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RESUMO

Introdugado: A Epilepsia é uma das afecgdes neurologicas mais frequentes,
acometendo em torno de sessenta milhdes de pessoas no mundo. Estima-se que
80% desses casos ocorram em paises em desenvolvimento e que a prevaléncia no
Brasil seja de aproximadamente 1,4%, representando mais de 2,7 milhdes de
brasileiros com a doenca. Assim como outras enfermidades crbnicas, trata-se de
uma doenga que interfere na vida do individuo em um aspecto multifatorial e se
enquadra, portanto, ao conceito de “doenca intromissao”, repercutindo em relevante
impacto financeiro ao paciente, seus familiares e a sociedade como um todo, assim
como prejuizo a qualidade de vida do individuo. Por estas razdes, desde 1997, a
Liga Internacional Contra a Epilepsia tem evidenciado a necessidade de se investir
em pesquisas epidemiolégicas e econbmicas aplicadas a epilepsia. Obijetivo:
Estimar os gastos com saude dos pacientes com epilepsia, classificando-os a partir
do custo direto e indireto. Método: Realizou-se um projeto piloto um estudo
observacional longitudinal de caso-controle, inspirado em uma revisdo sistematica,
onde foram avaliados individuos com epilepsia - Grupo pacientes - em
acompanhamento no Hospital Universitario Gaffrée e Guinle, e individuos sem
epilepsia — grupo controle - pareados com o grupo pacientes por sexo e idade, em
razao 1:2. As variaveis obtidas através dos questionarios de custos aplicados ao
longo de seis meses, foram analisados utilizando-se o software R, onde as variaveis
qualitativas foram analisadas por teste ndo paramétrico qui-quadrado, enquanto a
analise das variaveis de custos foi conduzida através da aplicagcao dos testes de
Wilcoxon e Kruskal-wallis. Ainda, os dados estimados foram analisados quanto a sua
validade externa, apos conversao para doélar americano, em relagao aos achados da
revisdo sistematica. Resultados: 30 pacientes foram analisados, dos quais 56,67%
séo do sexo feminino, com idade média de 43,33 anos, variando de 19 a 69 anos.
Foram pareados por um grupo de controles de 60 individuos, 56,67% do sexo
feminino, com idade média de 43,9 anos, variando de 20 a 71 anos. O custo direto
médio anual estimado entre os pacientes foi de R$ 3.878,4 (DP = R$ 6.848,7),
variando de R$ 234,6 a R$ 32.977,2 O custo indireto médio anual estimado levando-
se em conta os dias de produtividade perdidos em funcdo de atendimento médico,
ocorréncia de crises e internagcbes, bem como a perda de produtividade dos

pacientes menores de 60 anos, aposentados precocemente pelas limitagcdes da



epilepsia, R$7.328,5 (DP = R$ 13.062), variando de 0 a R$ 31.407,9; e assim o
custo total anual médio foi de R$ 11.206,9 (DP = R$15.099,3), variando R$ 279,00 a
R$ 49.086,09. Conclusao: Evidenciou-se o relevante impacto socioeconémico da
epilepsia no grupo estudado, resultado este em consonadncia com os dados
internacionais obtidos através de revisdo sistematica. Ainda, ha necessidade de
fornecer estimativas precisas do custo da epilepsia, particularmente nos paises em
desenvolvimento, possibilitando dimensionar o valor dos cuidados a saude,
contribuindo com a definicdo das prioridades em politicas de saude publica e
auxiliando na tomada de decisao assertiva quanto aos investimentos financeiros em

salde.

Palavras-chave: Epilepsia. Custos da doenca. Custo do Cuidado em Saude.
Qualidade de vida.



ABSTRACT

Background: Epilepsy is one of the most common neurological conditions, affecting
around sixty million people worldwide. It is estimated that 80% of these cases occur
in developing countries and that the prevalence in Brazil is approximately 1.4%,
representing more than 2.7 million Brazilians with the disease. It affects individual’s
life in multifactorial aspects, like other chronical diseases. Therefore, fits the concept
of "lliness intrusiveness", producing relevant financial impact to the patient, his
relatives and to society, as well as impairment of the individual's quality of life. Since
1997, International League Against Epilepsy has evidenced the need to improve
epidemiological and economic research applied to epilepsy. Objective and
Methodology: This study aims to estimate the health expenditures of patients with
epilepsy, classifying them as direct and indirect cost. A longitudinal observational
case-control study was conducted, based on a systematic review, in which
individuals with epilepsy (Patient's Group), patients of the Gaffrée and Guinle
University Hospital, and individuals without epilepsy (Control's group), paired with the
patients group according to age and gender, in ratio 1:2. Variables obtained through
the cost questionnaires applied over six months were analyzed using software R. The
qualitative variables were analyzed by non-parametric chi-square test, while the
analysis of the costs variables was performed through the application of the Wilcoxon
and the Kruskal-wallis tests. Moreover, the estimated data were analyzed for their
external validity, after conversion to the US dollar, correlating them to the findings of
the systematic review. Results: 30 patients were analyzed, of which 56.67% are
female, with a mean age of 43.33 years, ranging from 19 to 69 years, paired to a
group of controls of 60 individuals, 56.67% female, with a mean age of 43.9 years,
ranging from 20 to 71 years. The mean annual direct cost estimated among patients
was R$ 3,878.4 (SD = R $ 6,848.7), ranging from R$ 234.6 to R$ 32.977.2 The mean
annual indirect cost estimated, taking into account the days of productivity lost due to
medical attention, the occurrence of crises and hospitalizations, as well as the loss of
productivity of patients under 60 years of age, retired early due to the limitations of
epilepsy, was R$ 7,328.5 (SD = R $ 13,062), varying from 0 to R $ 31,407.9; and
thus the mean annual total cost was R$ 11,206.9 (SD = R $ 15,099.3), ranging from
R$ 279.00 to R$ 49.086.09 Conclusion: The relevant socioeconomic impact of

epilepsy in the studied group was evidenced, accordingly with the international data



obtained through a systematic review. Moreover, more accurate estimatives of the
cost of epilepsy should be provided, particularly in developing countries, making it
possible to assess the value of care, contributing to the definition of priorities in public

health policies, and assisting in assertive decisions on financial investments in health.

Keywords: Epilepsy. Cost of lliness. Health care costs. Health Expenditures. Quality
of life.
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1 INTRODUGAO

A Epilepsia esta entre as afecgbes neurologicas mais frequentes no mundo e
acomete mais de sessenta milhdes de pessoas de todas as idades e classes
socioeconémicas segundo dados publicados em 2010 pela Organizagdo Mundial de
Saude (WHO). Estimando-se ainda, que trés milhdes de novos casos de epilepsia
sdo diagnosticados a cada ano. Baseando-se em estudos americanos sobre a
prevaléncia da epilepsia em paises em desenvolvimento e em estudos recentemente
publicados no Brasil que corroboram com as estatisticas americanas, pode-se
estimar que a prevaléncia da epilepsia na populacdo brasileira seja de
aproximadamente 1,4%, o que representa 3,5 milhdes de brasileiros com a doencga,
considerando estimativa de prevaléncia de Fros Boni e colaboradores (2014) e
dados populacionais do CENSO 2017 (IBGE, 2017).

Segundo a International League Against Epilepsy (ILAE), a epilepsia €&
definida como um transtorno cerebral caracterizado pela predisposi¢do permanente
a gerar crises epilépticas espontaneas e recorrentes devido a hiperexcitabilidade e
hipersincronia da atividade elétrica cortical, acompanhadas de consequéncias
neurobioldgicas, cognitivas, psicoldgicas e sociais (FISHER et al., 2005), que se
manifesta inicialmente na infancia ou na adolescéncia em mais de 50% dos casos.

A forma como a epilepsia interfere na vida do paciente e de sua familia, assim
como ocorre na maior parte das doengas crbénicas, no entanto, tem aspecto
multifatorial. Alguns autores vém apontando para o fato de que n&o apenas os
pacientes com epilepsia de dificil controle, aqueles classificados como
farmacorresistentes, relatam prejuizo relevante a qualidade de vida, mas também
aqueles com a doenga sob bom controle reportam comprometimento fisico ou
psicossocial interferindo na qualidade de vida (FISHER et al., 2000; THEODORE et
al., 2006). Alguns quesitos tém maior repercussao negativa na qualidade de vida do
paciente, como determinadas caracteristicas clinicas e a imprevisibilidade das
crises, principalmente se tratando das crises repetitivas ou prolongadas (O'DELL;
WHELESS; CLOYD, 2007), e os efeitos colaterais aos farmacos antiepilépticos
(FAE), principalmente nos pacientes em politerapia. Tais condigdes permitem o
enquadramento da epilepsia no conceito de “doenga intromissdo” (“illness

instrusiveness”) que diz respeito as mudangas do habito de vida, com rompimento
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do estilo de vida, das atividades e do interesse do paciente e de sua familia, em
funcao das limitacdes impostas pela doenca e seu tratamento.

