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RESUMO

O impacto financeiro da Doenga de Parkinson na sociedade tem sido discutido amplamente
nas ultimas décadas e espera-se que aumente no futuro, juntamente com o envelhecimento da
populacdo. Contudo, a escassez de estudos de custo da doenga no Brasil dificulta a realizagdo
de previsdes e calculos de estimativas futuras, prejudicando a avaliagdo do impacto
econdmico na vida do individuo e nos sistemas de satude, tanto publico quanto privado. O
objetivo desta pesquisa € contribuir para a avaliagdo do custo médio anual com o tratamento
da DP entre pacientes que utilizam o Sistema Publico de Saude no Municipio de Niteroi (RJ),
baseado nas variaveis de Custo Direto, e diagnosticar se a alocagdo de recursos publicos com
o tratamento contempla tais varidveis. A pesquisa seguiu um desenho de métodos mistos, com
dados qualitativos e quantitativos. Os dados qualitativos foram obtidos através de revisao da
literatura, baseado no tema central e arvore de palavras-chave desenvolvida a partir deste
tema. Os dados quantitativos foram obtidos através de entrevista em uma amostra por
conveniéncia de 54 pacientes, e analisados através de testes ndo paramétricos devido a
rejeicdo da normalidade dos conjuntos de dados numéricos obtidos. Dentre os principais
resultados obtidos, foram identificadas na literatura onze variaveis de Custo Direto com o
tratamento da doenca, com 84,5% dos custos totais se concentrando em quatro delas
(Medicamentos, Internagdes, Cuidados Domiciliares e Tratamentos Auxiliares). Ao analisar
as categorias de custo, foi possivel observar que na perspectiva do paciente, o principal gasto
¢ com medicamentos (37,3%), enquanto na perspectiva do sistema publico de saude as
internagdes destacam-se com 45,5% dos custos totais. As variaveis Internagdes, Cirurgia,
Cuidados Domiciliares, Tratamentos Auxiliares ¢ Medicamentos apresentaram correlacdo de
Spearman positiva e significativa com os custos totais. Foi identificada associacao
estatisticamente significativa entre a idade e o estagio de progressdo da doenga com os custos
totais, através do teste ndo paramétrico de Kruskall-Wallis. Segundo o teste de Wilcoxon, nao
houve diferenga estatistica significativa entre os custos de acordo com as categorias publico e
privado, o que rejeita a hipdtese de pesquisa H1. O custo anual médio total foi estimado em
R$ 14.293,66 e calculado a partir da média e do intervalo de confianga de 95% obtidos,
ajustados em um modelo linear generalizado com uma distribuicdo de probabilidade gama e
funcdo de ligagdo logaritmica, em um horizonte temporal retrospectivo de seis meses. Os
resultados sugerem que a alocacdo de recursos do Sistema Publico de Satide contempla as
principais variaveis de custo direto envolvidas neste estudo. A estimativa dos custos
individuais com o tratamento se mostrou de fundamental importancia para o entendimento
dos custos totais, e justifica a importancia de estudos nessa area, tanto para os pacientes,
quanto para os gestores envolvidos nos cuidados a saude. Os resultados obtidos estdo
relacionados com a amostra utilizada, ndo sendo possiveis generalizagdes teoricas. Sugere-se
a replicacdo deste estudo em uma amostra maior, com possibilidade de generalizacdo dos
resultados.

Palavras chave: Doencga de Parkinson; Custo da doenga; Custos diretos; Sistemas de saude



ABSTRACT

The financial impact of Parkinson's Disease on society has been widely discussed in recent
decades and is expected to increase in the future, along with an aging population. However,
the lack of cost studies of the disease in Brazil hinders the realization of forecasts and
calculations of future estimates, hampering assessment of the economic impact on the lives of
the individual and also in health systems, both public and private. The objective of this
research is to estimate the average annual cost of treating Parkinson's Disease among patients
using the Public Health System in the city of Nitero6i (RJ), based on the Direct Cost variables,
and to diagnose whether the allocation of public resources with the treatment contemplates
such variables. The research followed a design of mixed methods, with qualitative and
quantitative data. Qualitative data were obtained through literature review, based on the
central theme and keyword tree developed from this theme. Quantitative data were obtained
by interviewing a sample by convenience of 54 patients and analyzed using non-parametric
tests due to the rejection of the normality of the numerical data sets obtained. Among the main
results obtained, eleven Direct Cost variables with the treatment of the disease were identified
in the literature, with 84.5% of the total costs focusing on four of them (Medicines,
Hospitalizations, Home Care and Auxiliary Treatments). When analyzing the cost categories,
it was possible to observe that in the patient's perspective, the main expense is with medicines
(37.3%), whereas in the perspective of the public health system, hospitalizations stand out
with 45.5% of the costs totals. The variables Hospitalizations, Surgery, Home Care, Auxiliary
Treatments and Medications showed a positive and significant Spearman correlation with the
total costs. A statistically significant association was identified between age and disease
progression stage with total costs, using the Kruskall-Wallis non-parametric test. According to
the Wilcoxon test, there was no statistically significant difference between costs according to
the category, which rejects the H1 research hypothesis. The total average annual cost was
estimated at R $ 14,293.66 and calculated from the average and the 95% confidence interval
obtained, adjusted in a generalized linear model with a distribution of gamma probability and
logarithmic link function, over a horizon retrospective time span of six months. The results
suggest that the allocation of resources from the Public Health System contemplates the main
direct cost variables involved in this study. The estimate of individual costs with treatment
proved to be of fundamental importance for the understanding of total costs, and justifies the
importance of studies in this area, both for patients and for managers involved in health care.
The results obtained are related to the sample used, and theoretical generalizations are not
possible. It is suggested to replicate this study in a larger sample, with the possibility of
generalizing the results.

Keywords: Parkinson's Disease; Cost of illness; Direct costs; health systems
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1 INTRODUCAO

1.1 CONTEXTUALIZACAO DA PESQUISA

Nos ultimos anos, o envelhecimento da populagdo mundial (combinado com os efeitos
da urbanizacdo e da globalizacdo) e o aumento das doengas transmissiveis e nao
transmissiveis tém contribuido para o crescimento do nimero de pacientes portadores de
doencas cronicas (ARBELLE et al, 2014). A maioria das mortes deve-se a doengas nao
transmissiveis e frequentemente sao precedidas por um periodo de incapacidade cronica e
uma carga cada vez maior de cuidados para pacientes, suas familias e cuidadores (GASKIN et
al, 2017). As condigdes cronicas representam a maior parte da carga da doenga em todo o
mundo e esse Onus continua a aumentar, principalmente devido ao envelhecimento da
populagao (KORDA et al, 2014).

Os disturbios neurolédgicos estao entre as principais causas de incapacidade na populagdo
e representam um grande Onus para a saude publica, pois sdo incuraveis em sua maioria e
pioram ao longo do tempo (GASKIN et al, 2017). De acordo com a Organiza¢gdo Mundial da
Satde (OMS), hé a estimativa de que os distirbios neurologicos e suas sequelas afetem cerca
de um bilhdo de pessoas em todo o mundo (JAGLAL et al, 2014).

De acordo com o Neurological Health Charities of Canada (NHCC), o impacto dos
disturbios neuroldgicos em individuos, familias e sociedades ¢ impressionante, € esses
impactos aumentarao, a medida que as condigdes neuroldgicas se tornarem as principais
causas de morte ¢ incapacidade nos proximos vinte anos (VERSNEL et al, 2013). Para os
autores, embora os custos econdmicos sejam grandes, as informagdes relativas a utilizacao
dos servigos de saude e a carga econdmica das condi¢cdes neuroldgicas ndo sdo suficientes
para explicar os transtornos de se viver com um distirbio neuroldgico.

Espera-se que a incidéncia de doengas neuroldgicas aumente a medida que a populagao
envelhece, ja que a ocorréncia das duas doengas neurologicas mais comuns - Alzheimer e
Parkinson - aumenta significativamente com a idade (GASKIN et al, 2017). Os desafios do
diagnostico preciso e a prestacdo de cuidados de satde t€ém um impacto profundo nos
individuos, nas suas familias e nas comunidades, bem como no sistema geral de saude e nos

governos (JAGLAL et al, 2014).
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A Doenga de Parkinson (DP) ¢ uma condi¢do neuroldgica cronica e degenerativa que

afeta principalmente individuos mais velhos, causando incapacidades vitalicias significativas
e diminui¢do da qualidade de vida, sendo a segunda doenca neurodegenerativa mais comum
depois do Alzheimer e o principal causador de encargos para o paciente, familiares,
cuidadores e para o sistema de satade (FINDLEY, 2007; WATTS et al, 2008;
MUDIYANSELAGE et al, 2017). E caracterizada por uma perda predominante de neurdnios
dopaminérgicos situados no interior da substancia nigra cerebral, ocasionando o
desenvolvimento de sintomas motores e nao motores (DANEAULT et al, 2013).

No Brasil, a divulgagdo da DP ndo ¢ compulsdria e, portanto, ndo ha dados oficiais sobre
o nimero real de pacientes com a doenga (BOVOLENTA; FELICIO, 2017). De acordo com
os autores, uma estimativa nao oficial sugere que existem 220.000 casos em todo o pais, mas
um estudo no estado de Minas Gerais encontrou uma prevaléncia de 3,3% entre os idosos com
idade > 65 anos (BARBOSA et al, 2006). Se tomarmos esse valor como referéncia e os dados
populacionais disponiveis no momento do estudo, podemos inferir que o numero de casos de
DP em todo o pais pode chegar a 630.000. Este numero, no entanto, ndo considera pacientes
com idade < 64 anos.

Atualmente ndo ha prevengdo primdria conhecida para a DP, pois suas causas ndo sao
totalmente conhecidas e ainda ndo existem marcadores biologicos isolados para identificar os
sintomas que podem aparecer cerca de 7 a 10 anos apos a perda de 50% a 70% dos neurdnios
dopaminérgicos (BOVOLENTA; FELICIO, 2017). Ainda segundo os autores, uma vez
identificada a doenca, a prevencdo secundaria utiliza medicamentos que buscam aliviar o
maximo possivel os sintomas motores e ndo-motores relacionados. Identificar medidas para
prevenir o consequente aumento do 6nus da doenga, tanto sobre os portadores quanto sobre a
sociedade, ¢ imprescindivel (LaHUE et al, 2016).

Distarbios do movimento, como lentiddo, comprometimento do equilibrio, instabilidade
postural, tremor, congelamento e rigidez, sdo sintomas motores caracteristicos da DP
(MUDIYANSELAGE et al, 2017). Depressdo, ansiedade, disfuncdo sexual, distarbios do
sono, incontinéncia ou retencdo urindria, constipagdo, complicacdes derivadas de
medicamentos ou disfagia sdo complicagdes ndo-motoras comuns que afetam os

parkinsonianos (GIL-PRIETO et al, 2016). Essas complica¢des restringem a independéncia
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do paciente, limitam as atividades sociais e recreativas e levam a uma maior dependéncia

dos cuidadores e do sistema de saude (FINDLEY, 2007).

Em doencas neurodegenerativas impossibilitadas de prevengdo, como a DP, o 6nus
suportado pela sociedade, seja ele financeiro, social ou psicoldgico, frequentemente ¢ muito
pesado (BOVOLENTA et al, 2017). Os pacientes enfrentam uma severidade crescente dos
sintomas a medida que a doenga progride, o que se traduz em aumento dos custos com o
tratamento (KOWAL et al, 2013). Uma particularidade da doenga cronica em populagdes
mais idosas ndo ¢ apenas o aumento no numero de casos, mas também sua distribuicao
socioeconomica, pois as dificuldades economicas surgem nao apenas pela perda de renda -
que afeta principalmente adultos em idade produtiva - mas através de custos associados a
doenca, incluindo despesas médicas e custos com transporte e demais cuidados, agravados
pela desvantagem socioecondmica (KORDA et al, 2014).

Embora a DP seja frequentemente associada a uma populacdo de pacientes idosos, 5%
dos pacientes sdo diagnosticados antes dos 50 anos de idade e 30% antes dos 65 anos de idade
(MURPHY; TUBRIDY; KEVELIGHAN, 2013). Muitos pacientes com DP sdo
diagnosticados antes de sua idade normal de aposentadoria e provavelmente serdao
confrontados com uma capacidade de trabalho reduzida ou perda de emprego (KOERTS et al,
2016).

A determinacao dos custos de uma doenga facilita o entendimento do seu impacto para a
sociedade e para os sistemas de saude, avaliando seu grau de eficiéncia e entendendo como o
mercado tende a se organizar em relacdo a certos valores (BOVOLENTA et al, 2017). Os
custos, de acordo com a teoria econdmica da saude, sdo categorizados como diretos, indiretos
ou intangiveis (DODEL et al, 2008). Segundo os autores, custos diretos sdo aqueles que sao
incorridos como resultado direto do tratamento do paciente. Os custos indiretos sdo aqueles
causados pela doenga e geralmente estdo relacionados ao status do paciente no mercado de
trabalho. Os custos intangiveis sdo os mais dificeis de quantificar e medir, pois faltam
instrumentos adequados para tal.

Segundo dados da Associacdo Nacional de Hospitais Privados (ANAHP, 2018), o
aumento dos custos ameaca a Sustentabilidade do Sistema de Saude. Segundo estudo
apresentado pela ANAHP na Faculdade de Medicina da USP, nos tltimos cinco anos o pre¢o

dos planos de saide no Brasil aumentou 67,9%, enquanto o indice oficial da inflacdo
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acumulou alta de 38,8%.

Para Francisco Balestrin, presidente da ANAHP, sdo trés os fatores que explicam esse
fendmeno: a transicdo demografica, pois a populacdo mais velha utiliza os servigos médicos
em maior escala; a mudanga do perfil epidemioldégico da populagdo, que hoje sofre com uma
maior incidéncia de doencas cronicas ndo contagiosas (e mais caras de serem tratadas); e por
fim, o aumento da frequéncia de uso do sistema de saude, devido ao maior uso de hospitais e
exames (ANAHP, 2018).

A prevaléncia da DP chega a ser de aproximadamente 0,3% da populacdo em paises
industrializados, aumentando para 1% em pessoas com mais de 60 anos e para 3% em pessoas
com mais de 80 anos (FINDLEY, 2007). Para Daneault et al (2013), a taxa de prevaléncia da
doenca esta aumentando e tera crescido de 10 milhdes de pessoas em todo mundo no final da
década de 80 para 40 milhdes em 2020, devido principalmente ao envelhecimento da
populacdo. Estes dados confirmam a ameaca a Sustentabilidade dos Sistemas de Saude, e o

estudo de custo da DP torna-se essencial para tentar evitar este colapso.

1.2 O PROBLEMA DE PESQUISA

Parte importante para a realizacdo de avaliagdes econdmicas ¢ a determinag@o dos custos
da doenga, que consiste em identificar e valorar os recursos associados a um determinado
agravo de saude a fim de avaliar o impacto econdomico no Sistema de Saude e fornecer
subsidios para as decisdes de alocacdo de recursos e definigdes de politicas publicas
(OLIVEIRA; SANTOS; SILVA, 2014).

O impacto financeiro da DP na sociedade tem sido discutido amplamente nas ultimas
décadas e espera-se que aumente no futuro, juntamente com o envelhecimento da populagdo
(GIL-PRIETO et al, 2016). Contudo, a escassez de estudos de custo da DP no Brasil dificulta
a realizagdo de previsdes e calculos de estimativas futuras, dificultando a avaliagdo do
impacto econdmico da DP na vida do individuo e nos sistemas de saude, tanto publico quanto
privado.

A partir do contexto apresentado e com base nos artigos analisados por meio da pesquisa
bibliométrica (apresentada no Capitulo 3 desta tese), detectaram-se lacunas de pesquisa que

necessitam ser preenchidas em prol do avanco da ciéncia e da tecnologia. Estas lacunas
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convergem na necessidade de se aprofundar os estudos sobre custos individuais da Doenca

de Parkinson, refor¢gando assim o entendimento sobre os impactos destes custos nos Sistemas
de Saude e auxiliando os gestores de saude na tomada de decisdo, priorizagao e alocacao de
recursos.

E incontestavel a importancia em se pesquisar o custo da DP e seus impactos no paciente,
familia, sociedade e sistemas de saude (FINDLEY, 2007). E importante identificar os fatores
de risco modificaveis associados ao inicio e a progressao da doenga, a fim de apoiar o
desenvolvimento de estratégias para mitigar seu onus, que afeta individuos, cuidadores e o
sistema de satide (GASKIN et al, 2017). E necessario definir métricas tteis para a saude
publica e privada, para os gestores de saude, empregadores, seguradoras e até para os proprios
pacientes, pois, sem esse acordo, o trabalho dos pesquisadores e os recursos investidos
permanecerao incertos e inconsistentes (BOVOLENTA et al, 2017 a).

Como existem varidveis de dificil mensuracdo, ¢ quase impossivel determinar com
precisdo o real custo de uma doenca, sendo comum os estudos de custo-doenca fazerem
avaliacdoes apenas aproximadas (PEREIRA; BARATA, 2014). Segundo os autores, um
modelo de valoragdo de custos da doencga ¢ sensivel a quantidade de varidveis associadas, ou
seja, quanto mais variaveis relacionadas, mais alto tende a ser o custo estimado e mais
proximo se estara do valor real.

A partir dessa reflexdo, o problema de pesquisa pode ser resumido da seguinte forma:
Medir os Custos Diretos da DP pode reforcar o entendimento sobre os custos totais da doenca,

de modo a contribuir para o desenvolvimento de métricas uteis para a satide ptblica?

1.3 OBJETIVOS

1.3.1- Objetivo geral

Contribuir para a avaliagao do custo médio anual com o tratamento da DP entre pacientes
que utilizam o Sistema Publico de Saude no Municipio de Niterdi (RJ), baseado nas varidveis

de Custo Direto.
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1.3.2- Objetivos especificos

1) Aprofundar e consolidar o constructo tedrico sobre o tema da pesquisa a partir dos
elementos contextualizadores, utilizando a metodologia de pesquisa bibliogréfica;

2) Identificar variaveis importantes para determinar os Custos Diretos da DP;

3) Estimar o custo/paciente anual para o Sistema Publico de Satude, baseado nas variaveis
de custo direto identificadas;

4) Diagnosticar se a alocagdo de recursos do SUS para o tratamento da DP contempla as

principais variaveis de Custo Direto com o tratamento.

1.4 QUESTOES DE PESQUISA

1) Qual(is) a(s) variavel(eis) de Custo Direto que mais impacta(m) sobre os gastos com o
tratamento?

2) Os diferentes estagios de progressdao da doenca interferem nos Custos Diretos com o
tratamento?

3) Como a estimativa do Custo Direto com o tratamento da DP entre pacientes que
utilizam o Sistema Publico de Satude pode auxiliar os gestores e tomadores de decisao

sobre alocagdo de recursos neste segmento?

1.5 HIPOTESE DE PESQUISA

O referencial tedrico, apresentado no capitulo 2, permitiu avangar no entendimento dos
elementos contextualizadores desta tese, alinhando os questionamentos suscitados a partir do
problema e das questdes de pesquisa. Neste sentido, para responder a tais questdes e alcancar

os objetivos propostos, ¢ formulada a seguinte Hipdtese de pesquisa:

HI: Existe diferenca significativa, no computo dos custos totais, entre a distribui¢do

dos custos associados ao SUS e ao paciente.

O Quadro 1 apresenta a relacdo entre os elementos contextualizadores do tema da pesquisa, o

problema, os objetivos geral e especificos, as questdes de pesquisa e a hipdtese formulada.
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Quadro 1 - Relagdo entre os elementos contextualizadores do tema, problema, objetivo geral,

objetivos especificos, questdes de pesquisa e hipotese
Elementos Problema Objetivo Obj et’lVOS Questdes Hipotese
Geral Especificos
1)Qual(is)
a(s)
1) Aprofundar e variavel(eis)
Doenca de consolidar o de Custo
Parkinson constructo teoérico Direto que
sobre o tema da mais
pesquisa a partir dos | impacta(m)
elementos sobre os
contextualizadores, | gastos com o )
Estimar o | utilizando a tratamento? E?(lste
custo metodologia de diferenca
médio pesquisa 2) Os significativa,
anual com | bibliografica; diferentes no computo
0 estagios de | dos custos
Medir os Custos | tratamento | 2) Identificar progressao totais, entre a
Diretos da DP da DP variaveis da doenca distribui¢ao
pode reforcar o | entre importantes para interferem dos custos
entendimento pacientes | determinar os nos Custos associados ao
sobre os custos | que Custos Diretos da Diretos com SUS ¢ao
totais da doenca, | utilizamo | DP; 0 paciente.
de modo a Sistema tratamento?
contribuir para o | Publico de | 3) Estimar o
Custo da d Ivi to | Satd to/pacient 3\Esti
doenca esenvolvimento | Saude no | custo/paciente para )Es imar o
de métricas uteis | Municipio | o Sistema Publico Custo Direto
para a saude de Niteroi | de Saude, baseado da DP entre
publica? (R)), nas variaveis de pacientes
baseado custo direto que utilizam
nas identificadas; o Sistema
variaveis Publico de
de Custo 4) Diagnosticar se a | Satde pode
Direto. alocagdo de auxiliar os
recursos do SUS gestores €
para o tratamento da | tomadores
DP contempla as de decisdo
. rincipais variaveis | sobre
Slsterpa de ge Culs)to Direto alocacdo de
Saude
com o tratamento. recursos
neste
segmento?

Fonte: elaborado pelo autor
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1.6 SINTESE DO METODO

A sintese do método se deu a partir de uma pesquisa estruturada segundo alinhamento

metodologico descrito no Quadro 2.

A Estratégia Metodologica desenvolveu-se em 4 etapas:

1)

2)

3)

4)

Estudo Bibliométrico (M1): o principal objetivo desta fase ¢ identificar um
referencial tedrico inicial (ntcleo de partida), através de uma revisdo de escopo,
baseado no tema central e na arvore de palavras-chave desenvolvida a partir deste
tema. Os dados coletados nesta fase sdo de natureza Exploratoria, e serdo de
fundamental importancia para contextualizar o tema, identificar o problema e as
questdes de pesquisa e delinear os objetivos, tanto geral quanto especificos;
Elaboragao do instrumento de pesquisa (I): este processo se desenvolve através da
constru¢do de um questionario envolvendo as variaveis identificadas na etapa 1.
Tal questiondrio sera elaborado e apresentado a especialistas para que possa ser
validado;

Teste do questionario: apos validagdao do instrumento, aplica-se a uma parte da
amostra de estudo para que possa ser testado;

Entrevista (M2): depois de concluida e etapa 3, replica-se o questionario em uma

amostra significativa de estudo.

Quadro 2 - Sintese do método

Objetivos Estratégia Metodolégica
Natureza
Contexto | Problema Geral Especificos | Questdes de Dados Método | Instrumento
I v A 4
/'OEI Q1 E M1
C 5P 150G —»OE2 1 T I
Qf -« Qt M
45 4

NN
\om
OE4 33

l !

Contexto: C = Custo da DP

Quanto a natureza dos objetivos e dados: E = Exploratério / Qt = Quantitativo
Quanto ao Método de Investigagdo: M1 =Revisdo de literatura / M2 = Entrevista
Instrumento de Pesquisa: I = Questionario semiestruturado

Fonte: elaborado pelo Autor
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O esquema demonstrado acima (Quadro 2) ilustra as relagdes entre os elementos
contextualizadores do tema (C), o problema (P) e o objetivo geral (OG). Tais relagdes se
desdobram em objetivos especificos (OE) e questdes de pesquisa (Q), que para serem
alcancados e respondidos dependem de uma estratégia metodologica bem fundamentada.

Para que o primeiro e segundo objetivos especificos (OE1 e OE2) sejam alcangados, ¢
necessario recorrer ao método de pesquisa bibliografica (M1), de natureza exploratéria (E),
buscando na literatura fundamentos que alicercem de forma robusta a relagdo construida
desde a contextualiza¢do do tema, com seus sucessivos desdobramentos. Quanto ao terceiro e
quarto objetivos especificos (OE3 e OE4), para alcanga-los ¢ preciso ir além do método M1.
Torna-se necessario elaborar um instrumento de pesquisa (I) na forma de questionario e
aplicd-lo através de entrevista (M2), para que sejam obtidos dados de natureza quantitativa
(Qt) capazes de fundamentar o alcance dos OE3 e OE4.

Da mesma forma, as questdes de pesquisa serdo respondidas segundo uma estratégia
metodoldgica bem definida. As questdes Q1 e Q2 serdo respondidas através das pesquisas
bibliografica (M1). J& a resposta para a questdo Q3 serd alcangada ao término do
desenvolvimento desta tese, assim como o teste da hipdtese de pesquisa, através das analises

estatisticas dos dados obtidos em M2 em conjunto com os achados na literatura (M1).

1.7 JUSTIFICATIVA E RELEVANCIA

Estimativas obtidas para uma determinada doenga, tipo de lesdo ou estado de saude na
populacdo em geral podem ser uteis para informar aos gestores de satide sobre o valor total
das perdas econdmicas e sua distribuicdo por categorias de custo (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2009). Esse tipo de estudo ¢ importante para a saude publica, porque
consegue quantificar os recursos gastos pelo sistema de saude (OLIVEIRA; SANTOS;
SILVA, 2014). Além disso, a andlise dos custos relacionados a doencas ¢ uma etapa
importante para a realizacdo de analises econdmicas completas, comparando diferentes tipos
de intervengdes e subsidiando a escolha da melhor delas (AZEVEDO; CICONELLI; BOSI,
2005).

Segundo Pereira, Mateus e Amaral (1999), os estudos de custo da doenca permitem

subsidiar as decisdes sobre a alocagdo dos recursos de satde, pois:
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- fornecem informagdo sobre o impacto da doenca, complementando a informacao

epidemiolodgica tradicional;

- permitem identificar prioridades de investigacdo, monitoramento ¢ avaliagdo,
revelando, por exemplo, areas de enorme despesa sem o correspondente investimento
na resolucdo do problema;

- ajudam os gestores a analisar os orcamentos sobre 0s quais recaem as principais
despesas, identificando areas que requerem intervencao;

- apoiam o processo de busca de eficiéncia nos sistemas de saude.

Apesar da progressdo dos sintomas e da comorbidade associada a DP, a expectativa de
vida dos individuos afetados (com a moderna terapia medicamentosa existente) ndo difere
muito dos individuos sem a doenca, fazendo com que os portadores possam viver 20 ou mais
anos com DP (FINDLEY, 2007). Para o autor, essa descoberta tem sérias implicagdes para o
custo do tratamento da DP ao longo da vida do individuo e sugere que a carga financeira
aumentara com o tempo.

A transicdo demografica que o Brasil estd vivenciando exige que as politicas publicas
priorizem o atendimento aos idosos, principalmente aqueles com doengas cronicas, como a
DP (BOVOLENTA; FELICIO, 2017). Segundo os autores, o pais gasta relativamente pouco
em saude, o que dificulta a implementagao de um sistema universal de saide publica. Além
disso, a atual crise econdmica “empurra” individuos que nao podem mais pagar plano de
saude para o Sistema Publico de Satide, causando uma demanda maior do que o habitual. Este
quadro real¢a a evidéncia de que mais pesquisas sdo necessarias para entender completamente
o custo total da DP no Brasil.

Dada a relevancia do problema, esta pesquisa busca responder a uma necessidade latente
identificada na revisdo de literatura sobre o tema. A escassez de estudos sobre custo da

doenga no Brasil dificulta a tomada de decisdo ¢ o investimento de recursos na area de saude.

1.8 ADERENCIA AO PPSIG E A INTERDISCIPLINARIDADE

Esta tese ¢ aderente a linha de pesquisa do Programa de Pos-Graduag¢do em Sistemas
de Gestao Sustentdveis da Universidade Federal de Fluminense (PPSIG/UFF), intitulada

“apoio a decisdo em organizagdes sustentaveis”. Pretende-se colaborar para a compreensao
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dos pontos considerados fundamentais pelo Programa e a aderéncia ao PPSIG vem de sua

contribuicao com os estudos sobre “a estimativa do Custo Direto com o tratamento da DP”.

