e de imagem e dos precos das DAEnAlé diferencas na prética clinica entre
0s paises, e dentro do mesmo pais, entre as regifesdelo adotado de financiamento da
atencdo a saude também repercutird nos resuffadtiBor esses motivos e por ndo ter sido
encontrado na literatura estudo brasileiro referant custos em epilepsia, os resultados deste
estudo ndo foram comparados.

Na avaliacdo dos custos indiretos, constatou-se@pedade da situagao trabalhista
da populagdo entrevistatfaGrande parte (85,4%) se encontrava em idade [vad{#0-59
anos), possuindo pouca ou nenhuma escolaridad8%Y,0e ja se encontrava aposentada
(43,8%) ou entdo desempregada (10,4%). Tais caistatas podem explicar em parte 0s
altos custos para a sociedade relacionados a pmkrdprodutividade encontrados nessa
pesquisa (61,35%). O risco aumentado de desemprdgadiminuicdo da produtividade para
pacientes com epilepsia em relacdo a populacdd getavia sido apontado em estudos
anteriores$? 2 Quanto pior o progndéstico ou maior o nimero deesti maiores foram os
custos relacionados ao trabalho, relacdo ndo deatia presente estudo. Como colocado por
Sarmentoet. al.**, os epilépticos, em razdo das restricdes de empregn particular, para
agueles dos extratos populares e com baixa estadai j& sem grandes perspectivas de
integrar o mercado formal de trabalho — recorrefmithalmente a economia informal e ao
subemprego, quando ndo permanecem na dependémciamdca da familia, dos cofres
publicos ou da mendicancia, o que contribui paraeaar o estigma da doenca e diminuir a
auto-estima dos pacientes, além de engrossar a graplela de trabalhadores marcados pela

exclusdo social e pela vulnerabilidade econdmicapBrtuno que os servicos de satde
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proporcionem, além de programas terapéuticos pa@ntiole da doenca, acdes educativas
dirigidas as pessoas sofredoras de epilepsia damilgres, aos empregadores e a sociedade
em geral, no intuito de diminuir os custos da ggile para a sociedade.

Um conceito béasico para a economia, muito impcet@atra a atencdo medica, € que
0S recursos Sdo escassos € que nunca serdo seficgara as necessidades que a saude
representa. As dificuldades surgem quando os reE@scassos sao insuficientes para atender
devidamente todos os pacientes que o requerenyg@mcpm consumidos por um tratamento
ou programa que ndo demonstrou ter melhorado adigd@ms de saude da populacdo. Os
médicos devem valorizar as informagfes sobre @ dssintervencao, assim como valorizam
a eficacia clinica dos tratamentos prescritos. [2ama forma, os gestores da salude devem
considerar as implicacOes éticas da alocacdo dassies e aceitar a aplicacdo de tratamentos
e programas mais custo-efetivos, quando documentpdo estudos bem desenhados e
conduzidog! De um ponto de vista utilitario, a AES proporcidiearamentas que podem
auxiliar os tomadores de decisdo, entre os quaisckgem 0s médicos, a alcancar o nivel
mais alto de salide para a populacédo, com os esaasswsos disponiveis.

Verificar os fatores relacionados ao custo econéraeisocial da epilepsia é essencial
para a elaboracdo de politicas publicas especifiaes essa populacdo e para melhorar a
organizacdo do servico de atendimento. Essa pesguide auxiliar no planejamento de
futuros estudos que avaliem 0s custos e os efdé@osstratégias variadas em epilepsia, de

acordo com a realidade da sociedade brasileira.
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7 CONCLUSOES

1. O custo médio total em epilepsia por trés mgses pacientes usuarios do
ambulatério de neurologia/epileptologia do Hosplanta Teresa foi de R$803,16, com
mediana de R$624,15.

2. O perfil dos pacientes com epilepsia mostrosspas em idade economicamente

ativa, com baixo nivel de escolaridade e alta texamprodutividade.

3. MedicacOes antiepilépticas, consultas meédicathubatoriais, consultas em
emergéncia, testes laboratoriais, exames diagnéstiecessidade de transporte e necessidade
de cuidador foram os fatores identificados relaaitms aos custos diretos. Aposentadoria
precoce foi o fator relacionado aos custos indireto epilepsia.