Considerando a prevaléncia e a distribuicdo da epilepsia em todo o mundo,
bem como a sua conceituagdo como doenca intromissdo, torna-se essencial a
compreensao das diferentes maneiras pelas quais a epilepsia afeta os pacientes,
sua familia e a sociedade como um todo.

Neste sentido, desde 1997, a ILAE vem mostrando a necessidade de se
desenvolverem estudos a fim de conhecer mais cuidadosamente resultados dos
tratamentos implementados em relagédo aos gastos com a epilepsia. Os Estudos
epidemiologicos e os estudos econOmicos aplicados a saude sao, portanto,
essenciais no sentido de definir os custos da epilepsia e fornecer informagdes que
possam auxiliar o desenvolvimento e promogéo de programas eficazes de cuidados
de saude.

No ambito individual, quando se fala de custo econdmico da doenca estima-
se que a maior parte das despesas de um paciente e sua familia ocorra no primeiro
ano apos o diagnostico, estando associada a maior utilizagdo de servigos
especializados. No ambito geral, por sua vez, parte do prejuizo causado pela
epilepsia provém de custos indiretos relacionados a situacdes trabalhistas, como
dias de produtividade perdidos pelos pacientes empregados ou por seus cuidadores
em fungdo de atendimento ambulatorial, atendimento de emergéncia e internagéo
hospitalar, principalmente, e a mortalidade precoce.

Estima-se, segundo a WHO, que mais de 80% das mais de 50 milhdes de
pessoas com epilepsia no mundo, more em paises em desenvolvimento (DE BOER,
2002; DE BOER; MULA; SANDER, 2008) e que estes paises arquem com 90% do
encargo financeiro total da epilepsia no mundo. No entanto, ha poucos dados
epidemioldgicos a respeito da doenga nesses paises, conforme evidenciou-se em
uma Revisao Sistematica desenvolvida como base para o presente trabalho em
quatro diferentes bases de dados, para a qual foram selecionados trinta e um artigos
que contemplam a estimativa dos custos diretos e/ou indiretos da epilepsia, dos
quais apenas 6 artigos estimam os prejuizos socioecondmicos da epilepsia nos
paises em desenvolvimento, levando-se em conta a classificacdo do indice de
Desenvolvimento Humano da Organizagdo das Nagdes Unidas de 2013. Evidencia-
se, assim a necessidade de se desenvolverem estudos epidemioldgicos sobre

epilepsia principalmente nos paises em desenvolvimento, em especial no Brasil,
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onde nao foi encontrado qualquer artigo contemplando uma analise dos custos da
doenca.

Neste panorama, o presente trabalho visa avaliar o impacto social e
econdmico que a epilepsia acarreta ao individuo com epilepsia e a sociedade como
um todo, em uma série de pacientes do estado do Rio de Janeiro, atendidos no
Ambulatério de Epilepsia do Hospital Universitario Gaffrée e Guinle contabilizando
independentemente os gastos financiados pelo Governo e os gastos financiados
pela renda familiar do paciente.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Tem-se por Objetivo Geral, portanto, estimar os custos diretos e indiretos da
epilepsia ao paciente, comparando-os aos gastos relacionados a saude de um
Grupo Controle, bem como aos custos relacionados a Epilepsia em outras
populacgdes.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Avaliar os custos da Epilepsia em outras populacdées do mundo, através de
Revisao Sistematica de Literatura.

- Analisar o impacto da Epilepsia nos gastos relacionados a saude, em
comparagao a um grupo de individuos sem Epilepsia.

- Avaliar a relagao entre custo da epilepsia e a atividade da doenca.

- Avaliar a participagao do paciente no mercado de trabalho.

- Avaliar a condigdo de inclusdo sécio-tecnolégica dos pacientes com
Epilepsia, em relagdo ao grupo de individuos sem a doenga estudado.

- Analisar a forma como o acesso a internet € usado como meio de acesso a

informacgéo e promogéo de saude no grupo de pacientes.
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3 METODOLOGIA

3.1 TIPO DE ESTUDO

O presente estudo trata-se de uma Revisdo Sistematica, atrelada a
elaboragao e aplicagcédo de um Projeto Piloto que consiste de um estudo primario

analitico, observacional, longitudinal.

3.2 REVISAO SISTEMATICA

Foi realizada uma revisdo sistematica de literatura no més de junho de 2015,
atualizada no més de junho de 2017, de artigos publicados/indexados desde 1997, a
respeito dos custos direto, indireto e intangivel da epilepsia, acessados através das
bases de dados eletrébnicas US National Library of Medicine & National Institutes of
Health (PubMed), Scientific Electronic Library Online (SciELO), Cochrane Library e
Biblioteca Virtual em Saude (BVS) e com bases nas referéncias dos artigos
acessados através de busca manual.

Visando delimitar o universo da pesquisa, foram selecionadas palavras-chave,
de acordo com os vocabularios estruturados MeSH (Medical Subject Headings),
criado e controlado pelo National Center for Biotechnology Information, e DeCS
(Descriptors in Sciences Health), vocabulario trilingue, projetado pelo BIREME / Latin
American and Caribbean Center of Information in Health Sciences com o intuito de
viabilizar o uso de terminologias comuns nos idiomas portugués, inglés e espanhol.

Assim, foram selecionados os seguintes descritores nos idiomas portugués,
inglés e espanhol: Epilepsia; Qualidade de Vida; Custo da doenga; Custo de
cuidados de saude; Despesas de saude.

Os critérios de Inclusdo na Revisdo Sistematica foram artigos originais de
pesquisa e trabalhos de mestrado ou doutorado, publicados a partir de 1997, em
portugués, inglés ou espanhol, ou ainda com versao traduzida para o inglés
disponivel. Nao houve restricdo quanto ao género ou a idade das populacdes
estudadas. Assim como ndo houve restricdes quanto as distintas apresentacdes
clinicas de epilepsia estudadas. Por sua vez, foram excluidos artigos que se

tratavam puramente de revisdes sistematicas, metanalises ou revisdes descritivas
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gque nao mensuraram os custos diretos, indiretos e/ou intangiveis da doenca
atribuiveis ao paciente.

Apos eleicdo dos artigos a serem incluidos nos estudos, eles foram avaliados
quanto a sua validade/qualidade através da lista de verificagdo do The Strengthening
the Reporting of Observational Studies in Epidemiology, o STROBE Statement,
optando-se por langcar mao, especificamente, do Checklist combinado, composto por
22 itens que permite avaliagcdo de estudos observacionais coorte, caso-controle e
transversal.

Visando conseguir estimar os prejuizos sociais e econémicos causados pela
epilepsia, optou-se, entao por tratar especificamente das variaveis Custos diretos,
Custos indiretos, Custos totais e Custos intangiveis, que sdo ferramentas utilizadas
recorrentemente em estudos econdmicos aplicados a saude.

Tais variaveis foram acessas, nos distintos estudos incluidos, através de
informacdes coletadas do paciente e/ou seu cuidador nos estudos nos estudos
prospectivos ou através de informacgdes disponiveis em bancos de dados nos
estudos retrospectivos, e tratadas em grupos de pacientes epilepsia sem
especificagées, bem como em grupos classificados segundo a atividade da doenga,
o tempo de diagnéstico da doenga e a resisténcia farmacolégica, entre outros.

Os valores relativos aos custos foram extraidos destes estudos e planilhados
em graficos Excel, construindo-se uma base de dados do custo da populagao total
contemplada.

3.3 PROJETO PILOTO

Em novembro de 2015, foi iniciada a selegcdao dos individuos a serem
avaliados no presente estudo, apds submissdo e aprovacado deste, sob numero de
CAAE 49953315.0.0000.5258 pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital
Universitario Gaffrée e Guinle (HUGG) - Universidade Federal do Estado do Rio de
Janeiro, através da Plataforma Brasil, levando-se em consideracdo as diretrizes e
normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos da Resolugao
N° 466/12 do Conselho Nacional de Etica em Pesquisa / Ministério da Saude de
2012 (ANEXO A).
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Ainda, considerando o respeito a dignidade humana, foi desenvolvido um
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A), também
aprovado pelo CEP, através do qual os individuos recrutados e/ou seus
responsaveis legais manifestaram de forma “autbnoma, consciente, livre e
esclarecida” o seu acordo em participar da pesquisa. Para tanto, langou-se mao de
linguagem clara e objetiva evitando que pairassem quaisquer duvidas sobre a
finalidade da pesquisa, bem como esclarecendo a confidencialidade e a privacidade
dos dados obtidos, garantindo a “n&o-estigmatizagao” dos participantes.