Além disso, pode-se ainda apontar a aderéncia desta tese a interdisciplinaridade do
curso de Doutorado em Sistemas de Gestdo Sustentaveis, pela necessidade de buscar
multiplos olhares sobre o objeto de estudo para poder entendé-lo. Ou seja, para estudar os
métodos de apoio a decisdo faz-se necessario buscar apoio teodrico em diferentes ciéncias, e
assim construir um caminho interdisciplinar para a elaboragdo da metodologia que embasou o
modelo proposto.

No que concerne a abordagem da pesquisa, percebe-se incapacidade de apenas uma
especialidade responder a complexidade das causas dos problemas, exigindo novos
paradigmas e epistemologias, didlogo entre diferentes saberes e necessidade de apoio teorico
de diferentes areas (medicina, fisioterapia, educacao fisica, gestdo, engenharia, economia,
matematica, estatistica e finangas). Assim, h4 interdisciplinaridade no objeto de estudo e no
procedimento metodoldgico, constituido de pesquisa quali-quantitativa. O objetivo do estudo
de caso ¢, segundo Raynault e Zanoni (2011), propor a experiéncia de se relacionar
coletivamente com o real a partir do exercicio metodico da reflexdo, seguindo um processo
que se esfor¢a em reconhecer as multiplas facetas de uma situacdo real, valendo-se de uma

convergéncia e de uma articulagdo de olhares e saberes disciplinares diferentes.

1.9 DELIMITACAO DA PESQUISA

Este estudo tem como tema a avaliacao dos custos diretos com o tratamento da Doenga de
Parkinson na perspectiva do sistema publico de saude. A pesquisa delimita-se aos Custos
Diretos, uma vez que a literatura relata um gap de investigagdo importante neste sentido.

Dessa forma, esta tese ndo se propds a determinar quais s30 0s
impactos/consequéncias positivas ou negativas destes custos. Ademais, o produto desta tese se
propoe a ser mais uma ferramenta de apoio a decisdo para os gestores de satide e ndo busca
substituir os métodos ja existentes.

A revisdo sistemdtica da literatura (RSL) da pesquisa foi realizada no periodo de
marco a maio de 2018, incluindo a constru¢ao do método de RSL, a busca nas bases de dados,
a selecdo de artigos, a exportacdo deste para o software Zotero® e a andlise estatistica

(bibliometria) do estudos. Assim como toda revisao, houve limitacdo temporal, porque os
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dados s3o coletados em uma data, e caso haja novos autores, ou novos artigos, esses nao

fardo parte do portfolio de artigos selecionados. Em segundo lugar, a percep¢ao do autor que
desenvolveu esta pesquisa ¢ limitada, desde a decisdo sobre o alinhamento com o tema ou até
mesmo observagdes. Além disso, como o foco era em artigos de periddicos académicos em
inglés, portugués ou espanhol, houve a exclusdo de artigos de outras linguas, bem como
outros tipos de publicagdes. Por fim, devido a identificacdo de publicacdes baseada em
palavras-chave, € possivel que nao tenham sido encontradas publica¢des que correspondam ao
foco da pesquisa por ndo conterem as palavras-chave necessarias em seus titulos ou resumos.
A entrevista estd relacionada a amostra ndo-aleatdria, por conveniéncia, composta por
pacientes portadores da DP que utilizam o Sistema Publico de Satide no Municipio de Niter6i
(RJ) — mais especificamente, o Hospital Universitario Antonio Pedro (HUAP). A situagao
excepcional de pandemia do COVID 19 limitou o universo amostral, e impossibilitou o
alcance da populacdo estimada no calculo da amostra descrito na se¢do 3.5.4., tendo em vista
que o Decreto n® 46973 publicado no Didrio Oficial da Unido determinou o fechamento
temporario de escolas, bares, casas noturnas, cinemas, praias € parques, por exemplo. Devido
a precariedade e temor por saturagdo das unidades de saude, os atendimentos voltaram-se
quase que exclusivamente aos pacientes com COVID 19, o que ocasionou a suspensdo de
atendimento ambulatorial das mais diversas especialidades. Este novo cenario afetou
diretamente o ambiente de coleta de dados quantitativos (unidades de satde), além da
populagdo predominante da amostra, uma vez que os idosos - que compdem grupo de risco
com consideravel indice de mortalidade em casos de infeccdo por COVID 19 - compdem

também a maior parte do universo amostral desta pesquisa.

1.10 ESTRUTURA DO TRABALHO

A tese esta estruturada conforme descri¢ao a seguir:

Capitulo 1: Introdugao
Este primeiro capitulo aborda o contexto geral do tema da tese, discutindo: situacao
problema, objetivos, questdes, sintese do método, justificativa e relevancia, aderéncia ao

PPSIG e a interdisciplinaridade e delimitacdo da pesquisa.
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e Capitulo 2: Fundamentagao Teorica

Neste capitulo, apresentam-se: a base conceitual e o referencial tedrico sobre as tematicas:
Doenga de Parkinson, Custo da Doenga e Sistemas de Saude, utilizados para fundamentar a
tese.

e (Capitulo 3: Metodologia de Pesquisa
Apresenta-se o desenvolvimento da metodologia da pesquisa e descrevem-se os meios
utilizados para obtengdo dos resultados da tese, como a estratégia de investigacdo, o método
de revisao sistematica, as andlises bibliométricas, 0 método de pesquisa e os instrumentos de
pesquisa utilizados, a forma de selecdo e o tamanho da amostra, tratamento e andlise dos
resultados.

e Capitulo 4: Analise e Discussdo dos resultados
Neste capitulo, apresentam-se os resultados descritivos e inferenciais da analise dos dados
quantitativos obtidos através da aplicacdo do questiondrio, objetivando estimar os gastos
relacionados ao Custo Direto com o tratamento da DP;

e Capitulo 5: Conclusdes e Sugestdes para pesquisas futuras
Neste capitulo, sdo apresentadas a sintese das respostas as questdes da pesquisa e analise
critica dos resultados mais relevantes apresentados nos Capitulo 4. O capitulo apresenta
implicagdes praticas e teoricas da pesquisa, bem como as consideracdes finais e as sugestoes

para aprofundamento da pesquisa em trabalhos futuros.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

O presente capitulo divide-se em 3 partes, as quais articulam consideragdes sobre 0s eixos
tematicos da pesquisa em questdo. O objetivo deste capitulo é promover sustentagdo tedrica a
pesquisa, dando forma e contetido ao desenvolvimento da tese.

Busca-se explicitar os conhecimentos sobre a Doenga de Parkinson, identificando seus
sintomas, diagndstico e principais formas de tratamento. Em seguida, sdo apresentados
métodos de Avaliagdo Econdmica em Saude, principal ferramenta para avaliar os custos de
uma doenga. Por fim, finaliza-se com uma analise sobre os Sistemas de Saude brasileiros
baseados na Doenca de Parkinson e na Avaliagdo Econdmica em Saude, sustentando
teoricamente os trés pilares da pesquisa qualitativa.

A literatura pesquisada teve como base um estudo bibliométrico para constru¢ao destes 3
blocos tematicos, na busca e selegdao de artigos que fundamentaram o objeto da pesquisa em

questao (ver detalhes em 3.3.1.2).

2.1 ADOENCA DE PARKINSON

A doenca de Parkinson (DP) ¢ a forma mais comum de parkinsonismo, afetando
aproximadamente 4,5 milhdes de pessoas com 50 anos de idade ou mais nos paises mais
populosos, incluindo a Europa Ocidental (GIL-PRIETO et al, 2016). E o segundo distarbio
neurologico idiopatico complexo mais comum relacionado a idade, e caracteriza-se por
tremor, bradicinesia e rigidez muscular, ocasionando disturbios posturais e na marcha
(MAITI; MANNA; DUNBAR, 2017).

A taxa de prevaléncia de DP foi estimada ha alguns anos entre 100 a 200 / 100.000
habitantes, com uma taxa de incidéncia de 10 a 20 / 100.000 habitantes. No entanto, o nimero
de casos de DP esta aumentando e terd crescido de 10 milhdes em todo o mundo no final de
1980 para 40 milhdes em 2020, devido principalmente ao envelhecimento da populagao
(DANEAULT et al, 2013).

Considera-se a etiopatogenia da DP como um processo dinamico e multifatorial,
caracterizada por uma sequéncia especifica de anormalidades funcionais e estruturais iniciada
no sistema nervoso central e/ou sistema nervoso periférico (BRAAK et al, 2003). De um

modo ou de outro, a degeneracdo progressiva, seletiva e heterogénea de neurénios localizados
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na pars compacta da substancia negra, constituinte dos ntlcleos da base, acarretam

diminui¢do da dopamina na via nigroestriatal (SILVA; DIBAI FILHO; FAGANELLO, 2011).

Embora o mecanismo exato da perda neuronal dopaminérgica nao seja bem
compreendido, danos mitocondriais, estresse oxidativo, excitotoxicidade, enrolamento
incorreto de proteinas e sua agregacdo e comprometimento das vias de liberagdo protéica
podem estar envolvidos no inicio e progressao da DP (MAITI; MANNA; DUNBAR, 2017).
Um desses sistemas, o ubiquitinaproteossomo, promove a degradacdo e a eliminagdo das
proteinas intracelulares danificadas por mutag¢do, deslocacdo ou oxidacdo, e quando nao
possui funcionamento adequado, o sistema deixa de degradar essas proteinas deformadas,

causando toxicidade celular (LEITE, 2009).

2.1.1 Sintomas da Doenca de Parkinson

A perda de influéncia dos neuronios dopaminérgicos leva a reducdo no movimento
espontaneo, configurando em distarbios motores importantes e caracteristicos da DP
(QUINTELLA et al, 2013). Esses aspectos parecem indicar que hd um grande periodo entre o
inicio da agressdo do sistema nervoso € o comeco das manifestagdes clinicas (LEITE, 2009).
A progressdo dos sintomas na DP pode levar de 15 a 20 anos ou mais, mas pode variar de
pessoa para pessoa (DAVIE, 2008). Os principais sintomas observados em pacientes com DP,

segundo Maiti, Manna e Dunbar (2017), s2o demonstrados no Quadro 3 e categorizados em:

2.1.1.1 Sintomas precoces

Os primeiros sintomas sdo sutis e progridem lentamente, dificultando sua deteccao.
Incluem tremores leves, dificuldade na postura, fala suave, caligrafia lenta, falta de
movimentos dos membros, expressao facial anormal, perda de foco e velocidade no
pensamento, fadiga, irritabilidade ou depressdo sem causa aparente. As vezes a pessoa pode
ficar rigida, instavel ou invulgarmente lenta, e & medida que a doenga progride, pode aparecer
o tremor, que comeg¢a em um lado do corpo e eventualmente se espalha bilateralmente ao
longo do tempo. Geralmente, os membros da familia, amigos intimos ou cuidadores diarios

sd30 mais propensos a detectar o aparecimento de sintomas precoces em pacientes;
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2.1.1.2 Sintomas motores primdrios

Tremor em repouso - Agitacdo das maos, bragos, pernas, mandibula, cabeca, lingua,
labios ou queixo sdo os principais sintomas motores observados na DP. Cerca de 70%
das pessoas com DP experimentam “tremor de repouso” no estagio inicial da doenga,
seja na mao ou no p¢ de um lado do corpo, ou menos comumente, na mandibula ou na
face. Conforme a doencga progride, ambos os bracos podem ser afetados;

Rigidez - A rigidez ou aumento da tonicidade de um musculo ¢ o segundo sintoma
mais comumente observado em pacientes com DP. O paciente muitas vezes se sente
rigido ou fraco, sentindo dores articulares e caibras nos musculos;

Movimento lento (bradicinesia) - A bradicinesia na DP causa movimentos nao
planejados, diminui a extensdo do movimento ou a lentificacio e a perda de
movimentos espontaneos e automaticos. A bradicinesia comum inclui uma diminui¢ao
da caligrafia (micrografia), diminuigdo da expressdo facial, diminui¢do da taxa de
piscar dos olhos e um volume suave ou mais baixo na fala. As vezes, prejudica tarefas
simples, como movimentos de rotina. Outros sintomas incluem movimento
incompleto, dificuldade de iniciar movimentos e parada repentina dos movimentos em
andamento;

Problemas de equilibrio e coordenagdo - O comprometimento da coordenagdo,
incluindo a perda dos mecanismos reflexos, causa instabilidade ou desequilibrio
quando o paciente com DP esta em pé. Em casos graves, os pacientes com DP sdo
incapazes de levantar do chdo apos a queda e tém dificuldades em fazer curvas ou

movimentos abruptos.

2.1.1.3 Sintomas motores secundarios

Dificuldades em engolir e mastigar - Os pacientes com DP frequentemente
apresentam dificuldades em engolir devido a perda do controle do movimento
muscular ao redor da boca e da garganta, o que dificulta a mastigacdo de alimentos
solidos. Isso dificulta 0 movimento peristaltico do trato gastrointestinal, com possivel

desenvolvimento de constipagdo intestinal;
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Caibras musculares e distonia - Uma variedade de dores, espasmos musculares ou

distonia s3o observados na DP. A rigidez muscular ¢ a principal razdo para isso, que
pode ser exacerbada devido aos efeitos colaterais de certos medicamentos;

Disfunc¢ado sexual - A disfunc¢ao sexual ¢ uma das principais razdes para a deterioragao
da qualidade de vida de um paciente com DP. Hipersexualidade, disfungdo erétil e
dificuldades na ejaculagdo sdo encontradas em alguns pacientes do sexo masculino
com DP, enquanto a perda de lubrificacdo e miccao involuntaria durante o sexo sao
comuns em pacientes do sexo feminino. O tremor, bradicinesia, rigidez muscular,
discinesia, hipersalivacdo e sudorese podem ser as razdes para a disfuncdo sexual na
DP;

Mudangas de fala e voz - Cerca de 90% dos pacientes com DP tém dificuldades com o
controle da voz e sdao incapazes de entregar a fala adequadamente. Eles podem falar
muito suavemente ou em tom monotono, ou podem ter fala arrastada e desenvolver
uma qualidade ofegante ou rouca. Pacientes com DP podem hesitar antes de falar,
insultar ou repetir suas palavras, ou podem até falar tao rapido que ¢ dificil entendé-

las.

2.1.1.4 Sintomas primdarios ndo motores

Depressao - A depressao € um problema comum e um indicador precoce da DP, que
pode se manifestar antes que outros sintomas aparecam. Pacientes com DP
frequentemente experimentam episddios de tristeza e depressdo, o que resulta em uma
atitude desagradavel, sem qualquer motivo aparente, que possa reduzir a qualidade de
vida. O nivel de depressdo pode ser suficientemente grave para alguns pacientes terem
pensamentos suicidas;

Deméncia e / ou disfun¢do cognitiva - Cerca de metade dos pacientes com DP tém
disfungdo cognitiva, caracterizado por lentiddo no processamento de pensamentos.
Durante a conversa, os pacientes com DP tém dificuldade em encontrar as palavras
certas e em entender sentencas complexas. Devido a esse problema, os pacientes
frequentemente t€ém muitas pausas durante a conversa, ¢ o ouvinte tem dificuldade em
seguir sua linha de pensamento. Essa deméncia pode afetar a memoria, o julgamento

social, a linguagem, o raciocinio ou outras habilidades mentais;
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Problemas no sono (insénia) - O comprometimento do sono ¢ muito comum, e

quase 80% das pessoas com DP tém dificuldade em permanecer dormindo a noite ou
sofrem de algum tipo de sono agitado, pesadelos, sonhos emocionais, sonoléncia ou
sono repentino durante o dia. A rigidez muscular, tremores ou rigidez a noite, o desejo
frequente de urinar, a experiéncia de sonhos vividos ou alucinagdes, incluindo
pesadelos violentos, podem estar por trds da interferéncia no sono normal dos
pacientes em DP. Os distirbios do sono mais comuns incluem insonia, distirbio

comportamental do sono REM, apneia do sono, e “sindrome das pernas inquietas”.

2.1.1.5 Sintomas secundarios ndo motores

Alteragoes emocionais - Muitos pacientes tém problemas em reorganizar as palavras e
sdo incapazes de transmitir sua mensagem ou expressar emogdes apropriadamente. As
vezes, as expressoes faciais nao correspondem ao contexto da fala ou a entonagdo da
voz. Além disso, os colapsos emocionais fazem com que o paciente com DP esteja
com medo, inseguro e desconfortavel. As vezes, eles sdo incapazes de lidar com novos
ambientes, preferem nao viajar, e evitam socializar com os amigos;

Problemas urinarios e constipagdo - Os pacientes com DP frequentemente se queixam
de disfun¢do na micgao e defecagdo. O movimento dos musculos lisos na bexiga e no
trato gastrointestinal sdo frequentemente prejudicados, o que pode levar a problemas
de micgao e constipacao;

Sudorese e problemas de pele - Devido a fun¢do inadequada do sistema nervoso
autonomo, o paciente com DP tem dificuldades em controlar a temperatura corporal, o
que as vezes causa sudorese excessiva;

Pressdao arterial - Os pacientes também sofrem com o aumento da incidéncia de
doengas cardiovasculares. Por exemplo, quando um paciente com DP se levanta de
uma posicao deitada, sua pressao arterial diminui repentinamente, causando tontura e,
em casos extremos, perda de equilibrio ou desmaio. Os efeitos de alguns
medicamentos podem ser outro motivo para a queda repentina da pressdo arterial;

Dor - Pacientes com DP frequentemente se queixam de dor nos musculos e

articulagdes, o que pode ser devido a rigidez muscular e posturas anormais. O
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tratamento com agonistas dopaminérgicos pode causar o agravamento da dor nos

musculos ¢ articulagdes.

Quadro 3 - Sintomas da Doenca de Parkinson

Sintomas precoces

- tremores leves,

Sintomas da Doenca de Parkinson

dificuldade de Sintomas motores Sintomas
postura, fala suave, Sintomas motores secundarios Sintomas secundarios nio
caligrafia lenta, rimarios - Dificuldades em | Primarios nio motores
falta de movimento P . engolir e mastigar, motores - sudorese,
dos membros, - Tremor, Rigidez, { c3ibras musculares - Depressio constipagio ¢
expressao facial Bradicinesia e e distonia demeéncia ¢ /o,u problemas
anormal, perda de Instabilidade Disfuncio s e>;ua1 disfuncdio cognitiva urinarios,
foco e velocidade postural Alteracdes de fala e insdnia "} hipotensio arterial,
no pensamento, VOZ alteracdes
fadiga, emocionais
irritabilidade ou
depressao

Fonte: MAITIT; MANNA; DUNBAR, 2017

2.1.2 Diagnostico da Doenca de Parkinson

A maioria dos médicos enfrentam dificuldades em diagnosticar a doenga com precisao,
porque alguns dos sintomas podem surgir naturalmente em decorréncia do processo natural de
envelhecimento (MAITI; MANNA; DUNBAR, 2017). Além disso, segundo os autores,
apenas alguns testes estdo disponiveis para ajudar a diagnosticar a DP. Portanto, a maioria dos
pacientes com DP ¢ diagnosticada com base em seu historico médico e em certos exames
neurologicos (JANKOVIC, 2008).

No geral, a progressio da DP pode ser diagnosticada e categorizada por diferentes

estagios, conforme descrito abaixo no Quadro 4 pela escala de Hoehn e Yahr.
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Quadro 4 - Escala de Hoen & Yahr

ESTAGIO CARACTERISTICAS
Estacio I Sinais e sintomas apenas de um lado; tremor do membro; mudangas minimas
& na postura, locomog¢ao e expressao facial.
. Os sintomas sdo os dois lados; incapacidade minima; postura e marcha
Estagio 11
afetadas.
.. Diminuicdo dos movimentos do corpo; comprometimento precoce do
Estagio 11 e . . ~ .
equilibrio ao andar ou deslizar; disfungdes generalizadas.
Estagio TV Sintomas graves; ainda pode andar até certo ponto; rigidez e bradicinesia;
& incapaz de viver sozinho; tremor pode ser menor do que no estagio anterior.
L. Estagio caquético; invalidez completa; ndo pode ficar de pé ou andar; requer
Estagio V .
cuidados de enfermagem constantes.

Fonte: MAITT; MANNA; DUNBAR, 2017

2.1.3 Formas de tratamento

O diagnostico precoce e tratamentos paliativos apropriados podem prover ao paciente
uma vida mais longa e produtiva, embora tratamentos para a cura ainda ndo estejam
disponiveis (MAITL, MANNA, DUNBAR, 2017). As estratégias terapéuticas atuais para a DP
incluem tratamento sintomatico que ¢ focado principalmente na substituicdo da dopamina no

cérebro, com levodopa e agentes para melhorar a sua biodisponibilidade (CUBO, 2010).

2.1.3.1 — Tratamento Clinico (Farmacoterapia)

A farmacoterapia ¢ realizada com medicamentos dopaminérgicos centrais (Amantadina,
Bromocriptina, Entacapona, Levodopa, Levodopa + Benserazida, Levodopa + Carbidopa,
Ropinirole, Pramipexol, Selegilina) e M-colinoliticos centrais (Biperideno, Trihexilfenidil), e
¢ considerada como terapia de suporte, pois controla os sintomas e visa melhorar a qualidade
de vida dos pacientes (KAMUSHEVA; GERASIMOV; PETROVA, 2013). A lista de
medicamentos e seus efeitos, segundo protocolo clinico e diretrizes terapéuticas da DP
(MINISTERIO DA SAUDE, 2017) encontra-se no Anexo 1.

A levodopa tem fornecido o maior beneficio sintomatico com o menor nimero de efeitos
adversos a curto prazo, mas a longo prazo esta associada a flutuagcdes no desempenho motor,
discinesias e complicagdes neuropsiquiatricas (CUBO, 2010). Os agonistas dopaminérgicos
podem ser usados como uma terapia inicial alternativa para retardar o aparecimento de

complicagdes motoras, mas a custa de mais efeitos adversos dopaminérgicos, tais como
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menor controle dos sintomas motores € o aumento do custo com o tratamento (CLARKE,

2004).

Os sintomas nao motores, incluindo depressdao e ansiedade, podem ser tratados com
antidepressivos. Segundo Chen (2014), a benzodiazepina ¢ uma das drogas mais comumente
usadas para tratar a ansiedade em pacientes com DP, mas apresenta alguns efeitos colaterais.
Da mesma forma, a clozapina € prescrita para controlar a discinesia na DP, mas isso pode
causar agranulocitose e outros efeitos colaterais.

Varios tratamentos inovadores foram desenvolvidos nos ultimos anos, entre eles a
estimulacdo cerebral profunda (LAD et al, 2010; McCLELLAND, 2011; DAMS et al, 2016;
PIETZSCH et al, 2016), a combinagdo de Carbidopa e Levodopa em gel, administrado via
intestinal (KAMUSHEVA et al, 2013), o acompanhamento dos pacientes através de
teleatendimento (SAMII et al, 2006, BLOEM; MUNNEKE, 2014), e os protocolos de
exercicios fisicos para prevencdo de quedas (WATTS et al, 2008; MORRIS et al , 2012;
FLETCHER et al, 2012; LaHUE et al, 2016). No entanto, nenhum deles interrompe
efetivamente a progressao da DP (MAITI; MANNA; DUNBAR, 2017).

A principal abordagem para tratar a DP atualmente ¢ avangar no conhecimento sobre a
eficdcia, reduzir as complicagdes a longo prazo associadas ao tratamento, melhorar a

qualidade de vida do paciente e diminuir o 6nus da sociedade (CUBO, 2010).

2.1.3.2 — Tratamento Cirurgico (Talamotomia e Palidotomia estereotdxica)

Na década de 50, com o desenvolvimento da estereotaxia e a auséncia de drogas eficazes
para a doenga de Parkinson (DP), o tratamento cirirgico tomou grande impulso nos Estados
Unidos e na Europa (FERRAZ et al, 1998). Ainda segundo os autores, apos a introducdo da
levodopa em 1968, a cirurgia da DP praticamente foi abandonada, na maioria dos centros com
casos selecionados e restritos, limitando-se a pacientes jovens, em cuja sintomatologia
predominasse o tremor, preferencialmente no lado nao dominante, € que nao respondessem ao
tratamento medicamentoso.

A levodopa que, no inicio, parecia ser a solugdo definitiva, com o passar dos anos
revelou-se com efeitos colaterais tdo indesejaveis quanto os causados pela propria doenca
(FERRAZ et al, 1998). Este fator - em conjunto com a progressao desfavoravel da DP, a

maior longevidade dos pacientes e a auséncia de drogas mais eficazes - fizeram renascer o
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interesse pelo tratamento cirrgico, s6 que em bases bastante diferentes das anteriores. O

surgimento dos tomografos computadorizados de alta resolucdo, que permitem melhor
visualizagao dos pontos de referéncia cirurgicos, os sistemas informatizados com mapas
estereotaxicos residentes, os registros da atividade celular dos nucleos-alvo e a estimulacao
fisiologica destes com macro e microelétrodos permitiram melhor precisdo e rapidez do ato
cirtrgico (FERRAZ et al, 1998).

A talamotomia ¢ um tipo de cirurgia em que um eletrodo ¢ colocado temporariamente no
talamo. A ponta do eletrodo ¢ aquecida para se cauterizar uma pequena area do tecido
cerebral no tidlamo, e o fio ¢ removido no final do procedimento, reduzindo a atividade
cerebral anormal (MDS, 2018). Ao contrario da DBS, a talamotomia ¢ usada apenas para

tratar um lado do corpo.

2.1.3.3 — A Estimula¢do Cerebral Profunda (Deep Brain Stimulation — DBS)

Durante os estdgios iniciais da doenga, os pacientes sdo efetivamente tratados com
medicamentos orais, como a levodopa; no entanto, ao longo do tempo, complicagdes motoras
induzidas por medicamentos, como flutuagdes imprevisiveis nos sintomas motores e
movimentos involuntarios anormais (discinesias), se desenvolvem (FUNDAMENT et al,
2016). Nesse caso, ainda segundo os autores, as opcoes de tratamento incluem a estimulagdo
cerebral profunda (Deep Brain Stimulation - DBS), um tratamento cirurgico que envolve o
implante de um dispositivo para estimulagdo elétrica de areas precisas do cérebro.

Ao longo da ultima década, a DBS tornou-se um método de rotina para o tratamento da
DP avangada, levando a melhorias notdveis na fun¢do motora e na qualidade de vida dos
pacientes, com eficadcia demonstrada de forma robusta por ensaios clinicos randomizados e
controlados, com varios novos alvos cerebrais descobertos nos ultimos 20 anos (LAD et al,
2009). Os alvos mais comuns para o tratamento de DBS, segundo os autores, incluem o
nucleo subtalamico para o tratamento de DP avangada, o nicleo intermediario ventral do
tdlamo para o tratamento de tremor essencial refratario e a parte interna do globo pélido para
o tratamento de distonias.

Um grande conjunto de evidéncias demonstra que a DBS melhora os sintomas motores
cardinais significativamente, aumenta a quantidade e a qualidade do tempo "on" (periodos de

funcdo motora de alta qualidade), reduz o tempo "off" (tempo com fungdo motora deficiente
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devido aos sintomas parkinsonianos), reduz a discinesia e melhora a qualidade de vida

(PIETZSCH; GARNER; MARKS, 2016).

No entanto, a DBS ¢ um procedimento caro, ¢ devido a sua natureza invasiva, pode
resultar em complicagdes mais graves do que a terapia medicamentosa (DAMS et al, 2013).
Contudo, segundo os autores, dados de longo prazo indicam que os resultados do tratamento
de DBS sdo mais favoraveis. O Instituto Nacional de Saude e Exceléncia Clinica do Reino
Unido (NICE) recomenda o uso de DBS para pacientes com complicagdes motoras que nao

podem ser controladas por tratamento médico (KAWAMOTO et al, 2016).

2.1.3.4 — Tratamentos Reabilitatorios

Apesar dos melhores tratamentos farmacologicos e cirirgicos, os sintomas da DP
progressivamente debilitam esses pacientes, levando a uma incapacidade crescente (CUGUSI
et al, 2015). Assim, os pacientes diagnosticados com DP frequentemente buscam abordagens
alternativas para atenuar os sintomas motores. A realizacdo de exercicios fisicos tem se
mostrado eficiente como terapia alternativa (KIM; JAE; JEONG, 2014; LAFAIVRE;
ALMEIDA, 2015; CHOI et al, 2013), apresentando efeitos positivos sobre o funcionamento
fisico, a qualidade de vida e equilibrio (OZGONENEL et al, 2016).

Diferentes regimes de neurorehabilitacdo baseados no treinamento fisico foram sugeridos
como um adjunto ao tratamento médico e neurocirurgico. O exercicio fisico representa uma
questdo de importancia critica para as pessoas com DP e programas de exercicios tornam-se
essenciais para contrastar ou retardar o surgimento de deficiéncias funcionais (CUGUSI et al,
2014). Em geral, a literatura relata efeitos positivos do treinamento, incluindo melhorias no
equilibrio, na marcha e na forca muscular para sentar e levantar (ROSE et al, 2013) e
melhorias na mobilidade e na capacidade funcional (KIM; JAE; JEONG, 2014). Além disso,
o exercicio fisico pode reforcar os circuitos neuronais que ajudam a estimulagao da marcha e
pode realmente promover um efeito neuroprotetor (NADEAU et al, 2014).

Dentre os exercicios fisicos utilizados como pratica alternativa e de reabilitacdo para

pacientes com DP, destacam-se:

o Exercicios aerobicos — Krishnamurthi et al (2017) e Cugusi et al (2015) utilizaram a

caminhada Nordica como estratégia de intervengdo em seus estudos, e identificaram
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melhorias significativas na for¢a dos membros inferiores, no equilibrio dindmico, na

velocidade e amplitude da marcha. Nos trés estudos utilizando a caminhada em esteira, tanto a
tradicional (NADEAU et al, 2014) quanto a realizada em equipamento com dispositivo anti-
gravidade (GANESAN et al, 2014; ROSE et al, 2013), foram observadas melhorias na
marcha e no equilibrio quando comparadas ao grupo controle. No entanto, devido ao
incremento significativo de intensidade do esforgo possibilitado pelas esteiras anti-gravidade,
os testes nestes equipamentos mostraram-se mais eficazes na melhoria dos aspectos motores
testados, quando comparadas a caminhada em esteira tradicional.

Ellis et al (2015) avaliou a aderéncia a um programa de exercicios (caminhada livre)

orientado por um “treinador virtual”. Neste estudo, além de 100% de aderéncia, foram
observadas melhorias significativas na distancia percorrida e na velocidade de caminhada.
o Tai Chi — O estudo de Kim ef a/ (2014) avaliou a capacidade do individuo transpor um
obstaculo apo6s 12 semanas de treinamento de Tai Chi. O grupo que sofreu esta intervengao
apresentou melhorias nas medidas do centro de gravidade, o que representa respostas
musculares positivas e significativas na manutencdo do equilibrio postural dindmico ao
transpor um obstaculo. As dificuldades do Parkinsoniano em manter a estabilidade do centro
de gravidade, tanto antero-posteriormente quanto lateralmente sdo evidentes em disfuncdes
motoras como acinesia, hipocinesia e tremores. Com as melhorias apresentadas quanto ao
equilibrio dinadmico, resultante de um maior controle do centro de gravidade, o estudo
confirma a hipotese de que o Tai Chi ¢ eficiente para melhorar o controle postural dinamico e
a marcha em pacientes com DP.

Em outros dois estudos (LI et al, 2014; CHOI et al, 2013) excelentes resultados foram
relatados, ndo somente pelas valéncias fisicas exploradas na atividade (mobilidade, forca,
equilibrio e marcha), mas também pelo alto indice de aderéncia por parte dos participantes.
Vale ressaltar que no estudo de Choi ef al (2013) foram relatadas modestas alteragdes
positivas no status funcional dos pacientes testados, sem alteracdes significativas nas
atividades de rotina didria.

. Musculag¢do e Treinamento Resistido — O treinamento com pesos obteve um maior
beneficio nos testes em curto, médio e longo prazos, quando comparado a outras estratégias

de intervencdo e na comparagdo com grupos controle. A musculag¢ao tem sido eficiente nao
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somente para ganhos de for¢a, mas também para reduzir os indices de quedas, que sdo uma

grande preocupagao no tratamento da doenga.

Corcos et al (2013) realizou um estudo de 24 meses comparando 2 grupos: musculagdo e
exercicios adaptados (alongamento, equilibrio, respiracdo e forca). Os dois grupos
apresentaram melhorias semelhantes nos primeiros 6 meses. No entanto, aos 12, 18 e 24
meses, o grupo musculacdo obteve melhorias mais significativas. A musculacdo apresentou
maiores beneficios comparada ao programa de exercicios adaptados sobre os sinais da DP na
for¢a muscular e velocidade de movimento do membro superior em 24 meses.

Beall et al (2013) avaliou os efeitos do exercicio de for¢a para membros inferiores em 10
pacientes, através de teste simples e mapeamento do circuito motor cerebral. O estudo teve
como objetivo analisar os efeitos do exercicio de forga para membros inferiores e da
medicacdo na atividade cerebral de Parkinsonianos. Na maioria dos nddulos do circuito
motor, mapeadas por ressonancia magnética, foram observadas semelhancas na ativagdo pos
exercicio / p6és medicagdo, comparadas aos testes realizados sem medicacdo. Os resultados
sugerem que tanto a medicacao quanto os exercicios utilizam-se dos mesmos caminhos para
produzir alivio sintomatico nos pacientes com DP.

O estudo de Li et al (2014), também verificou melhorias significativas no equilibrio, na
marcha, na for¢ga e mobilidade do grupo que praticou musculacdo durante 24 semanas,
comparado ao grupo que realizou apenas alongamentos.

Lafaivre e Almeida (2015) realizaram o treinamento resistido com a utilizagdo de
bandagem elastica, em pacientes com os olhos abertos e com os olhos vendados. Todos os
participantes melhoraram significativamente o controle do equilibrio, especificamente quando
os olhos estavam vendados. Estes resultados fornecem evidéncias de que a intervencdo foi
eficaz na melhoria da capacidade de utilizar informagdo proprioceptiva, resultando num
melhor controle do equilibrio na auséncia de visdo. Melhorar a capacidade de utilizar
propriocepcao para individuos com DP ¢ um fator importante para melhorar os déficits de
equilibrio.

o Programa de Exercicios Adaptados — Tais programas contém exercicios de equilibrio
estatico e dinamico, proprioceptivos, funcionais, step training, alongamentos, forca,

caminhadas e exercicios respiratorios.
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Cugusi et al (2015) avaliaram a capacidade funcional, forca, equilibrio e mobilidade de

9 pacientes, relatando melhorias significativas nas varidveis testadas. Tais resultados
corroboram com Sparrow et al (2016), que avaliaram o equilibrio e a incidéncia de quedas em
16 pacientes, e encontraram resultados igualmente satisfatorios. Bhatt et al (2013) realizaram
testes de sentar/levantar obedecendo a comando audiovisual em idosos saudaveis e
parkinsonianos. Comparado com individuos saudaveis, os parkinsonianos apresentavam
maior instabilidade posterior resultante de uma posi¢do mais anterior do centro de massa na
posi¢do sentada. Apds o treinamento, as pessoas com DP adquiriram maior estabilidade
posterior e reduziram a probabilidade de perda de equilibrio no final do movimento através de
uma mudanga posterior na posi¢do de centro de massa. O treinamento especifico com
estimulos audiovisuais resultou em uma melhoria da estabilidade dinamica global contra
perdas de equilibrio antero-posteriormente.

Nakae e Tsushima (2014) testaram 6 pacientes durante 8 semanas e relataram diferengas

significativas pos-interven¢do. Houve reducao do numero de queixas e diminuicdo do medo
de cair, segundo relato dos pacientes testados. Nao foram observadas diferengas significativas
nos indices de severidade da doenga (sintomas) e nas atividades da vida diaria. Observou-se
melhora nas amplitudes de movimento e na for¢a dos flexores do quadril e extensores do
joelho. No geral, segundo relatado em entrevistas pds-intervengao, houve redugdo do tempo
em que os pacientes ficavam sentados ou deitados.
o Realidade Virtual — Tal protocolo envolve interven¢des utilizando jogos com
realidade virtual e com simulacdo de movimentos. Mhatre et a/ (2014) utilizaram 3 diferentes
jogos no console Nintendo Wii Fit® para avaliar o equilibrio (estatico e dindmico) e a marcha
em 10 pacientes parkinsonianos. Em 8 semanas (3 intervencdes de 30 minutos por semana),
houve melhora no equilibrio e na marcha em adultos com DP. Os testes pré e pos-intervencao
foram realizados com os individuos de olhos abertos e vendados. Foram observadas melhorias
nas variaveis testadas em ambos os testes.

Ozgonenel et al (2016) realizaram os testes em 2 grupos, avaliando o equilibrio e
atividades da rotina diaria: o grupo controle realizou um Programa de Exercicios Adaptados,
incluindo exercicios de corre¢ao postural, equilibrio e alongamentos. O outro grupo, além dos
exercicios adaptados, realizou exercicios em jogos com realidade virtual e com simulagdo de

movimentos no console Microsoft Xbox®. Ambos os grupos receberam eletroestimulagdo nos
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musculos extensores do joelho e do tronco. Apds 5 semanas de intervengdo (3 vezes na

semana, sem duracao de tempo estipulada), foram observadas melhorias nas varidveis motoras
testadas em ambos os grupos, porém, o grupo que também treinou no Microsoft Xbox®
apresentou melhores resultados. Estes estudos demonstram a eficiéncia dos videogames que
utilizam a simulagdo de movimentos como importante coadjuvante em um programa de
reabilitagdo dos sintomas motores de pacientes com DP.

. Danga - Hackney e McKee (2014) compararam os efeitos do Tango argentino
(adaptado) sobre 2 grupos, compostos por 25 parkinsonianos e 63 idosos saudaveis. Ambos os
grupos apresentaram melhorias nos testes de sentar/levantar e receberam maiores pontuacoes
na escala de equilibrio no pos-teste. A velocidade de marcha e a posicdo unipodal para
individuos com DP ndo melhoraram substancialmente apds o teste, mas demonstraram algum
aumento nos testes realizados 10 semanas apos o término das intervencdes (folow up). Os
idosos saudaveis demonstraram um aumento na velocidade da marcha, na mobilidade e no

equilibrio do pré para o pds teste, com os ganhos mantidos no folow-up.

Apesar das evidéncias crescentes de que o exercicio melhora os sintomas motores € nao-
motores da doenca, os resultados relatados pelos pacientes, como as percepgoes de ganhos de
saude mental e fisica, em intervengdes baseadas no exercicio, tém recebido pouca aten¢do (LI
et al, 2014). Neste contexto, devido a crescente &nfase nos resultados relatados pelos
pacientes nos campos da pesquisa e da pratica clinica, ¢ imprescindivel que pesquisadores e
clinicos compreendam o valor das percepcdes dos pacientes sobre a qualidade de vida
relacionada a saude e sobre os beneficios derivados do exercicio para retardar ou minimizar

os sintomas da doenca.

2.2 AVALIACAO ECONOMICA EM SAUDE

A Avaliagdo Economica em Saude (AES) se configurou, nos ultimos anos, como um
importante instrumento para o planejamento e a gestao de sistemas e de servigos de saude,
ndo s6 no sentido de aferir a efetividade de intervengdes e o uso eficiente dos recursos
disponiveis, mas também no sentido de satisfazer o conjunto da populagao usudria do sistema
— e ndo apenas os agentes formuladores de politicas — a partir da decorrente distribuicao

equitativa dessas intervengdes (SANCHO; DAIN, 2012).
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Considerada como um dos instrumentos da Economia da Saude, a AES ¢ tida como

ferramenta fundamental para as tomadas de decisdo na area de satude, auxiliando os gestores a
observarem o real impacto das doencas na sociedade, tanto do ponto de vista de agravo a
saide, como as consequéncias econdmicas para a sociedade decorrentes destas doengas
(MORAES et al, 20006).

A AES ganhou relevancia e se imp0s no decorrer dos anos 70, tendo como causas a
econOmica, consequente a racionalidade imposta ao setor, e a necessidade de monitorar a
relagdo entre as praticas e a mudanga de determinada situagdo de saude, de acordo com as
necessidades na perspectiva do processo saude-doenca (CONTANDRIOPOULOS et al,
1997). O processo de avaliagdio em saude refletiu, nesta medida, valores especificos
vinculados as prioridades politicas, a alocacao de recursos e a dindmica de poder (MEDICI,
1995).

Até meados dos anos 90, a AES tinha como propdsito o estudo das condigdes Otimas de
distribuicdo dos recursos disponiveis para assegurar a populagdo a melhor assisténcia a satde
e o melhor estado de saude possivel (SANCHO; DAIN, 2012). A partir dai, segundo os
autores, percebeu-se que a expansao deste gasto era um falso problema, e que a abordagem
dada a economia da satde, e consequentemente a AES, ndo deveria ser de cunho
exclusivamente econdmico.

As estimativas resultantes - para uma doenga em particular, tipo de lesdo ou estado de
saude diminuido na populacao em geral - podem informar aos tomadores de decisdo sobre a
magnitude geral das perdas econdomicas e sua distribuicdo através de uma série de fatores-
chave ou categorias de custo (WHO, 2009).

Embora insuficientes como base para a defini¢ao de prioridades e alocacdo de recursos
em saude, os estudos sobre a carga econdmica permitem avaliar quais agravos de saide tém
maior impacto econdmico, bem como apoiar a decisdo de quais doencgas requerem maior
alocagdo em relagdo a prevengdo e até mesmo a cura (OLIVEIRA; SANTOS; SILVA, 2014).
Segundo os autores, a importancia destes estudos para a satide publica esta na possibilidade de
quantificar os recursos gastos pelo sistema de saude.

A medida que a responsabilidade e demanda pelo sistema de satde publico tém
aumentado e os recursos se tornado cada vez mais escassos, o sistema de satde (assim como a

pratica da Medicina), tém sido forgados a reexaminar os beneficios e custos de suas agdes
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para assegurar que haja uma implementacdo efetiva das intervengdes e alocagao eficiente

de recursos. As andlises econdmicas sdo ferramentas basicas para atender a esse objetivo

(MINISTERIO DA SAUDE, 2008).

2.2.1 — Métodos para estimar custos em saude

2.2.1.1 — Definigdo da perspectiva de estudo

Um dos primeiros principios de qualquer estudo de custeio ¢ definir o ponto de vista da
analise, porque a maneira como os custos devem ser medidos depende crucialmente do
motivo de sua mensuragdo, ou seja, da pergunta feita (WHO, 2009). Este principio, segundo
os autores, também pode ser aplicado ao desenvolver métodos para medir as consequéncias
econOmicas ou os custos da doenga, onde a quantidade de interesse subjacente pode diferir de
acordo com a pergunta feita.

Nas AES, a escolha da perspectiva ¢ uma decisdo metodologica importante, pois
determina que tipos de custos serdo analisados e como valora-los (PINTO; UGA, 2010).
Existem potenciais pagadores, como o paciente, o hospital, o Sistema Unico de Saude (SUS),
a saude suplementar ou mesmo toda a sociedade, € ao optar-se por uma destas perspectivas o
escopo da estimacdo de custos restringe-se ao que efetivamente ¢ de responsabilidade
financeira do pagador selecionado (SILVA; SILVA; PEREIRA, 2016).

As perspectivas mais comumente utilizadas nos estudos de AES sdo aquelas que
consideram o ponto de vista do paciente e da familia, dos hospitais, do setor publico, das
companhias de seguro ou da sociedade como um todo (MINISTERIO DA SAUDE, 2008).
Segundo Vanni et al (2009), a perspectiva mais comumente utilizadas sdo a da sociedade e a
do terceiro pagador.

A perspectiva da sociedade, por definicdo, ¢ a mais abrangente, levando em consideragao
toda a sociedade e as consequéncias diretas ou indiretas da intervengcao (OLIVEIRA;
SANTOS; SILVA, 2014). Nesta perspectiva, os custos devem ser computados de maneira
mais abrangente, incluindo, por exemplo, os custos relacionados aos dias nao trabalhados de
um paciente por ocasido de uma internagdo, e os custos associados ao transporte do paciente,

pagos pelo mesmo para realizar consultas e exames (VANNI et al, 2009).
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No entanto, a perspectiva da sociedade requer grande nimero de dados disponiveis o

que por vezes, torna dificil a sua realizacao, como por exemplo, no estudo de doengas raras
(SCHLATTER, 2016). A autora ainda salienta que, devido a gama de custos incluidos, a
perspectiva da sociedade tende a gerar estimativas de custos mais elevados que em outras

perspectivas.

2.2.1.2- Delimitagdo do horizonte temporal

Entende-se por horizonte temporal o periodo no qual sdo coletados os dados de custos e
os desfechos em saude. Para definir o horizonte temporal do estudo, procede-se a analise
detalhada das consequéncias que as tecnologias — ou estratégias — sob investigagdo exercem
sobre os custos (SILVA; SILVA; PEREIRA, 2016). Segundo os autores, no Brasil, tem-se
adotado a duracgdo de toda a vida para doencas crdnicas, enquanto para doencas agudas esse
periodo pode variar em relagdo ao tempo que dura o evento sob consideragdo. O horizonte
analitico deve ser longo o suficiente para captar beneficios e custos importantes associados a

uma intervencao (VANNI et al, 2009).

2.2.1.3 Identifica¢do dos custos

Nesta etapa ¢ necessaria uma descricao detalhada dos recursos econdmicos utilizados, os
quais devem ser compativeis com a perspectiva adotada (WHO, 2009). Os custos sao
normalmente medidos em uma unidade monetiria e usualmente classificados em trés
categorias: custos diretos, custos indiretos e custos intangiveis.

e (Custos Diretos — incluem o valor de todos os recursos ¢ servigos consumidos ao se
prover uma determinada intervengdo ou em se tratar os efeitos adversos, bem como
outras consequéncias monetarias presentes ou futuras ligadas a ela (VANNI et al,
2009). Segundo Oliveira, Santos e Silva (2014), podem ser classificados em sanitarios
€ ndo sanitarios.

Os custos diretos sanitarios referem-se aos gastos intrinsicamente relacionados aos

cuidados com a saude, como a remuneracdo de profissionais de saude, pagamento de

medicamentos, exames complementares e diarias hospitalares. Englobam ainda:
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“...(a) hospitalizagdo e internagdo hospitalar (Unidade de Terapia Intensiva

[UTI], unidade basica); (b) aconselhamento e consulta com pacientes; (c) servigos
de emergéncia, pronto atendimento e cuidados domiciliares; (d) servigos
ambulatoriais (médicos e outros servicos suplementares); (e) custos dos
funcionarios (salarios, remuneragdo, suplementos salariais) ¢ servidores de suporte
¢ administrativos; (f) suprimentos e materiais de consumo; (g) exames
laboratoriais, testes ¢ controles; (h) medicamentos (efeitos colaterais, tratamento,
prevengdo de toxicidade, preparagdo, monitoramento); (i) instalagdes, incluindo
aluguel, manutengdo e equipamentos; (j) servigo de ambulancia; (k) servigo de
enfermagem; e (1) materiais educativos e custo de capacitacdo dos profissionais”

(OLIVEIRA; SANTOS; SILVA, 2014, p. 587).

J& os custos diretos ndo-sanitarios incluem as despesas com transporte do paciente para

a(s) unidade(s) de saude, adaptacdes realizadas em domicilio ou em veiculos devido a

determinada patologia, cuidados com alimenta¢do, entre outros. Sao considerados custos ndo-

sanitarios:

“...(a) servigos sociais (aconselhamento familiar, oficinas de trabalho de apoio); (b)
reparos de perdas de terceiros (alcoolismo, doencas psiquiatricas, dependéncia
quimica); (c) tempo e gastos do paciente e acompanhantes (familiares e amigos) na
procura de servigos médicos; e (d) modificagdes na residéncia para acomodar o

paciente” (OLIVEIRA; SANTOS; SILVA, 2014, p. 587).

Custos Indiretos — sdo associados a perda de produtividade econdémica devido a
morbidade e a mortalidade, e podem ser medidos por meio de aposentadorias e
pensdes precoces por perda de renda (PINTO, UGA, 2010). Incluem também os
cuidados informais, definido por Martinez-Martin et al (2015) como ajuda ndo
remunerada fornecida por familiares ou amigos;

Custos Intangiveis — relacionam-se com a dor, exclusdo social e sofrimento dos
pacientes e suas familias, usualmente verificadas por meio de medidas de qualidade de
vida (PEREIRA; BARATA, 2014). No entanto, essa categoria de custos, sobre a qual
nao ha consenso, ¢ frequentemente omitida devido a dificuldade de quantificacao

(PINTO; UGA, 2010).
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2.2.1.4 Determina¢do do método para valorar custos

Segundo Pinto e Ugé (2010), existem trés maneiras de se medir os Custos Diretos em

saude:

“de cima pra baixo”, ou top-down (abordagem de macrocusteio) — Refere-se a dados
agregados, que fornecem uma visdo do todo (SILVA; SILVA; PEREIRA, 2016).
Neste modelo, o custo da doenca em analise € obtido através da desagregagao de parte
dos valores totais, em nivel nacional, do conjunto de todas as doengas. Consiste na
estimativa da proporcdo de determinadas doengas (comorbidades) que sdo atribuiveis
a patologia em estudo e a multiplicagdo desse valor pelo custo do seu tratamento
(OLIVEIRA; SANTOS; SILVA, 2014);

“baixo para cima”, ou bottom-up (abordagem de microcusteio) - Neste modelo, as
estimativas sdo realizadas considerando-se uma amostra de casos e extrapolando-se
estes resultados para o total de individuos. De acordo com Schlatter (2016), consiste
na estimativa do excesso de cuidados consumidos individualmente com a doenga,
multiplicados pelos respectivos precos ou custos unitarios.

Econometric method — esta abordagem (econométrica ou incremental), estima a
diferenca de custos de duas coortes, pareadas por caracteristicas demograficas e pela
presenca de condigdes cronicas, utilizando métodos advindos da Econometria
associado ao método de calculos de custos, podendo ser aplicado o teste de diferenca

entre os custos médios ou as analises de regressao multinivel (SEGEL, 2006).

Para os Custos Indiretos, podem-se obter estimativas por intermédio dos métodos de

capital humano ou de friccao, conforme descrito abaixo:

e (apital humano — pelo enfoque do capital humano, a utilizacao de um programa de
saude pode ser vista como o retorno em investimento que um individuo saudavel
produziria, considerando seu salario médio de mercado, como ganhos e retornos
no futuro (MINISTERIO DA SAUDE, 2008). Nesta abordagem, utiliza-se o
salario como forma de estimar os custos de produtividade, ao se multiplicar o
numero de dias afastados das atividades laborais e habituais pelo valor do salario

por dia (SILVA; SILVA; PEREIRA, 2016);
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e Custos de atrito (friction costs method): Segundo Koopmanschap et al (1995), a

abordagem de custos friccionais ndo leva em consideracdo o saldrio, mas sim 0s
custos relacionados a substituicdo do trabalhador afastado, tais como custos de
publicidade para atrair novos trabalhadores, de recrutamento e de treinamento. Sob
este método, multiplica-se a quantidade de individuos que foram substituidos pelos

custos per capita de publicidade, de recrutamento e de treinamento.

Para os Custos Intangiveis, a estimacao ¢ obtida por meio do método de disponibilidade
de pagar (willigness to pay). Cenarios hipotéticos sobre situagcdes adversas sdo desenvolvidos
e aplicados a um grupo de individuos, que expressam sua disponibilidade de pagar para evitar
eventos de dor, sofrimento e exclusdo social. Neste caso, os individuos devem escolher o
valor maximo que estao dispostos a pagar pelo beneficio oferecido ou aceitar pelo beneficio

removido (MINISTERIO DA SAUDE, 2008).

2.2.1.5 Bases epidemiologicas dos estudos de custo da doenga: prevaléncia ‘“versus”

incidéncia

Decidir entre a prevaléncia ou a incidéncia da doengca ¢ um importante aspecto
metodoldgico a ser considerado nas AES. Os estudos de prevaléncia investigam todos os
custos associados a determinado problema de satde, verificados num periodo especifico —
normalmente de um ano (OLIVEIRA; SANTOS; SILVA, 2014). O impacto econdmico de
todos os casos de doenca (novos e preexistentes) em um determinado ano ¢ incluido,
juntamente com quaisquer mortes atribuiveis a causa naquele ano, descontados de volta aos
valores presentes (WHO, 2009).

Ja os estudos baseados na incidéncia, de acordo com Oliveira, Santos e Silva (2014),
calculam os custos incorridos com doengas, diagnosticadas em determinado ano, ao longo do
ciclo da vida. Requerem conhecimento da progressdo da doenga e da utilizagdo de cuidados, a
cada ano, até a cura ou morte, bem como das probabilidades de cura e sobrevivéncia em cada

periodo (SCHLATTER, 2016).
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2.2.2 — Principais tipos de avaliacio econdmica em saude

As AES podem ser divididas em 2 tipos: estudos ndo comparativos, como estudos de
custo e custo de doenca (que quantificam a carga econdmica de um transtorno especifico) e
estudos comparativos que comparam dois ou mais tratamentos alternativos, considerando os
seus custos e os seus resultados (DRUMMOND et al, 2005).

No caso especifico de estudos de custos relacionados a DP, atualmente, nenhuma
abordagem metodologica padronizada e validada para avaliar o custo da doenga foi
estabelecida (DODEL et al, 2014). Isso estd em contraste, segundo os autores, com a doenga
de Alzheimer, na qual um instrumento chamado Instrumento de Utilizacdo de Recursos para
Deméncia (RUD) foi especialmente projetado para avaliar o uso de recursos pelos pacientes e
seus cuidadores.

Como os instrumentos atualmente disponiveis para analise de custos na DP apresentam
problemas consideraveis, como discutido acima, que dificultam a avaliacdo ¢ a comparacao
de resultados de estudos individuais, ha a necessidade de um instrumento validado que
forneca dados de custo mais confidveis e transparentes para pacientes PD para estimar melhor
a carga da doenga, projetar alocacdo racional de recursos e coletar melhores dados basicos
para as analises (DODEL et al, 2014).

Em consequéncia destes fatores, os estudos comparativos ganham forga por fornecerem
um método para ajudar os tomadores de decisdo a determinar o valor relativo das opgdes
alternativas de tratamento. As avaliagdes comparativas mais comumente utilizadas, segundo

Drummond et al (2005) sao analises de custo-efetividade e custo-utilidade.

2.2.2.1 Custo-efetividade

A avaliagdo de custo-efetividade ¢ um processo que visa determinar, de forma sistematica
e objetiva, a relacdo entre os custos e os beneficios decorrentes de intervengdes preventivas
(MORAZ et al, 2015). Segundo os autores, os estudos de custo-efetividade também podem
ser entendidos como um instrumento de analise de valor das intervengdes em saude uma vez
que o método busca preencher uma lacuna existente entre as preferéncias e a ciéncia.

Na avaliagao de custo-efetividade os custos sao confrontados com os desfechos clinicos

na intencao de entender o impacto de diferentes alternativas identificando as com melhores
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efeitos do tratamento, em geral, em troca de um custo menor (SECOLI et al, 2010). A razao

de custo -efetividade, uma das etapas para determinar se um programa ou tratamento deve ser
implementado ou ndo, ¢ definida como a diferenca entre o custo de duas intervengoes dividida
pela diferenca entre as suas consequéncias em termos de satide (efetividade) (MINISTERIO

DA SAUDE, 2008).

2.2.2.2 Custo-utilidade

Nos estudos de custo-utilidade, o aspecto mais importante ¢ que as consequéncias de uma
intervencdo nao sao medidas apenas em quantidade de vida (anos de vida), mas também em
qualidade de vida, ou seja, considera-se o nivel de bem-estar do individuo (VANNI et al,
2009). Nos estudos de custo-utilidade, a unidade de medida do desfecho clinico usualmente
utilizada ¢ a expectativa de vida ajustada para qualidade ou anos de vida ajustados pela
qualidade (AVAQ) ou QALYs do inglés quality-adjusted-life-year (MINISTERIO DA
SAUDE, 2008).

O objetivo consiste em valorar quanto cada beneficio ganhou em termos de qualidade
(AVAQ’s) avaliada por instrumentos padronizados que medem estados de satide em relagdo a
preferéncia do individuo pelo estado de saude propiciado por diferentes tecnologias em uma
escala que varia entre saude perfeita e morte (SCHLATTER, 2016).

Recomenda-se este tipo de avaliacdo quando as intervengdes tém um impacto na
sobrevida do paciente ou quando aumentam a qualidade de vida sem alterar as condi¢des de
sobrevida, utilizando-se de um desfecho genérico que permita comparacdes entre diferentes
condicdes e intervengdes, facilitando a alocagdo de recursos com base na maximizagao dos
ganhos em satde (SCHLATTER, 2016).

Na AES, ainda existem dois outros métodos de estudos comparativos: analises de custo-

minimizag¢do e custo-beneficio.
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2.2.2.3 Custo-minimiza¢do

Estudos de custo-minimizagao dificilmente sdo utilizados nas avaliacdes econdmicas em
saude, uma vez que exigem que diferentes interven¢des produzam iguais consequéncias,
comparando-se apenas os custos (MINISTERIO DA SAUDE, 2008).

A principal vantagem desta abordagem ¢ a simplicidade, uma vez que reduz tempo e
recursos em relagdo a uma avaliagdo econdmica completa (SCHLATTER, 2016). Contudo,
segundo a autora, pode apresentar baixa precisao caso a avaliagdo de desfechos e de custos
tenha sido feita para populagdes diferentes ou em periodos diferentes, como por exemplo,
dados sobre a eficacia de um servigo coletados ha cinco anos e na data atual ndo possuem o

mesmo impacto sobre os desfechos.

2.2.2.4 Custo-beneficio

As analises de custo-beneficio medem tanto os custos como as consequéncias (ou
beneficios) das intervengdes em unidades monetarias, e tradicionalmente ocupam uma
posicdo de destaque nas avaliagdes econdmicas, especialmente entre os economistas e
gestores, por ser considerada a mais abrangente e que realmente contempla todos os aspectos
da eficiéncia alocativa, envolvendo questdes sanitirias € ndo sanitarias de determinado
programa ou terapia (MINISTERIO DA SAUDE, 2008).

Diferente dos estudos de custo-efetividade e de custo-utilidade, uma vez que a unidade
dos estudos de custo-beneficio ¢ somente monetaria, a analise de custo-beneficio torna mais
facil a comparagao de programas de natureza diferente, como por exemplo, a comparagao dos
custos e beneficios de um programa de imunizagdo e de um programa habitacional (VANNI
et al, 2009). Entretanto, segundo os autores, esses estudos muitas vezes demandam a dificil
tarefa de transformar um beneficio para a saude, tal como um ano de vida ganho, em unidade

monetaria.
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2.2.3 O custo da Doenca de Parkinson

O 6nus econdmico da DP tornou-se um tdpico de saide muito importante e de extrema
relevancia para os sistemas de satide (DODEL et al, 2008). Este 6nus esta relacionado ndo
apenas a doenga em si, mas também a incapacidade progressiva que os pacientes
experimentam a medida que avanga sua doenca (FINDLEY, 2007).

A combinacdo de sintomas e o0s potenciais efeitos colaterais dos medicamentos
antiparkinsonianos podem afetar adversamente a qualidade de vida dos pacientes e resultam
em custos maiores (BOVOLENTA et al, 2017). Para Findley (2007), prejuizos na funcao
motora e ndo-motora causam um declinio na qualidade de vida que afeta ndo apenas pacientes
e cuidadores, mas também tem sido associado ao aumento do custo economico da doencga.

Na revisdo de literatura inicial realizada e descrita em detalhes no item 3.3.1 desta tese,
verificou-se que 24 dos 49 artigos que compunham o portfolio abordavam estudos
exclusivamente direcionados ao calculo dos custos da DP. Tais artigos, listados no Quadro 5,
foram desenvolvidos a luz de diferentes metodologias, em diversos paises, consequentemente
gerando resultados distintos. Com isso, em uma tentativa de padronizar os resultados obtidos
referentes ao custo calculado, todos os valores foram convertidos para dolares americanos
(US$) - segundo cotagdao da moeda em 14 de setembro de 2018 - ¢ os resultados extrapolados
para valores anuais.

Praticamente todos os artigos calcularam os custos da doenga sem nomear o tipo de
avaliagdo econdmica. Observou-se também uma predominancia de estudos realizados com a
perspectiva social, provavelmente por serem mais abrangentes e por representarem o interesse
publico.

Por se tratar de uma doenga com longa sobrevida, os estudos com design retrospectivos
sdo os mais comuns para a DP, apesar do viés de memoria que pode ser gerado em fungdo do
periodo retroativo. Os estudos prospectivos, com acompanhamento do paciente, sdo mais
caros e demorados, e dependem de analise através de modelos econométricos. Mesmo assim,
nos artigos revisados, 3 autores (ver Quadro 5) optaram por este design de estudo. Da mesma
forma, os estudos de prevaléncia sdo os mais adequados para os custos da DP, uma vez que
sdo realizados a partir de um diagnéstico ja estabelecido. Nesta revisdo, identificamos 10

artigos que seguiram essa linha de pesquisa.
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A grande maioria dos estudos constatou um aumento do custo da doenga de acordo

com o grau de progressdo e severidade da doenca. Por exemplo, no estudo de Winter et al
(2010), o custo anual da doenga para pacientes diagnosticados nos estagios I-II da escala de
Hoen e Yahr era de US$ 21.138,00, enquanto os pacientes mais severos, diagnosticados nos
estagios IV-V da mesma escala tiveram gastos anuais na ordem de US$35.864,00. Esta
constatacdo ja havia sido feita por Yu et al (2004), onde pacientes na faixa de 65 a 79 anos
gastavam US$ 7.022,00/ano, enquanto os pacientes com mais de 80 anos gastavam
US$8.267,00/ano.

No estudo de Martinez-Martin et al (2015), os autores estimaram a magnitude em que os
sintomas determinaram os custos da DP ao longo de um periodo de 4 anos. Os custos totais
médios aumentaram 92,5% (de US$2.428,31 no ano 1 para US$4.675,00 no ano 4). Estes
achados corroboram com os estudos de Jhonson et al (2013b) onde os autores avaliaram o
quanto o individuo economizaria caso a doenca ndo progredisse, ou progredisse em escalas
menores. O cendrio hipotético em que a progressao da DP foi interrompida resultou em
beneficios monetarios liquidos de US$442.429,00/ano por paciente. Isso significa dizer que
reduzir as taxas de progressio da doenga poderia produzir beneficios econdmicos
significativos.

No estudo de Yoritaka et al (2015) a gravidade da doenga ndo influenciou os custos
médicos diretos. Os pesquisadores avaliaram estes custos em pacientes com DP em um
hospital universitario no Japao, calculando os custos médicos médios diretos mensais em
US$485,74 dolares por pessoa. No entanto, uma analise multivariada revelou que a idade, a
presenga de sintomas ndo-motores (como alucinagdes) e maior duragdo da doenca
aumentaram significativamente o custo médico direto. Ainda neste estudo, um maior tempo
de doenga foi significativamente correlacionado com maiores custos de hospitalizagao.

Nos estudos de custos totais, houve uma tendéncia em considerar os custos diretos e
indiretos da DP, uma vez que os custos intangiveis ainda carecem de uma metodologia
propria para ser quantificada. Observamos no Quadro 5 que 15 dos 24 artigos optaram pelo
custo total da doenga. No estudo de Jhonson et al (2013a) entretanto, os custos indiretos foram
considerados apenas sob a otica das seguradoras e do capital humano, enquanto, em outro
estudo, o objetivo de Cubo et al (2005) foi avaliar os custos intangiveis somente através de

anos de vida perdidos. Outros cinco estudos avaliaram somente os custos diretos da DP.
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Os custos diretos representaram a maior parcela dos custos totais, muito provavelmente

por englobar um considerdvel niimero de variaveis, tais como medicamentos, internagoes,
consultas ambulatoriais, tratamentos auxiliares, atendimento domiciliar, transporte e
equipamentos especiais. Von Campenhausen et al (2010) investigaram os custos da DP em
486 pacientes com base em uma pesquisa realizada em seis paises (Austria, Republica
Tcheca, Alemanha, Portugal, Itdlia e Russia), com dados econdmicos coletados ao longo de
um periodo de 6 meses. Os custos médios totais por paciente variaram entre US$3055,55 e
US$11.452,50. Tais variagoes foram devidas a diferengas nas caracteristicas do sistema de
saude especificas de cada pais, condi¢cdes macroecondmicas, bem como frequéncias de uso de
recursos. Os custos diretos totalizaram cerca de 60% a 70% e os indiretos, cerca de 30% a
40% dos custos totais.

O custo da DP impacta de forma consideravel o Sistema de Saude. Mudiyanselage et al
(2017) estimaram o custo anual da DP a partir da perspectiva domiciliar, social e do sistema
de saide na Austrdlia. O custo médio anual por pessoa para o sistema de saude foi de
US$32.556,00, sendo o maior componente dos custos relacionados a hospitalizacao (69% dos
custos totais). Em outro estudo, realizado na Espanha por Gil-Prieto et al (2016), as
internacdes provenientes da DP custaram ao Sistema de Saude algo na ordem de
US$138.697.858,20 por ano, com uma média de US$5.060,16 por internagao.

Dentre os 24 artigos analisados, somente 1 estudo foi realizado no Brasil. Neste trabalho,
realizado por Bovolenta et al (2017a), o custo anual por paciente foi de US$5.853,50,
incluindo US$3.172,00 em custos diretos ¢ US$2.681,50 em custos indiretos. No entanto este
estudo considerou somente os agravos provocados pelos sintomas motores da doenca.

A discrepancia entre os valores dos custos da DP obtidos nos artigos avaliados deve-se
aos diferentes métodos, designs, custo estudado e perspectiva de estudo adotada. Estes
resultados ilustram a importancia em se definir estas varidveis ao realizar estudos de avaliagao

econdmica.
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Quadro 5 - Sintese dos artigos analisados

Autor Pais Ano | n Design | Tipo de | Perspectiva | Valor/ano
Custo (US$)
Yuetal EUA 2004 | 14857 (65- | RE D/1 SS 7.022 (65-79
79 anos) / anos) / 8.267
5592 (=80 (>80 anos)
anos)
Cubo et al Espanha 2005 | 23.147 RE Int. G NA
Lindgren et al Europa (5| 2005 | NA Rev. D/l Soc/SS NA
paises)
Findley Reino 2007 | NA Rev. D/1 NA NA
Unido
Winter et al Alemanha | 2010 | 145 (ano | RE/PE | D/I Soc/SS 21.138 (HY
2000) /133 I-1I) para
(ano 2004) 35.864 (HY
11-V)
Von Europa (6 | 2011 | 486 RE/PE | D/ Soc 2.968 para
Campenhausen | paises) 11.124
et al
Zhao et al Singapura | 2011 | 195 PE D/1 Soc 10.129
Kowal et al EUA 2013 | 630.000 PE D/1 Soc 22.800
Johnson et al | EUA 2013 | 1.151 RE D/1 CS 43.506
(1)
Richy et al EUA 2013 | 15.846 RE/PE | D/ Soc 77.499
(ct)/84.949
(nct)
Johnson et al | EUA 2013 | NA Rev. D/l/Int. | Soc/SS 36.362 /
2) 442.429
(beneficios
monetarios
resultantes
da nao-
progressao
da DP)
Tamas et al Hungria 2014 | 110 PE D/1 Soc/CH 6.831
Martinez- Espanha 2015 | 174 PO D/l Soc 13.724,24 /
Martin et al ano 4
Rodriguéz- NA 2015 | NA Rev. D/l NA NA
Blazquez et al
Yoritaka et al Japao 2016 | 715 SPO D Soc 5.828
Garcia Ramos | Espanha 2016 | NA Rev. D/l/Int. | Soc/SS NA
et al
Gil-Prieto et al | Espanha 2016 | 438,513 RE/PE | D Soc/SS 138.697.858,
20 (SS) /
5.060,16
(média por
internagao)
Bovolenta et al | Brasil 2017 | 260 RE/PE | D/1 Soc 5.853,50
(1)
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Bovolenta et al | NA 2017 | NA Rev. D/I/Int | NA NA

(2)

Mudiyanselage | Australia | 2017 | 87 PO D Soc/SS 24.600 (SS)

etal / 15.137
(gastos
extras)

Yang; Chen China 2017 | 116 RE/PE | D/1 Soc 3.225,94

Gaskin et al Canada 2017 | NA Rev. D/1 Soc/SS NA

Weir et al Reino 2018 | 7.060 RE/PE | D SS 3.716 (ano

Unido 1) para

6.021 (ano
10)

Koay; Rose; | NA 2018 | NA Rev. D Soc/SS NA

Abdelhafiz

Notas: SPO = semi-prospectivo, PO = prospectivo, PE = prevaléncia, RE = retrospectivo, D = custo
direto, I = custo indireto, Int. = custo intangivel, Soc = sociedade, CH = capital humano, SS = sistema
de satde, HY = escala de Hoen & Yahr , CS = companhias de seguro, G = governo, NA = ndo se
aplica, Rev. = artigo de revisdo, ct= comprometidos com o tratamento, nct= ndo comprometidos com o
tratamento (Fonte: elaborado pelo autor)

Os resultados evidenciam grandes custos com a doenga, o que real¢a a importancia de se
aprofundar as pesquisas sobre o tema. Tais custos sobrecarregam as finang¢as individuais e o
or¢amento familiar (sob a oOtica da perspectiva do paciente), os sistemas de saude publico e
privado (sob a otica do terceiro pagador), além de significar um grande Onus social,
ocasionado pela limitacdo de producdo da mao de obra e pelas aposentadorias ocasionadas
pelo curso da doenga.

Os artigos avaliados nesta revisdao (Quadro 5) enfatizaram as andlises de custos diretos e
indiretos da DP. No entanto, a escassez de estudos analisando os custos intangiveis da doenga
abre uma lacuna consideravel nos estudos de AES. A inclusdo ou exclusdo de uma categoria
de custos pode representar uma enorme diferenca no resultado final da analise. Porém, a
valoragao dos custos intangiveis ainda ¢ controversa e depende do desenvolvimento de
metodologia propria para esse fim.

A escassez de estudos sobre custo da DP no Brasil também ficou evidente. Este fato
dificulta a realizacdao de previsdes e calculos de estimativas futuras, prejudicando a avaliagdo
do impacto econdmico da DP na vida do individuo e também nos sistemas de saude, tanto
publico quanto privado. A realizagcdo de estudos sobre o custo da DP no Brasil, sob as mais
diferentes perspectivas, revela-se como um nicho interessante para pesquisas nas mais

diferentes areas.



2.3 OS SISTEMAS DE SAUDE NO BRASIL .

O reconhecimento da importancia da saude para o bem-estar individual e social resultou
na definicdo de saude como um bem meritério na maior parte dos paises (ANDRADE et al,
2018). Segundo os autores, neste contexto, a maioria dos governos tem como objetivo de
politica a organizacdo da oferta e o financiamento de bens e servicos de saude, de forma a
garantir acesso equitativo a todos que precisam destes cuidados.

O sistema de saude brasileiro ¢ constituido por uma variedade de organizagdes publicas e
privadas estabelecidas em diferentes periodos histéricos (PAIM et al, 2011). No periodo
anterior a Constituicao Federal de 1988, o sistema de saude brasileiro era caracterizado como
excludente, segmentado, com forte hegemonia privada na oferta e énfase nas acdes de
recuperagdo da saude (PIOLA; VIANNA, 2009).

Atualmente, o sistema de saude brasileiro ¢ formado por uma rede complexa de
prestadores e compradores de servigos que competem entre si, gerando uma combinagao
publico-privada financiada sobretudo por recursos privados (PAIM et al, 2011). Neste
contexto, segundo Ribeiro, Piola e Servo (2007), a populacdo brasileira passou a contar com
diferentes vias de acesso aos servigos de saude:

e o Sistema Unico de Saude (SUS), financiado exclusivamente por recursos
publicos;

e o0s planos e os seguros privados de satude, financiados por recursos de empresas,
familias e incentivos fiscais;

e acesso direto a provedores privados, por meio de desembolso direto, que também

conta com incentivos fiscais.

2.3.1 Sistema Unico de Saude (SUS)

No Brasil, desde 1989, a satide publica é baseada no Sistema Unico de Satde (SUS), que
concede cuidados de satde gratuitos em todos os niveis de complexidade a todos os cidadaos,
respeitando suas necessidades individuais, visando priorizar os aspectos mais criticos
(CAMARGO et al, 2015). O sistema ¢ financiado, segundo os autores, por impostos e
contribui¢des sociais, mas a iniciativa privada também desempenha um papel no processo,

fornecendo infraestrutura fisica e recursos humanos.
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No periodo anterior a Constituicao Federal (CF) de 1988, o sistema publico de satde

prestava assisténcia apenas aos trabalhadores vinculados a Previdéncia Social,
aproximadamente 30 milhdes de pessoas com acesso aos servigos hospitalares, cabendo o
atendimento aos demais cidaddos as entidades filantrépicas (MINISTERIO DA SAUDE,
2018). A partir da CF, define-se a universalidade da cobertura do SUS, instituindo-se que:

“A saude ¢ direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas
sociais ¢ econdmicas que visem a redugdo do risco de doenca e de outros
agravos € ao acesso universal e igualitdrio as agles e servigos para sua
promocao, protecdo e recuperagdo” (BRASIL, Constitui¢ao de 1988, Art.196, p.
103)

Em 2011 o Conselho Nacional de Saude publicou a terceira edi¢do da Carta dos Direitos
dos Usudrios da Saiide (MINISTERIO DA SAUDE, 2018). Este documento retne os seis
principios basicos de cidadania que asseguram ao brasileiro o ingresso digno nos sistemas de

saude, seja publico ou privado, tais como:

I.  Todo cidaddo tem direito ao acesso ordenado e organizado aos sistemas de satude;
II.  Todo cidadao tem direito a tratamento adequado e efetivo para seu problema;
III.  Todo cidaddo tem direito ao atendimento humanizado, acolhedor e livre de qualquer
discriminacgao;
IV. Todo cidadao tem direito a atendimento que respeite a sua pessoa, seus valores e
seus direitos;
V. Todo cidaddao também tem responsabilidades para que seu tratamento aconteca da
forma adequada;
VL. Todo cidadao tem direito ao comprometimento dos gestores da saide para que os

principios anteriores sejam cumpridos.

A rede que compdem o SUS ¢é ampla e abrange tanto as acdes, como os servigos de
saude, englobando a atencdo basica, de média e alta complexidades; os servigos urgéncia e

emergéncia; a atencao hospitalar; as acdes e servicos das vigilancias epidemiologica,
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sanitaria e ambiental e assisténcia farmacéutica. Sua estrutura, ilustrada na Figura 1, ¢é

composta, segundo dados do Ministério da Satde (2018), por:

Ministério da Satide (MS)

Gestor nacional do SUS. Formula, normatiza, fiscaliza, monitora e avalia politicas e
agoes, em articulagdo com o Conselho Nacional de Saude. Atua no ambito da
Comissao Intergestores Tripartite (CIT) para pactuar o Plano Nacional de Satde.
Integram sua estrutura: Fiocruz, Funasa, Anvisa, ANS, Hemobrés, Inca, Into e oito
hospitais federais;

Secretaria Estadual de Saude (SES)

Participa da formulacdo das politicas e a¢des de satde, presta apoio aos municipios
em articulacdo com o conselho estadual e participa da Comissdo Intergestores
Bipartite (CIB) para aprovar e implementar o plano estadual de satde;

Secretaria Municipal de Saude (SMS)

Planeja, organiza, controla, avalia e executa as agdes e servicos de saide em
articulacdo com o conselho municipal e a esfera estadual para aprovar e implantar o
plano municipal de saude;

Conselhos de Saude

Conselho de Satude, no ambito de atuagdao (Nacional, Estadual ou Municipal), em
carater permanente e deliberativo, 6rgdo colegiado composto por representantes do
governo, prestadores de servigco, profissionais de saude e usudrios, atua na
formulacao de estratégias e no controle da execugao da politica de satide na instancia
correspondente, inclusive nos aspectos econdmicos ¢ financeiros, cujas decisdes
serdo homologadas pelo chefe do poder legalmente constituido em cada esfera do
governo.

Cabe a cada Conselho de Saude definir o nimero de membros, que obedecera a
seguinte composicao: 50% de entidades e movimentos representativos de usudrios;
25% de entidades representativas dos trabalhadores da area de satde e 25% de
representacdo de governo e prestadores de servigos privados conveniados, ou sem

fins lucrativos;
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Comissao Intergestores Tripartite (CIT)

Foro de negociagdo e pactuacdo entre gestores federal, estadual e municipal, quanto
aos aspectos operacionais do SUS;

Comissao Intergestores Bipartite (CIB)

Foro de negociacdo e pactuacdo entre gestores estadual e municipais, quanto aos
aspectos operacionais do SUS;

Conselho Nacional de Secretario da Saude (Conass)

Entidade representativa dos entes estaduais e do Distrito Federal na CIT para tratar
de matérias referentes a saude;

Conselho Nacional de Secretarias Municipais de Saide (Conasems)

Entidade representativa dos entes municipais na CIT para tratar de matérias
referentes a saude;

Conselhos de Secretarias Municipais de Saude (Cosems)

Sao reconhecidos como entidades que representam os entes municipais, no ambito
estadual, para tratar de matérias referentes a saude, desde que vinculados

institucionalmente ao Conasems, na forma que dispuserem seus estatutos;
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Figura 1 - Estrutura do SUS: Formulagdo de politicas e participagdo no processo social
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Fonte: PAIM et al, 2011

A Rede Ambulatorial do SUS ¢ constituida por 56.642 unidades, sendo realizados, em
média, 350 milhdes de atendimentos ao ano, estendendo-se da atengdo basica até os
atendimentos ambulatoriais de alta complexidade (SOUZA, 2002). Integra, segundo o autor,
6.493 hospitais - publicos, filantrdpicos e privados - com um total de 487.058 leitos, onde sdo
realizadas em média pouco mais de 1 milhdo de internagdes por més, perfazendo um total de
12,5 milhdes de internagdes por ano.

O SUS possui questdes de financiamento e gestdo em diversas regides do pais; isso cria
disparidades significativas entre os sistemas de saude publico e privado, especialmente no que
diz respeito a acomodacdo dos pacientes, a assisténcia médica e a disponibilidade de recursos
e ao acompanhamento individual (SCHIOZER; SAITO; SAITO, 2011). Inimeras clinicas,
hospitais e laboratorios, assim como muitos profissionais de saude, realizam atividades para
o0s servicos publicos e privados concomitantemente (VICTORA et al, 2011).

A parcela da infraestrutura fisica e tecnologica disponivel para o SUS e o setor privado

em relacdo a oferta total ¢ um indicador relevante dos recursos que estdo acessiveis a
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populacdo nos dois sistemas de saude (ANDRADE et al, 2018). Na pratica, porém, os

servicos do SUS ficam aquém do que esta delineado na Constituicdo brasileira, revelando
uma clara contradi¢do entre o que a lei reconhece como sendo um direito do cidadao e a

implementagio de diretrizes (BOVOLENTA; FELICIO, 2017).

2.3.1.1 OSUS e a DP

A lei brasileira exige que os pacientes com DP sejam tratados em servigos neuroldgicos e /
ou geriatricos especializados (sistemas terciarios de satde) e que sejam submetidos a
verificacdes periddicas para garantir que estejam usando corretamente seus medicamentos
prescritos (BOVOLENTA; FELICIO, 2017).

O Projeto de Lei namero 605/15 (PL 605, 2015) define diretrizes para a politica de
atencao integral aos portadores da DP no ambito do SUS. De acordo com o projeto —
atualmente em tramite na Camara dos Deputados, pronto para pauta na Comissao de Finangas
e Tributacdo — o SUS garantird fornecimento universal de medicamentos, além das demais
formas de tratamento (como fisioterapia, terapia fonoaudioldgica e atendimento psicologico),
com a disponibilizacao de profissionais de diversas areas.

Em parégrafo tnico, a atengao integral de que trata o “caput” do PL 605/15, consiste em:

I- participagcdo de familiares de parkinsonianos, assim como da sociedade civil, na
defini¢do e controle das acdes e servigos de saude, nos termos de regulamento;

II- apoio ao desenvolvimento cientifico e tecnoldgico voltado ao enfrentamento da
doenca de Parkinson e suas consequéncias;

III-  direito a medicagdo e as demais formas de tratamento que visem minimizar os
efeitos, de modo a ndo limitar a qualidade de vida do portador;

IV-  desenvolvimento de instrumentos de informagdo, analise, avaliagdo e controle por

parte dos servigos de saude, abertos a participagdo da sociedade.

O Protocolo Clinico e as diretrizes terapéuticas da DP foram criado em 2002 e sofreu sua
ultima atualizagdo em 31 de Outubro de 2017, através da Portaria Conjunta nimero 10, do

MS. Em pardgrafo nico, o Art. 1° deste documento descreve:
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“O protocolo de que trata este artigo, que contém o conceito geral da doenca
de Parkinson, critérios de diagnoéstico, tratamento ¢ mecanismos de regulagéo,
controle e avaliacdo, ¢ de carater nacional e deve ser utilizado pelas Secretarias
de Saude dos Estados, Distrito Federal ¢ Municipios na regulacdo do acesso
assistencial, autorizacdo, registro e ressarcimento dos procedimentos
correspondentes” (Portaria Conjunta N° 10, de 31 de Outubro de 2017, Art. 1°,

p-1)
Tal Portaria estabelece, ainda, que:

“Art. 3° Os gestores estaduais, distrital ¢ municipais do SUS, conforme sua
competéncia e pactuagdes, deverdo estruturar a rede assistencial, definir os
servigos referenciais e estabelecer os fluxos para o atendimento dos individuos
com a doenga em todas as etapas descritas no Anexo desta portaria” (Portaria
Conjunta N° 10, de 31 de outubro de 2017, Art. 3°, p.2)

Ademais, para tratamento da DP, o SUS oferece ainda os procedimentos de implante de
eletrodo e implante de gerador de pulsos, ambos para estimulagdo cerebral. Na lista de
materiais especiais, também constam o conjunto de eletrodo e extensdo, além do gerador
para estimulagio cerebral (MINISTERIO DA SAUDE, 2018). Ainda segundo os dados do
MS, o Brasil possui 27 estabelecimentos habilitados em Neurocirurgia Funcional
Estereotaxica 105/008 (método minimamente invasivo de cirurgia cerebral), sendo dois
habilitados como Unidade de  Assisténcia de Alta Complexidade em
Neurologia/Neurocirurgia e 25 habilitados como Centro de Referéncia de Alta

Complexidade em Neurologia/Neurocirurgia.

2.3.2 O Sistema de Saude Suplementar

A Saade Suplementar constitui um sistema privado de servigcos de satide por meio de
convénios ou planos de saude (AZEVEDO et al, 2016). Neste sistema, segundo os autores, 0s
prestadores de servico sdo os hospitais, laboratérios, estabelecimentos de medicina
diagnodstica e os médicos; os pacientes, por sua vez, t€ém acesso ao sistema por meio da
Operadoras de Plano de Saude (OPS) — que podem ser contratadas individualmente, mas
normalmente sdo acessadas por meio de entidades coletivas (empresas e sindicatos) — que
opera em um ambiente regulado por varios agentes, tais como a Agéncia Nacional de Saude

Suplementar (ANS), o Poder Judicidrio, os Conselhos e Associagdes, o Conselho
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Administrativo de Defesa Econdmica (CADE), a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria

(Anvisa) e o Ministério da Saude (ver Figura 2).

Figura 2 - Mapa da Cadeia da Satde Suplementar

I |
| I
1 e Conselhos/ Min. da |
I ANS Judicidrio AssoGacBes CADE ANVISA Satde "
| o e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e i 1
Fornecedores rPrestadgé'o d? dServigo
de e Saude
Materiais/Equi |
pamentos | o
Hospitalares Hospitais

1

1

1

|

|

1

e = 1 1

Distribuido- ’/I | -
res 1 . "
\11 Laboratérios :‘_ de Planos idades Beneficidrios

|

| 1

| 1

| 1

! 1

| 1

l Ll

e'Med’icina de Saude |e Coletivas
Diagnostica

Medicamentos

Médicos

Fonte: Azevedo et al, 2016

O setor de saude suplementar brasileiro oferece bens e servigos de saude a uma parcela
importante da populagdo, apresentando média de 25% nas duas ultimas décadas (ANDRADE
et al, 2018). Segundo Machado, Andrade e Maia (2012), o acesso a planos e seguros de satde
¢ realizado, em grande medida, por meio do vinculo empregaticio (68%), uma vez observada
expressiva relagao entre cobertura privada e inser¢cao no mercado de trabalho.

Um crescimento significativo do setor vem ocorrendo desde 1998, mostrando incremento
acima do crescimento observado para a populagdo em geral (ANDRADE et al, 2018). Dados
do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2014) mostram que, em 2013, 28%
da populacdo tinha cobertura privada, enquanto em 1998 esse percentual era de 24,5%.
Segundo Andrade et al (2018), a crise econdmica iniciada em 2014 fez o setor perder
beneficidrios ndo apenas de vinculos de planos coletivos empresariais, como também dos
planos por adesao individual.

Dados da ANS mostram que, até setembro de 2018, o Brasil possuia 1.239 OPS com
registro ativo e 53.988 planos de saude cadastrados, englobando 47.341.036 beneficidrios em
todo o pais (ANS, 2018).

A piramide etaria brasileira deverd mudar nos préximos anos — como consequéncia do

envelhecimento da populacdo — fazendo com que a populacdo mais velha, que ¢ o grupo
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financeiramente mais oneroso do sistema de saude como um todo, tenha maior participagao

nos planos de saude (AZEVEDO et al, 2016). A Figura 3 apresenta a piramide etéria

brasileira em 2015, e a estimativa para 2030.

Figura 3 - Pirdmide etaria brasileira em 2015 e em 2030
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Fonte: Azevedo et al, 2016

Um levantamento bibliografico realizado por Serejo, Méxas e Vieira Neto (2018) apurou
que os servigos mais afetados no setor de satde privada, pelo possivel aumento da
composi¢ao da faixa etaria idosa, serdo:

e Servicos de assisténcia e tratamentos continuos (long-term care), devido a maior

incidéncia de doencas cronicas;

e Aumento da frequéncia e do gasto médio com servigos ambulatoriais (consulta e

exames);

e Aumento da frequéncia e do gasto médio com internagdes;

e Maiores gastos assistenciais com o sexo feminino;

e Aumento dos gastos com home care.

\

Devido a maior incidéncia da doenga em populacdes mais velhas, infere-se que os

portadores da DP compdem parte desta populagdo de maior faixa etdria, e consequentemente
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consomem os servigos citados no estudo. Certamente, os Sistemas de Saude brasileiros,

seja publico ou privado, sao impactados com a DP, e o estudo detalhado dos seus custos
certamente contribuird para a sustentabilidade dos Sistemas, auxiliando os gestores na tomada

de decisdo e alocagdo de recursos.
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3 METODOLOGIA DE PESQUISA
O presente capitulo tem como principal objetivo descrever os principios metodoldgicos
adotados para o desenvolvimento da tese. A escolha do método de pesquisa representa um
passo de suma importancia € merece grande aten¢ao, pois trata-se da definicdo do caminho a
ser seguido para alcancar os resultados da pesquisa. No entanto, deve-se salientar

primeiramente para a diferenca entre método e metodologia. Segundo Gerhardt e Silveira

(2009):

“A metodologia se interessa pela validade do caminho escolhido para se chegar
ao fim proposto pela pesquisa; portanto, ndo deve ser confundida com o
conteudo (teoria) nem com os procedimentos (métodos e técnicas). Dessa
forma, a metodologia vai além da descrigdo dos procedimentos (...), indicando a
escolha teodrica realizada pelo pesquisador para abordar o objeto de estudo”.

(GERHARDT e SILVEIRA, 2009, p.13)

Para Marconi e Lakatos (2003), a escolha da metodologia estd relacionada com o
problema estudado, em funcdo da natureza do fendmeno, objetivo da pesquisa e de outras
questdes envolvidas na investigagao.

O método cientifico de uma pesquisa contém trés etapas, segundo Oliveira (2003):

a) investigacdo — fundamentagao tedrica e metodoldgica do fenomeno analisado;

b) intervengdo — alteragdao da condi¢ao do fendmeno investigado e descrito;

¢) avaliacdo — discutir os resultados da intervengao realizada.

3.1 DEFINICAO DE PESQUISA

Pode-se definir pesquisa como o procedimento racional e sistemdtico que tem como
objetivo proporcionar respostas aos problemas que sdo propostos (GIL, 2010). E um
procedimento formal, com método de pensamento reflexivo, que requer um tratamento
cientifico e se constitui no caminho para conhecer a realidade ou para descobrir verdades
parciais (MARCONI; LAKATOS, 2003).

Segundo Clark e Castro (2003), a pesquisa tem como objetivo desenvolver o processo de

constru¢do do conhecimento, discordando ou corroborando com o conhecimento existente
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com base em métodos cientificos que possam ser reproduzidos e validados. Para Figueiredo

e Souza (2010), uma pesquisa para ser cientifica tem que construir um processo sistematico,
isto é, utilizar no seu desenvolvimento métodos e técnicas de coleta e analise de dados
correspondentes a natureza do estudo.

Quanto a forma de abordagem do problema, podemos classifica-la como mista, ou Quali-
Quanti, ja que envolve o movimento de compreender pessoas nos contextos sociocultural e
organizacional. Segundo Creswell (2010), a combinacdo dos dados qualitativos e
quantitativos em um unico estudo proporciona um melhor entendimento dos problemas de
pesquisa do que quando utiliza-se cada uma dessas abordagens isoladamente.

Quanto aos seus objetivos, esta pesquisa tem carater exploratorio, ja que se utiliza de
pesquisa bibliografica e de entrevista com pacientes, e também descritivo, pois busca
identificar possiveis relagdes entre variaveis (GIL, 2010).

Esta pesquisa utilizou-se dos seguintes elementos técnicos: pesquisa bibliogréfica,
experimental, pois deseja observar os efeitos que as variaveis produzem no objeto, e
levantamento, através de interrogacdo direta de pessoas envolvidas (GERHARDT;
SILVEIRA, 2009).

A coleta de dados estd relacionada ao método e as taticas de pesquisa (SAUNDERS;
LEWIS; THORNHILL, 2009). Rabelo (2013) destaca a existéncia de duas categorias de
dados: primarios e secundarios, conforme exposto na Figura 4. No caso desta pesquisa, por

utilizar-se de método misto, existe a demanda de diferentes fontes de pesquisa.
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Figura 4 - Método de coleta de dados
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Fonte: elaborado pelo autor (adaptado de RABELO, 2013)

O Quadro 6 apresenta uma sintese do enquadramento metodoldgico desta pesquisa.

Quadro 6 - Enquadramento metodologico

Caracteristicas Classificacao

Natureza Aplicada

Abordagem do problema Quali-quantitativo

Objetivos Exploratdria e Descritiva

Procedimentos técnicos Bibliografica, Experimental ¢ Levantamento

Fonte de dados Mu!uplos meios (tedrico e entrevista com
pacientes)

Fonte: elaborado pelo Autor

3.2 DELINEAMENTO DA PESQUISA

A fase de delineamento da pesquisa estabelece a estrutura conceitual na qual a pesquisa €
conduzida, determinando os pardmetros para a coleta, mensuracdo e andlise dos dados, o
planejamento e operacionalizacdo geral do estudo (KOTHARI, 2004). Espera-se obter as

informacgodes e procedimentos necessarios para resolver o problema de pesquisa a partir de um
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bom delineamento das propostas metodolégicas (MALHOTRA; BIRKS; WILLS, 2012).

Para isso, inicia-se a secdo com a apresentacdo dos principais enfoques metodoldgicos
adotados na presente tese.

De acordo com os objetivos geral e especificos desta tese, descritos no item 1.3, este
estudo possui carater exploratorio e descritivo. As pesquisas exploratorias enfatizam a
compreensdo de fenomenos e podem ser aplicadas para a obtencao de informacgdes adicionais
que antecederdo a execucao de um estudo descritivo (MALHOTRA; BIRKS; WILLS, 2012).
Além disso, Yin (2015) destaca a importancia de desenvolvimento de pesquisas exploratorias
em situagdes nas quais a teoria ainda € incipiente e sdo poucos autores que se dedicaram ao
seu entendimento. Nesse caso, ao se considerar que a abordagem sobre os Custos Diretos da
DP consiste em uma importante lacuna de pesquisa, justifica-se o desenvolvimento de uma
fase exploratoria precedendo a pesquisa descritiva.

Ja as pesquisas de carater descritivo permitem descrever fendmenos especificos, testar
hipdteses, comparar resultados, examinar relagdes e caracterizar percepcdes, comportamentos,
grupos de individuos ou organizacdes (MALHOTRA; BIRKS; WILLS, 2012). As pesquisas
descritivas permitem conhecer a frequéncia e a inter-relacdo numérica entre varidveis, a partir

de um modelo tedrico estabelecido (IACOBUCCI; CHURCHILL, 2015).

3.3 ESTRATEGIA DE PESQUISA

O Quadro 7 sintetiza o processo, associando as fases da estratégia de pesquisa com 0s
objetivos especificos propostos na se¢do 1.3.2 e os procedimentos metodoldgicos empregados

nesta tese.



Quadro 7 - Estratégia de pesquisa
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-3 Fase 1 Fase 2 Fase 3 Fase 4
8 Sintese conceitual e Construcio e ajuste Teste do Aplicacio do
H e tematica do Instrumento Instrumento questionario
1. Descrever a Doenca de
Parkinson: como clase |4. Identificar variaveis
desenvolve, quais os importantes para
principais sintomas, formas | delinear os custos
de tratamento e seu impacto diretos com o .
. L, 7. Entrevista com
na vida dos individuos tratamento da DP;
amostra de
portadores e de suas .
« familias: pacientes
2 ’ 6. Testar o portadores da DP
2 L instrumento
= 2. Descrever os principais desenvolvido:
=) métodos de estudos 5. Desenvolver um ’
econOmicos em saude, instrumento de
identificando as principais | pesquisa (questionario
alternativas de estudo; semiestruturado) a
partir das variaveis
3. Descrever os Sistemas de identificadas;
Saude brasileiros
wn
s Eo Revisdo Sistematica da Revisdo da Literatura | Entrevista com
g % Literatura (biblioteca resultante | especialistas e Entrevista
51 S da Fase 1) com parte da
§ ] Bibliometria amostra
& B
S . L Exploratorio e Exploratorio e
3 Exploratorio Exploratorio plorato P
= Descritivo Causal

Fonte: elaborado pelo autor

A seguir, descreve-se cada fase da estratégia de pesquisa e sua associacdo com O0s

procedimentos metodologicos adotados e questdes a serem respondidas nesta tese.
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Fase 1 — Sintese conceitual e tematica

A primeira fase da metodologia consistiu no levantamento, a partir da revisao sistematica
da literatura dos principais conceitos sobre Custo da doenca, Doenca de Parkinson e Sistemas
de Saude. Na RSL buscaram-se pesquisas relacionadas aos temas nas bases eletronicas
internacionais Scopus, PubMed Central, Medline Complete ¢ Web of Science (colegdo
principal — Clarivate Analytics), todos vinculados ao Portal de Periddicos Capes
(Coordenagao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior). A partir dessa revisdo,
obteve-se um portfolio bibliografico a ser analisado estatisticamente via bibliometria. Todo

esse processo, descrito com detalhes na se¢do 3.4.1 desta tese, teve foco exploratorio.

Fase 2 — Construcio e ajuste do instrumento

A segunda fase da pesquisa busca identificar varidveis associadas ao custo direto com
o tratamento da DP, que viabilizem a construgdo do instrumento de pesquisa, a partir da
biblioteca criada na RSL da Fase 1. A partir do levantamento destas variaveis, cria-se um
questionario para ser testado na fase seguinte. Esse processo, descrito em detalhes na se¢do

3.5.1, teve foco exploratério

Fase 3 — Teste do instrumento

Um questionario devidamente elaborado deve levar em consideracdo dois aspectos
importantes: sua validade e sua confiabilidade (ALMEIDA; SANTOS; COSTA, 2010). Para
os autores, a validade de um instrumento ¢ a caracteristica mais importante para avaliar sua
efetividade, pois um instrumento ¢ considerado valido quando ¢ capaz de medir o que se
deseja. E para ser valido, o instrumento deve ser confidvel.

Ao término da Fase 2, com o questionario devidamente construido, faz-se necessario a
testagem do instrumento. Tal testagem foi realizada em duas etapas, descritas em detalhes na
secao 3.5.2 desta tese.

Com a conclusao da fase de testagem, define-se o instrumento de pesquisa que serd

utilizado para levantamento dos dados quantitativos desta Tese.
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Fase 4 — Aplicacao do questionario
A quarta fase da pesquisa busca a aplicagdo do questiondrio a um grupo de pacientes

portadores da DP, que se enquadrem nos critérios descritos nas se¢des 3.5.7 ¢ 3.5.8 desta tese.

3.4 ESTRATEGIA DE COLETA DE DADOS QUALITATIVOS

3.4.1 — Bibliometria

Ao utilizar a pesquisa bibliométrica em uma pesquisa, busca-se identificar o que foi
produzido de conhecimento pela comunidade cientifica sobre o tema, permitindo assim uma
avaliacdo das principais tendéncias sobre o assunto (TREINTA, 2011; QUELHAS, 2016).

Desta forma, o estudo bibliométrico nesse estudo visa atingir duas finalidades:

1%) formular a situagdo-problema desta pesquisa, de acordo com os resultados obtidos e das
lacunas de pesquisa identificadas;

2%) desenvolver a fundamentagdo tedrica em fun¢do de uma revisio detalhada da literatura.

Sendo assim, apresenta-se nos itens a seguir os principais conceitos sobre pesquisa

bibliométrica e a estratégia definida para utiliza-1a nesta tese.

3.4.1.1 — Conceituacdo

Devido ao amplo e quase irrestrito acesso a informacgdo proporcionado pelo uso da
internet em larga escala, torna-se necessario, segundo Treinta (2015), repensar as
metodologias de pesquisa utilizadas para que o excesso de informagdo ndo prejudique o
desenvolvimento da pesquisa. Com isso, filtrar e selecionar o material mais adequado as
necessidades e atendimento das demandas da pesquisa ¢ uma primordialidade.

Segundo Bufrem e Prates (2005), a bibliometria comegou a ser usada para identificar
comportamentos da literatura e sua evolugdo em contexto e épocas determinados. Para Mattos
et al (2004), a pesquisa bibliografica ¢ a primeira acdo a ser realizada em qualquer pesquisa
cientifica, pois identifica e seleciona conhecimentos prévios/informagdes sobre um problema
que foi estudado por outros autores, possibilitando ao pesquisador obter e analisar pesquisas

ja realizadas sobre determinado tema.
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O termo bibliometria foi utilizado pela primeira vez em 1934 por Paul Otlet, em sua

obra intitulada Traité de Documentation (VANTI, 2002). Neste contexto, Otlet classificou a
técnica como um meio de quantificar a ciéncia utilizando-se da aplicacdo estatistica nas fontes
de informagdo. Porém, foi Alan Pritchard, em 1969, que popularizou o termo bibliometria
quando sugeriu que esta deveria substituir o termo “bibliografia estatistica”.

Em seus estudos, Vanti (2002) destaca trés pesquisadores que contribuiram para
importantes descobertas neste campo, os quais foram identificados por uma “lei” conforme

descreve-se abaixo:

e Leide Lotka (Lei do Quadrado Inverso) — mede a produtividade dos autores mediante
um modelo de distribui¢do tamanho-frequéncia em um conjunto de documentos;

e Lei de Zipf (Lei do Minimo Esforco) — mede a frequéncia em que as palavras
aparecem em varios textos, gerando uma lista ordenada de termos de uma determinada
disciplina ou assunto;

e Lei de Bradford (Lei de Dispersdo) — mede a produtividade das revistas, estabelecendo
o nucleo e as areas de dispersao sobre um determinado assunto em um mesmo

conjunto de revistas.

Neste estudo, a bibliometria ¢ aplicada com o intuito de propiciar uma abordagem
quantitativa do tema de pesquisa, para que seja possivel mapear a constru¢ao do
conhecimento relacionado as tematicas em questdo através do tratamento estatistico dos
dados. A elaboracdo de uma estratégia de pesquisa bibliografica visa facilitar a identificagao
dos principais trabalhos cientificos publicados mundialmente nos bancos de dados, para que
haja uma compreensao do estado da arte da producdo académica relacionada ao tema de

pesquisa.

3.4.1.2 — Estratégia utilizada para uso da Pesquisa Bibliométrica

Nesta tese, desenvolveu-se uma estratégia para a realizagdo da pesquisa bibliométrica,
conforme esquematizado na Figura 5. Buscou-se identificar o que foi produzido de
conhecimento pela comunidade cientifica relacionado ao tema e verificar as principais

tendéncias sobre o assunto.
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Figura 5 - Estratégia da Pesquisa Bibliométrica

PESQUISA BIBLIOGRAFICA

Definir tema central e eixos teméticos

Montar arvore de palavras-chave

Definir expressbes booleanas

Realizar busca exploratéria (motores de busca)
Montar biblioteca
Refinar base de dados
Definir critérios de priorizagdo de artigos
Definir artigos para andlise

Analisar contetido

DESENVOLVER FUNDAMENTAGAO TEORICA

DEFINIR SITUACAO PROBLEMA

Fonte: desenvolvido pelo autor ¢ adaptado de QUELHAS, 2016

Para a defini¢do do Tema Central e Eixos Tematicos da Pesquisa utilizou-se a estratégia
de estruturagdo da arvore de Palavras-chave. Buscou-se identificar palavras-chave, tanto no
sentido vertical como no horizontal, estabelecidas a partir de uma leitura geral sobre o assunto
em referéncia e pelo conhecimento prévio do pesquisador sobre o tema. No sentido vertical o
objetivo ¢ estabelecer eixos tematicos distintos e complementares que possibilitem a pesquisa

feita em abrangéncia. Ja no sentido horizontal, os eixos tematicos sao ramificados, garantindo
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dessa forma a profundidade e a especializagao da pesquisa em relagao ao tema (FARIAS

FILHO, 2009). A Figura 6 apresenta a estrutura para a constru¢cdo da arvore de palavras-

chave.

Figura 6 - Estrutura da arvore de palavras-chave
Profundidade & Especializacio

Eixo Tematico 1

TEMA CENTRAL

PESQUISA

Eixo Tematico 2

Abrangéncia & Complementariedade

Eixo Tematico N

Fonte: adaptado de FARIAS FILHO, 2009

Ao montar a arvore, adotou-se o critério de utilizar as palavras-chave em inglés, ja
que os motores de busca sdo internacionais € nao reconheceriam palavras escritas em
portugués. Foram estabelecidas também as expressdes booleanas, conectando-se os eixos e as
palavras-chave com os conectivos “E” (“AND”) e “OU” (“OR”). Quando se utiliza o
conector “E”, a busca ¢ restrita somente a artigos que contenham, necessariamente, os dois
termos conectados. Quando se utiliza o conector “OU” na vinculagdo dos eixos com as
palavras-chave a busca torna-se ampla, localizando artigos que tenham pelo menos uma das
palavras conectadas.

As palavras-chave, delimitadas segundo trés eixos tematicos (Custo da Doenga, Doenga

de Parkinson e Sistemas de Saude) foram organizadas da seguinte forma: ("costs” OR "cost of



75
ilness" OR "cost of disease” OR "health economics" OR "health expenditures” OR "cost

analysis'") AND ("Parkinson" OR "Parkinson's disease") AND ("health care system" OR
"public health system” OR "private health system"). Desta forma, a estratégia utilizada para
realizar a busca nos motores existentes foi colocar na arvore de palavras-chave o conector “E”

no sentido vertical e o conector “OU” no sentido horizontal, como pode ser visto na Figura 7.

Figura 7 - Arvore de palavras-chave

"costs"

"cost of ilness”
"cost of disease"

Custo da Doenca

"health
economics”
"health
expenditures”
"cost analysis”
"Parkinson"
Doenca de

Parkinson "Parkinson's
disease”

"health care
system"”

CUSTO DA
DOENCA DE
PARKINSON

Sistemas de "public health
Saude system"

"private health
system”

Fonte: elaborado pelo autor

A partir de um processo de busca exploratoria, realizada entre margo e maio de 2018,
foram encontrados ao todo 847 artigos nas 4 bases de busca (Scopus, Pubmed Central,
Medline Complete e Web of Science). Para o processo de priorizagdo dos artigos, utilizou-se
uma metafora desenvolvida por Quelhas (2016), no qual a autora compara o processo de
pesquisa bibliografica ao processo realizado numa mina de ouro, sintetizado em 4 etapas:

Extracdo, Refinamento, Lapidacao e Polimento, conforme descrito abaixo:
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e 1%etapa - Extragdo: escavar toda a terra (extrair documentos relativos ao tema; visao

panoramica);

e 2% etapa - Refinamento: retirar o minério da terra (reduzir o volume de documentos
identificados, filtragem seletiva);

e 3% etapa - Lapidagdo: derreter o minério para obter ouro (criar ranking para artigos,
seguindo critérios cientificos);

e 4" etapa - Polimento: transformar o ouro em pedra preciosa (portfolio final dos

artigos).

Na primeira etapa (extragcdo), aplicou-se a estrutura booleana nos motores de busca com o
intuito de saturar a pesquisa através da realizacdo de buscas simultaneas e, inicialmente, sem a
aplicacdo de filtros. A partir desse processo, foram encontrados ao todo 847 documentos nas
bases de dados citadas, que foram selecionadas e catalogadas através do software Zotero®,
possibilitando a formagao de um banco de dados inicial, onde todas as informagdes pudessem
ser visualizadas.

Com os documentos catalogados, foi realizado um filtro inicial na segunda etapa
(refinamento), com o intuito de remover todos os documentos que ndo fossem artigos
cientificos (como anais de congresso, capitulos de livro e protocolos de estudo, por exemplo),
excluindo-se ao final deste processo 21 documentos. Em seguida, aplicou-se um segundo
filtro, eliminando os artigos duplicados inter ou intra bases. Como resultado deste filtro,
foram excluidos 31 artigos duplicados. Foi realizado um terceiro filtro com o objetivo de
remover artigos que estavam mais distantes do tema central da pesquisa, realizando uma
leitura dos titulos e resumos. Nessa andlise foram considerados o contexto da pesquisa e cada
eixo tematico, e como resultado foram excluidos 742 artigos.

Em consequéncia dos filtros aplicados na segunda etapa, o portfolio de artigos foi
reduzido a 53 documentos, alinhados com o tema de pesquisa e seus respectivos eixos
tematicos. Destes, 4 ndo estavam escritos em inglé€s ou portugués, e consequentemente foram
excluidos, consolidando o portfolio em 49 artigos (ver Apéndice A). Com isso, deu-se inicio a
terceira etapa da pesquisa bibliografica (refinamento), onde faz-se necessario definir os
critérios de priorizagdo dos artigos, a fim de ordenar os mais relevantes. Os artigos foram
ranqueados quanto a importancia segundo quatro critérios: H-index do autor principal,

numero de citagdes, valor do indice SJR do peridodico em que o artigo foi publicado e
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alinhamento tematico do artigo. O detalhamento de cada um desses topicos pode ser

visualizado no Quadro 8.

Quadro 8 - Critérios, defini¢des e indicadores de avalia¢do dos artigos

avaliando sua produtividade
e periodicidade de
publicacdes.

CRITERIO DEFINICAO INDICADOR
Identificar a importancia do
autor, utilizando um
Autor indicador que analisa o Valor do indice H do autor
quanto impactam e sao principal do artigo
representativos na produ¢ao
académica.
Analisar a importancia e
qualidade do artigo,
utilizando as citagdes , oA
o : . Numero de citacoes
Citagoes recebidas e avaliando o . 3
. N recebidas pelo artigo
quanto ¢ referéncia para
embasamento de outros
autores e publicagoes.
. . A Valor do indice SJR
Identificar a importancia e .
N o 1 (Scimago Journal Rank).
exceléncia do periodico em L.
ue o artigo foi publicado Representa o prestigio
Periodico d : académico do periddico,

avaliando o valor
ponderado de citagdes por
documento.

Alinhamento tematico

Identificar a importancia do
artigo para a pesquisa,
avaliando os titulos, resumos,
palavras-chave e alinhamento
com os objetivos da
pesquisa.

Nota aplicada a partir da
analise do alinhamento do
artigo com a pesquisa.

Fonte: o autor (adaptado de Treinta et al, 2014)

Os quatro critérios estabelecidos para a priorizagdo dos artigos € os seus respectivos
indicadores foram utilizados em conjunto, segundo proposta estabelecida por Treinta (2014).
A utilizacao de tais critérios individualmente poderia incorrer em erro, além de revelar-se
inconsistente e passivel de falhas na avaliagdo. Por exemplo, caso o critério nimero de
citacdes fosse avaliado isoladamente, haveria uma tendéncia em se atribuir maior peso na
avaliacdo aos artigos mais antigos, uma vez que os mais recentes apresentam menos citagcoes

quando comparados aos mais antigos.
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Nos trés primeiros critérios, os indicadores foram avaliados segundo o motor de busca

Scopus, por ser uma fonte de referéncia e uma das maiores bases de dados multidisciplinares,
com quantidade significativa de artigos indexados. Ja o critério alinhamento tematico foi
avaliado pelo proprio autor segundo critérios estabelecidos e descritos posteriormente.

Para cada critério ¢ atribuido um peso, conforme ilustrado no Quadro 9:

Quadro 9 - Critério de avaliacao e pesos atribuidos

CRITERIO PESO
Citagoes recebidas 0,23
Fator de impacto do periddico em que o 0,22
artigo foi publicado (SJR)
H-index do autor principal do artigo 0,13
Alinhamento tematico 0,42

Fonte: o autor (baseado em Treinta, 2011)

Com a defini¢do dos critérios e a determinagdo de notas para cada indicador, iniciou-se o
processo de ranqueamento dos artigos, estruturando assim um processo mais consistente. A

partir dai, foi aplicada a ponderagado representada pela formula:

0.42*Alinhamento Tematico + 0,23*Citagdes + 0,22*Fator Impacto + 0,13*Hindex do Autor Principal

Para a avaliagdo do critério alinhamento tematico, utilizou-se a pontuacdo apresentada no

Quadro 10.

Quadro 10 - Avaliacio do critério Alinhamento Tematico

, ALINHAMENTO \
CRITERIO TEMATICO NOTA (1 A9)
ndo faz referéncia a nenhum dos eixos T
i } nao alinhado 1
tematicos da pesquisa
faz referéncia a pelo menos 1 dos 3 .
. e ) pouco alinhado 3
eixos tematicos da pesquisa
faz reiferenmala.pelo menos 2 dos 3 alinhado 5
eixos tematicos da pesquisa
faz referéncia a 2 eixos tematicos
especificos (custo e Doencga de muito alinhado 7
Parkinson)
faz referéncia aos 3 eixos tematicos da extremamente 9
pesquisa alinhado

Fonte: o autor (adaptado de Treinta, 2011)
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Para cada um dos critérios foram entdo estabelecidas faixas para quantificacdo de

notas, com o objetivo de parametrizar os diferentes valores atribuidos a cada um dos
indicadores. Sendo assim, as notas recebidas passariam a ser 1, 3, 5, 7 ou 9. O Quadro 11 a
seguir apresenta cada um dos critérios, seus respectivos valores minimo e maximo, as faixas

estabelecidas e as notas correspondentes.

Quadro 11 - Critérios, valores, faixas estabelecidas e notas correspondentes

CRITERIO VAILOI WAL FAIXA NOTA

MINIMO MAXIMO
Até 10

11-30

Citacdes 0 82 31-50
51-70

Acima de 70

Até 10
11-20
H-index 0 102 21 -30
31-40
Acima de 40

Até 1
1,1-3
SIR 0,112 3,815 3,1-5
5,1-7
Acima de 7

O N W =[O JWn WO JW W

ndo alinhado
pouco alinhado
Alinhamento alinhado
tematico muito alinhado
extremamente
alinhado

J—
O
O 3 DN W —

Fonte: autor (adaptado de Treinta, 2011)

3.5 FASE QUANTITATIVA DA PESQUISA

3.5.1- Estratégia utilizada para construcdo do questionario

Apo6s a conclusao da primeira etapa, referente a coleta e analise dos dados qualitativos,
inicia-se a segunda etapa dessa pesquisa, envolvendo o processo para o desenvolvimento de
um instrumento para avaliar a relevancia das varidveis relacionadas aos Custos Diretos da DP

na estimativa dos custos totais da doenga.




80
O questiondrio (ver Apéndice B) foi construido com base nos achados teodricos

identificados na fase qualitativa da pesquisa (RSL), através da identificagdo das principais
variaveis de Custo Direto da DP.
Creswell e Clark (2013) recomendam seguir os seguintes passos para o desenvolvimento

de um bom instrumento quantitativo:

1-Determinar o que quer medir;

2- Gerar agrupamentos de itens;

3- Determinar escala de mensuragao e a constru¢ao fisica do instrumento;

4- Submeter agrupamento a uma revisao de especialistas;

5- Administrar o instrumento a uma amostra, para validacao;

6- Avaliar os itens (ex.; correlacdes da escala de itens, variancia dos itens, confiabilidade);

7- Otimizar a extensdo da escala baseando-se no desempenho do item e checagem da

confiabilidade.

O desenvolvimento de um questionario nesta pesquisa busca avaliar a prevaléncia geral
das varidveis, examinando-as na etapa quantitativa com uma amostra mais ampla. Para
compor o questionario semi-estruturado foram utilizadas perguntas (fechadas), com o
principal objetivo de investigar o Custo Direto com o tratamento da doenga.

As principais variaveis relacionadas ao Custo Direto com o tratamento da DP,
identificadas na literatura (ver Quadro 12), sdo: consulta, medicamentos, tratamentos
auxiliares, hospitalizagdo, cuidados domiciliares, exames, transporte, alimentagdo, adaptagdes

na residéncia, cirurgia e equipamentos especiais.
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Quadro 12 - variaveis de Custo Direto identificadas na RSL

Variaveis de Custo Direto
Autores 8 5 18 = o | E &
o 8 % —8 1] 2] E
5] - N Q Q- L o (5]
s| | 5§ | =] 8 5| £|835| = |E2
= < S 4 =) & = <
5 | S g | £ 3 el & 8|8 | &F
25| £ 8| 2|5 5|E|838|58|52
SIS &£ |2 | 8|8 E£|<S |28 5|3
Bovolenta et al, 2017 (a) . " "
Bovolenta et al, 2017 (b) . " " - o % %
Coyle et al, 2003 . - - o
Cubo, 2010 % %
Daneault et al, 2013 . - -
Dodel et al, 2008 . % . - - o
Findley, 2007 . % . & %
Fletcher et al, 2012 % %
Gaskin et al, 2017 . - o
Kowal et al, 2013 . % o %
Lindgren et al, 2005 o o e * % * % *
Martinez-Martin et al, 2015 " " " "
Mudiyanselage et al, 2017 - % . - - o o
Parés-Badell et al, 2014 " % o o o % %
Richy et al, 2013 . % -
Tamas et al, 2014
* * * * * *
Versnel et al, 2013 . - -
von Campenhausen et al, 2011 | . | . % % % % *
Winter et al, 2010 % - o - o *
Yang; Chen, 2017 " % - e o % *
Zhao et al, 2011 . " " % - o %

Fonte: elaborado pelo autor

Além das assertivas relacionadas as variaveis identificadas e relacionadas aos Custos
Diretos da DP, foram desenvolvidas questdes que pudessem assegurar que o perfil dos

respondentes fosse adequado, tais como:

e Género
e Idade
e FEtnia

e Residéncia
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Grau de escolaridade

Estagio da Doenca

Atividade profissional

Desta forma, o questionario foi dividido em trés partes:

3.5.2 -

Introducio: apresentagao do pesquisador e uma breve contextualizacdo do tema e
objetivos da pesquisa;

Triagem: questdes que determinam o perfil dos respondentes;

Instruciao de preenchimento: explicacdo sobre como o respondente deve proceder

para selecionar a op¢ao mais adequada;

Validacio e pré-teste do instrumento

O processo de validacdo de um instrumento de pesquisa objetiva verificar a precisdo da

mensuracdo e determinar a adequagdo das perguntas escolhidas para representar um

determinado construto (HAIR JUNIOR et al., 2014). Segundo os autores, a literatura sugere a

estruturacdo de um painel de especialistas (experts) que deverdo opinar e avaliar o

instrumento de pesquisa. Desta forma, a testagem do instrumento foi realizada em duas

etapas:

Etapa 1: o questionario foi apresentado a um grupo de quatro especialistas. Tais
especialistas eram médicos, neurologistas, com vasta experiéncia no tratamento de
doencas neurologicas que incluem disturbio de movimento (dentre elas a DP) e com
atuacdo académica e clinica. Nesta etapa, o principal objetivo foi submeter o
instrumento de pesquisa a uma andlise critica, feita por quem trata a DP e conhece
bem o dia a dia ambulatorial. Nesta analise foram sugeridas atualizagdes na tabela de
medicamentos, inclusao de algumas perguntas e retirada de outras, sem desvincular-se
da variavel de custo direto a qual cada pergunta estava associada. Feitas as devidas
modificacgdes, a testagem passa a sua segunda etapa;

Etapa 2: com o objetivo de garantir a compreensdo do questiondrio pelos
respondentes, foi realizado um teste piloto com cinco individuos com caracteristicas
semelhantes ao perfil da amostra desta pesquisa. Desta forma, o principal objetivo foi

eliminar davidas e incompreensdes, para que a validade das respostas obtidas fosse



83
potencializada, além de estimar o tempo de duracdo de cada entrevista. Todos os

pacientes testados sentiram-se confortaveis em responder as perguntas, consideraram o
questionario de facil entendimento, e apesar de extenso, ndo consideraram longo o

tempo médio de 8 minutos para respondé-lo.

3.5.3 — Populacio e amostragem

Em pesquisas quantitativas, o pesquisador pode optar por dois tipos de amostragem:
probabilistica e nao-probabilistica (QUELHAS, 2016). A amostragem probabilistica deve ser
utilizada quando for necessario generalizar as descobertas a partir da amostra para toda a
populacdo, enquanto a ndo-probabilistica sdo adequadas quando o objetivo ¢ fazer um estudo
exploratério sem o compromisso de generalizacio dos achados (HAIR JUNIOR et al, 2009).

Para esta pesquisa foi adotada a amostragem nao-probabilistica intencional, envolvendo a
selecdao de individuos que estao disponiveis e podem ser estudados na populagdo ou universo
amostral (CRESWELL; CLARK, 2013).

A populacdo de um estudo ¢ representada por um conjunto de individuos de interesse do
pesquisador, pertinente ao problema de pesquisa (HAIR JUNIOR et al, 2014). Neste estudo, a
populagdo alvo contemplou os pacientes portadores da DP, pois entende-se a importancia da
percepcao destes pacientes acerca das varidveis correspondentes aos Custos Diretos da DP.

Dentro de um projeto de pesquisa quantitativa, determinar o tamanho da amostra e lidar
com o viés de nado resposta ¢ essencial (BARTLETT; KOTRLIK; HIGGINS, 2001). Uma das
vantagens reais dos métodos quantitativos ¢ sua capacidade de usar grupos menores de

pessoas para fazer inferéncias sobre grupos maiores que seriam proibitivamente caros de se

estudar (HOLTON; BURNETT, 1997).

3.5.4 — Calculo da amostra

Segundo o IBGE (2019), a populacao de Niterdi estd estimada em aproximadamente
511.786 habitantes. Destes, 83.625 sao idosos, dos quais 69.159 com idade de 60 a 79 anos ¢
14.466 com mais de 80 anos.

Na auséncia de dados para o Brasil, tomou-se como referéncia o estudo de FINDLEY

(2007) para a prevaléncia mundial da DP: 1% de pessoas de 60 a 79 anos e 3% de pessoas a
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partir dos 80 anos. Sendo assim, projetando-se estes valores na populagdo idosa de Niteroi,

teriamos 1.126 habitantes portadores da doenca (1% de 69.159 + 3% de 14.466),
desconsiderando-se, evidentemente, aqueles com idade inferior a 60 anos.

Pesquisa do Ministério da Salde, realizada em parceria com o Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), revela que 71,1% da populagao foram a estabelecimentos
publicos de saude para serem atendidos (MINISTERIO DA SAUDE, 2015). Os dados
integram o segundo volume da Pesquisa Nacional de Satde (PNS) feita em 64 mil domicilios
em 1.600 municipios de todo o pais entre agosto de 2013 e fevereiro de 2014. O estudo ¢
considerado o mais completo inquérito de saude do Brasil e traz dados inéditos sobre varios
aspectos, entre eles, acidente no transito, acesso aos servigos de satde (atendimento e
medicamentos) e violéncia.

Sendo assim, na falta de dados locais, toma-se o percentual de 70% como a proporcao
populacional de pessoas com DP em Niteroi que fazem uso do SUS, ou seja, 789 habitantes
(70% de 1126 parkinsonianos).

Assim, a populagdo alvo da pesquisa ¢ N = 789 individuos, que pode ser considerada uma
populagdo pequena, de modo que o célculo amostral deve incluir o fator de correcdo para
populagdes finitas. Para estimar a proporcao de individuos para a validacdo da hipotese,
assume-se que a margem de erro maxima da estimativa seja de 5% e a confianga na estimativa
seja de 95%. Dessa forma o calculo para o tamanho (n) da amostra se da pelo seguinte
modelo:

2
z2"p(1=p)N 1,962 X 0,5 X 0,5 X 789

- = = 259 individ
(N—1DE? +za’p(1—p) 788 0,057 + 1,962 X 0,5% 0,5 tndividuos
2

n

3.5.5 — Critérios de inclusao

Pacientes portadores da DP, que realizem o tratamento da doenca no Sistema Publico de
Satde do Municipio de Niterdi (RJ), nos seguintes locais:

- Hospital Universitario Antoénio Pedro (HUAP);

- Policlinica de Especialidades Sylvio Picango (PESP);

- Policlinica Regional do Largo da Batalha;

- Policlinica Regional da Engenhoca;
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- Policlinica Regional de Itaipu;

- Policlinica Regional Carlos Antonio.

3.5.6 — Critérios de exclusio

- Pacientes que estejam incapacitados fisica ou cognitivamente de responder ao

questionario;

3.5.7 — Coleta de dados

Os procedimentos de coleta de dados, segundo Hair Junior et al (2014), se referem as
acoes desenvolvidas pelo pesquisador, que envolvem os requisitos necessarios para o alcance
dos objetivos do estudo, tais como as caracteristicas demograficas e demais dados oriundos
dos respondentes. Neste sentido, a coleta de dados quantitativos ocorreu a partir da aplicagao
do instrumento de pesquisa, através de pesquisa presencial, onde os pacientes que atendiam os
critérios de inclusdo e exclusdo da amostra foram entrevistados nas respectivas unidades de

saude onde realizavam seu tratamento.

3.5.7.1 — A mudanga de cenario em virtude da pandemia do COVID-19

A coleta de dados quantitativos desta pesquisa precisou ter sua metodologia alterada em
virtude da pandemia mundial do COVID-19, que ja assolava a Europa desde o final de 2019 e
afetou fortemente nossas vidas a partir do dia 26 de fevereiro de 2020, quando recebemos a
noticia do primeiro caso detectado na cidade de Sao Paulo.

Em 16 de margo de 2020, o governo do estado do Rio de Janeiro adotou diversas medidas
restritivas, conforme descritas no Decreto n® 46973 publicado no Didrio Oficial da Unido.
Podemos citar, dentre estas medidas, o fechamento temporario de escolas, bares, casas
noturnas, cinemas, praias e parques, por exemplo. Devido a precariedade e temor por
saturacao das unidades de saude, os atendimentos voltaram-se quase que exclusivamente aos
pacientes com COVID, o que provocou a suspensdo de atendimento ambulatorial das mais

diversas especialidades.
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Este novo cendrio afetou diretamente o ambiente de coleta de dados quantitativos

(unidades de satde), além da populagdo predominante da amostra, uma vez que os idosos -
que compodem grupo de risco com consideravel indice de mortalidade em casos de infecgao
por COVID 19 - compdem também a maior parte do universo amostral desta pesquisa.

O Comité de Etica e Pesquisa (CEP), ao qual este trabalho foi submetido e autorizado
conforme Parecer n°® 3.687.239 (ver Anexo 2), emitiu um manual de orientagdes para
conducao de pesquisas e atividade dos CEP durante a pandemia provocada pelo COVID-19.
O item 3.1 deste manual versa sobre a importancia em se adotar “medidas para a prevencao e
gerenciamento de todas as atividades de pesquisa, garantindo-se as agdes primordiais a satde,
minimizando prejuizos e potenciais riscos, além de prover cuidado e preservar a integridade e
assisténcia dos participantes ¢ da equipe de pesquisa”. Tendo em vista esta conjuncdo de
fatores e o cenario adverso, optou-se por propor uma emenda ao projeto ja aprovado,
solicitando alteracdo do método de coleta de dados.

Tal emenda propunha a realizacdo das entrevistas por telefone (e ndo mais no formato
presencial), em virtude de todas as adversidades anteriormente relatadas. Para tanto, o CEP
sugeriu ajustar o Termo de Consetimento Livre e Esclarecido (TCLE) para o formato
eletronico, na plataforma Google Forms®, possibilitando ao respondente ter acesso a todas as
informagdes sobre a pesquisa, assinalando sua concordancia em responder ao questionario
(ver Apéndice D).

Com a mudanca de método, as entrevistas passaram a ser realizadas por telefone. A partir
de entdo, adotou-se uma amostra por conveniéncia, composta por pacientes atendidos no
Hospital Universitario Antonio Pedro (HUAP), pois tratava-se da tnica unidade de satide
(dentre as listadas em 3.5.6) que possuia uma base de cadastro de pacientes com DP.

A base de dados do HUAP continha 85 pacientes catalogados, dos quais 40 ja haviam
sido entrevistados presencialmente, at¢ 0 momento em que as atividades ambulatoriais foram
suspensas. Dos 45 pacientes restantes no cadastro, 9 haviam falecido, 11 estavam com o
cadastro desatualizado (o niimero de telefone fornecido ndo existia mais), € 11 ndo atenderam
as ligacdes. Desta forma, foram entrevistados 14 pacientes por telefone, compondo a amostra
deste estudo com o total de 54 pacientes.

A situagdo excepcional de pandemia limitou o universo amostral, e impossibilitou o

alcance da populagdo estimada no calculo da amostra descrito na se¢ao 3.5.4. Dessa forma,
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foi necessaria a utilizacdo de testes ndo paramétricos devido a limitagdo no tamanho

amostral. Entretanto, em todos os casos, garantiu-se poder de teste de pelo menos 80%,
implicando que a probabilidade de tomar corretamente a decisdao de rejeitar a hipdtese nula ¢

alta.

3.5.8 — Preparacio da base de dados

A qualidade dos resultados de uma analise estatistica depende dos cuidados adotados na
fase de preparacdo dos dados. Antes que os dados brutos oriundos dos questiondrios sejam
analisados, devem ser colocados em um formato apropriado, evitando constatagdes
tendenciosas ou interpretacdes incorretas dos resultados estatisticos (MALHOTRA; BIRKS;
WILLS, 2012). Para tanto, algumas etapas foram observadas na execu¢do da preparacao da
base de dados do presente estudo.

Identificou-se cada questionario com um ntimero especifico, ¢ os dados foram inseridos
em uma planilha (software Microsoft Excel). Apos a transcrigdo dos dados coletados,
realizou-se uma verificacdo dos dados inseridos, comparando as informagdes dos dados

impressos e da planilha.

3.5.9- Procedimento de analise dos dados

A descrigdo estatistica dos dados foi realizada por métodos tabulares (tabelas estatisticas
e quadros resumo de informacgdes), graficos e paramétricos. Os métodos tabulares incluiram
tabelas estatisticas e quadros-resumo de informagdes. Os métodos graficos utilizaram graficos
em colunas e em setores, além de diagramas de caixa e hastes (box-and-whiskers plot),
conforme o tipo de varidvel tratada. Os métodos paramétricos incluem, para as variaveis
categoricas, frequéncias absolutas e proporgdes (frequéncias relativas ou porcentuais).

Para as varidveis numéricas, as sinteses dos dados se fardo pela apresentagao das médias
acompanhadas do desvio padrao (na forma média + d.p.), além das estatisticas ordinais de

posicao (valor minimo, mediana, valor maximo) e de variabilidade (amplitude interquartilica).
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Uma vez que a normalidade dos conjuntos de dados numéricos, avaliada pelo teste de

Kolmogorov-Smirnov, foi rejeitada, comparagdes entre dois grupos independentes de dados
de varidvel numérica serdo procedidas pelo teste de Mann-Whitney.

Se os dois grupos de dados forem pareados, o teste de Wilcoxon serd utilizado.
Comparacgdes de trés ou mais grupos de dados independentes serdo realizadas pelo teste nao
paramétrico de Kruskal-Wallis, o qual, se produzir resultado estatisticamente significativo,
terd as comparagdes multiplas para identificagdo dos grupos de comportamentos diferentes
procedidas pelo teste de Mann-Whitney, com correcdo de Bonferroni para a significancia
estatistica.

O custo anual total foi estimado calculando a média e o intervalo de confianga (IC) de
95% obtido ajustando um modelo linear generalizado com uma distribui¢do de probabilidade
gama e fung¢ao de ligagdo logaritmica.

O nivel de significancia adotado para as decisdes estatisticas na aplicacdo de testes
estatisticos foi a = 0,05 de modo que foram consideradas estatisticamente significativas as
conclusdes para as quais o valor-p seja menor ou igual a 0,05 (p < 0,05). As analises
estatisticas foram suportadas pelo aplicativo Excel da Microsoft e pelo software estatistico R

versao 4.0.3.
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4 ~ANALISE E INTERPRETACAO DOS RESULTADOS
O presente capitulo tem como propdsito apresentar os resultados evidenciados a partir da
realiza¢do da coleta e analise de dados, enfocando o objetivo geral e os objetivos especificos

do estudo.

4.1 - CARACTERIZACAO DA AMOSTRA

A caracterizacdo da amostra foi realizada a partir dos dados coletados na parte inicial do
questionario, onde os respondentes disponibilizavam informac¢des como género, idade, cor da
pele, renda mensal, grau de escolaridade e enquadramento profissional.

Além destas informagdes iniciais, foram coletadas também nesta parte inicial
informagdes sobre a idade na qual o paciente foi diagnosticado com a DP, e o estagio atual de
progressdo da doenga. Tais dados sdo de extrema relevancia para caracterizar a amostra

dentro dos temas abordados no presente estudo.

4.1.1 — Género

Em relacdo ao género, verificou-se que a amostra ¢ composta por 35 homens e 19
mulheres, representando 64,8% dos respondentes do sexo masculino, e 35,2% do sexo
feminino. Ao analisar a idade dos participantes da pesquisa, foi observado a concentragdo dos
respondentes em intervalos de faixa etaria de 5 anos, evidenciando dois blocos de maior
concentracdo: o de individuos com idade entre 65 e¢ 70 anos (12 respondentes), e entre 75 ¢ 80
anos (11 respondentes). As Tabelas 1 e 2 apresentam, respectivamente, a descri¢do estatistica

de idade da amostra e sua distribuicdo por intervalos de faixa etdria e género.

Tabela 1 - Descrigao estatistica da idade da amostra

Sexo n média d.p.(*) min max mediana qops qoys  a..q. (*)
Masculino 35 68,9 11,09 40 90 69 64 76,5 12,5
Feminino 19 69,7 10,34 47 90 69 61,5 75 13,5

Amostra 54 69,2 10,74 40 90 69 62 76 14

(*) — d.p.: desvio padrao; a.i.q.: amplitude interquartilica




Tabela 2 - Distribui¢do da amostra por intervalos de faixa etaria e género

Idade
40 |----- 45
45 |----- 50
50 |----- 55
55 |----- 60
60 |----- 65
65 |----- 70
70 |----- 75
75 |----- 80
80 |----- 85
85 |----| 90

Total

Género
Masculino  Feminino
1 —
2 1
1 _
1 1
5 4
8 4
3 4
9 2
3 1
2 2
35 19

Total Perc(:;zl)tual
1 1,9
3 5,6
1 1,9
2 3,7
9 16,7

12 22,2
7 13,0
11 20,4
4 7,3
4 7,3
54 100,0

Percentual
acumulado
(%)

1
7
9

9
)5
4

13,1

29,8

52,0

65,0

85,4

92,7

10

0,0

Grafico 1 - Distribuicdo dos pacientes, segundo a idade (amostra completa e por sexo)
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4.1.2 — Cor da pele

O referencial categorico utilizado para caracterizar cor da pele foi o referencial do IBGE:
branca, negra, parda, amarela e indigena. Na amostra trabalhada nao ocorreu nenhum caso das

cores de pele nas categorias amarela e indigena, segundo o referencial adotado (Tabela 3).

Tabela 3 - Distribuicdo dos pacientes, segundo cor da pele

Cor da pele Numero de pacientes Percentual
Branca 28 51,9
Negra 5 9,3
Parda 21 38,9
Total 54 100

4.1.3 — Renda Mensal

Por se tratar de um estudo que avalia os Custos Diretos com o tratamento da DP, foi
necessario realizar um levantamento sobre a renda mensal dos pacientes que compunham a
amostra. Os valores da renda foram descritos em moeda corrente oficial do Brasil (Real), e
também em numeros de salarios-minimos. Vale destacar que, no periodo em que foi realizado
o levantamento, o piso do salario-minimo brasileiro era de R$ 1.045,00 (um mil e quarenta e
cinco reais). As Tabelas 4 e 5 mostram a descricao estatistica dos valores de renda mensal dos

integrantes da amostra, respectivamente, em Reais (R$) e em niimero de saldrios-minimos
(S.M.).

Tabela 4 - Renda mensal em Reais (R$)

Género n  média d.p. (*) min max mediana do2s do.75 a.i.q. (*)
Masculino 35 5.097,86 10.337,78 1.000,00 60.000,00 2.090,00 1.045,00 3.500,00 2.455,00

Feminino 19 3.286,32 2.669,51 1.045,00 11.000,00 2.500,00 1.045,00 4.900,00 3.855,00

Amostra 54 4.460,46 8.469,98 1.000,00 60.000,00 2.450,00 1.045,00 3.500,00 2.455,00

(*) — d.p.: desvio padrao; a.i.q.: amplitude interquartilica
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Tabela 5 - Renda Mensal em Salarios-Minimos (S.M.)

a.i.q.
*)
Masculino 35 4,88 9,89 0,96 57,42 2,00 1,00 3,35 2,35
Feminino 19 3,14 2,55 1,00 10,53 2,39 1,00 4,68 4,68

Género n média d.p.(*) min max  mediana  qo2s do.75

Amostra 54 4,27 8,11 0,96 57,42 2,345 1,00 3,35 2,35

(*) — d.p.: desvio padrdo; a.i.q.: amplitude interquartilica

A analise da renda mensal dos integrantes da amostra, realizada em box plot (diagrama de
caixas), permite consideragdes interessantes e pertinentes com relacao aos valores de renda
discrepantes.

(TP LRSI

Os valores assinalados no Grafico 2 pelos simbolos “0” e sdo valores de renda mensal
discrepantes dos valores tipicos do grupo observado. O método de analise exploratoria de
dados proposto por Tukey (TUKEY, 1977), para estabelecimento desses valores que destoam
dos valores tipicos do grupo onde surgem, identifica duas barreiras de valores da variavel em
estudo (no caso, renda mensal) a partir da consideracdo de uma e meia distancia (d;) entre as
juntas (primeiro e terceiro quartis, na terminologia da estatistica classica): dj = qo,75 — qo_s,
que corresponde a amplitude interquartilica (a.i.q.). A primeira barreira superior ¢ obtida
fazendo-se qo,75 + 1,5d; e a segunda barreira superior, qo .75 + 3d;. Entre a primeira e a segunda
barreira superior estardo os valores discrepantes superiores de intensidade moderada (os sinais
“0” no grafico) e acima da segunda barreira superior encontram-se os valores discrepantes
superiores de intensidade severa (os sinais “*” no grafico). Nao ¢ o caso desta varidvel, mas o
mesmo raciocinio leva aos valores discrepantes inferiores tomando como referéncia para a
subtragdo o valor de qo 5.

Estes valores discrepantes justificam o fato de o desvio padrdo ser superior a média
salarial masculina da amostra. O menor valor de saldrio (um mil reais) e o maior valor
(sessenta mil reais) apresentam-se significativamente dispersos, e isso faz com que o desvio

padrdo seja superior ao dobro da média salarial masculina. Quanto ao publico feminino, estes

parametros apresentam-se com maior uniformidade.
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Grafico 2 - Distribui¢do da renda mensal (Reais) dos pacientes em box plot (amostra completa e
por género)

Amostra completa :D— O ok * *

Sexo

Feminino . — o

Masculino | } O, %k * *
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Renda Mensal (R$ x 10°)

Os valores discrepantes, em principio, ndo devem ser desprezados porque sdo atipicos. O
descarte s6 deve se dar a partir de uma justificativa muito forte e plausivel (como por
exemplo, valores digitados equivocadamente na base de dados). Valores discrepantes em
geral sdo sinais de que os individuos, de parte da populagdo ou amostra em estudo, devem ter
seu estudo aprofundado para que se entenda o porqué da discrepancia.

Com base nos dados desta pesquisa, as barreiras superiores para a renda mensal no
contexto da amostra inteira sdo: qo7s + 1,5d; = 3.500,00 + 1,5 x 2.455,00 = R$ 7.182,50
(primeira barreira) e qo75 + 3d; = 3.500,00 + 3 x 2.455,00 = R$ 10.865,00 (segunda barreira).
Assim, s6 ha um paciente com renda mensal discrepante (R$ 8.360,00) de intensidade
moderada e outros 5 pacientes com intensidade severa (R$ 11.000,00; R$ 12.000,00; R$
13.000,00; R$19.000,00 e R$ 60.000,00).

A andlise das discrepancias com base no género indica que as mulheres apresentem uma
unica representante (R$ 11.000,00 de intensidade moderada no grupo feminino), com os
demais cinco representantes sendo do sexo masculino (R$ 8.360,00 - moderado; R$ 12.000,00
- severo; R$ 13.000,00 - severo; R$19.000,00 — severo e R$ 60.000,00 - severo). A primeira
barreira do sexo feminino foi de R$ 10.682,50 ¢ a segunda de R$ 16.465,00. No sexo
masculino, os valores da primeira e segunda barreiras superiores sdo, respectivamente, R$

7.182,50 ¢ R$ 10.865,00, isto €, os mesmos da amostra completa.
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4.1.4 — Escolaridade e enquadramento profissional
A andlise do grau de escolaridade da amostra baseou-se numa escala de cinco
enquadramentos: sem estudo, ensino fundamental (completo ou nao), ensino médio (completo
ou nao), ensino superior ¢ pos-graduacao. Conforme descrito na Tabela 6, vinte e sete
pacientes apresentavam como grau de escolaridade o ensino fundamental, o que corresponde a
50% da amostra pesquisada. Com relagdo aos extremos da categorizagdo, apenas um paciente

relatou ndo ter estudado, e outros quatro relataram ter curso de pos-graduacao.

Tabela 6 - Distribuicdo da amostra, segundo escolaridade

Escolaridade Numero de Percentual Percentual
pacientes acumulado
Sem estudo 1 1,9 1,9
Fundamental 27 50,0 51,9
Médio 15 27,8 79,6
Superior 7 13,0 92,6
Pés-graduacao 4 7,4 100,0
Total 54 100,0

Importante relatar que as maiores médias de renda mensal da amostra pertencem aos
pacientes com maior grau de escolaridade.
Quanto ao enquadramento profissional, a amostra apresenta 48 aposentados (88.9%), 4

empregados (7,4%), 1 desempregado (1,9%) e 1 trabalhador autonomo (1,9%).

4.1.5 — Idade no diagnéstico inicial de DP

A pergunta teve a resposta de inicio organizada por faixas etarias (Tabela 7).
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Tabela 7 - Distribuicdo dos pacientes, segundo as faixas etarias

Idade no diagnostico IE;EZ;?;C Percentual ::;;f;t;l;é
Menos de 40 anos 4 7,4 7,4
Entre 40-50 anos 13 24,1 31,5
Entre 51-60 anos 17 31,4 62,9
Entre 61-70 anos 13 24,1 87,0
Entre 71-80 anos 5 9.3 96,3
Acima de 80 anos 2 3,7 100,0

Total 54 100,0 -

Considerando que as faixas etarias funcionam como medidas do nivel de mensuragdo
ordinal, essa escala ordinal ndo permite identificar estatisticas dos niveis de mensuracao mais
complexos representados por varidveis numéricas. Assim as estatisticas do nivel nominal
também s6 podem ser identificadas pela sua pertinéncia a uma das classes ordinais. Dessa
forma, podemos obter as seguintes percepgoes:

— A idade minima no diagndstico ¢ inferior a 40 anos ou ¢ no maximo 39 anos
completos;

— As idades iniciais mais jovens no diagnéstico da Doenca de Parkinson
correspondente a 25% dos pacientes encontram-se na faixa etaria de 40 a 50 anos,
podendo ser estimada em 47 anos e 3,5 meses, querendo dizer que 25% dos pacientes
foram diagnosticados com, no méximo, 47 anos ¢ 3 meses € meio aproximadamente.

— Metade (50%) dos pacientes estudados foram diagnosticados com idade maxima
estimada em 55 anos e 11 meses, querendo dizer metade dos pacientes consultados
nao tinha mais do que 55 anos e 11 meses de idade no momento do diagndstico.

— As idades mais tardias de diagnodstico no grupo estudado da Doenca de Parkinson
correspondente a 75% dos pacientes encontram-se na faixa etaria de 61 a 70 anos,
podendo ser estimada em 65 anos e 7 meses, querendo dizer que 75% dos pacientes
foram diagnosticados com, no maximo, 65 anos ¢ 7 meses, aproximadamente. De
outro modo, os 25% de diagnosticos mais tardios aconteceram a partir dos 65 anos e

7 meses aproximadamente.
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— A idade mais tardia de diagnéstico nesse grupo se deu apds os 80 anos, na nona

década de vida.
Sendo assim, as cinco principais estatisticas ordinais estdo estimadas da seguinte

forma:

e Minimo: abaixo de 40 anos

e Primeiro quartil: 47 anos e 3,5 meses (estimada)
e Mediana: 55 anos e 11 meses (estimada)

e Terceiro quartil: 65 anos e 7 meses

e Maximo: acima de 80 anos

4.1.6 — Estagio de progressao da DP

A Escala de Hoehn e Yahr (HY — Degree of Disability Scale), conforme mencionado no
item 2.1.2 desta tese, ¢ uma escala de avaliacdo da incapacidade dos individuos com DP capaz
de indicar o estado geral dos mesmos de forma rapida e pratica. Na fase de validagao do
instrumento de pesquisa, foi sugerida por um dos especialistas que se utilizasse a escala de
Hoehn e Yahr na sua forma modificada.

Neste formato, a escala compreende sete estdgios de classificacdo para avaliar a
gravidade da DP e abrange, essencialmente, medidas globais de sinais e sintomas que
permitem classificar o individuo quanto ao nivel de incapacidade (LANA et al, 2007). Os
individuos classificados nos estagios de 1 a 3 apresentam incapacidade leve a moderada,
enquanto os que estdo nos estagios 4 e 5 apresentam incapacidade grave.

A Escala de Hoehn e Yahr modificada se apresenta do seguinte modo:

1- doenca unilateral

1,5- envolvimento unilateral e axial

2- doenga bilateral sem déficit de equilibrio

2,5- doenga bilateral leve, com recuperacao no “teste do empurrao”

3- doenga bilateral leve a moderada, com alguma instabilidade postural

4- Incapacidade grave, mas ainda capaz de caminhar ou permanecer de pé sem

apoio
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5- Confinamento em a cadeira de rodas ou cama.

A verificacdo do estadgio de progressdao da doenga nos pacientes da amostra foi feita
baseada nos sintomas motores e ndo motores relatados pelo paciente no prontudrio médico e
durante a entrevista. Além disso, procurou-se investigar sobre a autonomia funcional deste
paciente, associando-se as limitagdes causadas pela doenga com os sintomas relatados.

Classificar o estagio de progressao da doenca através da Escala de Hoen e Yahr ndo exige
nenhum tipo de treinamento ou capacitagdo especificas por parte do avaliador, sendo esta
analise realizada de forma observacional. Isto a torna subjetiva, mas possibilita que
profissionais de saude de outras areas (ndo necessariamente médicos) possam realiza-la.

A Tabela 8 apresenta a distribuicdo dos pacientes da amostra, segundo o estagio de

progressao da DP.

Tabela 8 - Distribuigdo da amostra, segundo o estagio da DP

Estagio da Nﬁmero de T (4] Percentual
doenga (*) pacientes acumulado
1 3 5,6 5,6
1,5 2 3,7 9,3
2 10 18,5 27,8
2,5 5 9,3 37,1
3 14 25,9 63,0
4 12 22,2 85,2
5 8 14,8 100,0
Total 54 100,0

(*) Escala de Hoehn & Yahr (HOEHN e YARH, 1967) - modificada

A investigacdo de possivel associagdo estatistica entre as variaveis “idade no diagndstico
inicial” e “estagio de progressao da doenca” indicou inexisténcia de associagdo
estatisticamente significativa (p > 0,05), uma vez que, por serem ambas variaveis ordinais de
natureza categorica, o coeficiente de associacdo Gama (y) apresentou, na amostra, um valor de
fraca intensidade (y =0,151), além de estatisticamente nao significativo (valor-p = 0,290) o

que nao autoriza extrapolar a intensidade da associa¢ao para além da amostra tratada.
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A Tabela 9 a seguir registra a quantidade de pacientes da amostra nas ocorréncias

conjuntas dos pacientes nas categorias de uma e outra dessas duas variaveis.

Tabela 9 - Distribuicdo conjunta dos pacientes segundo a faixa etaria e o estagio da doenca
Estagio da doenca (Escala de Hoehn & Yahr)

Faixa etaria 7 15 2 25 3 4 E Total
Abaixo de 40 anos - — 2 - 2 - - 4
De 40 a 50 anos 1 — 2 2 2 6 - 13
De 51 a 60 anos 1 - 3 - 8 3 2 17
De 61 a 70 anos 1 2 2 2 2 2 2 13
De 71 e 80 anos - - 1 - - 1 3 5
Acima de 80 anos - - - 1 - - 1 2
Total 3 2 10 5 14 12 8 54

Observando-se a tabela acima, ndo ¢ possivel estabelecer relagdo de proporcionalidade
direta entre as estas variaveis na amostra estudada, uma vez que ndo necessariamente 0s

pacientes diagnosticados precocemente conseguiram estabilizar o avango da DP.

4.2 — AS VARIAVEIS E SEUS CUSTOS MEDIOS ASSOCIADOS

As variaveis de Custo Direto com o tratamento da DP, identificadas na revisdo de
literatura e listadas no Quadro 12, podem ser classificadas, segundo Oliveira, Santos e Silva
(2014), como Custos Diretos Sanitarios e Custos Diretos nao-sanitarios. O Quadro 13

apresenta a distribui¢cdo das variaveis, segundo estas categorias de classificagao.
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Quadro 13 - Distribuicdo das variaveis de Custo Direto com o tratamento da DP
Variaveis de Custo Direto com o tratamento da Doenca de Parkinson
- Consultas
- Medicamentos
- Tratamentos auxiliares
Custos Diretos Sanitarios - Cirurgia
- Internacdo’
- Cuidados Domiciliares
- Exames
- Transporte
- Alimentacao
- Adaptagdes na residéncia
- Equipamentos Especiais

Custos Diretos ndo-sanitarios

Fonte: adaptado de Oliveira, Santos e Silva (2014)

Primeiramente, tais varidveis precisam ser quantificadas para que a estimativa de custo
possa ser calculada. Para quantificar as variaveis, foi necessaria a adocdo de critérios para
uniformizar estes valores, fazendo com que a estimativa seja adequada a realidade da amostra
e do ambiente de pesquisa.

Este foi um estudo observacional, transversal e retrospectivo sobre a prevaléncia da
doenca que usou uma abordagem de baixo para cima (“bottom-up’) (ver descri¢do na pagina
41). O horizonte temporal utilizado foi de 6 meses, e os custos calculados e extrapolados para
1 ano.

A perspectiva de estudo foi realizada primeiramente sob o ponto de vista do paciente,
para depois ser avaliada sob o ponto de vista do Sistema Publico de Saude, tendo em vista que

todos os pacientes da amostra realizavam seus tratamentos pelo SUS.

4.2.1 — Consultas

A pesquisa do valor das consultas médicas, assim como das demais variaveis de custo
que impactam o SUS, foi realizada na base de dados do Ministério da Satde
(www.datasus.gov.br), consultando-se o Sistema de Gerenciamento da Tabela de
Procedimentos, Medicamentos e OPM do SUS (SIGTAP). O acesso ao portal foi realizado em
16/01/2020, de acordo com os passos descritos no Apéndice E.

No horizonte de tempo correspondente a um semestre (6 meses), a frequéncia dos

pacientes a consultas médicas exclusivamente em fungao da doenga de Parkinson comportou-
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se de forma relativamente homogénea, apresentando um valor modal de 2 consultas para

mais da metade dos pacientes (57,4%). Vale ressaltar que todas as consultas foram
financiadas pelo SUS, uma vez que realizar o tratamento na rede publica consiste em critério
de inclusdo para selecdo da amostra desta pesquisa (ver item 3.5.6). A Tabela 10 a seguir

resume as frequéncias de comparecimento a consultas médicas da amostra.

Tabela 10 - Comparecimento a consultas médicas exclusivamente em fungéo do tratamento /
acompanhamento da DP

Numero de Numero de . Percentual
consultas pacientes Proporgao (%) acumulado
1 21 38,9 38,9
2 31 57,4 96,3
3 1 1,9 98,1
10 1 1,9 100,0
Total 54 100,0

De acordo com a tabela SUS (Apéndice E) o valor da consulta ¢ de R$ 56,43 (cinquenta e
seis reais e quarenta e trés centavos). O custo médio com consultas na amostra estudada, para
o periodo de 6 meses, foi de R$ 100,32 (cem reais ¢ trinta ¢ dois centavos). A descrigdo

estatistica dos custos desta variavel encontra-se detalhada na Tabela 11.

Tabela 11 - Descricdo estatistica — Custo médio semestral com consultas

Custos

(R$)
Consultas 54 100,32 92,53 56,43 564,33 112,86 56,43 112,86 56,43

n média dp.(*) min max mediana qo2s  qo.s a.i.q. (*)

(*) — d.p.: desvio padrao; a.i.q.: amplitude interquartilica

O valor minimo se refere ao valor de uma consulta, enquanto o valor maximo refere-se ao
equivalente a 10 consultas realizadas por determinado paciente da amostra. Este valor
discrepante, em principio, ndo deve ser desprezado porque ¢ atipico. O descarte s6 deve se dar
a partir de uma justificativa muito forte e plausivel (como por exemplo, valores digitados

equivocadamente na base de dados).
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O valor de mediana reflete o valor modal, referente a 2 consultas realizadas no

horizonte temporal de estudo (R$ 112,86).

4.2.2 — Medicamentos

A vasta lista de medicamentos identificada através da revisao de literatura (ver Anexo 1)
e da pesquisa quantitativa revela duas categorias que merecem ser descritas: os medicamentos
para tratamento da DP e os medicamentos para tratamento das comorbidades associadas a DP
(como distirbio do sono, constipacdo, transtorno de humor etc.).

O Componente Especializado da Assisténcia Farmacéutica visa facilitar o acesso a
medicamentos no SUS, e envolve a garantia da integralidade do tratamento medicamentoso
em nivel ambulatorial (BOVOLENTA; FELICIO, 2017). O Componente Especializado da
Assisténcia Farmacéutica ¢ regulamentado pela portaria GM / MS n°® 1554, de 30 de julho de
2013 (MINISTERIO DA SAUDE, 2013). De acordo com este decreto, os medicamentos sdo
divididos em grupos de acordo com suas caracteristicas, financiamento e aquisi¢cdo, ¢ formas

de organizagdo:

e Grupo 1A: Medicamentos financiados e adquiridos pelo Ministério da Satde (os
comprimidos de 0,125, 0,25 e 1 mg de Pramipexol estdo nesta categoria);

e Grupo 1B: Medicamentos financiados pelo Ministério da Satude e adquiridos pelas
Secretarias Estaduais de Satude e Distrito Federal. Para pacientes com DP, os seguintes
medicamentos estdo neste grupo: Amantadina: comprimidos de 100 mg;
Bromocriptina: comprimidos ou capsulas de 2,5 e 5 mg para entrega retardada;
Entacapona: comprimidos de 200 mg; Selegilina: comprimidos de 5 ¢ 10 mg;
Tolcapona: comprimidos de 100 mg; Triexifenidil: comprimidos de 5 mg;

e Grupo 2: Medicamentos financiados e adquiridos pelas Secretarias Estaduais de Saude
e Distrito Federal,

e Grupo 3: Medicamentos adquiridos pelas Secretarias Estaduais de Saude e do Distrito
Federal, instituidos por ato normativo especial que regulamenta a assisténcia
farmacéutica. Para pacientes com DP, os seguintes medicamentos estdo nesta

categoria: Biperideno: comprimidos de 2 mg e comprimidos de liberagao controlada
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de 4 mg; Levodopa / Carbidopa: comprimidos de 200/50 mg e 250/25 mg;

Levodopa / Benserazida: comprimidos ou capsulas de 100/25 mg e comprimidos de

200/50 mg.

Sendo assim, tais medicamentos, independente da categoria, podem ser adquiridos pelos
pacientes de trés formas:
- Gratuitamente, através de Laudo de Solicitacdo de Medicamentos (LME), em farmécias
autorizadas;
- Através do programa “Aqui tem Farmécia Popular”;

- Através de compra comum.

4.2.2.1 — Medicamentos adquiridos por Laudo de Solicita¢do de Medicamentos (LME)

A consulta dos precos destes medicamentos também foi realizada na base de dados do
Ministério da Saude (DATASUS), e o passo a passo inicial ¢ bem semelhante ao adotado para
a consulta do valor das consultas, e encontra-se detalhado no Apéndice E.

Importante destacar que o pre¢o do medicamento ¢ fornecido por comprimido,
independente da forma de aquisicdo (seja pelo SUS, Farmécia Popular ou compra comum),

conforme poderemos constatar nas descrigdes a seguir.

4.2.2.2 — Medicamentos adquiridos através do programa “Aqui tem Farmacia Popular”.

O programa “Aqui tem Farmacia Popular” disponibiliza a populagao medicamentos para
hipertensdo, diabetes, dislipidemia, asma, rinite, doenga de Parkinson, osteoporose e
glaucoma, além de anticoncepcionais e fraldas geriatricas. Lembrando que os medicamentos
para hipertensdo, diabetes e asma sdo gratuitos, e os demais sdo disponibilizados com até 90%
de desconto.

A composic¢do dos pregos ¢ definida a partir de um Valor Referencial (VR) para cada um
dos medicamentos constantes no programa. O Ministério da Satide paga ao estabelecimento

90% do VR para os medicamentos para dislipidemia, rinite, doenga de Parkinson,
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osteoporose, glaucoma, além dos anticoncepcionais e fraldas geriatricas. Para as demais

doengas cobertas pelo programa, o Ministério da Saude arca com 100% do VR.
Os medicamentos para DP sdao a Carbidopa 25mg com Levodopa 250mg, e o Cloridrato
de Benserazida 25mg com Levodopa 100mg. A composicdo de precos pode ser vista na

Tabela 12.

Tabela 12 - Medicamentos oferecidos para o tratamento da DP pelo programa “Aqui tem Farmacia

Popular”
Principio ativo e Unidade VR da Uf(R$) %do VRparao  Valor a débito
concentragao Farmacéutica MS* do MS*
(Uf)
Carbidopa 25mg
+ Levodopa comprimido 0,64 90 0,58
250mg
Cloridrato de
Benserazida comprimido 1,17 90 1,05
25mg +
Levodopa
100mg

(*) Ministério da Satude
Fonte: Manual de orientagdo as farmacias e drogarias credenciadas no “Aqui tem Farmacia Popular”.

Para os demais medicamentos adquiridos na Farméacia Popular, o VR foi calculado

conforme procedimento descrito no item 4.2.2.3 a seguir.

4.2.2.3 — Medicamentos adquiridos através de compra comum

O processo de precificacdo dos medicamentos adquiridos através de compra comum ¢ um
pouco mais complexo, uma vez que para um mesmo principio ativo, existem varios
laboratérios fabricantes. Além disso, o preco do medicamento varia de Estado para Estado,
devido a incidéncia do Imposto sobre operagdes relativas a circulagdo de mercadorias e sobre
prestagdes de servicos de transporte interestadual, intermunicipal € de comunicagao (ICMS).
Cada Estado possui um valor de ICMS, e o Rio de Janeiro ¢ o Estado brasileiro com maior
valor desse imposto (20%).

A Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) possui uma tabela com os precos

de medicamentos, que apresenta dois tipos de pregos que variam considerando a incidéncia do
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ICMS: o Preco do fabricante (PF) e o Pre¢o maximo ao consumidor (PMC). O primeiro ¢

o teto de prego pelo qual um laboratorio ou distribuidor de medicamentos pode comercializar
no mercado brasileiro um medicamento que produz. J& o PMC ¢ o prego a ser praticado pelo
comércio varejista, ou seja, farmacias e drogarias.

Para efeito de céalculo do VR de medicamento para este estudo em questdao, adotou-se
como critério selecionar na lista de laboratérios fabricantes de determinado principio ativo,
aquele que oferecia o menor PMC, uma vez que nas farmdacias ¢ uma pratica comum ser
apresentado ao consumidor os diferentes pregos e fabricantes para um determinado
medicamento. Em seguida, a partir da média calculada entre o PF ¢ o PMC, dividiu-se esse
valor pelo nimero de comprimidos, a fim de se obter o preco/comprimido para o
medicamento em questdo. A Tabela 13 ilustra o exemplo de calculo do prego/comprimido
para o medicamento com o principio ativo Clonazepan 2mg, segundo os critérios adotados

para a realizacao deste célculo.

Tabela 13 - Exemplo de calculo do prego/comprimido, segundo critérios adotados no estudo

CMED

< L agtncis Nacions
7 0 ioidncis sanitans

PREGOS MAXIMOS DE MEDICAMENTOS POR PRINCIPIO ATIVO

PRECO FABRICA - PF (PREGO PARA LABORATORIOS E DISTRIBUIDORES)
PRECO MAXIMO AO CONSUMIDOR - PMC (PRECO PARA FARMACIAS E DROGARIAS) Atualizada em 07/01/2020
TCMS 0% ICMS 12% ICMS 17% ICMS 17,5% ICMS 18% ICMS 20%
PF PMC PF PMC PF PMC PF PMC PF PMC PF PMC

GGREM Medicamento (Laboratério) Apresentacdo

PRINCIPIO ATIVO: CLONAZEPAM
WATSTOOT 15208 ZLEPAM (GEOUAD)

2MG COMCT BL AL PLAS TRANS X 60

POBC24001111115  CLONAZEPAM (EUROFARMA S)

2415110015903 CLONASUN (SUN DOBRASL)

2415050012506 CLONAZEPAM (SUN DO BRASL)

0415050012206 CLONAZEPAM (SUN DO BRASL)

2MG COMREV CT BL AL PLAS INC X 0

2,0 MG COM CT BL AL PVC X 500 ( EMB HOSP ) ()
2,0 MG COM CT BL AL PVC X 500 ( EMS HOSP ) ()

2,0 MG COM CT BL AL PVC X €0 ( EMB HOSP ) ()

17479

me

26

9620270118117 CLONAZEPAM (ZYDUS NIGGHO) 2MG COMCT BL PLAS INC X0 a2 1 2 nw 0% 1 1008 1389 011 18 0% w0

29204204116311 RNVOTRY (ROCHE QUINICOS E 214G COMCX BL AL PLAS INC X 20 oM 1308 073 148 ny 8w 14 15,82 ns 159 120
FARMACEUTICOS)

2204805112318 RIVOTR, (ROCHE QUIMICOS E 26 COMCX BL AL PLAS INC X 30 us W 1619 238 1w nn w2z ne 1738 M0 s e
FARMACEUTICOS)

f10417010153505 CLONAZEPAM (GECLAB) 2MG COMCX BL AL PLAS TRANS X 480 (EMB HOSP) () 14100 16023 a8 198 17625

[06702605196417 CLOPAM (CRISTALIA QUINCO) 211G COMCX BL AL PLAST INC X 200 (EMB HOSP) (") 010 10520

PI241S0S0012308 CLONAZEPAM (SUN DO BRASL) 2,0 MG COM CT BL AL PVC X 100 ( EMB HOSP ) () M- \ / p7, lﬁl{t—;\‘i
2415050012008 CLONAZEPAM (SUN DO BRASR) 2,0 MG COM CT BL AL PVC X 20 a1 eas ™ 76 ;' - & (7 1)
0415050012408 CLONAZEPAM (SUN DO BRASL) 2,0 MG COM CT BL AL PVC X 200 (EM8 HOSP ) (1) 0% 0991 - psos o
3415110015803 CLONASUN (SUN DO BRASL) 2,0 MG COM CT BL AL PVC X 0 o 048 148 10 e 1se n 18
2415050012108 CLONAZEPAM (SUN DO BRASL) 2,0 MG COM CT BLALPVC X 30 9 049 1450 ne sy nme 154 "2 v

Fonte: Camara de Regulagao do Mercado de Medicamentos — CMED/ANVISA (modificado)

Primeiramente, deve-se considerar a ultima coluna da tabela, pois corresponde aos
valores com a incidéncia de 20% de ICMS referente ao Estado do Rio de Janeiro. Em seguida,
identifica-se 0 menor PMC dentre os laboratorios (R$ 10,56). A partir de entdo, calcula-se a
média entre PF ¢ PMC (R$ 9,10) e divide-se por 30 (quantidade de comprimidos por caixa),

chegando-se ao valor de R$ 0,30 por comprimido.
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A Tabela 14 descreve a forma de aquisi¢do dos medicamentos por parte dos pacientes

da amostra deste estudo. Percebe-se, ao considerar as categorias de medicamentos, um total
de 225 prescricoes, sendo 162 para medicamentos para o tratamento da DP e 63 para o
tratamento de comorbidades associadas, com diferentes padrdes de frequéncia relacionada a

forma de aquisi¢cdo destes medicamentos entre as categorias.

Tabela 14 - Distribui¢do da contagem (prescri¢do), finalidade e forma de aquisi¢do dos medicamentos

Medicamentos Tratamento da DP Comorbidades Total
. Percentual Percentual Percentual
Aquisi¢do Contagens (%) Contagens (%) Contagens (%)
Farmacia 63 38,9 12 19,0 75 334
Popular
LME 40 24,7 2 3,2 42 18,6
compra comum 59 36,4 49 77,8 108 48.0
Total 162 100 63 100 225 100

Ao considerar a frequéncia absoluta de aquisi¢des (total de prescrigdes), observa-se que
48% dos medicamentos foram adquiridos através de compra comum, 33,4% através do
programa “Aqui tem Farmécia Popular” e somente 18,6% por LME. Ja ao considerar a
frequéncia relativa (finalidade da medicag¢do), observa-se um padrdo diferente entre as
categorias, com um expressivo percentual de aquisicdes dos medicamentos para tratamento de
comorbidades associadas sendo feito através de compra comum (77,8%).

Quanto aos medicamentos utilizados para tratamento da DP, observa-se uma distribui¢cao
mais equilibrada na frequéncia de aquisi¢des, com 38,9% dos medicamentos sendo adquiridos
em Farmacia Popular, 24,7% por LME e 36,4% através de compra comum.

A descrigdo estatistica do custo semestral médio com medicamentos pode ser observada
na Tabela 15. O custo SUS refere-se aos medicamentos adquiridos por LME e também em
Farmacia Popular, considerando-se os critérios de precificacao detalhados nos itens 4.2.2.1 e
4.2.2.2, respectivamente. O custo particular refere-se aos medicamentos adquiridos através de

compra comum, ¢ em Farmdcia Popular.
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Tabela 15 - Custo semestral médio com medicamentos

Custo semestral (R$)

Categoria média  d.p. (¥) min max mediana  qo2s qo.75 a.i.q. (%)
Particular 1.639,03 1.560,50 252,00 7.111,80 1.200,87 533,25 1.882,38 1.349,13
SUS 1.863,67 1.134,46 0,00 5.011,20 1.541,25 965,70 2.646,90 1.681,2

(*) — d.p.: desvio padrao; a.i.q.: amplitude interquartilica

4.2.3- Tratamentos auxiliares

Os tratamentos auxiliares (ou alternativos, conforme descritos no item 2.1.3.4), fazem
parte da terapia ndo-farmacoldgica, e sdo importantes para atenuar os sintomas motores € nao
motores da DP. Entre os pacientes da amostra, 43 (79,6% da amostra) relataram a indicacao
médica para algum tipo de tratamento auxiliar (Tabela 16), e dentre estes tratamentos, os mais
citados foram a Fisioterapia (86%), seguido por Atividade Fisica (25,6%), Fonoaudiologia
(23,2%), Psicologo (13,9%), Nutricionista (7%) e Terapia Ocupacional (4,6%) (ver Tabela
17).

Tabela 16 - Indicacdo de tratamentos auxiliares aos pacientes da amostra

Tratamento auxiliar ~ Numero de pacientes Percentual Percentual
acumulado

Indicado 43 79,6 79,6

Nao indicado 11 20,4 100

Total 54 100 -
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Tabela 17 - Percentual de indicagdo dos Tratamentos Auxiliares

Percentual de
indicagdes (%)

Tipo de tratamento Numero indicagdes

Fisioterapia 37 86
Atividade Fisica 11 25,6
Fonoaudiologia 10 23,2

Psicologo 6 13,9
Nutricionista 3 7
Terapia Ocupacional 2 4,6

O somatorio dos valores percentuais, ao ultrapassar 100%, nos permite concluir que
houve indicacdo de mais de um tipo de tratamento por paciente, o que comprova a
importancia do tratamento multidisciplinar em pacientes com DP. Outra inferéncia
importante, de acordo com a amostra estudada, refere-se ao tipo de tratamento recomendado.
Devido a predominancia de recomendacdes por Fisioterapia e Atividade Fisica, ¢ possivel
deduzir que os sintomas motores sdo prevalentes entre os pacientes estudados.

No entanto, dos pacientes que relataram indicacdo médica para realizagdo destes
tratamentos, 41,9% ndo os realizaram (ver Tabela 18). Dentre os motivos para a nao
realizagdo, foram citados dificuldade de agendamento, desconforto ao realizar a terapia
recomendada, dificuldade de locomogao até o local de atendimento e, por fim, a pandemia do
COVID-19, que fez com que a recomendacdo de isolamento social impossibilitasse a

realizag¢do destes procedimentos.

Tabela 18 - Realizagdo dos tratamentos indicados

Tratamento auxiliar  Numero de pacientes Percentual Percentual
acumulado
Realizado 25 58,1 58,1
Na3o realizado 18 41,9 100
Total 43 100 -

O custo desses tratamentos pode ser atribuido ao SUS, ou financiado pelo proprio
paciente. Quando efetivados na rede privada, tiveram seus custos relatados pelo paciente no

momento da entrevista. No entanto, em caso de realizagao pelo SUS, foi necessario obter os
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valores para tais procedimentos na mesma base de dados utilizada para consultar os

valores dos procedimentos anteriormente citados (ver Apéndice E).

Dentre os pacientes que realizaram o tratamento, observa-se grande percentual de
financiamento realizado pelo SUS (ver Tabela 19), o que ndo causa estranheza devido ao
perfil da amostra. Devido a dificuldade de agendamento de alguns tipos de tratamento na rede
publica, e a impossibilidade de realizar Atividade Fisica com financiamento do SUS, alguns
pacientes relataram a realizacao do tratamento na rede privada. Mesmo nesses casos, os dados

de custo foram computados para embasar os estudos sob a perspectiva do paciente.

