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RESUMO

Introdução: A avaliação da qualidade dos serviços de saúde sob a ótica dos pacientes com epilepsia (PCE)
pode ser uma ferramenta importante para organização e promoção do sistema de saúde. Objetivos: Avaliar e
apresentar alguns aspectos sobre a satisfação do PCE com os serviços de saúde: satisfação geral, grau de
informação sobre epilepsia e sua comunicação oferecida pelos profissionais de saúde, preferências pelo aten-
dimento no setor primário ou pelo hospitalar, acessibilidade às consultas, eficácia do tratamento (freqüência
das crises epilépticas) e medidas de melhoria do serviço com enfoque no uso de enfermeiras especializadas
em epilepsia. Métodos: Foi realizada uma revisão sistemática baseada em artigos selecionados segundo os
objetivos e captados nos bancos bibliográficos Pubmed e Science Direct. Resultados: Na maioria dos
estudos, foram encontradas avaliações no geral positivas ao atendimento. No entanto, em quase todos exis-
tem críticas específicas, como a falta de comunicação, atendimento não compartilhado pelo setor primário e
especializado, acessibilidade deficiente às consultas e a falta de continuidade do tratamento. Conclusão: Na
tentativa de prover uma melhoria do atendimento aos PCE é fundamental conhecer as suas perspectivas,
percepções, preferência e necessidades.

Unitermos: Epilepsia, paciente, satisfação, perspectiva, visões, necessidades, avaliação dos serviços de aten-
ção à saúde.

ABSTRACT

Patient with epilepsy: Satisfaction with the health care system?
Introduction: The evaluation of the quality of the health care under the patients with epilepsy (PWE) view
can be an important tool for the organization and promotion of the health  care system. Objective: To
evaluate and to present  some aspects of the of the PWE satisfaction regarding the health care system services:
general satisfaction, degree of information about epilepsy and its communication offered by the health care
workers, preferences for the service in the primary health care or for the hospital care, accessibility to the
consultations, effectiveness of the treatment (frequency of the epileptic seizures) and measures of improvement
of the service with focus in the specialized nurses’ work in epilepsy. Methods: A systematic review was
carried out based on papers searched according to the objectives and obtained in the bibliographical banks
Pubmed and Science Direct. Results: In most of the studies, they were found evaluations in the general
positive to the services. However, in almost all specific criticisms exist, as the communication lack, services
not shared by the primary and specialized health care, insufficient accessibility to the consultations, and the
lack of continuity of the treatment. Conclusion: In the attempt of providing an improvement of the service
to PWE is fundamental to know their perspectives, perceptions, preference and needs.
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INTRODUÇÃO

Os crescentes custos da atenção médica e o aumento
da sua complexidade (procedimentos médicos cada vez
mais sofisticados e, às vezes, uso indiscriminado da
tecnologia) conduzem à expansão de trabalhos e pesqui-
sas de avaliação da qualidade e dos custos da atenção mé-
dica. Com isso existe a preocupação de avaliar os Serviços
de atenção à saúde (serviços, materiais e procedimentos
para o diagnóstico, prevenção, tratamento, cura ou alívio
de uma condição de saúde) e indiretamente colaborar com
o Sistema de atenção à saúde (organização e o método
pelos quais a atenção à saúde é provida).29 O termo quali-
dade geralmente denota um grande espectro de caracte-
rísticas desejáveis de cuidados que incluem a efetividade,
eficácia, eficiência, equidade, aceitabilidade,acessibilidade,
adequação e qualidade técnico-científica. Portanto ava-
liar a qualidade dos serviços de saúde é um procedimento
complexo.43

Podemos notar que diferentes estudos de avaliação da
qualidade dos serviços de atenção à saúde estes entendi-
dos por serviços de diagnóstico e tratamento de doenças e
a manutenção da saúde, hoje desenvolvidos se dividem
em dois grupos: Estudos corporativos racionalizadores e
estudos antropossociais.34 Os primeiros abrangem a audi-
toria médica, análises de custos, avaliação de eficácia e
segurança da tecnologia médica; os outros apresentam
como eixos principais os estudos de acessibilidade e da
satisfação dos pacientes.34 Existem estudos de satisfação
como variável dependente baseados nos indicadores de
“satisfação geral e satisfação específica”.17 De acordo com
Fitzpatrick16 os pacientes apresentam diferentes dimensões
de satisfação com o atendimento de acordo com os seguin-
tes fatores: Humanidade, informação, qualidade em geral,
competência do atendente de saúde, burocracia, acesso,
custo, facilidades, resultados, continuidade, atenção para
problemas psicossociais.