Assim, a partir da aprovacado pelo CEP, em outubro do referido ano, dois
grupos distintos foram selecionados para o estudo. Um Grupo constando de
pacientes do Ambulatério de Epilepsia do HUGG e um Grupo Controle, constando
por sua vez de individuos do convivio dos pacientes, portanto da mesma realidade
socioeconbmica, sem diagnostico de epilepsia, pareado por género e idade, em
relacdo 1:2, que foram acompanhados mensalmente ou bimensalmente, ao longo de
um periodo de seis meses.

Os critérios de inclusdo de pacientes recrutados para a pesquisa, foram:
pacientes atendidos no ambulatério de Neurologia / Epilepsia do HUGG, com dezoito
anos ou mais, sem distingao de géneros, com diagnédstico estabelecido de epilepsia,
segundo os critérios diagnosticos da ILAE (2014) (FISHER et al., 2014; PERUCCA,
2014) que estabelecem que o diagndstico de epilepsia requer a ocorréncia de ao
menos duas crises sem causa aguda num intervalo maior que 24 horas; ocorréncia
de uma crise ndo provocada com probabilidade de recorréncia maior que 60% em
dez anos, em funcédo de evidéncia de insulto cerebral; ou o diagndstico prévio de
uma Sindrome Epiléptica. Foram excluidos da pesquisa, os casos em que o paciente
ou seu acompanhante ndo conseguiam responder as questdes solicitadas por déficit
intelectual. Ainda, foram excluidos ao longo da pesquisa: todo e qualquer paciente
que desistiu de participar da mesma e seus controles; todo e qualquer paciente que
deixou de frequentar adequadamente o ambulatério e seus controles.

Cada individuo, em ambos os grupos, apos concordar em participar da
pesquisa com ciéncia da sua finalidade, mediante assinatura do TCLE, foi avaliado
através de um questionario, elaborado especificamente para o presente trabalho,
que estima os gastos mensais com saude e outros gastos pessoais (APENDICE B).

O custo econdmico da doenga cronica pode ser dividido em custo direto (CD)

e custo indireto (Cl). O custo direto € uma variavel continua que diz respeito a todo
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gasto diretamente relacionado a doenga, isto €, gasto com diagnéstico e tratamento,
e compreende o CD médico e o CD ndo-médico e ele foi acessado através dos
questionarios aplicados, contabilizando-se gastos com consultas médicas
ambulatoriais, atendimentos de urgéncia e emergéncia, internagcdo hospitalar,
tratamento farmacolégico e nao-farmacolégico e exames diagndsticos.

A estimativa do CD levou em conta dados obtidos através de documentos
publicos relacionados as despesas em saude. Assim, para se calcular o custo
atribuido ao tratamento farmacologicos, foi utilizada a Tabela de Pregos Maximos de
Medicamentos por Principio Ativo, disponibilizada pela Cémara de Regulagao -
CMED Secretaria Executiva, atualizada em maio de 2016, sendo consideradas as
aliquotas de ICMS de 20%, em pratica no estado do Rio de Janeiro. A partir dos
dados obtidos foram calculados os menores custos atribuiveis aos diferentes
farmacos utilizados no tratamento dos pacientes incluidos, bem como os menores
custos dos demais medicamentos de uso continuo relacionados a eventuais
doengas cronicas dos individuos do grupo controle. Para fins de estimativas
precisas, levou-se sempre em conta, individualmente, a quantidade de comprimidos
de cada substancia utilizado ao més, bem como as doses especificas utilizadas,
além do principio ativo. Ainda, entre os individuos do grupo de pacientes, buscou-se
avaliar a quantia despendida da renda pessoal ou familiar para fins de adquirir os
farmacos prescritos para o tratamento da epilepsia, quantia essa classificada como
“gastos do proprio bolso” (Out-of-pocket - OP).

Para calculo do CD relacionado a atendimento médico ambulatorial e de
emergéncia, bem como as despesas relacionadas a métodos diagndsticos, foram
considerados os valores regulamentados pela Tabela SUS Nacional. Para analisar
os custos relacionados as diarias de internacao hospitalar, por sua vez, ndo havendo
estimativa nacional atualizada, levou-se em conta dados publicados por Souza em
2014, que apurou o custo da internacdo hospitalar na rede publica no estado de
Minas Gerais. Finalmente o custo atribuido ao transporte de pacientes e controles
para atendimentos em saude, foi estimado levando-se em conta os valores

declarados pelos mesmos nos questionarios aplicados (Tabela 1).



Tabela 1 - Valores utilizados para a estimativa do Custo Direto
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. Custo unitario | Custo unitario

Itens de Custo Direto Detalhamento (R$) (USD)
Servigos médicos e hospitalares
Consulta Médica Custo por consulta médica 10,00 3,05

. L Custo por atendimento de 12,47 3,80
Atendimento de Emergéncia .

emergéncia
Internagao Hospitalar Custo por diaria de internagao 210,94 64,31
Exames complementares
EEG Custo por exame 25,00 7,62
Video-EEG Custo por exame 1707,05 520,44
Tomografia de Cranio Custo por exame 97,44 29,71
Ressonancia Magnética de Cranio Custo por exame 268,75 81,94
Exames Laboratoriais Custo por exame laboratorial de 20,00 6,10
rotina, com analises basicas

Farmacos Antiepilépticos
Carbamazepina 200mg Custo por comprimido 0,332 0,10
Carbamazepina 400mg Custo por comprimido 0,695 0,21
Carbamazepina 400mg CR Custo por comprimido 1,234 0,38
Clobazan 10mg Custo por comprimido 0,296 0,09
Clobazan 20mg Custo por comprimido 0,527 0,16
Fenitoina 100mg Custo por comprimido 0,187 0,06
Fenobarbital 100mg Custo por comprimido 0,194 0,06
Lamotrigina 25mg Custo por comprimido 0,341 0,10
Lamotrigina 50mg Custo por comprimido 0,557 0,17
Lamotrigina 100mg Custo por comprimido 0,938 0,29
Levetiracetam 250mg Custo por comprimido 1,255 0,38
Levetiracetam 500mg Custo por comprimido 6,511 1,99
Oxcarbazepina 300mg Custo por comprimido 0,923 0,28
Oxcarbazepina 600mg Custo por comprimido 1,801 0,55
Topiramato 50mg Custo por comprimido 0,758 0,23
Topiramato 100mg Custo por comprimido 1,224 0,37
Valproato 250mg Custo por comprimido 0,635 0,19
Valproato 500mg Custo por comprimido 0,697 0,21

O custo indireto, assim como ocorre com o CD é uma variavel continua e foi

acessado através dos questionarios aplicados, estimando o efeito da doenga nas
atividades laborais do paciente e/ou de seu cuidador, isto é, a perda de
produtividade atrelada a doencga por turnos ou dias perdidos de trabalho em fungao
da ocorréncia de crise epiléptica, de hospitalizacdo e da frequéncia necessaria de
acompanhamento ambulatorial. O valor de um dia perdido pela epilepsia foi
estimado usando o produto interno bruto per capita por dia no Brasil, que foi de
83,31 reais segundo estimativa do IBGE para 2016.

Ainda, para analise de condicbes sociais relacionadas aos individuos
estudados, foram tratadas as variaveis género, idade, grau de escolaridade, situagao
de empregabilidade, condicdo de beneficiario, bem como foram analisadas

condicdes peculiares relacionadas as caracteristicas clinicas da epilepsia. E a partir
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destes dados obtidos, buscou-se analisar a relagao dos custos estimados as demais

variaveis projeto.

3.4 ANALISE DE DADOS

Os custos diretos e indiretos foram estimados na moeda local Real (R$), que
para possivel extrapolagdo dos dados, foi convertida a Dodlar Americano
considerando-se a cotagao oficial da moeda em 02 de janeiro de 2017, onde 1 USD
corresponde a R$ 3,28.

A partir das variaveis qualitativas da amostra foi possivel aplicar o teste ndo
paramétrico qui-quadrado. Para avaliar a relagdo das variaveis de custos nos grupos
paciente e controle, langou-se mao do teste de Wilcoxon, enquanto para avaliar a
relacdo destas varidveis nos subgrupos de pacientes, foi utilizado o teste nao-
paramétrico de Kruskal-wallis com o objetivo de comprovar se existe diferenca
estatistica de custos entre os distintos subgrupos segundo a atividade da doencga.
Para tanto, valores de p menores que 0,05 foram considerados estatisticamente

significativos. Tais analises foram realizadas usando o software R.
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4 REVISAO SISTEMATICA

A partir da busca eletronica instituida, teve-se acesso a um total de 323
artigos dos quais, 121 foram encontrados na base de dados PubMed, 23 na
Cochrane, 95 na BVS e 84 na SciELO. Apds as devidas etapas de selecdo, 31
artigos originais foram selecionados para a Revisao Sistematica (Figura 1).

Os 31 artigos selecionados (Tabela 2) foram publicados entre os anos de
1997 e 2016, e sua pontuagcao média no que diz respeito a avaliacido de qualidade
STROBE foi de 17,8 (DP 2,1). Estes artigos retratam ao todo o estudo de 50 coortes
diferentes, sendo 43 destas de paises desenvolvidos e 7 de paises em
desenvolvimento, de acordo com os critérios da Organizagdo Mundial da Saude
(2010).

O conjunto de artigos incluidos contempla uma populagdo total de 94956
individuos com epilepsia, dos quais 1896 (2%) sao cidadaos de paises em
desenvolvimento. O tamanho amostral foi médio de 1899 (DP 9142) pacientes, com
idade média de 35,2 anos (DP 13,8), variando de 0 ano (DE ZELICOURT et al.,
2000; GUERRINI et al., 2001; HONG et al., 2009; TETTO et al., 2002) a 89 anos
(PATO PATO, 2011), e propor¢cao de pacientes do género feminino de 48,9% (DP

11,8) do sexo feminino.
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Figura 1 - Flowchart da selegao de artigos

323 Artigos encontrados:
121 PubMed
23 Cochrane
95 BVS
84 SciELO

97 Excluidos apds leitura de titulo e resumo:
94 artigos duplicados
02 estudos sem traducbes para os idiomas

selecionados

¥ 01 artigo apresenta apenas o fitulo disponivel

226 artigos foram selecionados para

leitura completa

23 artigos selecionados em 177 Excluidos apds leitura completa

: i
i Y

. . i
i busca manual em referéncias 1 L Revisties descritivas
i bibliograficas ! L , -
B oo AT e o e i ~ Estudos relacionados a outras afecgbes

LY
B " Estudos que ndo contemplam custos
L J

72 artigos selecionados para segunda

leitura

41 Excluidos por ndo  apresentarem
dados/valores originais de custos da epilepsia em

a0 menos um EEPE‘:CtO

31 Artigos selecionados para a

Revisdo Sistematica

A analise dos custos estimados foi padronizada para ddlar americano, assim
os trabalhos cuja moeda diferiam do USD foram convertidos para o mesmo
respeitando as taxas de cotacao propostas nos proéprios, ou a taxa de conversao da
moeda no primeiro dia util do ano de sua publicagéo.

O custo total anual (Tabela 3), foi analisado em 11 artigos e teve sua média
estimada em USD 11.125 (DP = 11.449,7), variando de USD 773 (HONG et al.,
2009) a USD 26.676 (DE KINDEREN et al., 2014). O custo indireto anual (Tabela 4)
foi estimado em 14 artigos e variou de USD 112 (KRISHNAN; SAHARIAH;
KAPOOR, 2004) a USD 14.861 (JENNUM; GYLLENBORG; KJELLBERG, 2011),
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com meédia de USD 5.147 (DP 4860,1) O custo direto anual, por sua vez, foi
estimado em 30 artigos (Tabela 5), com média de USD 2.872,9 (DP = 2.996,5),
variando de USD 63 (KRISHNAN; SAHARIAH; KAPOOR, 2004) a USD 10.082
(YOON et al.,, 2009). Devendo-se observar, ainda, que houve uma diferenca

estatisticamente significante (p = 0,05) na analise do custo direto anual médio,

guando se comparou os dados de paises desenvolvidos (CD = USD 3.463,9) aos de

paises em desenvolvimento (CD = USD 637,4).

Tabela 2 - Artigos incluidos na Revisédo Sistematica - Caracteristicas gerais

Autor An_o de~ Local do Estudo Tipo de estudo N
publicacido
Al-Zakawani et al. 2003 Oman Prospectivo 486
?:l']?:iae':f;”Mateva 2008 Bulgaria Prospectivo 146
Beghi et al. 2000 Italia Prospectivo 525
Beghi et al.2 2004 Italia Prospectivo 631
Begley et al. 2000 USA Retrospectivo 1776
B.erto,' Tinuper e 2000 Italia Retrospectivo 2307
Viaggi
Boon et al. 2002 Bélgica 83
Garattini et al. 2000 Italia Retrospectivo 708
Griffiths et al. 1999 USA Retrospectivo 9090
Guerrini et al. 2001 Italia Prospectivo 189
Gupta et al. 2016 USA Retrospectivo 782
Gupta et al. 2016 Franga, Alen%apha, It?ha’ Espanha e Retrospectivo 418
eino Unido
Hamer et al. 2006 Alemanha Prospectivo 101
Hong et al. 2009 China Retrospectivo 289
Ivanova 2010 USA Prospectivo 2617
Jacoby 1998 Reino Unido Retrospectivo 785
Jen'num, Gyllenborg 2011 Dinamarca Retrospectivo 64587
e Kjellberg
De Kinderen et al. 2014 Paises Baixos Retrospectivo 203
De Kinderen? et al. 2016 Paises Baixos Prospectivo 48
Kotsopoulos et al. 2003 Paises Baixos Relzjtrospect!vo © 116
rospectivo
Krishnan, Sahariah 2004 india Retrospectivo 182
e Kapoor
Liu, Liu e Meng 2013 China Retrospectivo 500
Luoni et al. 2015 Italia Prospectivo 1040
Mesa et al. 2007 Chile Retrospectivo 293
Pato Pato 2011 Espanha Prospectivo 171
Pena et al. 2009 Espanha Retrospectivo 728
Riechmann et al. 2015 Alemanha Retrospectivo 489
Ryan et al. 2015 USA Retrospectivo 258
Tetto et al. 2002 Italia Prospectivo 525
Van Hout et al. 1997 Franca, Alemanha e Reino Unido Retrospectivo 300
Yoon et al. 2009 USA Retrospectivo 2837
De Zelicourt et al. 2000 Franga Prospectivo 1746
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Tabela 4 - Artigos incluidos na Revisao Sistematica - Custo Indireto
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5 RESULTADOS

5.1 POPULACAO DO ESTUDO

Entre outubro de 2015 e marco de 2017, 51 pacientes do ambulatério de
epilepsia do HUGG elegiveis, segundo os critérios de inclusdo no estudo, foram
recrutados e concordaram em participar deste, dos quais 41,2% n&o deram
seguimento.

Assim, um total de 30 pacientes concluiram o seguimento da pesquisa e
geraram dados a serem analisados, dos quais 56,7% s&o do sexo feminino, com
idade média de 43,3 anos, variando de 19 a 69 anos. Sendo pareados por um grupo
de controles de 60 individuos, dos quais 56,7% do sexo feminino, com idade média
de 43,9 anos, variando de 20 a 71 anos (Tabela 6).

Quanto ao grau de instrugdo, observou-se que 56,7% dos pacientes tém
escolaridade superior ao ensino fundamental, enquanto no grupo de controles esta
proporcao € 10% maior.

No que diz respeito a atividade econbmica/empregabilidade dos grupos
avaliados, enquanto no grupo de controles 68,3% dos individuos declarou algum tipo
de renda, sendo que em 75,6% dos casos a renda provinha de atividades
empregaticias, no grupo de pacientes 63,3% dos individuos declarou algum tipo de
renda, com 68,4% provenientes de beneficios (p= 0,004).

Neste sentido, observou-se uma diferenga significativa entre os pacientes e
controles, podendo-se inferir que os pacientes possuem menos chances de serem
empregados (OR = 0,23; IC95% 0,08 — 0,62), e maior chance de ser beneficiario
(OR = 3,8; I1C95% 1,43 — 10,6), quando comparados ao grupo controle.

Ainda avaliando os aspectos sociais dos grupos incluidos, estimou-se que
85% dos individuos do grupo controle relatam acesso a Internet e, portanto, aos
meios de informacé&o digital, enquanto 54,2% dos individuos com epilepsia relatam
acesso da Internet, dos quais apenas 31% a usam como ferramenta de busca de

informacdes sobre a propria saude.



Tabela 6 - Aspectos Demograficos dos Grupos Paciente e Controle

Pacientes Controles
(N =30) (N =60) p_valor
(%) (%)
Sexo
Masculino 13 (43,3) 26 (43,3) 1
Feminino 17 (56,7) 34 (56,7)
Escolaridade
<9 anos 11 (36,7) 20 (33,3)
0,753*
> 10 anos 19 (63,3) 40 (66,7)
Empregados
Sim 6 (20) 31 (51,7)
~ 0,004*
Nao 24 (80) 29 (48,3)
Beneficiarios
Sim 13 (43,3) 10 (16,7)
0,006*
Nao 17 (56,7) 50 (83,3)
Idade 43,3 (14,4) 43,9 (14) 0,837**

* Qui-quadrado; ** Wilcoxon.

Entre os pacientes com epilepsia, observou-se que 30% apresentam bom
controle das crises, sem ter apresentado qualquer crise nos ultimos 12 meses,
doravante denominados pacientes em remissao, 43,3% apresentaram crise nos

ultimos 12 meses, mas ndo cumprem critérios diagnosticos para EFR, sendo aqui

designados como pacientes com epilepsia ativa e 26,7% tém EFR (Tabela 7).
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Tabela 7 - Aspectos demograficos dos pacientes com Epilepsia, segundo atividade da
doenca

Remisséo Ativa EFR
(N=9) (N=13) (N=28) p_valor
(%) (%) (%)
Sexo
Masculino 3(33,3) 5(38,5) 5(62,5) 0.524*
Feminino 6 (66,7) 8 (61,5) 3 (37,5)
Escolaridade
<9anos 1(11,1) 5(38,5) 5(62,5) 0.089"
> 10 anos 8(88,9) 8 (61,5) 3(37,5)
Empregados
Sim 3(33,3) 3(23,1) 0
Nao 6 (66,7) 10 (76,9) 8 (100) 0227
Beneficiarios
Sim 4 (44 ,4) 5(38,5) 4 (50)
Néo 5 (55,6) 8 (61,5) 4 (50) 0.899
Idade 47,33 (16,6) 43,23 (13,5) 39 (13,6) 0.509**

* Exato de Fisher; ** Kruskal-Wallis.

5.2 ESTIMATIVA DE CUSTOS

O custo direto médio anual estimado entre os pacientes foi de R$ 3.878,4 (DP
= R$ 6.848,7), variando de R$ 234,6 a R$ 32.977,2. O custo indireto médio anual
estimado levando-se em conta os dias de produtividade perdidos em funcdo de
atendimento médico, ocorréncia de crises e internagdes foi de R$ 233,3 (DP = R$
362,4), variando de 0 a R$ 1.333 e o custo médio total foi de R$ 4.111,7 (DP = R$
7.013,3), variando de R$279 a R$ 3.4310,1 (Tabela 8).

No entanto, quando se leva em conta a perda de produtividade dos pacientes
menores de 60 anos, aposentados precocemente pelas limitagdes da epilepsia, que
representam 23,3% do total de pacientes estudado, sendo 71,4% do sexo feminino,
o custo indireto anual médio sofreu um incremento importante, sendo estimado em
R$7.328,5 (DP = R$ 13.062), variando de 0 a R$ 31.407,9, tendéncia esta que
impactou a estimativa do custo total anual médio que passou a R$ 11.206,9 (DP =
R$15.099,3), variando R$ 279 a R$ 49.086,1. Observando-se ainda, que dentre os
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pacientes aposentados precocemente, 43% cumprem critérios diagndsticos para
EFR.

No grupo controle, por sua vez, observou-se que o gasto com os cuidados de
saude meédio anual relacionados a atendimentos médicos ambulatoriais e de
emergéncia, custo de medicagbes de uso continuo e exames diagndsticos,
denominado de custo direto do grupo controle foi de R$ 438 (DP = R$ 1.142,5),
variando de R$ 0 a R$ 7.810,4; o custo indireto, aquele relacionado a perda de
produtividade por eventos de saude foi de R$ 116,6 (DP = R$ 267,5), variando de 0
a R$ 1.333 e custo total, aquele relacionado a soma de custo direto e indireto, foi de
R$ 549,2 (DP = R$ 1.203), variando de R$ 0 a R$ 8060,3.

Tabela 8 - Analise dos Custos nos grupos paciente e controle

P(a";::ar:;:)e)s C((r)‘lnirg:)e)s p_valor*

Custo Direto (DP) 3.878,4 (6849) 438 (1143) <0,001
Custo Direto (USD) 1182 134

Custo Indireto (DP) 233,3 (362,4) 116,6 (267,52)

Custo Indireto (USD) 71 36

Custo Total (DP) 4.111,7 (7.013,3) 549,2 (1203)

Custo Total (USD) 1254 167

Custo Indireto? ((DP) R$ 7.328,5 (13062,0) R$ 116,6 (267,5) <0,001
Custo Indireto? (USD) 2234 36

Custo Total? R$ 11.206,9 (15099,3) R$ 549,2 (1203) <0,001
Custo Total? (USD) 3417 167

* Wilcoxon.
2 Custo levando-se em conta a perda de produtividade dos pacientes aposentados precocemente.

Ainda, analisando-se o impacto da atividade da epilepsia nos gastos com
saude, foi evidenciado que os custos do grupo de pacientes com EFR é
consideravelmente maior do que entre os grupos de epilepsia ativa e epilepsia em
remissao, observando-se significancia estatistica na comparacéo de custo direto (p =
0,020), do custo indireto (p = 0,006) e do custo total (p = 0.010) (Tabela 9). Ainda,
observou-se diferenca estatisticamente significante entre os subgrupos de pacientes,

quanto ao consumo de FAEs.
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Gastos com saude no grupo de paciente, levando em conta a

Remissao

Ativa

EFR

(N=9) (N =13) (N =8) p-valor
. R$2.731,9 R$ 1.567,5 R$ 8.923,3
Custo Direto (DP) (4811.5) (1174.9) (11171,4) 0.020
Custo Direto (USD) 833 478 2721
Custo Indireto R$ 46,5 R$ 72,2 R$ 161,3
Custo Indireto (USD) 14 22 49
Custo Total R$ 2.778,4 R$ 1.639,7 R$ 9.084,6
Custo Total (USD) 847 500 2770
. R$ 74,1 R$ 9.561,4 R$ 11.861,3
2 ’ ’ ’
Custo Indireto? (DP) (168.,9) (14642,8) (15454,5) 0,006
Custo Indireto? (USD) 23 2915 3616
R$ 2.805,9 R$ 11.128,9 R$ 20.784,6
2 ’ ’ y
Custo Total* (DP) (4777.5) (14690.3) (18785.7) 0.010
Custo Total? (USD) 856 3393 6337
n® FAE 1,44 2,54 3,75

* Kruskal-Wallis.
2 Custo levando-se em conta a perda de produtividade dos pacientes aposentados precocemente.

5.3 ACESSO A INFORMACAO DIGITAL

A anadlise do acesso a informagao digital mostrou que 53,3% de todos os
individuos com epilepsia incluidos tém acesso a Internet, dos quais 31,3% usam a
internet para buscar informagdes sobre sua propria saude, enquanto 85% dos
individuos do grupo controle relatam acesso a Internet e, portanto, aos meios de
informacéo digital.

Levando-se em conta a atividade da doenca, os dados demonstram que a
condicdo do controle de convulsdes € proporcional ao acesso a Internet por esses
individuos, bem como ao seu uso como meio de busca de informacdes sobre saude.
Enquanto no grupo de pacientes com epilepsia em remissdo, 66,7% acessam a
Internet, dos quais 33,3% usam para buscar conhecimento sobre sua saude, 37,5%
dos individuos do grupo DRE tém acesso a informagdes digitais e apenas 12,5% dos
individuos com DRE usam a Internet para obter informagdes sobre sua prépria
saude (Tabela 10).
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Tabela 10 - Condigao de acesso a informacgao digital, por atividade da doenca

Total Remissdao  Ativa EFR

(n=30) (n=9) (n=13) (n=8)
Acesso a Internet 53,3% 66,7% 53,9% 37,5%
Uso da Internet para buscar informagdes sobre saude e o o o o
epilepsia, dentre os individuos com acesso a Internet 31,3% 33,3% 28,6%  33,33%
Uso da internet para buscar informagdes sobre saude e 16,7% 22.2% 15,4% 12.5%

epilepsia

Em relacdo as diferentes condi¢gdes educacionais, observou-se que 72,3%

dos individuos com dez anos ou mais de estudo tém acesso a Internet, dos quais

33,3% a utilizam para pesquisar em saude; enquanto no grupo que tem até nove

anos de estudo, apenas 33,2% dos individuos tiveram acesso a internet e ndo a

utilizaram para pesquisa em saude.

Finalmente, analisando a condi¢do educacional e a atividade da doencga, os

dados obtidos sugerem que, independentemente da condicdo da atividade da

doenca, o acesso a internet tende a aumentar entre os pacientes analisados, a

medida que o nivel educacional aumenta. Tendéncia esta que também se evidencia

no que diz respeito ao uso da internet para pesquisas em saude.
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6 DISCUSSAO

O custo da epilepsia € uma preocupagao que extrapola fronteiras geograficas.
Por esta razéo, buscou-se comparar os resultados aqui apresentados as estimativas
de custos que vém sendo publicados desde que a ILAE evidenciou a necessidade
de se estudar o impacto multifatorial da epilepsia em 1997. Para tanto, leva-se em
conta os dados obtidos através de revisdo sistematica, realizada segundo os
preceitos de Fonseca (2002) e Gil (2008) com o objetivo de recolher conhecimentos
prévios a respeito do custo da epilepsia no mundo através de estudo exploratério de
“‘material ja elaborado constituido de livros e artigos cientificos”, bem como dos
melhores métodos para produzir novos dados a esse respeito, levando em conta
que “a ciéncia dos periddicos é a ciéncia-processo, porque ela ainda esta sendo
elaborada, testada, discutida” (FREIRE-MAIA, 1998). Devendo-se considerar
enquanto limitagdo, a dificuldade inerente na comparagao de artigos internacionais
relacionada as diferentes moedas e seus distintos poder de compra, bem como as
populagdes estudadas com as mais variaveis individualidades, desde grupo etario
até a distintas manifestagdes clinicas. E ainda, as limitacbes relativas ao a este
Projeto Piloto relacionadas ao tamanho amostral e a perda de seguimento.

No que diz respeito ao custo direto anual médio, estimado no presente em
USD 1182,43, os dados apresentados em revisdo sistematica, sem distingdo de
subgrupos analisado nos respectivos trabalhos incluidos, evidenciaram o custo
variando, entre os 31 trabalhos, de USD 63 (KRISHNAN; SAHARIAH; KAPOOR,
2004) a USD 52635 (DE KINDEREN et al., 2016), no entanto quando se considera
apenas os trabalhos realizados em paises em desenvolvimento, segundo os critérios
da ONU, este custo variou de USD 63 (KRISHNAN; SAHARIAH; KAPOOR, 2004) a
USD 4262 (MESA et al., 2007).

Quando se analisa, o impacto da atividade da epilepsia, por sua vez, no
presente, observa-se que o custo direto médio anual da epilepsia em remisséo foi de
USD 832,90, enquanto o CD da EFR foi 3,3 vezes maior com uma meédia anual de
USD 2720,51. Esta tendéncia de incremento também foi observada na andlise dos
dados da revisao sistematica, onde o CD da epilepsia inativa médio foi de variou de
USD 316 (MESA et al., 2007) a USD 897 (GUERRINI et al., 2001), e o CD da EFR
variou de USD 920 (HONG et al., 2009) a USD 52635 (DE KINDEREN et al., 2016),

com incremento de custo variando de 299% a 792%.
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No que diz respeito ao custo indireto anual médio, observou-se que nos
dados disponiveis de paises em desenvolvimento este custo variou de USD 112
(KRISHNAN; SAHARIAH; KAPOOR, 2004) a USD 219 (HONG et al.,, 2009),
enquanto no presente estimou-se Cl de USD 71,12. No entanto, quando se aprecia
os dados de todos os artigos incluidos na revisao sistematica, observa-se uma
variagao de custo indireto de USD 112 (KRISHNAN; SAHARIAH; KAPOOR, 2004) a
USD 17072 (GUPTA et al., 2016). O baixo custo indireto observado no presente
pode estar relacionado ao indice de desemprego da populagdo brasileira e n&o
necessariamente a um menor impacto da epilepsia nas atividades de vida diaria do
paciente e seus familiares. No entanto se ponderarmos a perda de produtividade dos
individuos com menos de 60 anos, aposentados precocemente em funcdo das
limitagdes da epilepsia, o custo indireto anual médio sofre um incremento importante,
para USD 2234.

Finalmente, o custo total anual médio estimado foi de USD 1253,55, enquanto
o custo total estimado na literatura mundial varia de USD 494 (BALABANOV;
ZAHARIEV; MATEVA, 2008) a USD 90997 (DE KINDEREN et al., 2016), variando
entre os paises em desenvolvimento de USD 494 a USD 1359 (BALABANOV;
ZAHARIEV; MATEVA, 2008).

Quanto a inclusédo tecnoldgica, observamos que a proporgcao de pacientes
com epilepsia com acesso a Internet (53,33%) € menor do que a observada na
populacao brasileira em geral (66%) no mesmo periodo de acordo com a estimativa
do relatério Digital in 2017: Global Overview (KEMP, 2017).

Observa-se, ainda que os dados apresentados estdo de acordo com a
tendéncia apresentada em dados populacionais do IBGE (2015) que evidencia que o
acesso a informagao digital é diretamente influenciado pela escolaridade da
populacéo.

Apreciando-se os resultados de um estudo populacional americano de 2013
(BEATTY; LAMBERT, 2013), onde 59,1% dos individuos adultos com epilepsia
reportaram ter acesso a internet, aumentado para 73,6% a proporcédo de individuos
com acesso a internet quando se considerou apenas a populacido com epilepsia
inativa (em remissao), dados obtidos no projeto piloto parecem consoantes a tal
estimativa.

No entanto, quando se leva em conta o uso da Internet como ferramenta de

busca para conhecimento sobre a saude, os resultados aqui apresentados sao
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consideravelmente inferiores aos dados americanos. Enquanto no estudo americano
46,7% usuario de internet com epilepsia em remissao relataram uso da Internet para
buscar informacgdes sobre saude, no presente estudo apenas 33,33% dos pacientes
em remissao relataram utilizar a internet com este objetivo. Discrepancia esta que
aumenta quando se leva em conta os usuarios de internet com epilepsia ativa, visto
qgue no estudo americano 43,4% dos usuarios com epilepsia ativa utilizam a Internet
para pesquisar sobre saude, enquanto no presente apenas 30,77% dos usuarios de
internet com epilepsia a utilizaram para buscar conhecimento sobre sua propria
saude (ESCOFFERY et al., 2008; US CENTERS FOR DISEASE CONTROL AND
PREVENTION EPILEPSY PROGRAM, 2016).
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7 CONCLUSAO

Os dados apresentados no presente trabalho, quanto ao custo da epilepsia,
mostraram-se consoantes ao que vem sendo exposto ao longo das ultimas duas
décadas na literatura internacional, em estudos que analisam distintas populacoes.
E evidenciam o grande impacto econémico da doenga aos individuos com epilepsia,
a partir do momento que se pode observar a relevante discrepancia entre os gastos
com cuidados em saude entre estes e a populacédo estudada sem Epilepsia.

Pode-se demonstrar, também, a relacao intima entre a atividade da doenca e
os custos diretos e indiretos atribuiveis a epilepsia nos distintos subgrupos.
Devendo-se destacar que apesar da limitacdo do tamanho amostral, a coorte pode
ser considerada representativa dos grupos de pacientes com epilepsia, levando em
conta a distribuicdo de pacientes nos grupos de atividade de doenca
Farmacorresistente e Nao-Farmacorresistente.

Evidenciou-se, ndo apenas o impacto econdmico da Epilepsia na populacéo
estudada, mas também o seu efeito de “doencga intromissdo” causador de impacto
social, que pode ser notado a partir dos dados que evidenciam o prejuizo no acesso
a atividades laborativas entre os pacientes com epilepsia em relagdo ao grupo de
comparagao sem a doenga, bem como a condicdo de exclusdo socio-tecnoldgica
observada nesse grupo em comparagao a populacdo em geral que limita o acesso

dos individuos com epilepsia a informacéao e principalmente a informacéo em saude.
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8 RECOMENDAGOES E PERSPECTIVAS

Observando-se, a grande discrepancia do custo da epilepsia entre os paises
desenvolvidos e em desenvolvimento, evidencia-se a necessidade de cada vez mais
aprimorar as pesquisas econdmicas aplicadas a saude para que seja possivel
entender como os diferentes niveis de investimentos nas distintas populacdes, no
que diz respeito a custo com farmacos antiepilépticos e com tratamentos cirurgicos
da epilepsia, interferem na qualidade do tratamento que esta sendo instituido ao
paciente, bem como a sua auto percepcdo do mesmo.

Ainda, considerando-se exclusivamente a populacdo nacional, evidencia-se o
grande prejuizo social e econémico imposto pela epilepsia ao paciente, a sua familia
e a sociedade, fazendo necessario que haja cada vez mais politicas de saude
voltadas a essa populacdo, permitindo aos pacientes maior acesso a profissionais
especializados e capacitados, maior acesso a métodos de informacdes de saude e
aos beneficios dos recursos e-Health, auxiliando aspectos médicos e ndo médicos
do cuidado a epilepsia, maior acesso aos metodos diagndsticos adequados, bem
como aos farmacos antiepilépticos das diferentes geragcbes que, caso-a-caso,
podem representar novas perspectivas ao cuidado do paciente com o intuito de

reduzir o carater da epilepsia de “doenca intromissio”.
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fazendo parte deste estudo vocé fomecera informactes relevantes sobre 2 Epilepsia para a
zociedads medica e ciestifica, o que pode colsborar na ampliagio das politicas piblicas
direcionadas aos pacientes.

