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RESUMO

Introdugio: A avaliagio da qualidade dos servigos de satide sob a ética dos pacientes com epilepsia (PCE)
pode ser uma ferramenta importante para organizago e promogao do sistema de satide. Objetivos: Avaliar e
apresentar alguns aspectos sobre a satisfacio do PCE com os servicos de satde: satisfagio geral, grau de
informacdo sobre epilepsia e sua comunicagio oferecida pelos profissionais de satide, preferéncias pelo aten-
dimento no setor primério ou pelo hospitalar, acessibilidade as consultas, eficacia do tratamento (freqiiéncia
das crises epilépticas) e medidas de melhoria do servigo com enfoque no uso de enfermeiras especializadas
em epilepsia. Métodos: Foi realizada uma revisao sistemética baseada em artigos selecionados segundo os
objetivos e captados nos bancos bibliograficos Pubmed e Science Direct. Resultados: Na maioria dos
estudos, foram encontradas avaliagdes no geral positivas ao atendimento. No entanto, em quase todos exis-
tem criticas especificas, como a falta de comunicacéo, atendimento ndo compartilhado pelo setor primério e
especializado, acessibilidade deficiente as consultas e a falta de continuidade do tratamento. Conclusiao: Na
tentativa de prover uma melhoria do atendimento aos PCE é fundamental conhecer as suas perspectivas,
percepgdes, preferéncia e necessidades.

Unitermos: Epilepsia, paciente, satisfacdo, perspectiva, visdes, necessidades, avaliagio dos servigos de aten-
¢Ao 2 sadde.

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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INTRODUCAO

Os crescentes custos da atencio médica e o aumento
da sua complexidade (procedimentos médicos cada vez
mais sofisticados e, as vezes, uso indiscriminado da
tecnologia) conduzem a expansio de trabalhos e pesqui-
sas de avaliacdo da qualidade e dos custos da atengdo mé-
dica. Com isso existe a preocupagio de avaliar os Servicos
de atengfio a satde (servicos, materiais e procedimentos
para o diagndstico, prevencio, tratamento, cura ou alfvio
de uma condicio de satide) e indiretamente colaborar com
o Sistema de atengfo a satde (organizacio e o método
pelos quais a atengio a satde é provida).?” O termo quali-
dade geralmente denota um grande espectro de caracte-
risticas desejaveis de cuidados que incluem a efetividade,
eficAcia, eficiéncia, equidade, aceitabilidade,acessibilidade,
adequacio e qualidade técnico-cientifica. Portanto ava-
liar a qualidade dos servigos de satide é um procedimento
complexo.¥

Podemos notar que diferentes estudos de avaliagao da
qualidade dos servicos de atengfio a saide estes entendi-
dos por servicos de diagnéstico e tratamento de doengas e
a manutencio da satde, hoje desenvolvidos se dividem
em dois grupos: Estudos corporativos racionalizadores e
estudos antropossociais.** Os primeiros abrangem a audi-
toria médica, analises de custos, avaliagio de eficicia e
seguranca da tecnologia médica; os outros apresentam
como eixos principais os estudos de acessibilidade e da
satisfagdo dos pacientes.** Existem estudos de satisfacio
como varidvel dependente baseados nos indicadores de
“satisfagdo geral e satisfacio especifica”.!” De acordo com
Fitzpatrick! os pacientes apresentam diferentes dimensoes
de satisfagio com o atendimento de acordo com os seguin-
tes fatores: Humanidade, informacéo, qualidade em geral,
competéncia do atendente de satide, burocracia, acesso,
custo, facilidades, resultados, continuidade, atencéo para
problemas psicossociais.