4. Aposentadoria precoce foi o fator de maior @ustonémico relacionado a

epilepsia.
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Curso de Graduacao em Medicina. Resolucéo apraradaunidao do Colegiado do Curso de
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APENDICE |
INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

A — Dados do paciente

1 Numero do prontudrio:

2 Data da entrevista:

3 Nome:

4 Data de Nascimento:

5 Idade:

6 Sexo: ( )Masculino ( )Feminino
7 Escolaridade:

( )Nao frequientou a escola ( )Fundamental incotaple

( )Fundamental completo ( )Ensino médio incompleto

( )Ensino médio completo ( ) Superior incompleto

( ) Superior completo ( ) ndo sabe

8 Profisséo:

9 Status para o trabalho:

( ) Empregado c/ carteira ( ) Trabalhador rural

( ) Autdbnomo (desconta INSS) ( ) Trabalhador ddioés/ carteira
( ) Autbnomo (nédo desconta INSS) Appsentado/pensionista

( ) Desempregado

10 Data do diagnéstico:

11 Idade ao diagndstico:

12 FreqUéncia das crises nos ultimos 3 meses:

13 Quantas vezes foi a emergéncia devido as aiseallsivas (3 meses)?:
14 Quantos dias ficou internado (3 meses)?:

15 Quantos dias faltou ao trabalho/escola devidwigss (3 meses)?:
16Tem acompanhante para atividades diarias?:

17 Que transporte utiliza para buscar o atendin?ento

() Carro proprio () 6nibus

() publico/secretaria de saude

18 Com que frequéncia utilizou o transporte (3 mEse

19 Consultas com médico geral (3 meses):

20 Frequéncia de consultas com outros especia{Btagses):

B — Dados médicos

1 Tipo de crise (Gltimos 3 meses):

() parcial simples () generalizada com cris@dséncia
() parcial complexa () generalizada tonittimca

( ) parcial secund. generalizada () mioclénica

() sem crise
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2 Etiologia:
( ) Desconhecida ( ) Neoplasia
( ) Cisticercose ( ) Mal formagé&o artério-venosa
()TCE ( ) Doenca vascular cerebral
( ) Convulséo febril ( ) Criptogénicas
( ) Meningite/outras infeccdes ( ) Idiopéticas
( ) Transtornos no parto ( ) Outra
3 Drogas utilizadas (Ultimos 3 meses):
DAE Dias de uso Dose diaria

carbamazepina

Clobazan

Clonazepan

Diazepan

Divalproato

Etossuximida

Fenitoina

Fenobarbital

Gabapentina

Lamotrigina

Nitrazepan

Oxcarbazepina

Topiramato

Valproato

Vigabatrina

4 Tipo de resposta ao tratamento:

( ) Remisséo

( ) Convulsdes ocasionais

( ) Epilepsia ativa néo resistente a droga

( ) Epilepsia resistente a droga

( ) Candidato a cirurgia

5 Testes laboratoriais solicitados (Gltimos 3 meses
( ) Nivel plasmatico de drogas antiepilépticas(fy

( ) outros testes:
6 Exames de imagem (Gltimos 3 meses):
( ) Radiografia cranio

() EEG

()TC

( )RM

()ECG

() outro exame:
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APENDICE Il
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Meu nome € André Figueiredo Brelinger e estou deseando a pesquisa “Avaliacédo
de custos em epilepsia: um estudo de custos dgageb a perspectiva da populacdo usuaria
do Sistema Unico de Saude (SUS), regido metropalitle Floriandpolis, Santa Catafina
Esse estudo é necessario, pois é preciso conheceustos a que estdo submetidos os
pacientes que sofrem de epilepsia e quais os $atetacionados aos maiores custos para 0s
pacientes.

Serdo realizadas entrevistas com 0s pacienteddsate ambulatério de neurologia na
forma de um questionario com perguntas objetivasgemas abertas. Esse estudo nao
acarreta riscos, nem desconforto aos entrevistdtiperamos que forneca subsidios para a
elcucidacéo dos fatores relacionados aos custo®rr00S € sociais em epilepsia. Se vocé
tiver alguma duvida em relacdo ao estudo ou nésequmnais fazer parte do mesmo, pode
entrar em contato comigo pelo fone (48) 992209@&0v&:€ estiver de acordo em participar,

posso garantir que as informacgdes coletadas serdaenciais e sO serdo utilizadas neste

trabalho.
André Figueiredo Brelinger Dr. Paulo Césanvigal Bittencourt
Pesquisador principal Pésaplor responsavel
Eu, , fui esdlarespbre a pesquisa “Avaliacéo

dos custos em epilepsia sob a perspectiva do Sistémco de Satude SUSoncordo que
meus dados sejam utilizados na realizagdo da mesma.

Florianopolis, fevereiro de 20009.
Assinatura:
RG:




