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RESUMO




A prevaléncia de epilepsia ao redor do mundo € estimada em 10/1.000 pessoas;
no entanto, o acesso ao tratamento € muito varidvel. Muitas pessoas ndo sdo tratadas,
principalmente nos paises com desenvolvimento ndo equilibrado entre as diversas areas.
No Brasil, os estudos epidemioldgicos realizados até o momento ndo haviam abordado o
assunto da lacuna de tratamento farmacolégico, sendo que este nunca houvera sido medido

e suas causas nao haviam ainda sido estudadas.

Este trabalho teve como objetivo: 1) definir a prevaléncia da epilepsia em duas areas
urbanas do sudeste do Brasil; 2) definir a lacuna de tratamento farmacolégico em pessoas
com epilepsia ativa identificadas nessas regides e 3) extrapolar os dados epidemioldgicos

encontrados para o Brasil.

Foi realizada uma estimativa da lacuna de tratamento da epilepsia, de forma indireta,
que nos motivou a investigar melhor a epidemiologia da  condicdo.
Posteriormente, nds realizamos um levantamento epidemioldgico, utilizando um
questiondrio de rastreamento (sensibilidade 95,8%, especificidade 97,8%) e um
questiondrio validado para classificagdo sdcio-econdmica, para determinar a prevaléncia e a
lacuna de tratamento da epilepsia e a influéncia do fator sécio-econdmico sobre elas,

em duas areas urbanas do sudeste do Brasil.

De acordo com as estimativas da primeira fase do estudo, a lacuna de tratamento
farmacoldgico da epilepsia em Campinas foi de 56% e em Sa@o José do Rio Preto, 59%.
Na segunda fase do estudo, em uma populacio de 96.300 pessoas, encontramos a
prevaléncia acumulada da epilepsia de 9,2/1.000 pessoas [CI 95% 8,4-10,0] e a prevaléncia
de epilepsia ativa, de 5,4/1.000 pessoas [CI 95% 4,8-6,0]. A lacuna de tratamento
farmacoldgico encontrada foi 37,6%. Pudemos identificar influéncia das diferencas entre os
extratos sociais na prevaléncia da epilepsia, pois nos extratos mais privilegiados (A e B)
houve menor prevaléncia do que nos menos favorecidos (C e D+E): 1,6 e 3,1/1.000 pessoas
e 6,3 e 7,5/1.000 pessoas, respectivamente, como prevaléncia da epilepsia ativa.

N3ao houve interferéncia dos extratos sociais sobre a lacuna de tratamento.

Resumo
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A prevaléncia de epilepsia em nossa area de estudo é semelhante a de outros paises e a
lacuna de tratamento farmacoldgico € alta. A epilepsia é mais prevalente entre 0s menos
ricos. O compromisso do sistema de satide brasileiro com a melhora da qualidade de
manejo de satde das pessoas com epilepsia e a educagdo continuada sobre a condi¢io sdo

urgentemente necessarios.
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ABSTRACT




The worldwide prevalence of epilepsy is estimated at 10/1,000; however, access to
treatment is variable. Many people go untreated, particularly in resource-poor countries.

In Brazil, the epidemiologic studies never have approached the pharmacological treatment

gap of epilepsy.

The objectives of this study are: 1) to determine the epilepsy prevalence in two urban areas
in South-East of Brazil; 2) to determine the epilepsy pharmacological treatment gap in
people with active epilepsy identified in those regions; and 3) extrapolate the

epidemiological data to Brazil.

The epilepsy treatment gap had been indirect estimated, and the results prompted us to
further investigate this situation. Subsequently, we carried out an epidemiologic survey,
using a validated screening questionnaire (sensitivity 95.8%, specificity 97.8%) and a
validated instrument for socio-economic classification, to determine the epilepsy
prevalence and treatment gap and the influence of socioeconomic factor in two urban areas

in South-East of Brazil.

According to estimative at the first step of the study, the epilepsy pharmacological
treatment gap in Campinas was 56% and in S@o José€ do Rio Preto was 59%. At the second
step of the study, a epidemiological survey in 96.300 people, we found the cumulative
prevalence of 9.2/1,000 people [CI 95% 8.4-10.0] and the active epilepsy prevalence of
5.4/1,000 people [CI 95% 4.8-6.0]. The pharmacological treatment gap in the catchment
area was 37.6%. We could identify the differences among social classes in epilepsy
prevalence, as the wealthier ones (A and B) had smaller prevalence active prevalence than
in poorer ones (C and D+E): 1.6 and 3.1/1,000 people for class A and B and 6.3 and
7.5/1,000 people for class C and D+E. There was not social class interference over

treatment gap.

Epilepsy prevalence in our studied area 1is similar to other countries,
and the pharmacological treatment gap is high. Epilepsy is more prevalent among the less
wealth people. Commitment of the Brazilian health system towards improvement of the
quality of health management for people with epilepsy and the continue education about the

condition are urgently needed.

Abstract
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Epilepsia € a condi¢do neurolégica crénica grave mais comum no mundo
(ILAE/IBE/WHO, 2000), estimando-se que haja no globo entre 60 e 100 milhdes de
pessoas com esta condicdo (SANDER & SHORVON, 1996; SANDER, 2003). Nos paises
com desenvolvimento ndo equilibrado (PDNE) entre as diversas éreas, existe um grande
nimero de pessoas com epilepsia (ILAE/IBE/WHO, 2000). Impedindo que haja uma
melhor visdo sobre o problema, ha uma grande dificuldade em se realizar estudos
epidemiolégicos em epilepsia em comunidades, devido a problemas metodoldgicos e a

heterogeneidade na defini¢do da epilepsia (SANDER, 1996).

No Brasil, existem poucos estudos sobre prevaléncia e nenhum trabalho sobre
incidéncia em epilepsia. Além disso, ndo ha trabalhos sobre lacuna de tratamento de
epilepsia em comunidades urbanas. Desta maneira, ndo se sabe exatamente qual € a
realidade em relacdo ao tratamento e a situacdo de saide das pessoas com epilepsia no pais.
Através das queixas que recebemos de pessoas em servicos especializados em atendimento
a epilepsia e de associacdes de pacientes, sabemos que existe falta de neurologistas e as
pessoas ficam por longos periodos a espera de tratamento, sem um médico a quem se
reportar em casos de piora do quadro clinico. Além disso, existe a freqiiente queixa de ndo
se encontrar a medicacdo prescrita em unidades de satde, o que leva muitas pessoas a

manter o quadro de crises por nao ter como adquirir seus medicamentos.

E importante ressaltar que este trabalho faz parte do Projeto Demonstrativo
Nacional da Campanha Global “Epilepsia fora das sombras”, que tem o objetivo de
reverter esta situacdo critica da epilepsia através de programas de intervencdo mais
efetivos. No Brasil, a ASPE (Assisténcia a Satde de Pacientes com Epilepsia) executa este
Projeto Demonstrativo e assumiu como missao tirar a epilepsia das sombras, através de um
modelo integral de atendimento as pessoas com epilepsia e suas familias, visando a

promocao da saide bio-psico-social (LI & SANDER, 2003).

O que é epilepsia?

A epilepsia é caracterizada por crises epilépticas recorrentes além de um
periodo de vinte e quatro horas sem que haja um fator desencadeante agudo ou imediato,

tais como condicdes téxico-metabdlicas e febris. (COMISSION - ILAE, 1993).
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Pode ocorrer em todas as pessoas e em todas as idades, em diferentes graus

(GUERREIRO et al, 2000).

Sabe-se que epilepsia nao é uma doenga especifica, compreendendo uma ampla
categoria de sintomas complexos decorrentes de funcdes cerebrais alteradas
(FERNANDES & SANDER, 1998; GUERREIRO & GUERREIRO, 1999; ENGEL, 2001).
Admite-se epilepsia como uma condi¢ao neurolégica cronica, compreendendo um grupo de
doencas que t€m em comum as crises epilépticas, que recorrem na auséncia de doenca

toxico-metabdlica ou febril.

As crises epilépticas sdo, por sua vez, “eventos clinicos que refletem disfuncao
tempordria de um conjunto de neurdnios de parte do encéfalo (crises focais) ou de area
mais extensa envolvendo simultaneamente os dois hemisférios cerebrais
(crises generalizadas). Os sintomas de uma crise dependem das partes do cérebro
envolvidas na disfuncao” (FERNANDES & SANDER, 1998; SANDER & HART, 1999;
GUERREIRO et al. 2000).

Podem-se classificar as crises epilépticas de vérias formas, sendo a mais
utilizada a proposta da International League Against Epilepsy (ILAE), baseada nas
manifestacoes clinicas e eletroencefalograficas das crises (COMMISSION - ILAE, 1981).
A classificagdo das epilepsias ou sindromes epilépticas proposta pela ILAE em 1989
(COMMISSION - ILAE, 1989), baseia-se nas semelhancas de tipo de crise, idade de inicio,
sinais clinicos e neuroldégicos, histéria familiar, achados de exames complementares

(eletroencefalograma e exames de imagem) e progndstico.

A maioria das sindromes epilépticas ndo tem uma causa comum, porém ¢é
importante o conhecimento de trés tipos de epilepsias quanto a causa: idiopética (epilepsias
transmitidas geneticamente), sintomdtica (epilepsias cujas causas sdo identificdveis)
e criptogénica (epilepsias de presumivel base orginica, sem causa definida)
(COMISSION - ILAE, 1989). Ainda, sdo considerados quatro grupos de epilepsias:
1- sindromes e epilepsias localizadas (parciais ou focais); 2- sindromes e epilepsias
generalizadas; 3- sindromes e epilepsias ndo classificdveis, em que as informacdes nao

permitem determinar se sdo focais ou generalizadas e 4. sindromes especiais (COMISSION
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- ILAE, 1981; (COMISSION - ILAE, 1989). Embora esta classificacdo seja utilizada pela
maioria dos profissionais da drea, avancos no estudo da epileptologia permitiram a
implantacao de uma nova classificacdo, que estd em processo de avaliacio (ENGEL, 2001).
As principais diferencas referem-se a descrigdo dos eventos ictais, das crises e do grau de

comprometimento imposto pela epilepsia na vida didria das pessoas (YACUBIAN, 2004).

Outra forma de classificar a epilepsia é de acordo com sua atividade.
A epilepsia pode ser: ativa, quando a pessoa teve pelo menos uma crise epiléptica
recorrente, sem fatores desencadeantes, nos ultimos cinco anos, independente do tratamento
realizado; inativa, quando a pessoa teve crises epilépticas recorrentes, sem fatores
desencadeantes, com um intervalo de 24 horas ou mais, em qualquer momento de sua vida,
porém esta livre de crises nos ultimos cinco anos, independente do tratamento realizado;
indeterminada, quando a pessoa teve crises epilépticas recorrentes, sem fatores
desencadeantes, com um intervalo de 24 horas ou mais, em qualquer momento de sua vida,

porém nao sabe referir quando foi sua dltima crise. (COMISSION - ILAE, 1993).

Em certas ocasides, podem acontecer crises sintomdticas agudas (CSA),
nas quais, devido a um distarbio sist€mico agudo do sistema nervoso central, metabdlico,
vascular, infeccioso, toxico ou traumadtico, a pessoa apresenta crise. Essas crises geralmente
sdo isoladas, porém se houver recorréncia do fator desencadeante, elas podem recorrer.
As crises sintomadticas devem ser diferenciadas da epilepsia, pois por defini¢do, esta implica

em que ndo haja um fator etiolégico agudo levando as crises (COMISSION - ILAE, 1993).

H4 uma condicdo em que crises sintomadticas sdo desencadeadas pela febre.
E a crise convulsiva febril (CCF), que deve ser distinguida da epilepsia, em que hé
recorréncia de crises afebris. Para seu diagnodstico, deve-se ter certeza de que nio haja
processos infecciosos intracranianos, ou outra causa definida para a ocorréncia das crises
(CONSENSUS STATEMENT ON FEBRILE SEIZURES, 1980; COMISSION - ILAE,
1993). A CCF ocorre em criangas de trés meses a cinco anos de idade, periodo em que
ainda existe susceptibilidade do sistema nervoso central a infec¢Oes, imaturidade cortical,

propensdo a febre alta e o componente genético afetando o limiar convulsivo

(FREEMAN, 1992; KUGLER & JOHNSON, 1998).
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Também devemos diferenciar a epilepsia da crise tnica, situagdo em que a
pessoa apresenta uma crise ou mais dentro do periodo de 24 horas. Mesmo que tenham
havido intimeras crises, se todas ocorrerem dentro do periodo de 24 horas,

serdo consideradas crise unica (COMISSION - ILAE, 1993).

Epidemiologia da Epilepsia

Em estudos epidemioldgicos, incidéncia e prevaléncia sdo dois termos bastante
utilizados, sendo que a prevaléncia se refere ao nimero de casos em uma populagdo em um
determinado momento e a incidéncia é usada para se referir ao ndmero de casos novos que
apareceram em uma populagio em um determinado periodo de tempo

(FLETCHER et al., 1991).

A prevaléncia mundial da epilepsia € ao redor de 10 a 15/1.000 pessoas
(SANDER, 2003), ou seja, em torno de 100 milhdes de pessoas no planeta tém,
ja tiveram ou terdo epilepsia em algum momento de suas vidas (GUERREIRO &
GUERREIRO, 1999). A incidéncia varia muito de pais a pais, sendo que nos PDNE h4 uma
maior incidéncia de epilepsia, quando comparados com os paises desenvolvidos
(SANDER & SHORVON, 1996). Nestes, surgem 50 casos novos/100.000 pessoas a
cada ano. Naqueles, esse nimero pode chegar a 120 casos novos/100.000 pessoas a cada
ano (SANDER, 2003). A incidéncia da epilepsia € diferente entre as faixas etdrias,
sendo que € mais elevada em criangas e idosos (HAUSER et al., 1993; HAUSER, 1995;
GOMES MM, 2000).

No Brasil, poucos sdo os dados de prevaléncia a respeito da condi¢do em &reas
urbanas e ndo existe estudo de incidéncia. Temos trabalhos ja conhecidos,
como de MARINO (1986) e de FERNANDES (1992), que encontraram as prevaléncias de
11,9/1.000 e 16,5 e 20,3/1.000 nas cidades de Sao Paulo e de Porto Alegre,
respectivamente. Mais recentemente, Borges realizou trabalhos em algumas comunidades
(BORGES, 2002; BORGES et al., 2004) e os valores de prevaléncia que encontrou
(18,6/1.000 pessoas) sdo préximos aos encontrados no Rio de Janeiro (GOMES MD, 2002),
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no Equador (PLACENCIA et al., 1992) e no Senegal (NDOYE et al., 2005), 16,3/1.000,
12,2/1.000 e 14,2/1.000 pessoas, respectivamente (Tabelas 1a e 1b).

Indice de Desenvolvimento Humano (IDH) é uma medida geral, sintética,
do desenvolvimento humano. Parte do pressuposto de que para aferir o avanco de uma
populacdo ndo se deve considerar apenas a dimensdo econOmica, mas também outras
caracteristicas sociais, culturais e politicas que influenciam a qualidade da vida humana.
O indice leva em considera¢do longevidade, educacdo e Produto Interno Bruto (PIB)

per capita corrigido pelo poder de compra de cada pais.

Assim como hoje se utiliza o IDH para comparacdo de desenvolvimento de
paises, ao longo das décadas foram utilizados vérios métodos de comparacdo e
classificacdo das nagdes. No fim do século passado, considerava-se a existéncia de paises
de Primeiro, Segundo e Terceiro Mundos, do mais para o menos desenvolvido
economicamente, € de acordo com a sua opcdo de economia (capitalista ou socialista).
Depois, passou-se a utilizar a classificacio Desenvolvidos e Subdesenvolvidos,
para classificd-los segundo o desenvolvimento econdmico simplesmente. O termo
subdesenvolvido passou, entdo, a ser considerado politicamente incorreto, visto que muitos
paises que eram assim considerados comecaram a crescer economicamente, nao cabendo
mais a eles essa designagdo. Ele foi substituido por em desenvolvimento, a fim de se
descrever melhor a realidade de suas economias. E, atualmente, vemos um novo termo

sendo utilizado para se referir a esses paises: paises com recursos limitados.
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No entanto, vemos paises que tém economia crescente, com recursos nao tao
pouco limitados, como o Brasil, que € considerada a oitava economia mundial.
O IDH médio brasileiro é 0,8 e o pais dispde de recursos “infindaveis”.
Porém, devido a desigual distribui¢do de renda e de recursos, a realidade social em que vive
toda a populacdo do pais ndo corresponde a uma economia supostamente desenvolvida.
Assim, héd necessidade de se utilizar um termo que represente a realidade desses paises,
considerando-se que eles tenham recursos disponiveis, porém distribuidos de forma

desigual.

Inquérito domiciliar

O levantamento epidemiolégico pode ser realizado através de um inquérito
domiciliar ou através de amostragem (FLETCHER et al., 1991). No inquérito domiciliar é
feita uma varredura em que todas as casas da regido estudada sdo entrevistadas, ou seja,
sdo obtidos os dados reais referentes ao objeto estudado. Na amostragem sao selecionadas
apenas algumas residéncias que representam a populagdo em estudo e, assim,
obtém-se dados que, espera-se, correspondam a realidade de toda a populagdo.
Neste caso, existe o risco de se obter uma amostra ‘“viciada”, ou seja, que apresente
caracteristicas que ndo correspondam exatamente aquelas da populagdo alvo.
No entanto, geralmente isso ndo acontece, pois a amostra é grande suficiente para
selecionar individuos probabilisticamente com as mesmas caracteristicas daqueles da
populacdo de interesse. A maior vantagem em se obter dados por amostragem € o custo da
pesquisa, que se torna bem mais baixo do que o da obteng¢do por inquérito domiciliar

(FLETCHER et al., 1991).

Uma grande parte dos estudos populacionais em epilepsia € realizada
utilizando-se a amostragem, como o trabalho de NDOYE (2005). Existem estudos nos
quais as residéncias foram acessadas por telefone (KOBAU, 2004), outros em que uma
entrevista voltada para coleta de dados s6cio-demograficos e relacionados a saude incluia
uma questdio ou duas a respeito de epilepsia (COLEMAN et al., 2002;
TELLEZ-ZENTENO et al., 2004). Outros estudos foram realizados obtendo-se dados de
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hospitais e clinicas (OUN et al., 2003; GALLITTO et al., 2005; OKA et al., 2006) ou de
servicos de distribuicio de medicamentos (MORAN et al., 2004; LEACH et al., 2005).
Nestes ultimos tipos de estudo existe um viés muito grande, pois sdo avaliados somente
casos de pessoas que sdo acompanhadas por servicos de satde, havendo uma prevaléncia
muito alta de epilepsia ativa e, por outro lado, prevaléncia muito baixa de epilepsia inativa.
Além disso, tais estudos ndo incluem as pessoas que ndo estdo em tratamento, por qualquer
razdo que seja, e se perdem os casos de epilepsia ainda ndo diagnosticada.

Assim, a prevaléncia e a lacuna de tratamento podem ser subestimadas.

Instrumentos para o inquérito domiciliar

Nos estudos de prevaléncia sdo utilizados instrumentos que possibilitem a
identificacdo dos casos da condi¢do. O termo caso se refere a um individuo da populagdo
que apresente a condicdo de interesse, definido sob critérios que permitam interpretar os
valores de prevaléncia, evitando-se a subestimagdo ou a superestimacdo do nimero de

casos (FLETCHER et al., 1991).

Ha vérios tipos de instrumentos que podem ser utilizados para o inquérito
domiciliar (FLETCHER et al., 1991). Geralmente utiliza-se um questiondrio que tem o
objetivo de identificar casos suspeitos de apresentar a condicdo de interesse.
Este, na maioria das vezes, deve ser preenchido por um entrevistador treinado para esse
fim, que saiba a razdo pela qual cada pergunta foi inserida no questiondrio e consiga
conduzir o preenchimento do mesmo respondendo as questdes com as informacdes
necessdrias. Outras vezes, quando as perguntas sao mais diretas, com possibilidade de
respostas objetivas € que ndo permitam uma ambigiiidade de sentido, o questiondrio pode

ser preenchido pelo proprio individuo entrevistado, ou seja, pode ser auto-aplicado.

Ao se escolher um instrumento, deve-se levar em conta sua sensibilidade e sua
especificidade. A sensibilidade é a propor¢cdo de individuos com a condicdo que tem as
respostas do instrumento positivas para a mesma. A especificidade € a proporcdo de

individuos sem a doenc¢a que tem o instrumento negativo para a mesma (FLETCHER et al.,
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1991). Exemplificando, um instrumento sensivel para epilepsia seria positivo para a
condi¢do nas pessoas com epilepsia e aquele especifico seria negativo para as pessoas sem
epilepsia. Assim, o ideal € que utilizemos um instrumento com alta sensibilidade,
para que nao excluamos casos positivos de epilepsia (falso-negativos), e com alta

especificidade, para que ndo incluamos casos negativos (falso-positivos).

Tratamento

A alta prevaléncia de epilepsia ao redor do mundo, associada ao impacto
socio-econdmico que ela traz, faz com que a condi¢do seja considerada um problema de
saude publica (SCOTT, 2001; LEONARDI & USTUN, 2002). O quadro se agrava quando

falamos a respeito do tratamento de epilepsia.

Sabemos que aproximadamente 70% das pessoas com epilepsia podem ter suas
crises controladas com o uso de drogas anti-epilépticas (DAEs) em monoterapia
(MATTSON et al., 1985; KALE et al., 2002). Sem este tratamento, a epilepsia acarreta um
grande encargo social e econdmico para a sociedade em geral, pois a pessoa fica
improdutiva, sem trabalho e aos cuidados da familia. Além disso, hd ainda os fatores
psicoldgicos resultantes desta situacdo, que promovem a exclusdao social e uma pobre

qualidade de vida (SALGADO & SOUZA, 2001; SALGADO & SOUZA, 2002).

O tratamento medicamentoso

z

O tratamento medicamentoso é o mais conhecido e utilizado no mundo
ocidental e € baseado no uso de DAEs. As DAEs ditas de primeira linha sao aquelas
consideradas extremamente ou geralmente apropriadas para uma determinada situacdo
(BETTING et al., 2003). Sao elas: Fenobarbital, Fenitoina, Carbamazepina e
Acido Valpréico. No Brasil, elas sdo distribuidas na rede publica, pelo Sistema Unico de

Satide e tém igual eficdcia no tratamento da epilepsia (MATTSON et al., 1985).
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Habitualmente, o tratamento se inicia com o uso das drogas de primeira linha,
em monoterapia, até a dose maxima tolerada pela pessoa. De 65 a 70% das pessoas t€ém boa
resposta, ficando livre de crises (GUERREIRO et al., 2000). Em caso de ndao haver boa
resposta a uma DAE, tenta-se a troca por outra droga de primeira linha, também até a dose
maxima tolerada. Se ainda assim nao houver uma resposta adequada, com controle das
crises, pode-se optar pela introdugdo de uma segunda DAE, em politerapia. Consideramos

os casos que necessitam de politerapia de DAEs como casos de dificil controle.

Geralmente, a introdugdo da politerapia ndo leva a uma melhora muito maior no
tratamento, favorecendo apenas aproximadamente 10% a mais de pessoas com epilepsia.
Os restantes 20 a 25% das pessoas sdo submetidos a tratamentos com drogas novas,
muitas ainda em fase de testes clinicos, e a tratamentos alternativos

(GUERREIRO et al., 2000), como mostra a Figura 1.

Tratamento com droga
unica

Bem controlada
65%

Controle insatisfatorio
35%
|

L—[ Duas drogas ] 1

. ™

Bem controlada Controle insatisfatério

10% i 25%
Mt’JItipIas drogas } 1
— T Controle insatisfatorio
Bem controiada 20%-25%
0%-5% \ T J
v ¥
Drogas novas Candidatos cirtrgicos

5%-10% 15%-20%

Bem controlados

* Adaptado por Guerreiro et al.(2000).

Figura 1- Eficicia do tratamento para epilepsia*
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Outros tratamentos para epilepsia

As outras formas de tratamento ndo sdo aplicdveis a todos os tipos de epilepsia,
tendo indicacdo restrita. Um desses tratamentos € a dieta cetogénica, uma dieta pobre em
carboidratos e rica em gorduras. Nao se sabe exatamente qual é o mecanismo que leva a
cetose a controlar crises epilépticas (SINHA & KOSSOFF, 2005) e alguns autores t€ém
opinido controversa a esse respeito, considerando os resultados dos trabalhos publicados

inconclusivos (PAPANDREOU et al., 2006).

Trabalhos recentes sobre a dieta cetogénica sugerem que a cetose leva a uma
alteracdo dos niveis de oito aminodcidos no sistema nervoso central, principalmente de
GABA e treonina, que sofrem um grande aumento nas criangas responsivas ao tratamento.
Essa alteracdo na relacdo entre aminodcidos excitatorios e inibitrios levariam ao maior
controle das crises (DAHLIN er al., 2005). E importante lembrar que os resultados
positivos com a dieta cetogénica t€ém ocorrido somente nas criangas com epilepsia refrataria
e que os resultados com adultos e adolescentes sdao pouco animadores
(MURPHY et al., 2005). Dentre as criangas com epilepsia refrataria, 35 a 50% apresentam
reducdo de 90% das crises (KOSSOFF & MCGROGAN, 2005; EUN et al., 2006).

Outro tratamento bastante controverso, pouco usado principalmente pelo alto
custo, € a estimulacdo do nervo vago, um nervo aferente e eferente visceral. Ele € indicado
nas epilepsias refratdrias, em criancas e adultos jovens. A sua forma de acdo ainda ndo foi
elucidada, mas suspeita-se que a estimulagcdo vagal aja causando uma dessincronizagdo da
atividade elétrica cerebral pela ativacdo das fibras aferentes que chegam até cortex,
hipotdlamo e tdlamo (RUTECKI, 1990). Estudos sugerem ainda, que a estimulacdo do
tdlamo seja a responsavel pelo melhor controle das crises, por ser ele o gerador e modelador
da atividade cerebral (KO et al., 1996). A estimulacdo vagal para o controle das crises tem
apresentado resultados ainda pouco animadores. PARKER (1999) considerou seus achados
satisfatorios, considerando o tratamento efetivo: 27% das criangas estudadas teriam uma
reducdo média de 17% no numero de crises. Porém, AICARDI (1999) logo criticou seu
trabalho, chamando a atencdo para a possibilidade de viés no estudo de Parker.
Falou na possibilidade de o efeito placebo ndo ter sido considerado, além de a taxa de

sucesso encontrada por Parker ndo ser satisfatéria. Aicardi ainda considera que,
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em situacdes de epilepsias refratdrias em que ndo hé possibilidade cirtirgica, a estimulagao
vagal poderia servir como tratamento adjuvante, ndo podendo se atribuir somente a ela o

sucesso da melhora na freqiiéncia de crises nesse caso (AICARDI, 1999).

Outra forma de tratamento disponivel para epilepsia € a cirurgia. Em casos nos
quais ja houve um intenso investimento no tratamento medicamentoso, explorando-se doses
maximas toleradas de diversas drogas, inclusive em politerapia, e houve a possibilidade de
se determinar o local onde as crises se desencadeiam (zona epileptogénica), a cirurgia para
epilepsia estd indicada. A retirada do tecido cerebral da zona epileptogénica vai levar ao

melhor controle de crises (ENGEL, 1996; PAGLIOLI- NETO & CENDES, 2000).

Ao se indicar uma cirurgia, deve-se deixar bem claro os riscos cirirgicos e as
chances de possiveis seqiielas, caso haja alguma complicacdo durante o procedimento e
pela prépria retirada de tecido cerebral. Porém, geralmente, ao se indicar a cirurgia, esses
riscos ja foram previstos e levados em consideracdo ao se avaliar o risco/beneficio do
tratamento. Ou seja, é realizada uma extensa avaliacdo de cada pessoa, considerando os
possiveis riscos € o beneficio que devem advir do procedimento (PAGLIOLI-NETO &
CENDES, 2000; ENGEL, 1992; DUCHOWNY et al., 1997). Quando a pessoa
definitivamente € submetida a cirurgia, a expectativa da equipe médica é de que havera

sucesso no tratamento, sem dividas quanto a indicacao cirurgica.

Cohen encontrou em 399 pessoas com seguimento pds-operatdrio, um indice de
sucesso, ou seja, Engel Class I - livre de crises, auras ou crises relacionadas a retirada da
medicacdo (ENGEL et al., 2003) - de 81% nas pessoas com esclerose mesial seis meses
apés a cirurgia e 72% dez anos apds a cirurgia (COHEN-GADOL et al., 2006).
Quanto as cirurgias extra-temporais, Liiders considera que haverd bons resultados nas
cirurgias de  malformagdes se os casos forem bem  selecionados
(LUDERS & SCHUELE, 2006). DALMAGRO (2005) encontrou é&xito em 65% de

48 pessoas com epilepsia de cortex posterior.

E importante considerar que nem sempre a pessoa que tenha passado pela
cirurgia e que tenha conseguido ficar livre de crises consegue retirar sua medicagdo.
BERG (2006) fez o seguimento de 396 pessoas em pods-operatério e encontrou que

41% necessitavam manter a medicacao para que continuassem livres de crises.
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Além de todos esses tratamentos devemos lembrar que os fatores emocionais e
psicologicos interferem grandemente no tratamento da epilepsia (GUILHAM, 1990).
As pessoas com epilepsia tém melhora notéria quando tém associado o tratamento
psicolégico (AU et al., 2003). Ha trabalhos que mostram que o relaxamento pode colaborar

para a melhora do quadro de epilepsia (DAHL et al., 1987).

A qualidade de vida das pessoas com epilepsia € muito pobre
(SALGADO & SOUZA, 2001), pois elas sdo excluidas de muitos meios sociais,
pelo estigma que existe em relacdo a condi¢do. Adultos e criancas sofrem exclusao,
problemas emocionais, ansiedade e depressao devido a epilepsia
(FERNANDES & DE SOUZA, 1999; SALGADO & SOUZA, 2002; AU et al., 2003).
Considerando essa perspectiva, o tratamento da epilepsia € multiprofissional e deve-se
abordd-la como tal, contemplando-se todos os aspectos envolvidos, pensando numa

reabilitacdo bio-psico-social da pessoa.

Lacuna de tratamento da epilepsia

Apesar de tantas possibilidades de tratamento para a epilepsia, ainda hd uma
porcentagem das pessoas com a condicdo que ndo recebem tratamento adequado.
A essa falta de tratamento ou, as vezes, um tratamento inadequado, chamamos de lacuna de

tratamento (KALE, 2002).

A lacuna de tratamento de epilepsia ao redor do mundo gira em torno de 75%,
segundo dados da Organizacdo Mundial da Saide (SARACENO, 2002); de 60 a 98% nos
PDNE (Tabela 2a) e 10 a 40% nos paises desenvolvidos (REYNOLDS, 2000) (Tabela 2b).
Ou seja, apenas em torno de 25% das pessoas com epilepsia do planeta recebem tratamento
adequado. Esse dado foi calculado a partir da disponibilidade de medicacdes produzidas
nos laboratérios ao redor do mundo, dividindo-se a quantidade produzida pelo nimero de

pessoas que deveriam estar em uso das medicacdes (JALLON, 1997; SARACENO, 2002).

O termo lacuna utilizado aqui por nds se refere a “falha” ou “brecha” que existe
no tratamento da epilepsia. Traduzimos do inglés a expressao treatment gap, que se refere a

diferenca entre o niimero de pessoas com epilepsia ativa e o niimero de pessoas cujas
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crises estdo sendo adequadamente tratadas em uma dada populagdo em certo momento,

expressa em porcentagem (REYNOLDS, 2000).

7z

Também temos que avaliar aqui o quanto € correto utilizarmos o termo
adequado, quando nos referimos ao tratamento da epilepsia. O verbo adequar vem do latim

adaequare,  que  significa  ajustar, acomodar, apropriar ou convir a

(DICIONARIO HOUAISS DA LINGUA PORTUGUESA, 2006). Sendo assim,

achamos cabivel utilizar o termo adequado quando nos referimos a um tratamento que se

ajuste a certa pessoa, controlando suas crises, sem lhe causar efeitos colaterais.
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Para determinar qual é o tratamento adequado quando falamos de populagdes
devemos verificar qual é o tratamento que tem maior efetividade e eficacia, com boa
aceitagdo por causar pouco ou nenhum efeito colateral, através de trabalhos cientificos

realizados para esse fim.

Além disso, temos que levar em consideragdo o fato de que nas regides nas
quais se utilizam tratamentos da medicina tradicional local, hd um indice de sucesso
considerdvel (SHORVON & FARMER, 1988). Assim, devemos sempre ser cuidadosos ao
considerar o tratamento medicamentoso como o unico “adequado”, pois em localidades

onde se utiliza outros métodos, o mais “adequado” tratamento pode ser outro.

Ainda, devemos considerar que o termo lacuna de tratamento se refere ao nao
tratamento farmacoldgico e ao tratamento farmacolédgico inadequado. Nao devemos inserir
no conceito de lacuna de tratamento a questdo do acesso ao tratamento e de cobertura de
tratamento. Principalmente porque nas nossas regides de estudo, o medicamento é de

distribuicao gratuita pelo SUS e o acesso a satude € universal.

N3ao ha estudos de lacuna de tratamento de epilepsia em dreas urbanas em nosso
pais. A lacuna de tratamento pode ser utilizada como um medidor da qualidade dos servigos
de sadde por nos dar informacdes de como estd o tratamento das pessoas com epilepsia,
que é um problema de saude publica (JALLON, 1997). Faz-se necessario, por isso,
que estudos sejam realizados, para que tenhamos parametros para saber como estd o

cuidado com a saide das pessoas com epilepsia no Brasil.

As causas da lacuna de tratamento farmacoldgico ndo estdo estabelecidas.
As hipdteses que se fizeram a esse respeito consideram o custo do tratamento
(MEINARDI, 2001) e a falta de medicag@o nos servigos de distribui¢do da rede publica de
saude (REYNOLDS, 2000). O medo e o estigma que fazem com que a pessoa com
epilepsia se esconda e prefira ndo se tratar é outro fator que pode interferir na lacuna de
tratamento em alguns lugares. Além disso, o desconhecimento em relacdo a epilepsia pode
fazer com que as pessoas ndo procurem os servigos de saude por ndo saberem que a
epilepsia tem tratamento ou até por ndo saberem que tém epilepsia (MEINARDI et al.,

2001; WANG et al., 2003). Em alguns paises, crengas e mitos sobre a epilepsia fazem com
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que muitas pessoas deixem de utilizar uma medicagdo efetiva, permanecendo com crises
(SHORVON & FARMER, 1988; WANG et al., 2003). Outro fator que € aventado como
causador de lacuna de tratamento é a falta de prioridade por parte das instituicdes
governamentais (BERTOLOTE, 1994; WHO, 1997; REYNOLDS, 2000; SCOTT et al.,

2001).

Neste contexto, nossa hipotese € que a prevaléncia de epilepsia na area que
estudamos seja similar a média mundial e a lacuna de tratamento farmacoldgico da
condi¢do seja alta. Além disso, nossa hipétese também € de que elas sofram interferéncia de
fatores sdcio-econdOmicos em um pais com desenvolvimento ndo equilibrado entre as

diversas areas, como o Brasil.

H4 necessidade de se descobrir as reais causas da lacuna de tratamento
farmacoldgico. Estudos qualitativos do comportamento de pessoas com epilepsia e de seus
cuidadores sdo um caminho para essa descoberta. E entdo, baseados em evidéncias,
poderemos atacar as causas da lacuna de tratamento em epilepsia, para poder cada vez mais

tirar a epilepsia das sombras.
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Gerais
« Definir a prevaléncia da epilepsia em duas dreas urbanas da regido sudeste do Brasil.

o Definir a lacuna de tratamento farmacoldgico em pacientes com epilepsia ativa

identificados nessas regioes.

« Extrapolar os dados epidemiolégicos encontrados para o Brasil.

Especificos de cada capitulo

Capitulo 1- Estimativa de Lacuna de Tratamento em Epilepsia em Duas Cidades do

Sudeste do Brasil

« Estimar a lacuna de tratamento farmacoldgico das pessoas com epilepsia em Campinas e

Sao José do Rio Preto, através do método indireto.

Capitulo 2- Prevaléncia e Padrio de Tratamento de Epilepsia em Diferentes Extratos

Sécio-Econdmicos no Sudeste do Brasil

o Determinar prevaléncia e lacuna de tratamento de epilepsia em duas regides urbanas na
regido sudeste do Brasil, analisando a interferéncia dos extratos s6cio-econdmicos sobre

elas.
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A tese foi desenvolvida em duas partes com a intencdo de atingir os objetivos
propostos: cdlculo da estimativa da lacuna de tratamento e levantamento epidemiolégico,
sendo que a ultima parte possibilitou a determinacdo da prevaléncia e da lacuna de

tratamento farmacolégico da epilepsia em duas dreas urbanas do sudeste do Brasil.

Calculo da estimativa da lacuna de tratamento

A Organizacdo Mundial de Satde aceita que exista uma lacuna de tratamento
em epilepsia em todo o mundo, porém, no Brasil, ainda ndo existia uma avaliagdo sobre
qual seria seu tamanho. Fizemos uma estimativa sobre essa lacuna como ponto de partida

de nossos estudos.

Tomamos como lacuna de tratamento o termo treatment gap, e utilizamos como
padrdo a dose terapéutica da Carbamazepina como 400 a 1600 mg/dia, da Fenitoina como
200 a 400 mg/dia, do Fenobarbital como 50 a 300 mg/dia e do Acido Valpréico como
500 a 2000 mg/dia, para padronizar nossos dados e podermos trabalhar no assunto lacuna

de tratamento.

Com os dados obtidos conseguimos sensibilizar os 6rgdos governamentais e de
financiamento de pesquisas sobre a questdo da epilepsia e do tratamento da epilepsia no
Brasil e, entdo, conseguimos dar inicio ao Projeto Demonstrativo da Campanha Global

Epilepsia Fora das Sombras no Brasil.

O Capitulo 1 representa a primeira parte da tese:

Capitulo 1- Estimativa da Lacuna de Tratamento em Epilepsia em Duas Cidades

do Sudeste do Brasil

Realizou-se uma estimativa da lacuna de tratamento pelo método indireto.
Utilizamos a férmula n1-n2/n1x100, onde se utiliza o nimero de pessoas com epilepsia
calculado pela prevaléncia estimada para a localidade (nl), e a quantidade de pessoas que
podem ser tratadas com a dose padrdo para adultos das DAEs, distribuidas no periodo de

um ano na localidade (n2).
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Levantamento Epidemiologico

Os estudos epidemioldgicos sobre epilepsia fornecem dados para lidar melhor
com as populacdes e conseqiientemente, para exigir dos érgdos governamentais que sejam
tomadas atitudes para melhorar o atendimento as pessoas com epilepsia. Alguns conceitos
sao interpretados de formas diferentes por diferentes autores. Assim, fizemos algumas

padronizacdes, para que tivéssemos como comparar € avaliar os dados encontrados.

Para padronizacao, utilizamos a classificagdo de epilepsia inativa para aquelas
pessoas que estiveram livres de crises nos dois ultimos anos antes do levantamento, pois,
apo6s esse periodo, a chance de recidivas de crises cai pela metade. Epilepsia ativa, entdo,
passou a ser usada para os casos que apresentaram crises nos ultimos 24 meses antes do

inquérito domiciliar (ELWES et al., 1984).

Utilizaremos os termos paises desenvolvidos e paises com desenvolvimento ndo
equilibrado entre as diversas dreas (PDNE), para diferencid-los segundo seu

desenvolvimento econdmico e social.

A segunda parte da tese € representada pelo Capitulo 2:

Capitulo 2- Prevaléncia e Padrio de Tratamento de Epilepsia em Diferentes Extratos

Socio-Econdmicos no Sudeste do Brasil

A partir do levantamento epidemioldgico, por inquérito domiciliar,
pudemos identificar todos os pacientes da regido estudada e determinar a prevaléncia e a
lacuna de tratamento farmacoldgico da epilepsia, obtendo dados para avaliar se as
diferencas entre os extratos sdcio-econdmicos interferem sobre o tratamento farmacoldgico

da epilepsia.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Ciéncias Médicas da Unicamp, bem como o Consentimento Informado, no parecer nimero

086/2002 (Anexo 1).
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Capitulo 1

Estimativa da Lacuna de Tratamento em Epilepsia em

Duas Cidades do Sudeste do Brasil

Noronha, ALA, MD; Borges, MA, MD PhD; Marques, LH, MD; Cendes, F, MD PhD;
Guerreiro, CAM, MD PhD; Li, LM, MD PhD.

Assessment of the epilepsy treatment gap in two cities of south-east of Brazil.

Arq Neuropsiquiatr. 2004 Sep;62(3B):761-3
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Introducao

A epilepsia é a condicdo neuroldgica grave mais comum no mundo.
Acomete 1% da populagdo mundial, com maior incidéncia em PDNE
(SANDER & SHORVON, 1996). Borges mostrou que a prevaléncia de epilepsia em SJRP,
cidade no interior do Estado de Sao Paulo, ¢ de 18,6 por 1.000 habitantes
(BORGES, 2002). Extrapolando esta cifra para o Brasil, estima-se que mais de
3 milhdes de pessoas tém alguma forma de epilepsia. Diante dessa alta prevaléncia,
a epilepsia torna-se um problema de saide publica. Quando ndo tratadas, as pessoas ficam
incapacitadas ao trabalho e/ou necessitam da supervisao de alguém da familia
constantemente, impossibilitando também que ela trabalhe, gerando encargos sociais e
econdmicos para a familia e para o Estado (WHO, 1999). Além disso, as pessoas com
epilepsia ndo controlada requerem com freqiiéncia internagdes, seja por estado de mal
epiléptico ou traumatismos decorrentes de crises, e reabilitacdo. Ou seja, a pessoa com

epilepsia € onerosa ao Estado e a familia caso ndo tratada.

Como se ndo bastasse o fator socio-econdmico, a pessoa sofre pelo fator
afetivo-emocional (SALGADO & SOUZA, 2001), pois existe um preconceito muito grande
em relacdo a pessoa com epilepsia, advindo da ignorincia em relacdo a esta condigdo.
Existe muito medo da discriminag@o social e da estigmatizagdo que as pessoas possam
sofrer quando assumem socialmente que tém epilepsia. Elas ndo conseguem emprego
(SALGADO & SOUZA, 2002; BORGES & PISSOLATTI, 2000), ndo conseguem manter
relacionamentos amorosos duradouros (KLEINMAN et al., 1995; TEKLE-HAIMANOT
et al., 1991) e sdo excluidas em alguns meios sociais. Assim, muitas pessoas nao aceitam
seu diagndstico, atribuindo suas crises a influéncias sobrenaturais ou a problemas religiosos
(SHORVON & FARMER, 1988; TEKLE-HAIMANOT et al.,1991; TEKLE-HAIMANOT
et al. 1992), tratando-as como tal. Outros tém o diagndstico, mas ndo se tratam,
preferindo manter sua condi¢do em segredo, sem tratamento, para nao sofrer com a

discriminacdo (SHORVON & FARMER, 1988).

Nos PDNE, além de toda a questdo sdcio-cultural, ainda existe a pobreza
extrema e a dificuldade de transporte, pois muitas localidades, muito afastadas da area

urbana, ndo oferecem atendimento de sadde local, e a pessoa precisa se locomover por
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grandes distancias para ter o atendimento necessario. Isso leva a desisténcia do tratamento,
pois este acaba se tornando oneroso e trabalhoso a pessoa (REYNOLDS, 2000;
KALE, 2002).

Estes aspectos ja foram considerados pela Organizagcdo Mundial da Sadde
(OMS) e vém sendo estudados pela equipe que classifica as doengas e inabilidades que
levam a perda de produtividade. Eles chegaram a conclusio de que a epilepsia €
responsavel por cerca de 0,5% dos gastos com doencas incapacitantes no mundo e propdem
que se criem acgdes para diminuir a incapacibilidade gerada pelas crises epilépticas

(LEONARDI & USTUN, 2002).

Diante de todo esse quadro € necessario dar mais aten¢ao a epilepsia no Brasil,
assim como em todos os PDNE. E com o intuito de iniciarmos essa aten¢do a epilepsia que
realizamos este trabalho. Estaremos neste texto analisando uma das vertentes da questao da

lacuna de tratamento da epilepsia no Brasil através da andlise do consumo de DAEs.

Sabemos que sao distribuidas algumas DAEs pela rede publica de satide no
Brasil, com algumas diferencas regionais. No Estado de Sao Paulo sdo distribuidas,
na maioria das cidades, as DAEs Carbamazepina, Fenitoina e Fenobarbital.
Em algumas, por decisdo municipal, também é distribuido o Acido Valpréico. Avaliaremos
as cidades de Campinas e SJRP, dreas de abrangéncia do Projeto Demonstrativo Brasileiro
(LI & SANDER, 2003), onde as quatro drogas sdo distribuidas, para sabermos se a

quantidade distribuida € suficiente para a populacdo estimada com epilepsia.

7z

Campinas é uma cidade com aproximadamente um milhdo de habitantes,
considerada podlo industrial e comercial no pais. Conta com vdrias universidades,
sendo uma delas publica, a UNICAMP (Universidade Estadual de Campinas),
com seu hospital universitdrio, e tem uma rede de saide ampla, com centros de saide e
hospitais secunddrios. SJRP tem aproximadamente 340.000 habitantes, também conta com
o hospital universitirio da FAMERP (Faculdade de Medicina de Sao José do Rio Preto)

e uma rede municipal de saide bem organizada.
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Objetivo

Estimar a lacuna de tratamento das pessoas com epilepsia em Campinas e SJRP

no ano de 2001.

Metodologia

Utilizamos o método indireto de mensuracdo da lacuna de tratamento
farmacoldgico da epilepsia, através do estudo dos dados de disponibilizacdo de DAEs das

Secretarias Municipais de Satde de Campinas e de SJRP do ano de 2001.

Definimos a dose terapéutica da Carbamazepina como 800 mg/dia, da Fenitoina
como 300 mg/dia, do Fenobarbital como 100 mg/dia e do Acido Valpréico como

750 mg/dia.

Calculamos o nimero de pessoas em uso de DAEs baseados em seu consumo e
em sua dose terapéutica. Por exemplo: quantas pessoas poderiam ser tratadas com a
quantidade de Carbamazepina que a Secretaria Municipal de Saidde de cada cidade

distribuiu, na dose de 800 mg/dia.

Estimamos a populagdo com epilepsia, assumindo uma prevaléncia de
1,86% (BORGES, 2002) para Campinas (1.000.000 de habitantes) e para
SJRP (340.000 habitantes).

Estimamos, entdo, a lacuna de tratamento farmacolégico, fazendo uso da
formula n1-n2/n1x100, onde se utiliza o nimero de pessoas com epilepsia calculado pela
prevaléncia (nl) e a quantidade de pessoas que podem ser tratadas com a dose padrao para

adultos das DAEs distribuidas no periodo de um ano na localidade (n2) (KALE, 2002).

Resultados

Estima-se que a populacdo com epilepsia em Campinas seja de 18.600 pessoas,
e em SJRP, de 6.324. No entanto, o nimero estimado de pessoas que usaram drogas

anti-epilépticas nessas cidades em 2001 foi 8.182 em Campinas e 2.591 em SJRP.
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A tabela 1 resume o nimero total de pessoas tratadas com cada uma das DAEs
durante o ano de 2001. Nota-se que em Campinas houve a tendéncia de uso de
Carbamazepina (47% das pessoas a usaram), sendo que em SJRP a tendéncia foi de se usar
mais o Fenobarbital (51% das pessoas). Nota-se também que o Acido Valpréico é bem
pouco usado em SJRP (4% das pessoas) em relacio a Campinas (18% das pessoas).
Realizando os calculos com o numero de pessoas estimadas com epilepsia € o nimero de
medicamentos distribuidos pelas Secretarias de Saude de Campinas e SJRP, encontramos a

lacuna de tratamento em Campinas de 56% e em SJRP de 59%.

Tabela 1- Estimativa de niimero de pacientes que usaram DAEs no ano de 2001.

TOTAL CBZ PHT PB VPA
Cidade n pacientes | n pacientes | n pacientes | n pacientes | n pacientes
(“o) (“o) (*) (%) (“o)
C . 8.182 3.809 1.024 1.856 1.493
ampinas (44)* (47) (12) (23) (18)
Séo José do 2.591 706 451 1331 103
Rio Preto (41)* (28) (17) (51D 4)

*Porcentagem em relag@o a populagdo estimada de pacientes com epilepsia na cidade.

Discussao

A epilepsia € uma condi¢do que cursa com altos custos psico-econdmico-sociais

(WHO, 1999). Em grande parte esse custo € advindo de seu ndo-tratamento.
No entanto, existe tratamento eficaz para a epilepsia; o unico problema € que esse
tratamento ndo estd sendo suficiente para todos os portadores, como sugerem os dados

analisados nas regides de Campinas e de SJRP.

As cidades de Campinas e de SJRP mostraram comportamentos diferentes no
tratamento da epilepsia, preferindo um ou outro tipo de DAEs de primeira linha.

Deve-se estudar essa diferenga para tentar explica-la, pois pode ser que o controle de crises
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seja melhor com uma ou outra droga quando se lida com populagdes, e isso nos diria qual
das drogas poderia ser mais bem empregada e se haveria diferencas entre as populacdes que

nos fizessem preferir uma droga a outra.

Nossas estimativas mostram que somente em torno de metade da populagdo
com epilepsia foi tratada em 2001. Deve-se explorar se isto ocorre devido a falta de
conscientizacdo ou ao estigma que evita a assisténcia médica, ou quais sdo os outros fatores
que levam a essa alarmante lacuna de tratamento farmacoldgico nessas duas cidades.
Este nimero ndo foi devido a falta de medicac@o, uma vez que o balanco final na farmécia

foi positivo. Entretanto, em algumas situacdes o fluxo de distribui¢do ndo foi continuo.

Campinas e SJRP sdo duas cidades pélos em suas regides, em que ha razodveis
condi¢des de moradia, de infra-estrutura e de cuidados com a saude da populagdo.
As cidades mais pobres do interior do Brasil, onde as condi¢des sdo muito precdrias,

devem apresentar cifras mais criticas.

A mensuracdo indireta ¢ um método muito simplista para se afirmar sobre a
lacuna de tratamento, visto que ndo consideramos outras varidveis como a aquisicao da
DAE pela pessoa e os dados daquelas que usam subdoses das medicacdes com bom
controle das crises, nem aquelas que necessitam de doses elevadas e nem aquelas que usam
as medicacdes anti-epilépticas com o fim de tratar outras doencgas, por exemplo,
a dor cronica e os transtornos de humor, como € o caso da Carbamazepina.
No entanto, ele é aceito universalmente (KALE, 1997; KALE, 2000; KALE, 2002) como
medidor de lacuna de tratamento e € um meio de que dispomos para ter uma estimativa de
quanto € necessario investir no estudo epidemioldgico da epilepsia, realizando controle de
distribuicao de drogas e estudos de prevaléncia e incidéncia e para chamar a atengdo das
pessoas com epilepsia para a necessidade de tratamento, visto que a epilepsia é uma

condi¢do passivel de controle.

A partir deste panorama que foi mostrado, devemos partir entao,
para estudos epidemioldgicos que nos tragam dados mais precisos, que nos permitam lutar
por melhores condi¢des no tratamento, incluindo a distribuicio de medicamentos,

com o fim de diminuir os gastos e melhorar a qualidade de vida das pessoas com epilepsia.
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Capitulo 2

Prevaléncia e Padrao de Tratamento de Epilepsia em Diferentes Extratos

Sécio-Economicos no Sudeste do Brasil

Ana Liucia Andrade Noronha, MD; Moacir Alves Borges, MD PhD;
Lucia Helena Neves Marques, MD PhD; Dirce Maria Trevisan Zanetta, MD PhD;
Paula Teixeira Fernandes, PhD; Hanneke de Boer; Javier Espindola, MD, PhD;
Claudio Miranda, MD, PhD; Leonid Prilipko, MD; Josemir W. Sander, MD, PhD, MRCP ;
Li Min Li, MD PhD.

Prevalence and Pattern of Epilepsy Treatment in Different Social-economic Classes

in Brazil

(Submetido ao Jornal Epilepsia, sob n® 00326-2006, em 17 de maio de 2006)
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Introducao

Epilepsia € a condi¢do neuroldgica cronica ndo infecciosa mais grave no mundo
(FERNANDES & SANDER, 1998). Estudos do Brasil tém mostrado prevaléncia
acumulada de 11,9/1.000 a 21/1.000 (FERNANDES & SANDER, 1998; LI & SANDER,
2003). Em outros paises, estudos revelam valores semelhantes; a prevaléncia de epilepsia
foi de 12,2/1.000 a 19,5/1.000 no Equador (PLACENCIA et al., 1992), e foi de 12,3/1.000
na Bolivia NICOLETTI et al., 2005). Prevaléncias semelhantes foram também observadas
em paises, tais como o Senegal, com prevaléncia acumulada de 14,2/1.000 (NDOYE et al.,

2005), e China, com uma prevaléncia de 7/1.000 habitantes (WANG et al., 2003).

A lacuna de tratamento, definida como o nimero de pessoas com epilepsia que
precisam de tratamento, mas ndo o realizam (KALE, 2002), € alta nos PDNE,
com variagdes entre eles (MEINARDI et al., 2001; NDOYE et al., 2005). Como exemplo,
foi estimado que, em 2005, 53% das pessoas com epilepsia ativa em Honduras ndo estavam
recebendo tratamento médico (MEDINA et al.,, 2005). Em um estudo na China,
foi estimado que mais de seis milhdes de pessoas tivessem epilepsia ativa e ndo estariam

recebendo tratamento (WANG et al., 2003).

O presente estudo é a fase inicial do Projeto Demonstrativo Nacional em
Epilepsia no Brasil (LI & SANDER, 2003), parte da Campanha Global Epilepsia Fora das
Sombras (REYNOLDS, 2000), uma iniciativa da Organizacdo Panamericana de Saude
(OPAS)/Organizagao Mundial de Saude (OMS), da Secretaria Internacional para Epilepsia
(IBE) e da Liga Internacional Contra Epilepsia (ILAE). Os objetivos deste estudo sdo:
i) estimar a prevaléncia de epilepsia e a propor¢do de pessoas que ndo estdo recebendo
tratamento farmacoldgico adequado para sua condi¢do e ii) determinar se o extrato socio-

econdmico é um determinante para a prevaléncia e o padrdo de tratamento de epilepsia.

Metodologia

Conduzimos um inquérito domiciliar em trés areas: Bardo Geraldo, na cidade
de Campinas, e Jaguaré e Santo Antonio, na cidade de SJRP, ambas no Sudeste do Brasil,
no Estado de Sao Paulo, para avaliar a prevaléncia e a lacuna de tratamento farmacolégico

da epilepsia.
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Area de estudo e Populacdo

Estas areas foram escolhidas devido a cooperagdo entre os centros de saude de

cada drea e a equipe condutora do Projeto Demonstrativo (PD), e devido a variedade

socio-econdmica das dreas incluidas. Bardo Geraldo tem uma populacao de 44.000 pessoas,

Jaguaré 23.300 pessoas e Santo Antdnio 29.000 pessoas.

Definicoes Clinicas e Epidemiolégicas

Classificacdo de Epilepsia

Nos classificamos a epilepsia e os tipos de tratamento médico de acordo com as

seguintes defini¢des:

Epilepsia Ativa: qualquer pessoa que tenha tido crises recorrentes ndo provocadas com

um intervalo maior de 24 horas entre elas, nos dltimos 24 meses.

Epilepsia Inativa: qualquer pessoa que tenha tido crises ndo provocadas com um
intervalo maior de 24 horas entre elas, mas que esteja livre de crises nos ultimos

24 meses.

Epilepsia acumulada: qualquer pessoa que tenha tido crises recorrentes ndo provocadas
com um intervalo de mais de 24 horas (epilepsia ativa ou inativa) em qualquer periodo

da vida.

Adequado tratamento de epilepsia: qualquer pessoa com epilepsia ativa em uso regular
de DAEs em mono ou politerapia nas doses padrdes definidas como tratamento

adequado de epilepsia (CAMFIELD & CAMFIELD, 2000).

Monoterapia: qualquer pessoa que esteja tomando somente uma DAE € considerada em

monoterapia.
Politerapia: qualquer pessoa que esteja tomando mais que uma DAE € considerada em
politerapia.

Epilepsia nao-tratada: qualquer pessoa com epilepsia ativa que ndo esteja tomando
qualquer DAE durante a semana anterior ao dia de prevaléncia é definida como tendo

epilepsia ndo tratada.
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Estimativa de classificagdo socio-economica

As pessoas foram classificadas em extratos sdcio-econdmicos, utilizando-se um
questiondrio baseado no inventdrio de bens da casa (PERISCINOTO, 1994). Ele as
classifica em sete extratos em ordem decrescente de riqueza: Al, A2, B1, B2, C, D e E.
Para a proposta deste estudo foram agrupados em quatro extratos sdcio-econOmicos:

A (Al +A2),B (Bl + B2), Ce D (D+E), como mostra o quadro 1 (PERISCINOTO, 1994).

Quadro 1- Determinagdo dos Extratos S6cio-Econdmicos.

Indice de classificagdo socio-econdmica relacionado ao poder de consumo

(ABA/ABIPEME)

Os extratos sdcio-econdmicos no Brasil sdo calculados utilizando-se a
presencga e o nimero de alguns itens na casa (tais como televisdo, maquina de lavar ou
freezer), ou um ou mais carros, € o trabalho de empregados (no total 29 pontos).

Mais cinco pontos sao adicionados pelo nivel educacional do chefe da casa.

Classificacdo socio-econdmica no Brasil. Critério relacionado ao poder de

consumo.

Porcentagem no

Classes Pontos
Brasil (%)
Al 30-34 1.4
A2 25-29 33
B1 21-24 7,7
B2 17-20 10,9
C 11-16 12,9
D 6-10 42,7
E 0—5 2,1
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Desenho do estudo

Passo 1- Um inquérito domiciliar foi realizado entre setembro e dezembro de 2002.
Para este rastreamento, tivemos a colaboracdo da INTEP (Instituto Tecnologico
de Estudos e Pesquisas, SJRP), uma companhia terceirizada especializada em
pesquisas publicas. Foi utilizado um questiondrio epidemiolégico validado
(com sensibilidade 95,8% e especificidade 97,8%) para a identificacdo de casos
de epilepsia (BORGES et al.,, 2004). Se nenhuma resposta fosse obtida na
primeira visita a casa, duas outras poderiam ser feitas e uma carta deixada depois,

considerando-a uma nao-resposta.

Passo 2- Neurologistas reavaliaram aquelas pessoas que foram rastreadas no passo 1,
utilizando as mesmas defini¢cdes operacionais para confirmar ou refutar o
diagnostico. A situagcdo de tratamento farmacoldgico e a atividade das crises

foram também estabelecidas nas pessoas confirmadas como positivas.

Planos de Andlise Estatistica

Definicoes

. Prevaléncia € definida como o ndmero de pessoas com histéria de epilepsia ativa ou
inativa por 1000 pessoas da populacdo. A prevaléncia foi calculada baseada no nimero
de casos verdadeiro-positivos divididos pelo numero total de pessoas estudadas,

expressa como n/1.000 (com um intervalo de confianga de 95%, utilizando-se o método

de Wilson).

. Lacuna de tratamento € o nimero de pessoas com epilepsia ativa que ndo estdo em
tratamento ou estdo em tratamento inadequado, expresso como porcentagem do nimero
total de pessoas com epilepsia (KALE, 2002). Seu cdlculo foi baseado nas

DAEs tomadas na semana anterior ao rastreamento, como estabelecido no passo 2.

A prevaléncia foi padronizada para extratos sociais e idade utilizando uma
populacdo padrao da mesma drea da amostra da populacdo, derivada dos dados do censo
populacional do ano 2.000 (IBGE, 2000). Essa padronizacao foi realizada para comparar os
extratos sociais e eliminar qualquer influéncia das faixas etdrias sobre as prevaléncias

encontradas.
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A prevaléncia de epilepsia e a porcentagem de pessoas com epilepsia ativa e
inativa para cada extrato social foram extrapoladas para a populacdo brasileira,
sem levarmos em consideracdo as diferencas entre a populacio estudada e o Brasil, para,

de forma simplista, termos uma idéia do panorama da epilepsia no pais.

Série de dados utilizados para o cdlculo das prevaléncias

Célculos de prevaléncia foram realizados em duas diferentes séries de dados

(A eB):

A- Série de dados minimos. Compreende todos os casos identificados pelo neurologista no

passo 2.

B- Série de dados mdximos. Compreende todos os casos da série de casos minimos e uma
estimativa adicional de numero de casos de perdas assumidas no levantamento.
Foi calculado aplicando o niimero de falso-negativos (1- sensibilidade) obtida a partir da

validacao do procedimento de rastreamento das pessoas positivas.

Resultados

A populagio total desta drea estudada era de 96.300 habitantes.
Um total de 54.102 pessoas foram estudadas no passo 1 (Bardo Geraldo [Campinas]
21.535, Jaguaré [SJRP] 14.412, Santo Anténio [SJRP] 18.155). 1.657 pessoas foram
rastreadas como positivas para epilepsia. Outras 127 pessoas procuraram as unidades de
saude em resposta a carta deixada em suas casas durante a primeira parte do levantamento

epidemioldgico; estas ndo foram incluidas nos cdlculos.

No passo 2, os neurologistas tiveram acesso a 1.657 pessoas, identificando
1.161 falso-positivos e 496 verdadeiro-positivos (Figura 1). Assim, nas trés Adreas,
epilepsia foi confirmada em 496 (0,9%) pessoas (254 mulheres), com idade média de
36 anos (de 0 a 90 anos). Duzentas e noventa (58,5%) tinham epilepsia ativa, 176 (35,5%)

tinham epilepsia inativa e 30 (6,0%) estavam incertas de quando sua ultima crise ocorrera.
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A aplicagdo da sensibilidade do instrumento de rastreamento (95,83%)
ao ndmero de casos positivos nos permitiu estimar que 22 pessoas com epilepsia tenham

sido perdidas pelo instrumento de rastreamento (Figura 1).

Populagio de 96.300 pessoas

na area estudada

'

42.198
Nio rastreados

'

v

54.102
Rastreados

. '

Estimativa Estimativa Estimativa
17 Falso-negativos 387 verdadeiro-
(10 ativa e 06 positivos (226 41.794 Negativos
inativa) ativae 137
inativa)

52.445 Negativos rastreados
(Passo 1)

Estimativa Estimativa
22 52.423
(Falso-negativos) (Verdadeiro-negativos)
1.657

»  Positivos rastreados
Sensibilidade = 95,83% (Passo 1)
Especificidade =9 7,8% |

Y A
496 Verdadeiro-positivos (Passo 2) 1.161 Falso-positivos (Passo 2)
A 4 A 4 A 4 A 4 A 4 A 4
290 176 30 139 92 930
Epilepsia Epilepsia Epilepsia Crise Crise Outros
Ativa Inativa Indeterminada Febril Unica

Figura 1- Estudo de rastreamento sobre Epilepsia conduzido em Campinas e SJRP em

2002 e 2003
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Prevaléncia

A prevaléncia acumulada minima de epilepsia encontrada na populacio € de

9,2/1.000 pessoas [CI1 95% 8,4-10,0] (496/54.102 na série de dados A).

A prevaléncia de epilepsia ativa minima encontrada € 5,4/1.000 pessoas

[CI195% 4,8-6,0] (290/54.102 na série de dados A).

A prevaléncia de epilepsia ativa maxima encontrada € 5,65/1.000 pessoas

[CI95% 5,0-6,3] (539/96.300 na série de dados B).

Na populagdo de Campinas e SJRP a prevaléncia de epilepsia ativa e inativa foram

maiores naqueles com 60 anos ou mais (Tabela 1).

Daqueles com diagndéstico confirmado de epilepsia, 489 (98,6%) completaram

o0 questiondrio sobre classificacido socio-econdmica (173 em Campinas e 316 em SJRP).

A prevaléncia, de acordo com os extratos sociais, estd mostrada na tabela 2a.

Para podermos determinar qualquer verdadeira diferenca de acordo com os

extratos sociais, realizamos uma padronizacdo da amostra utilizando a populagado total da

area como padrdo (tabela 2b). Em termos gerais, nenhuma diferenca foi encontrada entre os

dados padronizados e os nao padronizados.
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Trinta e oito por cento das pessoas com epilepsia tinham um tratamento
inadequado: 12% estavam recebendo medicacdo inadequada ou em dose sub-6tima, 19%
ndo estavam utilizando nenhuma medicacdo e 7% desconheciam que medicacdo era
utilizada em seu tratamento. Os valores foram semelhantes nos diferentes extratos socio-

econdomicos (Tabela 3).

Nao havia um padrio claro na lacuna de tratamento farmacolégico sobre os
diferentes grupos etéarios estudados, porém os extremos da vida tenderam a ser menos

adequadamente tratados (Tabela 4).

Apesar da maioria das pessoas estar com a dose padrio de DAEs, muitas
estavam no limite inferior da dose, e poderiam potencialmente ser beneficiadas com um
aumento na dose. A razdo mais comum para a falta de tratamento foi que as pessoas

“preferiam” ndo utilizd-lo (51%) (Tabela 5).
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Discussao

Este estudo € o primeiro levantamento epidemiologico de epilepsia,
da lacuna de tratamento farmacolégico e da influéncia s6cio-econdmica sobre elas em areas
urbanas brasileiras. A prevaléncia da epilepsia que encontramos em duas dreas urbanas do
sudeste do Brasil é semelhante a de outros paises (FERNANDES & SANDER, 1998;
KALE, 2002; LI & SANDER, 2003), e a lacuna de tratamento farmacoldgico nessas areas €
alta (KALE, 2002). Mesmo em pessoas economicamente ativas entre 20 e 59 anos,
mais de um terco daquelas com epilepsia ativa ndo estavam em tratamento adequado.
Os dados trazem um novo entendimento da lacuna de tratamento farmacolégico da
epilepsia em todo o mundo. Um estudo na China também mostrou uma alta lacuna de

tratamento farmacoldgico (WANG et al., 2003).

A extrapolacdo de nossos achados para a populacdo brasileira (170 milhdes)
sugere que haja em torno de um milhdo e meio de pessoas com epilepsia, das quais mais de
380.000 nao estariam em tratamento adequado no Brasil. Apesar da lacuna de tratamento
farmacolégico ndo mostrar ser influenciada pelos diferentes extratos socio-econdmicos,
a divisdo entre epilepsia ativa e inativa foi diferente, com a prevaléncia de epilepsia ativa
mais alta do que da inativa nos grupos menos ricos. Em nosso estudo,
o fator sécio-econdmico pareceu ser um fator de risco para epilepsia ativa, visto que
encontramos uma prevaléncia maior nos extratos mais pobres da populagdo. Estes achados
sao semelhantes aos do estudo realizado na Islandia (FARMER et al, 1992),
que mostra que a classificacdo sécio-econdmica é um fator de risco para epilepsia em
adultos, mas ndo para criancas. Um estudo do Reino Unido encontrou a incidéncia de
epilepsia sendo maior nas populacdes menos privilegiadas sdcio-economicamente
(HEANEY et al., 2002). A maior prevaléncia de epilepsia ativa nos grupos menos
favorecidos sécio-economicamente encontrada no corrente estudo ndo pode ser explicada

pela lacuna de tratamento farmacoldgico, que nao sofre nenhuma influéncia semelhante.

As razOes para a lacuna de tratamento farmacolégico parecem ser
multi-fatoriais (FARMER et al., 1992) indo desde fatores logisticos do atendimento e de
cuidados a saude, até a ignorancia da existéncia de tratamento médico. Neste estudo,

a lacuna de tratamento farmacoldgico foi definida como nado tratamento ou tratamento
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inadequado. A principal razao dada pelas pessoas com epilepsia ativa sem tratamento foi o
desejo de ndo tratar. Outros um quarto também nunca pensaram no tratamento médico ou
ndo sabiam sobre a existéncia de tratamento médico para a condi¢do. Seria interessante
entender o quanto a falta de desejo de se tratar estd relacionada a ignorancia do tratamento

efetivo.

Campinas e SJRP estdo localizadas em regides ricas do Brasil e t€ém bons
sistemas de saude publico e privado. Portanto, nossos achados representam o melhor
cendrio no espectro do manejo da epilepsia no Brasil. O fato de a lacuna de tratamento
farmacoldgico ser constante nos diferentes extratos sécio-econdmicos poderia sugerir que
os servi¢os de saude habituais ndo discriminam os extratos mais pobres, portanto outras

razdes podem existir.

z

Diante dos dados obtidos, é necessdrio que haja mais comprometimento do
Governo, em todos os niveis (Federal, Estadual e Municipal) para fazer da epilepsia uma
prioridade na agenda da saude. Os resultados deste estudo sugerem que se deve focalizar
mais o manejo de pessoas com epilepsia, € promover educagdo continuada em epilepsia

para os profissionais da rede basica de saude.
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Os resultados desta tese mostram que a prevaléncia de epilepsia no distrito de
Bardo Geraldo, na cidade de Campinas, € nos bairros de Santo Antdonio e Jaguaré,
na cidade de SJRP, é compativel com a média de prevaléncia encontrada ao redor do
mundo (10/1.000 pessoas) (SARACENO, 2002). Trabalhos recentes a respeito de
prevaléncia de epilepsia em PDNE mostram valores muito préximos aos que encontramos,
como em Istambul (Turquia), na Colombia e na Zambia, em que as prevaléncias sao
respectivamente 7,8/1.000 (ONAL et al., 2002), 11,3/1.000 (VELEZ et al., 2006)
e 12,5/1.000 (BIRBECK & KALICHI, 2004). No Nepal, com prevaléncia de 7,3/1.000
(RAJBHANDARI, 2004) e na China, com 7/1.000 pessoas (WANG et al., 2003),
os valores também ndo se distanciam da média mundial. No entanto, seus autores ainda
questionam se haveria uma subnotificacdo em seus paises e consideram que o trabalho de
sensibilizacdo e de educacdo que vém realizando pode ajudar a melhorar o diagndstico da
epilepsia, causando um aparente aumento na prevaléncia. Em ambos os trabalhos
(WANG et al., 2003; RAJBHANDARI, 2004), os autores consideram que existe um
estigma muito grande com relacdo a epilepsia em seus paises. Isso faz com que as pessoas
ndo se identifiquem, a fim de ndo serem estigmatizadas e sofrerem com o preconceito.
Além disso, na China, a epilepsia ainda ndo é vista como condicdo tratdvel. Assim,

a pessoa, muitas vezes nao chega a procurar o tratamento por ndo saber que ele existe.

Notamos diferencas na forma de tratamento entre as cidades de Campinas e
SJRP: em SJRP, usa-se mais Fenobarbital e, em Campinas, usa-se mais Carbamazepina.
Essa diferenca talvez se deva a diferencas populacionais. SPURR (2006) sugere que
existam diferencas genéticas que podem fazer com que uma populagdo tolere uma certa
dose maxima de um medicamento. Assim, pode ser que existam também diferencas que
tornem uma determinada populacdo de pessoas mais responsiva a uma droga do que a
outras. Mas, provavelmente, a razdo seja uma certa tendéncia ou preferéncia dos médicos a
usar uma droga a outra, por estarem habituados a maneja-la e lidar com seus efeitos

colaterais.

A tese mostra também que existe lacuna de tratamento farmacoldgico de
epilepsia nas dreas urbanas que estudamos no sudeste do Brasil e que, ao contrario do que

esperdvamos, ela ndo sofre interferéncia do fator sécio-econdmico. De acordo com as
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estimativas iniciais, baseadas na prevaléncia encontrada por BORGES (2002), essa lacuna é
semelhante aquela esperada para a América Latina (REYNOLDS, 1997). No entanto,
os valores de lacuna de tratamento farmacoldgico de epilepsia que encontramos no
levantamento epidemioldgico nas regides estudadas (38%) sdo menores que aqueles
encontrados em outros paises da América Latina (57,5%) (REYNOLDS, 1997).
No Equador a lacuna de tratamento era, em 1991, de 78%, de acordo com o levantamento

de PLACENCIA (1994), e em Honduras, MEDINA (2005) encontrou 53,3% em 1997.

Em outros estudos semelhantes em PDNE, vemos valores de lacuna de
tratamento farmacoldgico bem maiores que os nossos. Na Gambia, seu valor chega a 84,1%
(COLEMAN et al., 2002), na Tanzania, 95,8% (DENT et al., 1999), no Nepal, 80%
(KRISHNA, 2004), na Etiépia, 62% (ALMU et al., 2006) e na China, 63% (WANG et al.,
2003). Na India, encontramos valores de lacuna de tratamento farmacoldgico de 74,5% e
78%, em Kashimir Kuthar (KOUL er al., 1988) e Yelandur (MANI et al., 1998),
respectivamente. Essa diferenca se deve provavelmente a razdes diversas; por exemplo,
na China, a epilepsia ainda ndo € vista como condig¢do tratavel, fazendo com que a pessoa,
muitas vezes, ndo chegue a procurar o tratamento por ndo saber que ele existe

(WANG et al., 2003).

A toda essa situacdo soma-se o fato da populacdo ser muito pobre nessas

regides, com baixo IDH, devido as condi¢des sdcio-econdmicas precarias.

Ao avaliarmos a importancia do IDH em relagdo a epilepsia, vemos que quanto
mais baixo for este, maior serd a lacuna de tratamento farmacoldgico na populagdo.
No grafico a seguir foram comparados valores de IDH nos paises relacionando-os a sua
porcentagem de lacuna de tratamento farmacolégico. Podemos ver claramente que quanto
mais desenvolvida a populacdo, levando em consideracdo aspectos sociais € econdmicos,

menores serdo seus valores de lacuna de tratamento farmacolégico em epilepsia.
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Grifico 1- Relagdo do IDH com a Lacuna de Tratamento Farmacol6gico da Epilepsia no

Mundo.

Ao contrdario do que acontece nos PDNE, em paises desenvolvidos,
como a Estonia e o Reino Unido, encontramos valores de lacuna de tratamento
farmacolégico menores: respectivamente 22% (OUN et al., 2002) ¢ 6 a 9%
(LEACH et al., 2005; MORAN et al., 2004). Nesses paises, a populacdo tem um poder
aquisitivo maior, niao havendo tanta dificuldade para se adquirir medicagdes,
como acontece na Etidpia e no Senegal, de acordo com ALMU (2006) e NDOYE (2005),

respectivamente.

Como vimos nesta tese, ndo foi importante em nosso estudo o custo do
tratamento como seu limitante. Isso provavelmente se deve ao fato do tratamento ser de
acesso universal nas regides estudadas, pelo SUS, e porque as DAEs sdo distribuidas
gratuitamente na rede de saide. Além disso, nossos resultados mostram que as populacdes
dos extratos s6cio-econdmicos A e B tém valores de lacuna de tratamento farmacoldgico
semelhantes aos dos grupos C e D+E. Ou seja, ha outros fatores interferindo no tratamento

e colaborando com a lacuna de tratamento farmacolégico.
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A segunda razdo mais freqiiente dada para a nao medicacdo (20%) foi
orientacdo médica. Portanto, hd muitas pessoas que tém epilepsia ativa, ou seja, vém
apresentando crises, porém sem tratamento. Além disso, muitas pessoas estdo em uso de
DAEs em doses sub-6ptimas, por orientacdo médica. Talvez os médicos tenham um certo
“medo” de manejar a medicacdo, provavelmente por ndo saberem lidar com ela.
A partir desses dados vemos que a causa da baixa qualidade de vida dessas pessoas € a falta

de conhecimento médico a respeito da epilepsia.

Além disso, 25% das pessoas que ndo estdo se tratando dizem ndo o fazer
porque nunca procuraram tratamento (12,7%) e porque ndo sabem sobre a existéncia de um
tratamento (12,7%). Esses valores refletem o quanto a populagdo nao sabe a respeito da

epilepsia, pois o tratamento existe e é gratuito nas regides estudadas.

Portanto, vemos que a educacdo em epilepsia é fator preponderante na sua
lacuna de tratamento farmacol6gico. WANG (2005) percebeu um aumento na prevaléncia
da epilepsia na China apds intervengdes, que levaram a populagdo e os médicos de familia a
terem o estigma em relacdo a epilepsia diminuido e a saber reconhecer crises epilépticas.
Talvez esta seja uma questdo que prevaleca ao se falar de epilepsia em nossa sociedade.
A educacdo da populacdo e da classe médica parece ser preponderante na melhora da

qualidade de tratamento das pessoas com epilepsia.

Com a educacdo, os médicos poderdo se sentir mais seguros ao lidar com a
pessoa com epilepsia. Eles poderdo manejar as DAEs mais adequadamente, conseguindo
um melhor controle das crises de seus pacientes. E estes poderdo obter de seus médicos
orientagdes e conhecimentos que os ajudardo a aceitar melhor sua condicao e a lidar melhor
com ela, inclusive distinguindo-a de outros problemas de ordens cultural e religiosa.

Enfim, a pessoa com epilepsia poderé ter uma melhor qualidade de vida.

Em um trabalho realizado com médicos do Programa Satde da Familia, do
Governo Federal (LI et al., 2005), 345 deles responderam a questiondrios sobre epilepsia.
Deles, 73% ndo se sentiam seguros para atender e tratar pessoas com epilepsia e
75% participariam de um treinamento para melhorar a qualidade do atendimento médico da

epilepsia.
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Diante destes dados, é importante que haja um envolvimento governamental no
processo de educagdo da populacdo. A experiéncia da China, onde o Governo assumiu a
responsabilidade por melhorar o manejo da epilepsia na rede de saide, ¢ um exemplo a ser
seguido. Como conseqiiéncia, naquele pais o tratamento da epilepsia € realizado por
médicos de familia, com supervisao de um neurologista, e o Fenobarbital € distribuido nas
unidades de saude (WANG et al., 2003). Isso facilita o acesso da pessoa ao tratamento e

favorece que a populacao tenha mais informacdes corretas sobre a epilepsia.

Na Géambia existe um fator religioso-cultural muito importante. Os mitos em
torno da epilepsia e o desconhecimento fazem com que a populagdo creia que a epilepsia
tenha causa espiritual (COLEMAN et al., 2002). E isso se repete na Tanzania
(DENT et al., 1999), na India (BARUCHA, 2003) e em vérios paises. Assim, nesses paises,
se torna dificil a abordagem médica da condicdo. O mito que permeia a epilepsia tem
tamanha importancia que a equipe de Coleman usa como estratégia o treinamento dos
lideres religiosos, na tentativa de diminuir o encargo social da epilepsia. Ou seja,
como as pessoas nao procuram médicos ao terem uma crise, € sim os lideres,
estes foram treinados. Assim, as pessoas passaram a ter orientagcdes corretas a respeito da
epilepsia e diminuiram sua freqii€ncia de crises. Se os lideres estiverem bem informados e
souberem o que fazer ao receber alguém com epilepsia, a chance dessa pessoa ser

encaminhada a um tratamento medicamentoso efetivo aumenta muito.

Em nossa populacdo de estudo, o fator religioso ndo tem for¢ca, como mostram
os dados desta tese. Porém, devemos considerar que uma porcentagem de pessoas que
“ndo quer se tratar” tem como razdo a religido. E muito freqiiente pessoas de religides mais
rigidas nos falarem, em consulta, que vado deixar de tomar medicamentos de uso continuo,
que utilizam para condi¢des cronicas, porque seu lider religioso determinou que elas

parassem de usa-los, pois a partir de entdo, “sua divindade ird curd-las”.

No contexto brasileiro, em que, nas dreas em que estudamos, 51% das pessoas
que ndo se tratam nao o fazem porque “preferem nao se tratar”’, a educagdo da populagdo é
imprescindivel e urgente. A medicagcdo ja existe na rede publica e os médicos da rede
bdsica ja atendem a essas pessoas por diversas razdes, exceto pela epilepsia. Com medidas

simples, como capacitagdes e programas de educacdo continuada, os médicos poderiam
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passar a atendé-las e, com orientacdo médica adequada e apoio dos 6rgaos governamentais
coordenando programas de conscientizagdo sobre a epilepsia, o objetivo de melhorar a
qualidade de atendimento a epilepsia e diminuir sua lacuna de tratamento farmacoldgico

pode ser facilmente atingido.

Extrapolacio para o Brasil

Extrapolando nossos dados de uma forma simplista, sem levar em consideracao
as diferencas entre a nossa populacdo e a do Brasil, um pais de dimensdes continentais,

chegamos aos resultados vistos na tabela 1, a seguir.
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Devemos levar em consideracdo que as regides de SJRP e, principalmente,
de Campinas estdo em regides das mais desenvolvidas no Brasil, com acesso universal a
saude. Seus IDH sao 0,834 e 0,852, respectivamente, representando o melhor cendrio de
atencdo a saude, de saneamento bdsico e de cuidados oferecidos a populagdo no Brasil
(PNUD, 2000). No pais, o IDH varia de 0,467 a 0,919, com média de 0,699 e moda de
0,738. Ou seja, é de se supor que em dreas mais carentes, COm MmMenos recursos € menor
atencdo a saude e saneamento bdsico, poderemos encontrar um quadro mais grave,
possivelmente com maior prevaléncia de epilepsia a custa de uma maior representatividade
dos extratos sociais menos favorecidos. Da mesma forma, a lacuna de tratamento
farmacoldgico seria maior do que a que encontramos em nosso estudo. Isso se observa na
reserva dos indios Baikiri, estudada por BORGES (2002), onde a lacuna de tratamento
farmacoldgico é de 78%. Além de haver uma prevaléncia de epilepsia acumulada acima da
média, neste local, as pessoas ndo procuram o servico médico. Somente casos mais graves

acabam sendo levados a centros especializados.

Em algumas regides do Brasil, as pessoas procuram atendimento médico a
barco, tendo que viajar por dois ou trés dias até chegar ao centro de atendimento bésico.
Se houver necessidade de atendimento secunddrio ou tercidrio t€m que esperd-lo por meses.
Ha locais, ainda, em que as condi¢des sanitdrias sdo precdrias, ndo havendo minimos
cuidados com higiene. Sem falar nas localidades onde ndo existe &dgua potdvel,
em que as pessoas andam por horas para obter um balde de 4gua barrenta que serd utilizado
para a alimentacdo de toda a familia por dias. Nessas localidades, tais como Manari,
em Pernambuco, e Jordao, no Acre, o IDH pode chegar a 0,4, como nas regides mais

pobres do mundo (PNUD, 2000).

Vemos lugarejos em que a assisténcia a gestacdo e ao parto se limita a presenca
de parteiras ou mulheres mais experientes no momento do nascimento, sem que haja
prevencdo a doengas e intercorréncias que podem acometer a mulher e o feto.
Além disso tudo, ainda temos a pobreza extrema de certas populacdes em que nio ha

condig¢des financeiras nem mesmo para a alimentacdo, quanto mais para a sadde.
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Portanto, devemos analisar nossos resultados lembrando-nos de que eles se
referem ao melhor panorama brasileiro possivel, onde hd acesso universal a saude e
distribuicdo gratuita de medicamentos. Eles ndo devem ser tomados como representantes da
situac@o brasileira, mas como dados alarmantes que, apesar de ruins, dizem respeito as

populacdes melhor assistidas do Brasil.
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Através deste estudo pudemos determinar a prevaléncia da epilepsia,

sua lacuna de tratamento farmacoldgico e sabermos se as diferencas de extratos sociais

interferem em seus valores.

Podemos concluir, através deste estudo, que:
A prevaléncia da epilepsia na populacdo estudada € similar a prevaléncia mundial.

As diferencas entre os extratos sociais agem sobre a prevaléncia da epilepsia, fazendo
com que nos extratos menos privilegiados a prevaléncia seja mais elevada que nos mais

ricos.

A lacuna de tratamento farmacoldgico da epilepsia existe em dreas urbanas do sudeste
do Brasil, com valores preocupantes. Sua causa € multi-fatorial, sendo importantes nas
nossas regides de estudo a falta de conhecimento médico e da comunidade a respeito da

epilepsia, que faz com que muitas pessoas prefiram ndo se tratar.

As diferencas socio-econOmicas ndo interferem sobre a lacuna de tratamento
farmacoldgico, diferentemente do que imaginidvamos. Isso nos sugere que mesmo o
tratamento que vem sendo dado em clinicas particulares ou em convénios as pessoas de

classes mais abastadas ndo estd conseguindo tratar adequadamente a todas elas.

Ha necessidade de educag@o continuada em epilepsia direcionada aos médicos, para que
o tratamento realizado seja de qualidade, colaborando realmente com a melhora da

pessoa com epilepsia.

Com estes resultados, pudemos reforcar o conceito de que epilepsia é um

problema de saude publica.

s

E necessario e urgente que haja uma mobilizacdo da sociedade para que esse

problema seja solucionado. E esta solucdo depende em grande parte de acdes estatais,

com o desenvolvimento de programas de sadde que levem a prevencdo primdria e

secunddria da epilepsia. Com esses programas, haveria uma diminuicdo de casos ativos e

prevencdo de casos novos da condi¢io, diminuindo o encargo social e econdmico que esse

problema de satide publica acarreta aos usudrios, a sua familia e ao Estado.
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Termo de Consentimento Informado

I- Resumo da Histoéria Clinica:

1- Nome do Paciente ou Responsével:

RG: Sexo: Telefone: ( )

II- Dados sobre a pesquisa cientifica:

1- Titulo do Projeto: Manejo da Epilepsia na Rede Primaria de Saude. Protocolo para um

Projeto Demonstrativo no Brasil.

2- Avaliacdo dos riscos da pesquisa: Sem Riscos ou Desconfortos.

III- Explicacio do Pesquisador ao Paciente ou seu Representante Legal

(Informagdes sobre o Projeto)
Objetivos da Pesquisa:

1- Identificar pacientes com epilepsia nas comunidades do Distrito de Bardo Geraldo,

em Campinas, e de Santo Antdnio e Jaguaré, em Sdo José do Rio Preto.

2- Fornecer acompanhamento médico e da equipe dos Centros de Sadde dessas

comunidades aos pacientes com epilepsia identificados.
3- Fornecer medicacao adequada e em quantidade suficiente aos pacientes acompanhados.
4- Encaminhar os pacientes com quadro de dificil resolu¢do aos centros de referéncia.

5- Criar equipes de apoio, formada por membros da comunidade, profissionais da sauide,

pacientes e familiares.
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6- Auxiliar o paciente com epilepsia a se reinserir na comunidade, através do controle de

crises e das equipes de apoio.
7- Qualificar e quantificar o estigma em relacao a epilepsia e aos pacientes com epilepsia.
8- Minimizar o estigma em relacao a epilepsia e seus efeitos.

9- Criar um modelo de atendimento ao paciente com epilepsia baseado nas experiéncias

adquiridas nessa pesquisa.

Beneficios que poderdo ser obtidos:

1- Coletivos- identificacdo e o manejo de pessoas com epilepsia da drea dos Distritos de
Barao Geraldo, em Campinas, Santo Antonio e Jaguaré, em Sao José do Rio Preto,
através do sistema de atendimento primdrio a saude ja existente e com a participacdo da
comunidade e desenvolver um modelo de tratamento da epilepsia na rede primaria de

saide que possa ser aplicado em nivel nacional.

2- Individual- esclarecer ao individuo com epilepsia e aos seus familiares suas dividas a
respeito da epilepsia; encaminhd-los aos servicos ambulatoriais e hospitalares
especializados na rede publica; ensind-los onde e como obter medicacdo antiepiléptica

gratuita na rede publica.

Procedimentos da Pesquisa:

e Os senhores deverdo: responder a questiondrios que informardo aos pesquisadores sobre
sua saude fisica e sobre suas situagdes emocional e sdcio-econdOmico-cultural e sobre os
seus conhecimentos em epilepsia; ser entrevistados pela equipe médica para
confirmacao do diagnéstico de epilepsia; se submeter a acompanhamento pela equipe do

centro de saude; comparecer as consultas agendadas pela equipe.

e Ser-lhe-4 fornecida receita médica para obtencdo da medicacdo adequada, na quantidade

necessdria para o periodo até a consulta seguinte, durante o0 acompanhamento médico.

e Ser-lhe-4 proporcionado freqiientar grupos de apoio, com profissionais que possam lhe

auxiliar na resolu¢do de problemas relacionados a sua saude.
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IV- Esclarecimento

Os senhores terdo a liberdade de retirar o seu consentimento a qualquer momento,
sem que isso os impeca de usufruir os cuidados de saide na rede publica em funcdo da
epilepsia. Asseguramos que seus nomes nao serdo identificados, revelados e nem usados
com outras finalidades: as informagdes obtidas serdo sigilosas e SEU NOME E OS
DADOS DE SUA DOENCA SERAO TRANSFORMADOS EM NUMEROS,

portanto os resultados serdo analisados e divulgados de forma andnima e coletiva.

DECLARO QUE, APOS TER SIDO CONVENIENTEMENTE ESCLARECIDO
PELO PESQUISADOR, CONFORME REGISTRO NOS ITENS 1 A 4,
CONSINTO EM PARTICIPAR NA AMOSTRAGEM DO PROJETO DE PESQUISA
EM QUESTAO, POR LIVRE VONTADE SEM TEM SIDO SUBMETIDO A
QUALQUER TIPO DE PRESSAO.

, de de 200 .
Nome do paciente ou responsavel legal Assinatura
Nome do pesquisador Assinatura
Nome da testemunha Assinatura
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Questionario para identificacao de individuos com epilepsia na comunidade

1- Vocé tem ou teve crises (ataques, acesso, convulsdao) na qual perde a consciéncia e cai

subitamente? E nesta casa, alguém tem? SIM [ ]; NAOJ 1.

2- Voceé tem ou teve crises em que perde o contato com a realidade ( meio) e fica como se

estivesse fora do ar ? Nesta casa, alguém tem? SIM[ ]; NAO[ 1.

3- Vocé tem ou teve crises na qual tem repuxdes incontroldveis em bragos,  pernas, na

boca ou vira a cabeca para o lado? E nesta casa, alguém tem? SIM[ 1: NAO[ 1.

4- Voce tem ou teve crises de desmaio e que ao acordar nota que fez xixi ou cocO na roupa

sem perceber? Nesta casa, alguém tem? SIM[ ];NAOT 1.

5- Vocé tem ou teve crises na qual sente sensacdo ruim de “fundeza” ou bola na “boca
do estdbmago” e que sobe até a garganta e em seguida sai fora do ar, e depois dizem que
voce ficou mexendo em algo com as maos ou mastigando ou olhando para algo

distante? Nesta casa, alguém tem essas crises? SIM[ ]; NAOJ 1.

6- Algum médico ou profissional de saide ou mesmo familiares ja lhe disse que vocé
tem ou teve convulsdo febril na infancia; ou durante alguma doenca grave qualquer?

Nesta casa, alguém teve este problema? SIM[ ]; NAOJ 1.

7- Vocé tem rapidos abalos tipo “choque” nos bracos (as coisas caem da mao) ou pernas

com ou sem queda, principalmente pela manha? SIM[ I; NAO[ 1.
8- Ha alguém desta casa com epilepsia em algum asilo? SIM[ |; NAO[ 1.
POSITIVO [ ] NEGATIVO ] NAO ATENDEU [ ]
CASA FECHADA [ ] CASA VAZIA | ] COLABORACAO NEGADA [ ]
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Questionario de critério de classificacao socio-economica do Brasil

itens de consumo Naotem | 1 2 3 4
TV a cores 0 2 3 4 5
Video-cassete 0 2 2 2 2
Rédio 0 1 2 3 4
Banheiro 0 2 3 4 4
Carro 0 2 4 5 5
Empregada doméstica 0 2 4 4 4
Geladeira 0 2 2 2 2
Freezer 0 1 1 1 1
Aspirador de p6 0 1 1 1 1
Miquina de lavar 0 1 1 1 1
Geladeira e freezer Pontos
Nao tem 0
Somente geladeira sem freezer 2
Geladeira duplex ou freezer 3
Escolaridade do dono da casa Pontos
Analfabeto 0
Primério incompleto 1
Primédrio completo 2
Secundério completo 3
Universitdrio completo 5
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Classificacao das classes s6cio-econdmicas no Brasil.

Critérios relacionados ao poder de consumo.

Porcentagem no

Classes Pontos
Brasil (%)
Al 30-34 1,4
A2 25-29 3,3
B1 21-24 7,7
B2 17-20 10,9
C 11-16 12,9
D 06-10 42,7
E 00-5 21,1
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Casos Positivos - Convite para participar do Estudo

No final do ano passado (2002) estivemos na sua casa fazendo algumas perguntas.
As respostas sugerem que alguém na sua casa possa ter algum tipo de epilepsia.

Peco a sua colaboracao para responder outras perguntas.

Identificagdo:

Nome do paciente:

No caso de menor, nome do responsdvel:
Idade: Cor: Estado Civil: Profissao

Numero de moradores na casa: [ ]; Quantos Masculino [ ], Feminino [ ].

Rua: n°: Apt°® n°:

Bairro: Cidade: Tel: ( )

Status de ocupacao ou de estudo no dltimo ano:

o/a paciente estava: trabalhando [ ]; estudando [ ]; nem trabalhando nem estudando [ ].

Favor responder as seguintes perguntas:

1- Vocé tém o diagndstico de epilepsia feito por algum médico?

( )Sim ( )Nao sei ( )N@o. O problema é:

2- Com que idade comecou este problema?

3- Qual o tipo de ajuda que vocé procurou primeiro:

( )médica ( )ndo médica ( )ndo procurei ajuda ainda.

4- Quanto tempo depois do inicio dos sintomas vocé foi ao médico:

5- Vocé faz acompanhamento médico? ( )sim ( )nao

Caso sim, o nome do lugar:
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6- Com que freqii€ncia vocé vai ao médico?
( )todo més ( )acada trés meses ( ) a cada seis meses ( )a cada ano

( )quando eu tiver vontade Observacao

7- Quando foi a dltima vez que foi ao médico para tratar da epilepsia?
( )faz menos de um més ( )faz menos de trés meses ( )faz menos de seis meses

( )faz menos de um ano ( )faz mais de um ano

Obs.:

8- Quando foi a dltima vez que teve uma crise?

( Hfaz menos de seis meses ( Hfaz menos de um ano ( )faz menos de dois anos
( )faz menos de cinco anos ( )faz mais de cinco anos
Obs.:

9- O que voceé acha do seu tratamento?
( )muito bom ( )bom ( ruim ( )muito ruim

10- Quais sdo os remédios que vocé toma no momento? (favor dar preferéncia aos
antiepilépticos: carbamazepina, fenobarbital, fenitoina, valproato, diazepan, clobazan,

clonazepan, lamotrigina, topiramato)

Dose Quantas vezes | Dose que costuma Efeito
Nome

(comprimidos) ao dia esquecer colateral

11- Se eu lhe disser que este posto de satde tem um programa para tratamento de pacientes

com epilepsia e se vocé tivesse epilepsia, vocé faria o tratamento aqui?

( )sim ( )ndo, por qué?
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12- A pessoa da casa com suspeita de epilepsia poderia vir até o Posto para confirmar o

diagndstico?
( )sim ( )ndo Caso sim, data da consulta: / /
Nome da pessoa que tomou nota: Data:
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