O interesse pela temática foi reforçado porque estu-
dos mostraram que usuários satisfeitos tendem a aderir ao
tratamento prescrito, a fornecer informações importantes
ao provedor e a continuar utilizando os serviços de aten-
ção à saúde.12 Portanto a satisfação do paciente é um im-
portante indicador da qualidade do sistema de saúde, útil
para avaliar o acesso às consultas e padrões de comunica-
ção, e se usado sistematicamente, pode ser um instrumen-
to utilizado para organização e promoção do sistema de
saúde.16,25,42

Epilepsia é uma doença crônica e o seu tratamento é
muito mais complexo do que apenas obter o controle das
crises epilépticas. Há também necessidade de controle de
potenciais conseqüências psicológicas e sociais deletérias
dos pacientes e sua família. Os serviços que atendem a
esses pacientes devem estar qualificados para tratar desses
problemas.

Avaliar todos os critérios de satisfação pelos usuários,
nesse caso o paciente com epilepsia, está fora do escopo
dessa revisão, porém o enfoque foi dado aos seguintes itens:
satisfação geral, resolutividade (número de crises), acesso,
comunicação, preferência pelo local do atendimento e
avaliação de medidas de melhoria do serviço com enfoque
no uso de enfermeiras especializadas em epilepsia.

MÉTODOS

Foi realizada uma revisão sistemática baseada em ar-
tigos que abordassem as necessidades, perspectivas e
percepções dos PCE sobre o Sistema de Atenção à Saúde
sendo analisados sete aspectos: satisfação em geral,
comunicação, eficácia do tratamento pela freqüência das
crises epilépticas, acessibilidade as consultas, preferên-
cia pelo atendimento primário/hospitalar, principais fa-
tores que influenciam a satisfação dos pacientes e opi-
niões acerca de medidas de melhoria do serviço de atendi-
mento.

Os artigos foram selecionados segundo os objetivos e
captados nos bancos bibliográficos Pubmed e Science Direct.
No PubMed utilizaram-se como os descritores principais
as palavras chave combinadas epilepsy AND (patient
satisfaction OR perspective OR views OR needs OR
satisfaction). Os limites foram: artigos nas línguas por-
tuguesa, inglesa, francesa ou espanhola e publicados
desde 1992 até dois de maio de 2007. Foram obtidos 99
artigos e selecionados 21 que atendiam às questões estu-
dadas. No Science Direct foram combinadas as palavras
epilepsy AND (patient satisfaction OR perspective OR
want OR views OR needs OR satisfaction) AND health
care, na data de 2 de maio de 2007: foram obtidos 44 arti-
gos e selecionados 11 artigos. Nessas duas buscas, obtive-
mos sete artigos compartilhados e no total foram encon-
trados 25 artigos. Em suas respectivas leituras obtivemos a
partir de suas referências outros sete artigos relaciona-
dos.9,18,19,23,24,33,40 Foram também incluídos mais 11 artigos
nas seções de introdução e discussão sobre aspectos gerais
relacionados à avaliação da satisfação dos pacientes e qua-
lidade dos serviços.11,12,16,17,20,21,25,34,39,42

Os pacientes epilépticos estão satisfeitos com o
atendimento?

Em um contexto geral, os PCE estão satisfeitos com o
sistema de saúde.1,3,4,14,15,18,19,24,32,41

Apresentamos em grau de importância, disposto em
ordem decrescente, os fatores mais importantes no aten-
dimento: acessibilidade ao médico, confirmação do diag-
nóstico, adequada prescrição de drogas antiepilépticas
(DAE), informações recebidas pelos médicos sobre a
doença e aspectos sociais,1,2 além da presença dos médicos
em grupos de auto-ajuda da PCE e uma agradável sala de
espera.1
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Acessibilidade deficiente às consultas e a falta de
continuidade do tratamento, assim como a dificuldade
de acesso pela falta de transporte, foram criticados pelos
PCE em diversos estudos.1,8,23,26,30,41,43 A falta de aten-
dimento aos pacientes de difícil controle e de pacientes
sem crises, foi respectivamente, de 14,1% e 74,2%, segun-
do Moran et al. 2000.30 Em outros estudos, esse grande
percentual de pacientes não atendidos em um ano foi
similar: em Mills (1999),27 42,4% não tiveram consultas
em um ano; em Jacoby et al. (1996),23 51% não foram aten-
didos, nem pelo setor primário e tampouco pelo hospi-
talar.

Outro critério de avaliação da qualidade do serviço é
através da efetividade que pode ser aferida através do con-
trole das crises epilépticas. Dez artigos quantificaram as
crises epilépticas.1,3,4,8,10,13,14,24,26,38 Por questões metodoló-
gicas, não é possível comparar a freqüência das crises en-
tre os estudos. Cabe ressaltar que na maioria dos estudos,
o grupo mais representativo de PCE apresentava uma ou
mais crises por ano.

Em diferentes estudos, são apontadas as preferências
dos pacientes em relação ao setor de atendimento. Os PCE
consideram que seu tratamento poderia ser mais eficaz em
clínicas especializadas em epilepsia,1,6,8,41 compartilhado no
setor primário e hospitalar,2,4,32 e em outros artigos verifi-
ca-se uma preferência pelo atendimento pelos médicos
generalistas.27,38 As principais razões pela escolha do aten-
dimento no setor primário: tratamento personalizado e
mais familiar. A preferência pelo atendimento no setor
hospitalar se baseia no presumido maior conhecimento
específico sobre a doença.

Em 19 artigos foram encontradas críticas à falta de
comunicação e informações dos médicos aos PCE. Uma
das justificativas apontadas seria a pouca disponibilidade
de tempo de consulta. Os resultados desses estudos suge-
rem que os PCE requerem informações sobre: epilepsia em
geral, diagnóstico, uso de DAE e seus efeitos colaterais e
o seu uso na gravidez, controle das crises, indicação
neurocirúrgica, assuntos psicológicos (estresse e ansieda-
de) e sociais (estilo de vida, emprego, direção de veícu-
los).2,3,5-9,14,15,18,24,28,31-33,36,38,40,43

Medidas de melhoria do atendimento

Alguns artigos ressaltam a necessidade de melhorar o
serviço de atendimento aos PCE,1,3,6,22,43 e foram sugeridas
como medidas neste sentido: disponibilizar materiais expli-
cativos sobre a doença, melhorar a comunicação, di-
minuir os atrasos do atendimento pelos médicos, dis-
ponibilizar os exames complementares no mesmo local do
atendimento,1 oferecer atendimento pelos profissionais de
serviço social e de psicologia,5,6 além de melhorar a orga-
nização dos serviços de atenção à saúde e competência
técnica dos médicos.22,43

Uma forma descrita de melhora da comunicação e da
qualidade do serviço é a interveniência de enfermeiras
especializadas.6,9,18,24,26-28,36,37 Em diversos artigos, verifica-
se que os PCE gostariam de ter mais acesso a seus cuida-
dos.18,24,26,27 PCE atendidos por enfermeiras discutem mais
tópicos em epilepsia com seus médicos, e são mais pro-
pensos a qualificar o atendimento como excelente,27,28

melhoram a comunicação e a satisfação dos PCE, mas não
o estado de saúde e a freqüência de atendimento.27,28 Os
pacientes valorizam o tempo e a técnica aplicada de ensi-
no sobre epilepsia pelas enfermeiras, assim como o seu
apoio e aconselhamento, principalmente sobre assuntos
sociais.6,9,27,28,36,37 Contudo assuntos como o uso de DAE e
o diagnóstico sejam assuntos preferencialmente discutidos
com os médicos, de acordo com os PCE. Portanto, o aces-
so às enfermeiras destaca-se como uma forma popular de
provisão de conhecimento e fornecimento de um serviço
qualificado, efetivo para PCE. Outras formas de comuni-
cação e provisão de informações também são destaca-
das,5,6,7,1 porém não existe um consenso sobre o momento
oportuno e a forma adequada de prover a informação. Exis-
tem alternativas consideradas apropriadas tais como edu-
cação em grupo e divulgação por panfletos,6,7 cursos.5

DISCUSSÃO

O tratamento do PCE é muito mais complexo do que
apenas obter o controle das suas crises, pois epilepsia é uma
doença com possíveis conseqüências psicológicas e sociais
potenciais no paciente e em sua família.

As pesquisas de opinião induzem-nos a pensar que a
insatisfação dos usuários externos (PCE) do Sistema de
atenção à saúde é geral. Porém, em um contexto geral, a
avaliação dos pacientes sobre ele nos estudos apresenta-
dos foi positiva. Os PCE estão satisfeitos com atendimento
como demonstrado na Tabela 1.1,3,4,14,15,18,19,24,32,41 Essa afir-
mação torna-se discutível quando confrontadas às avalia-
ções negativas a certas perguntas específicas desenvolvidas
nos mesmos estudos. Existe uma grande insatisfação dos
PCE com as informações recebidas pelos médicos, na maio-
ria dos estudos os pacientes desejavam explicações sobre a
causa da doença, fatores desencadeantes, tratamento,
licença para dirigir e trabalho.2,3,5-9,14,15,19,24,28,32,33,36,38,40,43

Essa deficiência pode ser atenuada pela interveniência de
enfermeiras especializadas, como foi sugerido em estudos
britânicos,6,9,27,28,36,37 em parte justificados pela maior dis-
ponibilidade de tempo destes profissionais.

Outro critério de avaliação da qualidade do serviço é
a garantia de acesso. Porém, apesar dos PCE preferirem
uma assistência conjunta (setor primário e secundário),
os pacientes nestes estudos eram freqüentemente atendi-
dos no setor primário. Essa preferência foi justificada no
estudo de Poole et al. (2000),32 onde se estabelece que os
PCE preferem serem assistidos por especialistas pelo co-
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nhecimento e pelos generalistas pela relação médico-pa-
ciente. A freqüência pela qual o PCE é assistido pelos
médicos também se insere na qualidade do serviço presta-
do aos PCE. Apesar de não existir nenhum trabalho que

demonstre a freqüência adequada para atender ao PCE,
torna-se preocupante a constatação de que 74,5% dos PCE
com doença controlada e 14,1% dos PCE de difícil con-
trole não se consultavam há 12 meses.3

Tabela 1. Sumário dos principais resultados dos artigos sobre avaliação da satisfação dos PCE com Sistema de Saúde segundo
critérios: satisfação geral, comunicação e efetividade.

Autor/local Metodologia Comunicação Numero de crises/efetividade 
Averis (1996)  
Australia 

Transversal 
Questionário randomizado 
N = 200 

65% dos PCE receberam 
informações sobre a doença,  
71% sobre as DAE 

46% dos PCE apresentam suas crises 
bem controladas, 42,5% 
moderadamente controlada e 11% 
apresentam crises de difícil controle 

Chappel B (1992) 
Inglaterra 

Transversal 
Questionário enviado por correio, 
randomizado 
N = 437 (membros da Associação 
Britânica de Epilepsia) 

Expressaram uma necessidade de 
adquirirem mais informações, 
especialmente sobre as medicações 

72% dos PCE apresentam menos de 
uma crise epiléptica por mês 

Chappel B (1998) 
Inglaterra 

Transversal 
Questionário aplicado no Setor Primário  
e Secundário de Saúde 
N = 178. 

58% sentem que raramente ou 
nunca recebem informações 
adequadas no setor  primário,  
pelos médicos generalistas 

27% dos PCE estão livres de crises 
epilépticas, 21% apresentam entre  
uma e doze crises epilépticas/ano e 
52% apresentam mais de doze crises 
por ano 

Fisher (2000) 
EUA 

Transversal 
Questionário por e-mail 
N = 1023 
Community 

Comunicação insatisfatória 11% dos PCE apresentam crises entre 
1-3 semanas; 10% entre 1-4 meses; 
18% entre 4-12 meses; 10% entre  
1-2 anos; 31% referem não terem tido 
crises há mais de 2 anos 

Fisher (2000) 
EUA 

Transversal 
Questionário por e-mail 
N = 1023. Perspective II 

63%  referem receber comunicação 
insatisfatória 
Insatisfação com o tempo 
despendido e informação dada pelos 
médicos sobre a doença 

18% apresentam crises semanais,  
21% mensais, 18% anuais, 31%  a  
cada 2 anos 

Goldstein (1997) 
Inglaterra 

Transversal 
3 questionários aplicados em clínica 
especializada em epilepsia 
N = 70. 

40% gostariam de receber mais 
informações, principalmente sobre 
educação, aspectos sociais), 31,4% 
gostariam de receber informações 
específicas sobre epilepsia 

15%  apresentam crises 1/ mês-1/ ano; 
13%  1/semana-1/mês; 37,7 semanais 

Goldstein (1997) 
Inglaterra 

Transversal 
3 questionários. clínica especializada em 
epilepsia/ 
neuropsiquiatria 
N = 70. 

Apenas 25% sentem que receberam 
informações suficientes sobre 
epilepsia 
40%  informaram nunca terem 
recebido informações sobre os 
efeitos colaterais das DAEs 
Menos de 1/3 dos PCE  receberam 
informações sobre aspectos gerais 
de sugurança 

37,7% dos PCE apresentam crises 
epilépticas semanais 

Jain P (1993), 
Irlanda 

Transversal 
Questionário 
N = 493. 

90% dos PCE gostariam de mais 
informações sobre epilepsia;  
1/3 não foram informados sobre o 
que é epilepsia; apenas 20% estão 
satisfeitos com informações 
recebidas sobre os efeitos colaterais 
das DAEs 
Menos de 18% foram informados 
sobre aspectos de segurança 

20% dos PCE apresentam uma crise 
epiléptica semanal; 26% mensal;  
21% anual 

Poole K (2000), 
Inglaterra 

Transversal 
Questionário aplicado no setor primário e 
serviço e especializado 
N = 2394 

51,7% de pacientes atendidos por 
médicos generalistas referem 
receber informações sobre epilepsia 
e 59,4%  pelo atendimento 
especializado 

 

Upton D (1996), 
Inglaterra 

Transversal 
Questionário 
N = 76 (PCE) 
N = 52 (parentes de PCE) 

  

* Em todos os artigos a avaliação geral dos PCE foi positiva, satisfatória.
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Nos estudos apresentados com diferentes amostras de
pacientes, percebe-se de uma forma geral que cerca de
1/3 dos PCE não estão livres de crises, mesmo em uso de
droga antiepiléptica. Esse é mais um dado que corrobora a
insatisfação dos PCE com o tratamento, já que não apre-
senta uma boa efetividade.

Portanto, nos parece que existe uma dificuldade dos
PCE distinguirem as graduações do atendimento de quali-
dade (baixa/alta), talvez pelo fato de saberem que estão
sendo avaliados pelo entrevistador, que em alguns estudos
eram o próprio médico, levando ao PCE emitir respostas
“gentis” que não correspondessem as suas reais opiniões.
Ademais, essa percepção pode se relacionar com aspectos
da infra-estrutura material dos serviços (existência de equi-
pamentos, medicamentos, etc.), com as amenidades (ven-
tilação, conforto, etc.) e, também, com as atuações do
usuário sobre o processo saúde-doença.39 Outra razão
formulada para essa percepção subjetiva positiva é a re-
lutância que os pacientes têm em expressar comentários
críticos sobre o sistema de atenção à saúde. Portanto,
uma reserva deve ser feita às respostas dadas pelos pacien-
tes, já que suas opiniões oscilam de acordo com seu estado
emocional e do estágio ou tipo de doença.16 A satisfação
do usuário não necessariamente reflete uma avaliação
positiva, e sim a ausência de um evento extremamente
negativo como observam Esperidião MA e Trad LAB
2006.12

Algumas limitações devem ser destacadas nesse
artigo, não se pôde fazer uma síntese ideal dos resulta-
dos encontrados nos diferentes estudos, pela sua diver-
sidade metodológica, alguns inclusive com avaliação
qualitativa. Um exemplo a ser dado foi o critério de
eficácia utilizado sendo este representado pelo número
de crises epilépticas, como os artigos apresentam dife-
rentes perfis de pacientes pode ser que o maior número
de crises esteja apenas relacionado à amostragem de
pacientes mais graves com epilepsia de difícil controle.
Apesar de não haver um consenso entre as metodolo-
gias aplicadas para avaliação da satisfação dos PCE, de
acordo com Donabedian (1968),11 a satisfação do pa-
ciente é o mais importante objetivo no estudo do cuidado
médico, apesar de não poder ser um indicador direto ou
indireto, mas apenas aproximado, da qualidade do cuida-
do à saúde.

Todos os estudos encontrados foram estrangeiros, em
sua maioria britânicos e americanos, e, portanto, desen-
volvidos em outro contexto, onde a realidade dos serviços
e as características das populações envolvidas são bastan-
te distintas da nossa população brasileira usuária dos ser-
viços públicos de saúde. Possivelmente, a efetividade do
atendimento deva ser menor e as percepções mais negati-
vas do atendimento em países em desenvolvimento, como
no Brasil.

CONCLUSÃO

Na tentativa de prover uma melhoria do atendimento
aos PCE é fundamental conhecer suas perspectivas, per-
cepções, preferências e necessidades. A literatura abordan-
do sobre esse tema ainda é escassa, e mais pesquisas de-
vem ser feitas nesse âmbito, principalmente em países
como o Brasil.
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