CONFIDENCIALIDADE: Como fol dite acims penbums publicagio partinds destas
entravistas revelara o pome: de guaisgquer perticipamtes dz pesquisz, bem como 08
pezquizadores ndo divulzario nenfiam dado de pesguiza no qaal vocs seja ideatificado.
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COMITE DE ETICA EM PESQUISA — CEP-UNIRID/HUGG
UNIVERSIDADE FEDERAL DO ESTADD DO RO DE JANEIRD — UNIRIC
HOSPITAL UNIWERSITARID GAFFREE E GUINLE

DUVIDAS E REEL-!LM‘C!E}EE: Esta pesquiza esta zendo reslizada no Hospital
TUniversitario Fafee e Guinle goe Posmi vinculo com a Universidade Faderzl do Estado do
Fio de Jameiro — UMIBIO atrawas do Programa de mestado em Meurociéncizs zeando a
mestranda, Denielle Sante: de Resende, 2 pesquizadorz principel, sob 2 orientacio da Poof
Glends Comes Borges de Lacerda As investigsdoras estio dispomfieis pera responder a
qualquer divida que vocé temha Caso ssja necessario, comtacte Daniells Fesende no talefons
{213 231025297, ou o Comité de Eticz em Peaquiza, CEP-UNIFID no telefone 2342-7706 ou
e-mail cep.uniriolS@email

Vool terd ums via deste comsentimento para guerdar com voce Vocé formererd nome
endereco & telafone de conmtsto apenss para que a equipe do estado possa lhe comtactar em
caso de necessidade.

Eu concordo em participar daste estuda.

Azminatura:

Diata:

Enderego

Talafons de contato

Azzimatura (Pesquisador);

Mome:
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APENDICE B - Questionario de Custos

HU:GE:® SERVICO DE NEUROLOGIA

Questionario para Avaliar Custos de Pacientes

Cadigeo:

Idade-

1)
2]
3
4)

4]

9

Segp: [ ) Masculing { ) Femining

Woos estedou até que séne | grau?
Cual & & sua Profissdo? ;
Vocé trabalha atualmente? | }Sim { ) M30 - passe para & pergunta 5.
Qual & o seu Salaric mensal? :

Recebe algum fipo de beneficio? { ) Sim [ )} N30 - passe para a pergunta 3.
Cual & o bensficio e gual £ o valor mensal do benefizio?
Se e aposentado. se aposantou com qual idade?
Apds quantas anos de contribuiglo ao INSS?

Se voce nao frabalha, seu responsavel trabalha? { ) Sim | ) M&0 — passe para a pergunta
10
Cwal & o Salario mensal do seu responsavel?

100V ocE tem alguma renda exira? { ) Sim { ) M30 - passe para a pergunia 12.
11}Qual & o valor médic mensal desta renda?

12} Vo2 declarou Imposte de Renda em 20957 { ) Sim | J N30 — passe para a pergunia 15
13} Voc2 pagou Imposio de Renda apds a declaragao? { ) Sim { ) N3g - passe para a

pergunta 15.

14}Quanto pagou no Imposto de Renda em 20157

15)Woce tem algum Flano de Saide? ( )} Sim [ ) Nao — passe para a pergunta 17

18} Qual Flano d= Sadde?

17)Woce tem Epilepsia? ( ) Sim [ ) Nao — passe para a3 pergunta 21

18)}CQuais remedios wood usa diariamente para a Epilepsia? Em qual dose? CQuantas wezes

ao dia?

18} Vo2 consegue acesso 35 suas medicagdes de uso confinue no Posto de Salde, no

Posto de Sadde da Familis ou através d= LME? Quais?
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20) Voo precisa comprar suas medicagdes de uso continuo? Quais?

21} Vioce tem alguma doenga cronica? { ) Sim { ) Nao — passe para a pergunta 26
22} Gual doenca?
23} Quais remedios vocé usa diariamente? Em qual dose? Quantas vezes a0 dla’-'

24) Voo consegue acesso as suas medicatdes de uso continuo no Posto de Saude ou
através de LME? Quais?

25) Voo precisa comprar suas medicagdes de uso continuo? Quais?

28} Voce foi a consulia de Meurologia no dltimo més? [ ) Sim { JNao

27} Cpantas consulias?

28) Voce foi a alguma consulta medica [Emetn Meurologista) no ulimo més? { ) Sim | JNao
28)Quantas consultas?
30} Voo ou seu responsavel precisou Fal'lzlr o emprego para ir as consultas? | ) Sim { ) Nao

31) Woc ou s=u responsavel precisou faltar ao emprego em funcao de vocé necessitar de
atendimento de Emergéncia por crise epiléptica? { ) Sim | ) Nao

32) Voo ou seu responsavel precisou faltar ao emprego em fungao de vocé necessitar de
atendimento de Emergéncia por oufros motivos? { ) Sim [ ) Nao

33) Quantas wezes vocé foi atendido em Emergéncia?

34) Voo precisou ser intemado no ultimo mes em fungao da Epilegsia? [ ) Sim { ) Nao

35) Voo precisou ser imternado no ulfimo més, por motvo de doenca, exceto a Epilepsia?
{ 15im { YNao

33} Qual foi & causa? Quantos dias permaneceu internado?

37) Voce realizou exames complementares pelo SUS no ultimo més? Quais?
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43) Quwanto vood gastou no Ulimoe més com vestudnc? (Inclui gasto tofal por semana com

roupas, calgados e acessdrios).

47} Quanto woc2 gastou no Glimo més com Lazer? {Inclui gasto total por semana com

SERVICO DE NEUROLOGIA

Semana
i

Semana
2

Semana
3

Semana
4

R3

R3

R3

R3

esports, cinema, teatro, revistas, luras, visgens e assinaturas de TV 3 csba)

48) Quanto vocé gastou no Uftime més com moradia? (Inclui pasto total com Aluguel,
Condominio, Agua, Luz & Telefone fooo.

43} Quanto vocg gastou no oltimo més com telefonia mavel [celular)? (Inclui gasta por

Semana
i

Semana
2

Semana
3

Semana
4

R3

R3

R3

R3

Total

R3

semana com conta do celular ou cartao do pré-pago)?

Semana
i

Semana
2

Semana
3

Semans
4

R3

R3

R3

R3

50) VoroE tem acesso 3 Intemet em casa? (| ) Sm | ) W30 — passs para a pergunta 54.

51) Qual € o s2u gasto mensal com assinatura de plano de Internet?

52) Voo tem acesso 3 Internet no celular? | 1 Sim [ ) MEo

Total

R

53) Voo ufiliza "Lan House”™ para ter acesso a Intermet? | 3 5im |} Mao
54) Cwanto voo2 gastou no ultimo més para acessar Intzrmet em “Lam Houss™7?

Semana
1

Semana
z

Semana
3

Semans
4

R3

R3

R3

R
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38) Voo realizou exames complementares pelo Flano de Sadde mo Gfimo més? Quais?

33) Quais meios de transporte vocé utiliza habitualmente?

Cuais meios de transporte wocs utiliza para ir 3s suas consultas com neuralagists, ou
Hospitais de emergéncia? :
Qual & o sew gasto com fransporte cada vez que vai ab newrolopgista? _RE

Qual foi 0 s2u gasto semanal com transports no Ulimo més?

Semana
i

Semana
2

Semana
3

Semans

R3

R3

R3

R3

40} Voo necessita de algum eguipamento de apoio como cadeira d= rodas, prafese,
andadaor au cama especial? | ) Sim  { ) W30 - passe para 3 pergunts 43.

41} Guaiz equipamenios?

42} Esses equipamenios 530 comprados ou alugados T

43) Quanto voc2 gastou no Ultimo més com alimentacao semanalmente? (Inclui gasto total
por semana com Supermercado, Hortifrull, Acougue, Lanchonetes e outros).

Semana
1

Semana
e

Szmana
3

Semansz
4

R3

R3

B3

R3

44) Quanto vood gastou no Ultima més com itens e farmacia? (Inclui gasts total por semana
com itens com higiene pessoal e cosméticos, como: sabonete, shampoa, condicionador,
absorvents Intimo, pasta de dentes, escova de dentes, espumnia de barbear, hidratantes,
esmaltes e ete. Exclui: quaisguer gasios em medicamsentas.)

Semana
1

S=mana
2

Semana
3

Semanz
4

R3

R3

B3

R3

45) Quanto vocé gastou no Ulimo més com remedios? (nclui quaisquer medicages
prescrifas por medicos ou ndo, exceto aquelss de uso continue listadas nas questoes 13

e 23).

Semana
1

Semana
2

Semana
3

Semans
4

R3

R3

R3

R3




ANEXO A - Aprovagao no CEP-HUGG

HOSPITAL UNIVERSITARIO
GAFFREE E *éwm
GUINLE/HUGG/UNIRIO
T——_——

DADDS DO PROJETO DE PESGUNS &

Thulo da Pesquisa: AVALIACAD DE CUSTOS DE PACIENTES DO AMBULATORIO HOSPITAL
UMIVERSITARID GAFFREE E GUINLE

Pasquisador: Danele Samios de Resengs
Arag Tematica:

Varsdo 1

CAAE: 45053315.0.0000. 5358

Instibul;3o Proponents: Hospltal Universiano Galfree & CuniHUGEUNIRID
Patrocinador Principal: Fhnandamento Proprio

DAMDS DO PARECER

Nuimsne e Parecar: 1.301.521

Apresaniagio do Projsdo;

Para alcangar 05 objetivos previamenis exposios, ser3 realzado um Estuta de Case-Controle, para o qual
gardo recnitades paclentes no Ambuattno de Epllepsla @0 HUGGE, que 5erdo SMOMparnados mensalmenis
PO UM pedlodo MiniMo 08 Sels Meses. O GIupo Controie, por 5UE VEZ CoNStard o8 pess0as 00 Convivia 0os
pacentes, sem Sagnisiion de epliepsla, que SSra0 pAreadas por seu0 @ Mate &m razds 14 AmDoE 05
grismoE,

atrawvés de um guestiondno elaborado especiicaments para o presenie Ireoahe para estimar os custos
MeEnsals Com s3lde & &m outnos Ambiing e Dess0aEs COm 2 52m egliepela. Alnda, o Bnpd o pacientas
sara submeliod a um questonano oe quaidade de vida valkiado para 3 populacio brasiera, o QOUE - 31,
2 3 puaTo quastonands para avallagio de Ansledade e Deprassao tamibém valldados para 3 populacao
orasifelra 35 Escalas de Ansledate & Deoressdo de Seck @ 35 Es0aias 02 Ansledade & Depressdo de
Hamition 30 longo B0 peniodo e ACOMPannamentn pars eslimar os Custos Itangivals 03 Boenga.0s dados
obidos quanto a eslimativa dos Custos diretos, Custos indiretos & Cusios Intangivels serdo tratados
esiatisticamente com teste de assoclacdo pelo qui-quadrado = pelo modelo de regressdo logisiicas 2
avallados guanta a su3 valdade

exfema em relacdo 3 dados enconirados em revis3o sistematica realizada enguanto alloerce f=2érico do
preseme projeio. Alnda, havers anaise cOMparaiva entre possivels sUbQRIpos

Enderops  Fus Marls o Basen = TTE

Bk Thusm CEP: 33 F70-004
uF R Manicipla: a0 DE J&WEIRD

Teleform: (3171284 E50T Fax| HMpiga4Ea7TT Emani® ool rmall oo
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HOSPITAL UNIVERSITARIO
GAFFREE E QoA ™
GUINLEHUGGIUNIRIO
oSl o Pareose 1301 121

fOnasios No Gpo de padentss

Oibjethvo da Pesquiaa

Objetrio Primania:

Estimar os Custos Dirstes & Indirstos 43 Epliepsia; Avallar como a Epkapela Intarfers na gualidae de vida
dos pacientes; & Avalar prevaencia oe Ansisdase e Depress3o nos pacientes com Epliepsia

Oibjetivo Secundinio:

Comeiacionar prejuizos econdmicas, quakidade de vida do padients e quadme ge Ansledade ou Depressao,
e Avallar 3 particlpagdo do paclenls no mercade de rabalho & N0 Mercato econdmico, DEM COMD GU3
nclusdn socio-tecnoitgics

Avallagao 0os Riscos & Benehclos”
Rliscos:

O prncipals fscos da pesquisa dizem respelio 3 possIvels INcAmodos que podem soorevir 3o pagents ou
3o grupo controle em fungdo de delerminadas pergunias dos questionanos aplicados, por e2 iratarem de
questles gue abordam Infmemacdes o2 axpendncias pessoals.

Benaficios:

Os principals beneficlos atrelados 3 este projeto dizem respaita ap reconheciments da fo6ma como 3
Epilepsia Interfere na vida do doente & de seus Smillares. Tats dados, 3 IONgo Drazo, podem parmitr aiacio
e implementagdo de politicas pobiicas que lenham como objetivo mafor Insergdo deste doenie na
socledade, e portanio menor estigmatizagdo do paclenie com epliepsla.

Comentarics e Conalieragies S00re 3 Pegqulsa;

O presente projetn & relevanis & busca estimar & COMprOVar 3 hipdiese de que 3 Eplepela acameta prejulzo
SOCIOECONAMICD reievants 30 paclents & 3 socledade em relagdo 3 PEEE0AE 52M ODENGA &M UM QrUpD
especiico dentro do Brasll, contablizante Mdependeniements os gasios financiados pela GOVEMD, 05
gastos financiados por Planos de Saude & 06 gasios Manclados pela renda familiar do paclente. Alnda,
Espera-62 COMpProvar 3o final do estudo a relagdo entre o awmento G0 cusio da doenga, @ phor
autcpercepedo da gualidade de vida & a ocoméncia de sindromes psiquiatricas.

Projeto Dem agreseniado com s2us objetivos ofaros; criiérics de Indusao e exchesdo adeguados 2 com
riscos & beneficicios alendando 35 NoOMas

Erdiiess R Mide » Bare 7 T7E
Babfro:  Thuts CEP. 23 o7(eoie
UF: Rd Manbeipls: B0 DE BRERO

Twlelorm: (3410848597 Faa: 117824577 E-sam® i pallei il ceim
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HOSPITAL UNIVERSITARIO

GAFFREE E QUrod o™
GUINLE/HUGGIUNIRIO

Conshisragdes sobre o8 Termos de aprescntagio obrigatora;

Alendendn 3 Resolucdo $0 Conssfho Maciona d2 Salde (CHS) no 4562012,

que rafa das guesties &icas de pesquisas com seres humanos, o parsspants gue

aceltar parficipar 03 pesquisa assinars o Tefmo de Consantimenta Livie

Esclarecido (TCLE) sendo previsio a assinalura do representania Jegal guanto o sujefo o3 pesquisa Tor
menos de Idade. Os Instrumenios 3 serem utiizados na pesquisa 530 valldados para o 58U uso na
populagan braslieira

Recomendages

Conclusdes ou Pandénciss e Lisia de Inadequagiies:

0 trabalho encontra em consonancla com o6 pAncipios da Elica em Pesquisa em Humanos, constantss na
ResHLEI0 465/12 s2ndo, pOrani, Aprovadd para 3 SUa SEecupan.

Conabderagiss Finals & criténo do CEP;

Corirmscilo oo Pewoer. 1300 T

Eate parecar fol slaborado hagaado mos dosumenios abalo relacionados:

Tipo Documanta Arquieo Fostagem ALROH Sthuagao
Infomages Baskas |PE_INFORMACDES DASICAS DO P | 2B0%2015 Acein
40 Prem ROLJETO 576501 pdf irie
Informagles Baskas |PE_INFORMACDES BASICAS DO P | 260%2015 Aceiln
g0 Projeio ROJETD SvE501.pdl 170EC5S
Projeto Detathada i |PRJETO DE PESQLASA A0CH 28052015 |Dardele S3mps de ACefto
Brochura iT 531 |Resende
Investigadar
Cuinos Temmo_de consentimemo HUGE con| 260%2015 |DOanisle Sanins de Apefto

Dlepad IT:0835 | Resende
TCLE { Teamos de | Termo_de consertimenio HLGE po 28/0%2015 |Daniele SaniDs de Apefin
ASseMimenio) 1Tl |Resenge
JUustificativa da
ALEENCIS
Folha de Roetn Todha_de roesan paf 0302015 |Danieke SamDs de Aceitn
163533 | Resende
Recurso Anexads |Guestionano para Avalfar Cusios docy| 24M08(2015 |Danisie Samins de Agefln
pedio Pesguisacor 2F556 | Ressnds
SHuaglo do Parecsr:
Aonovada
Hecesslta Apreciagio da COMEP:
MNio

Erndaiecs R Mass » Banen 7 TR
Babro: Thuss CEP: 35 O7aid
UF: Rl Manktiphs: RO DE ARERD

Tlehorm: (34§00l 855 T Fai: 3245177 E-tamlt  cwphugpilegmel osm
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HOSPITAL UNIVERSITARIO

GAFFREE E Qo o™
GUINLE/HUGG/UNIRIO

RID DE JANEIRO, 23 de Cutuboo oe 2015

Assinadc por
Padro Eder Portar! Fitho
|Coongenador)

Endeiegs.  Fus Macls & Banoa i 775

Babra: Thioe

CIEP! o 00

UF: RJ Muamicliplty (0 DE JAWEIRD

Tablone: (21770848517

Fag: 88 E0TT E-imiil  ompliagpilledimd adim
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