O interesse pela tematica foi refor¢ado porque estu-
dos mostraram que usudrios satisfeitos tendem a aderir ao
tratamento prescrito, a fornecer informagdes importantes
ao provedor e a continuar utilizando os servigos de aten-
¢do a sadde.!? Portanto a satisfagio do paciente é um im-
portante indicador da qualidade do sistema de satde, ttil
para avaliar o acesso as consultas e padrdes de comunica-
Ao, e se usado sistematicamente, pode ser um instrumen-
to utilizado para organizacio e promogio do sistema de
satde. 162542

Epilepsia é uma doenga cronica e o seu tratamento é
muito mais complexo do que apenas obter o controle das
crises epilépticas. Ha também necessidade de controle de
potenciais conseqiiéncias psicoldgicas e sociais deletérias
dos pacientes e sua familia. Os servicos que atendem a
esses pacientes devem estar qualificados para tratar desses
problemas.
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Awaliar todos os critérios de satisfagio pelos usudrios,
nesse caso o paciente com epilepsia, esti fora do escopo
dessa revisdo, porém o enfoque foi dado aos seguintes itens:
satisfacio geral, resolutividade (ndmero de crises), acesso,
comunicagio, preferéncia pelo local do atendimento e
avaliacdo de medidas de melhoria do servico com enfoque
no uso de enfermeiras especializadas em epilepsia.

METODOS

Foi realizada uma revisio sistemética baseada em ar-
tigos que abordassem as necessidades, perspectivas e
percepgdes dos PCE sobre o Sistema de Atengéo a Satde
sendo analisados sete aspectos: satisfacio em geral,
comunicacio, eficicia do tratamento pela freqiiéncia das
crises epilépticas, acessibilidade as consultas, preferén-
cia pelo atendimento primario/hospitalar, principais fa-
tores que influenciam a satisfacio dos pacientes e opi-
nides acerca de medidas de melhoria do servico de atendi-
mento.

Os artigos foram selecionados segundo os objetivos e
captados nos bancos bibliograficos 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 linguas 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 as questdes 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 referéncias outros sete artigos relaciona-
dos.>18:19.23,243340 Foram também incluidos mais 11 artigos
nas se¢des de introducio e discussdo sobre aspectos gerais

relacionados a avaliacio da satisfacio dos pacientes e qua-
lidade dos servigos.!11216.17.2021,253439.42

Os pacientes epilépticos estao satisfeitos com o
atendimento?

Em um contexto geral, os PCE estio satisfeitos com o
sistema de satide, 134 1415.18.19.243241

Apresentamos em grau de importancia, disposto em
ordem decrescente, os fatores mais importantes no aten-
dimento: acessibilidade ao médico, confirmacio do diag-
noéstico, adequada prescrigio de drogas antiepilépticas
(DAE), informagdes recebidas pelos médicos sobre a
doenca e aspectos sociais,"? além da presenca dos médicos
em grupos de auto-ajuda da PCE e uma agraddvel sala de
espera.!
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Acessibilidade deficiente s 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.!$2326304143° A falta de aten-
dimento aos pacientes de dificil controle e de pacientes
sem crises, foi respectivamente, de 14,1% e 74,2%, segun-
do Moran et al. 2000.3° Em outros estudos, esse grande
percentual de pacientes nio atendidos em um ano foi
similar: em Mills (1999),%" 42,4% nio tiveram consultas
em um ano; em Jacoby et al. (1996),% 51% nio foram aten-
didos, nem pelo setor primdrio e tampouco pelo hospi-
talar.

Outro critério de avaliagio da qualidade do servigo é
através da efetividade que pode ser aferida através do con-
trole das crises epilépticas. Dez artigos quantificaram as
crises epilépticas.!3+810.1314.242638 Por questdes metodold-
gicas, nfo é possivel comparar a freqiiéncia 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, sdo apontadas as preferéncias
dos pacientes em relacio ao setor de atendimento. Os PCE
consideram que seu tratamento poderia ser mais eficaz em
clinicas especializadas em epilepsia,*®*! compartilhado no
setor primério e hospitalar,>** e em outros artigos verifi-
ca-se uma preferéncia pelo atendimento pelos médicos
generalistas.?”’® As principais razoes pela escolha do aten-
dimento no setor primdrio: tratamento personalizado e
mais familiar. A preferéncia pelo atendimento no setor
hospitalar se baseia no presumido maior conhecimento
especifico sobre a doenga.

Em 19 artigos foram encontradas criticas 2 falta de
comunicagio e informagdes 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 informagdes sobre: epilepsia em
geral, diagnéstico, uso de DAE e seus efeitos colaterais e
o seu uso na gravidez, controle das crises, indicacio
neurocirtrgica, assuntos psicolégicos (estresse e ansieda-

de e sociais estilo de vida, emprego, dire ao de veicu-
G
IOS).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
servico de atendimento aos PCE, 136228 e foram sugeridas
como medidas neste sentido: disponibilizar materiais expli-
cativos sobre a doenga, melhorar a comunicacio, di-
minuir os atrasos do atendimento pelos médicos, dis-
ponibilizar os exames complementares no mesmo local do
atendimento,! oferecer atendimento pelos profissionais de
servico social e de psicologia,>® além de melhorar a orga-
nizacdo dos servicos de atencdo a satide e competéncia
técnica dos médicos.?>#
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Uma forma descrita de melhora da comunicagéo e da
qualidade do servico é a interveniéncia de enfermeiras
especializadas.0?18:2426-28,3637 Em diversos artigos, verifica-
se que os PCE gostariam de ter mais acesso a seus cuida-
dos.182426271 PCE atendidos por enfermeiras discutem mais
tépicos em epilepsia com seus médicos, e sio mais pro-
pensos a qualificar o atendimento como excelente,?’?
melhoram a comunicacéo e a satisfacio dos PCE, mas néo
o estado de satde e a freqiiéncia de atendimento.?* 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.®?27:283637 Contudo assuntos como o uso de DAE e
o diagnéstico sejam assuntos preferencialmente discutidos
com os médicos, de acordo com os PCE. Portanto, o aces-
so as enfermeiras destaca-se como uma forma popular de
provisio de conhecimento e fornecimento de um servigo
qualificado, efetivo para PCE. Outras formas de comuni-
cacdo e provisdo de informacdes também sio destaca-
das,”®"! porém nio existe um consenso sobre 0 momento
oportuno e a forma adequada de prover a informago. Exis-
tem alternativas consideradas apropriadas tais como edu-
cacido em grupo e divulgagio por panfletos,®? cursos.’

DISCUSSAO

O tratamento do PCE é muito mais complexo do que
apenas obter o controle das suas crises, pois epilepsia ¢ uma
doenga com possiveis conseqiiéncias psicoldgicas e sociais
potenciais no paciente e em sua familia.

As pesquisas de opinido induzem-nos a pensar que a
insatisfacio dos usuérios externos (PCE) do Sistema de
atencdo a satide é geral. Porém, em um contexto geral, a
avaliacdo dos pacientes sobre ele nos estudos apresenta-
dos foi positiva. Os PCE estéo satisfeitos com atendimento
como demonstrado na Tabela 1.13414151819.2432.41 Eggq afir-
macio torna-se discutivel quando confrontadas as avalia-
¢Oes negativas a certas perguntas especificas desenvolvidas
nos mesmos estudos. Existe uma grande insatisfagdo dos
PCE com as informagdes recebidas pelos médicos, na maio-
ria dos estudos os pacientes desejavam explicagdes sobre a
causa da doenga, fatores desencadeantes, tratamento,
licenca para dirigir e trabalho.23:59.1415.19.24283233.36,35,4043
Essa deficiéncia pode ser atenuada pela interveniéncia de
enfermeiras especializadas, como foi sugerido em estudos
britAnicos,®?27:283637 em parte justificados pela maior dis-
ponibilidade de tempo destes profissionais.

Outro critério de avaliagio da qualidade do servigo é
a garantia de acesso. Porém, apesar dos PCE preferirem
uma assisténcia conjunta (setor primério e secundario),
os pacientes nestes estudos eram freqiientemente atendi-
dos no setor primério. Essa preferéncia foi justificada no
estudo de Poole et al. (2000),% onde se estabelece que os
PCE preferem serem assistidos por especialistas pelo co-



nhecimento e pelos generalistas pela relagio médico-pa-
ciente. A freqiiéncia pela qual o PCE ¢ assistido pelos
médicos também se insere na qualidade do servico presta-
do aos PCE. Apesar de nio existir nenhum trabalho que
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demonstre a freqiiéncia adequada para atender ao PCE,
torna-se preocupante a constatacio de que 74,5% dos PCE
com doenga controlada e 14,1% dos PCE de dificil con-
trole nio se consultavam h4 12 meses.>

Tabela 1. Sumério dos principais resultados dos artigos sobre avaliagio da satisfagio dos PCE com Sistema de Satde segundo
critérios: satisfacio geral, comunicagio e efetividade.

Autor/local Metodologia Comunicac¢io Numero de crises/efetividade
Averis (1996) Transversal 65% dos PCE receberam 46% dos PCE apresentam suas crises
Australia Questionario randomizado informagdes sobre a doenca, bem controladas, 42,5%

N =200 71% sobre as DAE moderadamente controlada e 11%
apresentam crises de dificil controle
Chappel B (1992)  Transversal Expressaram uma necessidade de 72% dos PCE apresentam menos de

Inglaterra

Questionario enviado por correio,
randomizado

N =437 (membros da Associag@o
Britanica de Epilepsia)

adquirirem mais informagdes,
especialmente sobre as medicac¢des

uma crise epiléptica por més

Chappel B (1998)

Transversal

58% sentem que raramente ou

27% dos PCE estdo livres de crises

Inglaterra Questionario aplicado no Setor Primério nunca recebem informagdes epilépticas, 21% apresentam entre
e Secundério de Satde adequadas no setor primario, uma e doze crises epilépticas/ano e
N=178 pelos médicos generalistas 52% apresentam mais de doze crises
’ por ano
Fisher (2000) Transversal Comunicagao insatisfatoria 11% dos PCE apresentam crises entre
EUA Questionario por e-mail 1-3 semanas; 10% entre 1-4 meses;
N=1023 18% entre 4-12 meses; 10% entre
. 1-2 anos; 31% referem ndo terem tido
Community crises ha mais de 2 anos
Fisher (2000) Transversal 63% referem receber comunicagido 18% apresentam crises semanais,
EUA Questionério por e-mail insatisfatoria 21% mensais, 18% anuais, 31% a
N = 1023. Perspective II Insatisfagdo com o tempo cada 2 anos
despendido e informagao dada pelos
médicos sobre a doenga
Goldstein (1997)  Transversal 40% gostariam de receber mais 15% apresentam crises 1/ més-1/ ano;
Inglaterra 3 questionarios aplicados em clinica informagdes, principalmente sobre 13% 1/semana-1/més; 37,7 semanais
especializada em epilepsia educagdo, aspectos sociais), 31,4%
N=170 gostariam de receber informagdes
' especificas sobre epilepsia
Goldstein (1997)  Transversal Apenas 25% sentem que receberam  37,7% dos PCE apresentam crises
Inglaterra 3 questionarios. clinica especializada em informagdes suficientes sobre epilépticas semanais
epilepsia/ epilepsia
neuropsiquiatria 40% informaram nunca terem
N=170 recebido informagdes sobre os
' efeitos colaterais das DAEs
Menos de 1/3 dos PCE receberam
informagdes sobre aspectos gerais
de suguranga
Jain P (1993), Transversal 90% dos PCE gostariam de mais 20% dos PCE apresentam uma crise
Irlanda Questionario informagdes sobre epilepsia; epiléptica semanal; 26% mensal;
N =493 1/3 néo foram informados sobre o 21% anual
’ que ¢ epilepsia; apenas 20% estdo
satisfeitos com informagdes
recebidas sobre os efeitos colaterais
das DAEs
Menos de 18% foram informados
sobre aspectos de seguranga
Poole K (2000), Transversal 51,7% de pacientes atendidos por
Inglaterra Questiondrio aplicado no setor primario e~ Medicos generalistas referem
servigo e especializado receber informagdes sobre epilepsia
N = 2394 e 59,4% pelo atendimento
especializado
Upton D (1996), Transversal
Inglaterra Questionario
N =76 (PCE)

N =52 (parentes de PCE)

* Em todos os artigos a avalia¢io geral dos PCE foi positiva, satisfatéria.

20



Pacientes com epilepsia: Satisfagio com os servigos ...

Nos estudos apresentados com diferentes amostras de
pacientes, percebe-se de uma forma geral que cerca de
1/3 dos PCE nio estéo livres de crises, mesmo em uso de
droga antiepiléptica. Esse é mais um dado que corrobora a
insatisfacio dos PCE com o tratamento, j4 que néo apre-
senta uma boa efetividade.

Portanto, nos parece que existe uma dificuldade dos
PCE distinguirem as graduacoes do atendimento de quali-
dade (baixa/alta), talvez pelo fato de saberem que estdo
sendo avaliados pelo entrevistador, que em alguns estudos
eram o proprio médico, levando ao PCE emitir respostas
“gentis” que nfo correspondessem as suas reais opinides.
Ademais, essa percepgio pode se relacionar com aspectos
da infra-estrutura material dos servigos (existéncia de equi-
pamentos, medicamentos, etc.), com as amenidades (ven-
tilagdo, conforto, etc.) e, também, com as atuagdes do
usudrio sobre o processo saide-doenga.” Outra razio
formulada para essa percepgio subjetiva positiva é a re-
lutdncia que os pacientes tém em expressar comentarios
criticos sobre o sistema de atengfo a saide. Portanto,
uma reserva deve ser feita as respostas dadas pelos pacien-
tes, ja que suas opinides oscilam de acordo com seu estado
emocional e do est4gio ou tipo de doenca.!® A satisfacio
do usuério nfo necessariamente reflete uma avaliago
positiva, e sim a auséncia de um evento extremamente
negativo como observam Esperidiio MA e Trad LAB
2006.12

Algumas limitacbes devem ser destacadas nesse
artigo, nfo se pdde fazer uma sintese ideal dos resulta-
dos encontrados nos diferentes estudos, pela sua diver-
sidade metodolégica, alguns inclusive com avaliacio
qualitativa. Um exemplo a ser dado foi o critério de
eficicia utilizado sendo este representado pelo ndmero
de crises epilépticas, como os artigos apresentam dife-
rentes perfis de pacientes pode ser que o maior nlmero

N

de crises esteja apenas relacionado 2 amostragem de
pacientes mais graves com epilepsia de dificil controle.
Apesar de nfo haver um consenso entre as metodolo-
gias aplicadas para avaliagio da satisfagio dos PCE, de
acordo com Donabedian (1968),!' a satisfagdo do pa-
ciente é o mais importante objetivo no estudo do cuidado
médico, apesar de ndo poder ser um indicador direto ou
indireto, mas apenas aproximado, da qualidade do cuida-
do a satde.

Todos os estudos encontrados foram estrangeiros, em
sua maioria britdnicos e americanos, e, portanto, desen-
volvidos em outro contexto, onde a realidade dos servigos
e as caracteristicas das populagdes envolvidas sfo bastan-
te distintas da nossa populagéo brasileira usuéria dos ser-
vigos publicos de satde. Possivelmente, a efetividade do
atendimento deva ser menor e as percepgdes mais negati-
vas do atendimento em paises em desenvolvimento, como
no Brasil.
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CONCLUSAO

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