Tabela 19 - Financiamento dos tratamentos realizados

N Fi iad
Tipo de HMEro Realizara  Financiado Financiament HAnclacos Financiament
tratamento de m s pelo SUS 0 proprio pelo SUS o proprio (%)
indicagdes P prop (%) prop °
Fisioterapia 37 18 10 8 55,5 44,5
Ativi
Ividade 1 8 i 8 i 100
Fisica
F iologi
onoaI;dlo ogi 10 5 4 1 20 20
Psicologo 6 3 2 1 66,7 33,3
Nutricionista 3 2 2 - 100 -
T.0.(*) 2 2 2 - 100 -

(*) Terapia Ocupacional

O custo com as sessoes dos diversos tipos de tratamento sofre grandes variagdes, tendo
em vista a discrepancia entre os valores para o atendimento pelo SUS ou particular. As
valoragdes destas sessdes ja foram devidamente esclarecidas no Apéndice E e sdo

demonstradas em nimeros através da descrigao estatistica na Tabela 20.
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Tabela 20 - Custo semestral médio com Tratamentos Auxiliares

Custo semestral (R$)

Tipo de L 1 ; ) ; .
tratzll)mento média d.p. (*) min max  mediana  qoas Jo.7s a.i.q. (%)
Fisioterapia 1304,08 1576,97 112,08 4800 280,20 224,16 2640 2415,84

Fonoaudiologia 601,92 486,42 261,16 1440 523,20 261,60 981,60 720

Psicologo 1244,96  2039,52 67,44 3600 67,44 67,44 3600,00 3532,56

T.O. (*%) 168,12 79,25 112,08 224,16 168,12 - - -
Nutricionista 37,80 0 37,80 37,80 37,80 - - -
Ativ. Fisica 2260,63  2453,85 330 7680 1440 1080 2112 1032

Custo semestral 93625 1055,59 37.80 4800 22416 106,62 3360 325338
médio total

(*) d.p.: desvio padrdo; a.i.q.: amplitude interquartilica
(**) T.O.: Terapia Ocupacional

Nao foi possivel calcular a medida de variancia representada pela amplitude interquartil
(a.i.q.), devido a insuficiéncia de dados para que este calculo fosse realizado com referéncia
aos procedimentos de Terapia Ocupacional e consulta Nutricional.

Como um dos objetivos especificos desta pesquisa ¢ estimar o custo/paciente para o SUS,
torna-se necessario desmembrar os valores de custo relacionados aos tratamentos realizados

exclusivamente na rede publica (ver Tabela 21).
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Tabela 21 - Custo semestral médio com Tratamentos Auxiliares realizados
exclusivamente pelo SUS

Custo semestral SUS (R$)
Tipo de ~ L1 d.p. . : : a.i.qg.
tratamento Valor/sessdo média *) min max mediana  qpps do.75 *)
Fisioterapia 4,67 201,74 70,89 112,08 336,24 224,16 112,08 224,16 112,08

Fonoaudiologia 10,90 392,40 151,03 261,60 523,20 392,40 261,60 523,20 261,60

médio total /

Psicélogo 2,81 67,44 0 67,44 67,44 67,44 - - -
T.O. (**) 4,67 168,12 79,25 112,08 224,16 168,12 - - -
Nutricionista 6,30 37,80 0 37,80 37,80 37,80 - - -
Custo
semestral

173,50 63,20 37,80 336,24 168,12
SUS

(*) d.p.: desvio padrio; a.i.q.: amplitude interquartilica
(**) T.O.: Terapia Ocupacional

A exemplo do descrito na Tabela 20, aqui também ndo foi possivel o calculo da
amplitude interquartilica da varidvel “consulta ao Psic6logo”, devido aos mesmos motivos
citados anteriormente.

Comparando-se os dados das duas tabelas acima, observa-se que na Tabela 20 que os
valores de desvio padrdo dos tratamentos com Fisioterapia, Psicologo e Atividade Fisica sdao
maiores do que os valores de custo médio com esses tratamentos. Tal fator se explica devido a
grande dispersdo de valores na amostra estudada, uma vez que alguns pacientes realizaram
estes procedimentos da rede privada (o que gera um aumento de custo bastante significativo).

Por exemplo, o valor de custo semestral minimo com o tratamento de Fisioterapia foi de
R$ 112,08 (cento e doze reais e oito centavos), e refere-se a um paciente que realizou 24
sessoes em 6 meses com financiamento do SUS. O valor de custo semestral médximo com o
mesmo tratamento foi de R$ 4.800,00 (quatro mil e oitocentos reais), referente a um paciente
que realizou 48 sessoes em 6 meses com financiamento proprio. Embora haja uma diferenca
no nimero de sessdes, a diferenca do custo/sessdo nestes exemplos (R$ 4,11 pelo SUS e R$

100,00 na rede privada) justifica a dispersdo dos valores.



111
Ja na Tabela 21 ndo foram observados casos de valores de desvio padrdo maiores do

que o custo médio, o que demonstra uma maior uniformidade nos dados da amostra ¢ uma
menor variagdo do custo/sessao, uma vez que esta tabela se refere exclusivamente aos dados

de tratamentos auxiliares realizados pelo SUS.

4.2.4 — Cirurgia

Na amostra estudada, 13 pacientes (24,1%) relataram terem sido submetidos a algum tipo
de procedimento cirtrgico apds o diagndstico da DP. Como o objeto de estudo desta Tese sdao
os Custos Diretos com o tratamento doenca, optou-se por excluir desta analise 1 relato de
cirurgia de prostata e 1 relato de biopsia de utero, pois entende-se que estes procedimentos
ndo estdo relacionados a nenhuma comorbidade ocasionada pela DP. Sendo assim, foram
considerados nesta analise 11 relatos de procedimentos cirurgicos associados a DP e suas
comorbidades.

Os procedimentos cirargicos oferecidos pelo SUS para o tratamento da DP sdo a
Talamotomia e Palidotomia estereotaxica e a Estimulagao Cerebral Profunda (DBS), descritos
nos itens 2.1.3.2 e 2.1.3.3, respectivamente.

Entre os 11 pacientes da amostra que relataram ter sofrido algum tipo de procedimento
cirargico associado ao tratamento da DP e suas comorbidades, 6 (54,5%) relataram terem sido
submetidos a Talamotomia, e 3 (27,3%) submetidos a DBS. O pequeno percentual de
intervengoes cirurgicas na amostra reflete duas condi¢cdes com relagdo a estes procedimentos.
Primeiramente, nem todos os pacientes sao eletivos para o tratamento cirurgico. E também, a
dificuldade em se conseguir realizar tais procedimentos pelo SUS.

Foi realizada consulta na base DATASUS (http://sigtap.datasus.gov.br/tabela-
unificada/app/sec/inicio.jsp), assim como nos demais itens acima descritos, para a verificagao

do custo de realizacao destes procedimentos (ver Apéndice E).

4.2.4.1 — Gastrostomia Endoscopia Percutinea

A sonda GTT, também conhecida como PEG ou sonda de gastrostomia endoscopica
percutanea, ¢ um dispositivo que insere um pequeno tubo flexivel na regido abdominal, na

altura do estomago. Este procedimento estd diretamente associado a um sintoma motor
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secundario associado a DP, que ¢ a disfagia. Em casos extremos, a alimentacdo por via

oral torna-se inviavel, fazendo-se necessario o implante de GTT. Dessa forma, torna-se

necessario obter o custo para a realizacdo deste procedimento, uma vez que ele compde um

custo com o tratamento da DP e foi realizado por 3 pacientes (27,3%) da amostra estudada.

A Tabela 22 mostra os tipos de procedimentos realizados, relatados pelos pacientes da

amostra estudada. Importante declarar que 1 paciente realizou 2 procedimentos cirargicos

(DBS e implante de GTT), o que justifica o extrapolamento de valor percentual acumulado,

uma vez que se considera nesta analise os 11 pacientes que sofreram intervengdes cirurgicas.

Tabela 22 - Procedimentos cirurgicos realizados pelos pacientes da amostra

Numero de

Procedimento cirtrgico o — Percentual '
Talamotomia 6 54,5
DBS 3 27,3
GTT 3 27,3

1 -Base percentual: 11 pacientes;

A Tabela 23 mostra a descrigdo estatistica dos valores de custo com cirurgia da amostra

estudada. Devido a origem dos dados de custo com essa variavel, foram aceitos relatos que

extrapolassem o horizonte temporal desta pesquisa (6 meses), desde que o periodo total nao

fosse superior a 1 ano restrospectivo a data da entrevista.

Tabela 23 - Descrigdo estatistica paramétrica — Custo médio com cirurgias (SUS)

Custo (R$)
Cirurgias média d.p. (*) min max mediana o5 do.75 a.i.q. (%)
Customédio 5,0 15 51657 68776 198831 170231 94140 191681 97541

total / SUS

(*) — d.p.: desvio padrio; a.i.q.: amplitude interquartilica

Todos os pacientes relataram a realizagdo do procedimento cirargico pelo SUS.



113
4.2.5 — Hospitalizagao

O custo com hospitalizacdo varia de acordo com a especialidade e o procedimento
realizado. Segundo a atualizagdo da composi¢do e descri¢do dos atributos da Tabela de
Procedimentos, Medicamentos e OPM do SUS, publicada no Diario Oficial da Unido (DOU)
na sua edicao 176, secdo 1, de 14 de setembro de 2010, define-se como Servigo Hospitalar
“(...) a fracao do valor relacionado a custos hospitalares: didrias, taxas de salas, alimentagao,
higiene, pessoal de apoio ao paciente no leito, materiais, medicamentos e servigos auxiliares
de diagnose e terapia”.

Todos os casos de hospitalizagao desta pesquisa foram relatados por pacientes que foram
submetidos a algum procedimento cirurgico para o tratamento da DP ou comorbidades, sendo
desconsiderados 2 casos de internagdo por cirurgias que nao estavam associadas a doenca
(biopsia de utero e extragdo de prostata, respectivamente). Com isso, o custo com
hospitalizagao foi de R$ 1.023,06 (um mil, vinte e trés reais e seis centavos) para oS
procedimentos cirargicos de Talamotomia / Palidotomia estereotaxica e para o DBS, e de R$
567,53 para o implante de GTT. Tais valores foram multiplicados pelo tempo de permanéncia
no hospital, para estimativa do custo total com tal variavel.

A Tabela 24 mostra a descrigdo estatistica dos valores de custo com hospitalizacao da
amostra estudada. Devido a origem dos dados de custo com essa variavel, que neste caso
foram decorrentes de internagdes para a realizacao de procedimentos cirurgicos, foram aceitos
relatos que extrapolassem o horizonte temporal desta pesquisa (6 meses), desde que o periodo

total ndo fosse superior a 1 ano restrospectivo a data da entrevista.

Tabela 24 - Descrigdo estatistica — custo médio com hospitalizagdo

Custo (R$)

Hospitalizagdo  média d.p. (*) min max mediana (o5 do.75 a.i.q. (%)

Custo médio

1099597 1221525 2046,12 34051,80 4092,24 2046,12 19602,38 17556,26
total / SUS

(*) — d.p.: desvio padrio; a.i.q.: amplitude interquartilica

O custo médio com hospitalizagdo, analisando-se a amostra estudada, foi de R$ 10.995,97

(dez mil, novecentos e noventa e cinco reais € noventa e sete centavos). O desvio padrao de
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valor maior que a média indica uma grande dispersao de valores na amostra. Por exemplo,

temos um valor minimo relacionado ao custo com hospitalizagdo de R$ 2.046,12 (dois mil,
quarenta e seis reais e doze centavos), referente a dois dias de internacdo de um paciente que
realizou implante de DBS, e temos um valor maximo de R$ 34.051,80 (trinta ¢ quatro mil,
cinquenta e um reais e oitenta centavos) de um paciente que ficou sessenta dias internado por
complicagdes apos um implante de GTT.

Tal dispersao de valores indica o quanto ¢ complicado o célculo do valor de custo médio
desta varidvel, uma vez que o valor médio sera influenciado pelo maior valor obtido na

amostra, mesmo que esse valor seja um ponto fora da curva.

4.2.6 — Cuidados Domiciliares

O custo com cuidados domiciliares pode, em alguns casos, extrapolar o objeto de estudo
desta Tese. Isto ocorre porque podemos classificar os cuidadores como formais ou informais.

Os cuidadores formais sao remunerados pela prestacdo deste servigo, e desta forma
podemos inclui-los na lista de variaveis de custo direto com o tratamento da DP. J& os
cuidadores informais (parentes, amigos ou vizinhos) ndo sdo remunerados, mas em alguns
casos deixaram de trabalhar formalmente para desempenhar tal fung¢ao. Neste caso, considera-
se a falta de remuneracdo formal do cuidador (que poderia estar trabalhando caso nao
desempenhasse tal fungdo) como um custo indireto. Porém, esta categoria de custos ndo esta
relacionada no computo de estimativas desta pesquisa.

Entre os 54 pacientes que compunham a amostra, 24 (44,4%) relataram necessitar de
cuidados para realizar suas tarefas domiciliares diarias. Em 95,8% dos casos, o fator
determinante para caracterizar esta necessidade sdo as limitagdes geradas pelos sintomas
motores da DP, e 4,2% se devem as limitagdes geradas por sintomas ndo-motores. Somente
16,7% dos cuidadores sao remunerados para a realizagdo deste servi¢o (cuidadores formais), e

o custo médio semestral com esse servico pode ser observado na Tabela 25.



115

Tabela 25 - Custo semestral médio com cuidados domiciliares formais

Custo semestral(R$)

Cuidados
domiciliares  média  d.p. (¥) min max  mediana  qo2s qo.75 a.i.q. (%)
formais

Custo médio 13440  9864,48 4800 30000 9000 6900 22200 15300

(*) — d.p.: desvio padrio; a.i.q.: amplitude interquartilica

4.2.7 — Exames

Dentre os exames realizados para auxilio ao diagnostico ou tratamento da DP, e relatados
pelos pacientes desta amostra, destacam-se o Doppler, a Tomografia Computadorizada, a
Ressonancia Magnética, o Hemograma Completo, o Raio-X, a Polissonografia, o Holter e o
Eletrocardiograma.

Tais exames, quando efetivados na rede privada, tiveram seus custos relatados pelo
paciente no momento da entrevista. No entanto, em caso de realizacao destes exames pelo
SUS, foi necessario obter os valores para tais procedimentos na mesma base de dados
utilizada para consultar os valores dos procedimentos anteriormente citados (ver Apéndice E).

Dentre os 54 pacientes entrevistados, 25 (46,3%) relataram ter realizado algum tipo de
exame para auxilio ao diagnostico ou acompanhamento da evolucdo da DP no horizonte
temporal de 6 meses. Destes, 15 pacientes realizaram apenas um unico tipo de exame, 7
pacientes realizaram 2 tipos de exames, 2 pacientes realizaram 3 tipos e apenas 1 paciente
realizou 4 tipos deferentes de exames. A Tabela 26 apresenta a lista de exames citados, com

os respectivos valores na tabela SUS.
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Tabela 26 - Tipos de exames realizados pela amostra estudada
Percentual de

. Custo unitario Total de .
Tipo de exame e prescri¢des
(R$) prescri¢oes et
(%)
Ecodoppler transcraniano 17 2 8
Tomografia = 97,44 2 8
computadorizada do cranio
RessonanmaA magnética de 268,75 7 28
cranio
H 4,11
emograma completo 18 72
Radiografia de cranio 9,15 2 8
Polissonografia 170 1 4
Holter 30 3 12
Eletrocardiograma 3,15 5 20

Base percentual ': 25 pacientes

O exame com maior numero de prescri¢des foi o hemograma completo (18 prescrigdes),
seguido da ressondncia magnética de cranio (7), o Eletrocardiograma (5) e o Holter (3). O
Ecodoppler, a Tomografia de cranio e a Radiografia de cranio tiveram duas prescri¢des cada.

Quanto ao financiamento, apenas 2 pacientes realizaram exames laboratoriais de
hemograma completo com financiamento particular. Os demais tiveram seus exames
financiados pelo SUS. A Tabela 27 descreve o custo médio com a realizagdo destes exames
no horizonte temporal de 6 meses. Dos 39 exames realizados pela amostra, apenas 2 ndo
foram realizados pelo SUS, o que ndo alterou o resultado da andlise estatistica quando

retirados da base de calculos.

Tabela 27 - Custo semestral médio com Exames realizados exclusivamente pelo SUS

Custo semestral (R$)

a.i.q.

(*)
Custo semestral
médio total / SUS 70,63 103,27 4,11 268,75 5,15 4,11 117 112,89

Exames média d.p. (*) min max  mediana Jo2s do.75

(*) — d.p.: desvio padrao; a.i.q.: amplitude interquartilica
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4.2.8 — Transporte
A variavel relativa ao tipo de transporte utilizado para o paciente se locomover
exclusivamente para tratamento da doenca em um periodo de 6 (seis) meses, tal como o
comparecimento ao hospital, as consultas e as sessoes de tratamentos auxiliares, permitiu
observar que a quase totalidade (96,3%) dos pacientes utilizou uma Unica modalidade de
transporte. O restante (2 pacientes) se utilizou de dois tipos de transporte, combinando o
transporte proprio (carro) com outra modalidade (um paciente utilizando taxi e outro a
modalidade Uber). A Tabela 28 a seguir informa os deslocamentos por modalidade de
transporte e as proporgoes referidas ao total de pacientes da amostra, lembrando que, em
virtude da duplicidade de uso de modos de transporte o total das porcentagens ndo faz sentido

ser registrado, uma vez que ultrapassaria os 100%.

Tabela 28 - Distribui¢ao dos pacientes, segundo o modo de transporte

Modo de transporte E;rg;;(;sde Percentual '
Transporte particular 202 37,0
Transporte ptblico’ 16 29,6
Modalidade Uber 14 25,9
Taxi 6 11,1

1 -Base percentual: 54 pacientes;

2 -Dois pacientes combinaram o uso do carro particular com outra modalidade de
transporte;

3 -Considerou-se nessa categoria os meios de transporte trem, barcas, metrd e
onibus.

Quanto aos custos de transporte, ressalta-se que a valoracdo dos gastos para aqueles
pacientes (18 pacientes — um tergo ou 33,3% da amostra) que utilizaram transporte particular
(carro proprio ou de pessoa proxima — familiar ou das relagdes pessoais) ndo foi possivel,
pois ¢ muito complexo valorar qual o gasto com combustivel para realizar este deslocamento.
Por esse motivo, tais custos ndo estdo computados na Tabela 29.

Para calculo do custo com transporte publico, foram consideradas as categorias de

transporte municipal e intermunicipal. O valor da passagem do dnibus municipal, no periodo



118
em que foram realizadas as entrevistas, era de R$ 4,05 (quatro reais e cinco centavos). O

valor da tarifa para 6nibus intermunicipal neste mesmo periodo era de R$ 4,30 (quatro reais e
trinta centavos), e se referem percurso entre os municipios de Sdo Gongalo e Niterdi, uma vez
que nenhum paciente relatou morar em outro municipio que nao fossem estes. Ainda na
modalidade transporte publico, ndo foram relatados o uso de barcas, metrd ou trem.

O valor gasto com taxi ou carro de aplicativo era relatado pelo paciente no momento da

entrevista, e obviamente variava de acordo com o trajeto.

Tabela 29 - Custo semestral médio com transporte

Custos (R$) n média dp.(*) min max mediana o5 Jo.7s a.i.q. (*)
Masculino 23 112,32 15526 16,20 702,00 40,00 33,00 115,00 82,00
Feminino 13 9519 127,77 8,10 502,00 60,00 33,00 100,00 67,00

Amostra 36 106,13 144,29 8,10 702,00 55,00 33,00 112,00 79,00

(*) — d.p.: desvio padrao; a.i.q.: amplitude interquartilica

Grafico 3 - Distribuicdo dos custos semestrais de deslocamento dos pacientes

Amostra completa I— H * * *
Sexo ‘
Feminino I— —| *
Masculino | I— —| * *
1 I I 1 I
0 200 400 600 800
Custo semestral de deslocamento para consultas (R$)

Os valores discrepantes, representados no Grafico 3 por “ * “, em principio nao devem
ser desprezados porque sdo atipicos. Neste caso, os valores discrepantes se referem a
pacientes que realizam sessdes de tratamento auxiliar, o que aumenta significativamente seus

custos com deslocamento.
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4.2.9 — Alimentacao

Somente 3 pacientes (5,6%) da amostra relataram a realizacdo de algum tipo especial de
alimentacdo. Estes pacientes foram os mesmos que realizaram implante de GTT, o que
justifica tal fato. Somente nestes casos foram considerados os gastos com alimentagdo, uma
vez que este custo extra ndo existiria caso estes pacientes ndo necessitassem deste tipo
exclusivo de alimentagao.

O custo excepcional com alimentagdo por pacientes que se alimentam por sonda gastrica
se deve ao uso de suplementos alimentares, complementos vitaminicos e fluidificagao do
alimento. Os demais 51 pacientes ndo relataram nenhum tipo especial de alimentagao, o que
ndo implica em custo adicional neste quesito por conta do tratamento da DP.

A Tabela 30 representa a descricdo do custo semestral médio com alimentagdo especial

na amostra estudada.

Tabela 30 - Custo semestral médio com alimentacao especial

Custo semestral (R$)

a.i.q.
*)

Custo semestral 6400 1249 5400 7800 6000 5400 7800 2400

: - - d.p. , , .
Alimentagao média (% min max mediana  qo2s do.75

(*) — d.p.: desvio padrao; a.i.q.: amplitude interquartilica

4.2.10 — Adaptacgoes na Residéncia

As adaptagdes na residéncia se fazem necessarias para aumentar a seguranga, mobilidade
e autonomia do paciente, prejudicado por incapacidades motoras provocados pela DP. Na
amostra estudada, 18 pacientes (33,3%) relataram ter realizado algum tipo de adaptacio,
como instalacdo de barras de seguranga proximo ao chuveiro ou vaso sanitario, colocagdo de
rampas de acessibilidade e pisos antiderrapantes.

Provavelmente devido ao horizonte temporal considerado neste estudo (6 meses), 38,9%
daqueles que realizaram as adaptagdes ndo lembravam o valor investido nas obras, o que
dificultou o calculo do custo médio real desta varidvel. A descri¢ao do custo médio encontra-

se na Tabela 31.
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Tabela 31 - Custo médio com adaptagdes na residéncia

Custo semestral (RS)

a.i.q.

Adaptagoesna média d.p. (*) min max mediana Q25 do.75 *)

residéncia
Custo semestral 912,73 1163,41 100 4000 500 200 1200 1000

(*) — d.p.: desvio padrao; a.i.q.: amplitude interquartilica

Entre os pacientes que realizaram adaptagdes em suas residéncias, 16 encontram-se em
estados avancgados de progressao da doenga (ver Tabela 32), e os outros 2 pacientes, embora
estejam no estagio 2 da Escala adaptada de Hoen e Yahr, tratam outras doengas que implicam
na necessidade destas mudangas (glaucoma e artrose de quadril). Sendo assim, o custo destes
pacientes ndo sera computado nesta variavel, pois ndo foi o tratamento da DP que motivou

tais custos.

Tabela 32 - Estagio de progressdao da doenga dos pacientes que realizaram adaptagdes na residéncia

Pacientes que realizaram
adaptag@o na residéncia
1 -

1,5 -
) -
2,5 -
3 2
4 8
5 6
Total 16

Escala adaptada de Hoen e Yahr

4.2.11 — Equipamentos Especiais

Assim como a necessidade de realizar adaptacdes na residéncia, a utilizacdo de
equipamentos especiais ¢ motivada por limitacdes motoras causadas pela progressdo da DP.
Na amostra estudada, 18 pacientes (33,3%) revelaram utilizar equipamentos especiais, como

cadeira de rodas, andador, bengala e muletas.
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A Tabela 33 mostra a relacdo de equipamentos citados e o percentual de uso entre os

pacientes.
Tabela 33 - Lista de equipamentos e percentual de utilizagdo
Tipo de equipamento Percentual de uso entre os entrevistados (%) *
Cadeira de rodas 66,7
Andador 33,3
Bengala 38,9
Muletas 38,9

Base percentual ': 18 pacientes

O percentual acumulado ndo deve ser considerado, uma vez que 8 dos 18 pacientes
revelaram utilizar mais de um tipo de equipamento.

O custo com aquisi¢ao era revelado pelo paciente no momento da entrevista, quando 12
dos 18 pacientes afirmaram ter conseguido os equipamentos através de doacdo, o que

dificultou o calculo do custo médio real desta variavel (ver Tabela 34).

Tabela 34 - Custo médio com equipamentos especiais

Custo semestral (R$)

a.i.q.
(*)
Custo semestral 429,50 1524,77 25 4000 429,50 25 1840 1815

Equipamentos

.. média d.p. (* min max mediana
especiais p. (%) Jo.25 Jo.75

(*) — d.p.: desvio padrao; a.i.q.: amplitude interquartilica

4.3 O CUSTO TOTAL COM O TRATAMENTO

4.3.1 — Analise semestral

O item 4.2 (e seus sub-itens) descreveu os custos médios semestrais associados a cada
variavel de Custo Direto (Sanitdrias e Nao-Sanitdrias) analisadas neste estudo. Neste
momento, torna-se necessario realizar uma analise de custo total dentro da amostra estudada,
considerando, primeiramente, o custo total de cada variavel.

A distribuicdo do custo semestral total com o tratamento da DP, considerando-se as
variaveis de custo direto, estdo descritos na Tabela 35. A amostra de estudo, embora composta
por pacientes que realizam o tratamento na rede publica de satde, apresenta valores

associados a custos particulares e custos do SUS. A divisdo destes custos em duas categorias ¢
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de suma importancia para atender aos objetivos especificos de estudo desta tese, assim

como para testar a hipotese de pesquisa.

Tabela 35 - Distribui¢ao do custo semestral total por variavel de custo direto e categorias

Categoria Percentual (%)
Variavel Total Total
Particular SUS Particular SUS
Custos Diretos
Sanitarios
Consultas 0,00 5.417,28 5.417,28 0,0 2,2 1,1
Medicamentos 88.507,83 100.638,36 189.146,19 37,3 41,7 39,6
Trat. Aux(*) 43.320,40 4.133,76  47.454,16 17,9 1,7 9,7
Cirurgia 0,00 18.242,07 18.242,07 0,0 7,6 3,8
Internagdes 0,00 109.959,65 109.959,66 0,0 45,5 23,0
Cu.ld' 67.200,00 0,00 67.200,00 28,4 0,0 14,10
Domic.(*)
Exames 0,00 3.059,39 3.059,39 0,0 1,3 0,6
Custos Diretos
Ndo-Sanitarios
Transporte 3.820,80 0,00 3.820,80 1,6 0,0 0,8
Alimentagdo 19.200,00 0,00 19.200,00 8,1 0,0 4,0
Adapt. Res.(*) 10.040,00 0,00 10.040,00 4.2 0,0 2,1
Equip.Esp.(*)  6.029,00 0,00 6.029,00 2.5 0,0 1,3
237.11 241.4 1
Total 37.118,03 20,5 478.568,54 100,00 100,00 100,00

49,6%)
(

(50,4%)

(*) Adapt.Res. = adaptagOes na residéncia / Cuid. Domic. = cuidados domiciliares / Equip. Esp. =
equipamentos especiais / Trat. Aux. = tratamentos auxiliares

Entende-se que nem todas as varidveis deste estudo geram custos que impactam
diretamente o SUS, dentre elas, as variaveis de custo direto ndo-sanitarios. Ja as variaveis de
custo direto sanitarios, com exce¢do dos cuidados domiciliares, compdem uma grande parcela

de custos que recaem sobre o SUS.
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O Gréfico 4 detalha a distribuicao acumulada dos custos por variavel. Observe que

Medicamentos, Internagdes, Cuidados Domiciliares e Tratamentos Auxiliares sao
responsaveis por 86,4% dos custos totais. Ao analisar as categorias, ¢ possivel observar que,
no particular, o principal gasto ¢ com medicamentos (37,3%). Por outro lado, as internacdes
no SUS destacam-se com 45,5% dos custos totais (ver Tabela 35).

Embora ndo na mesma ordem, estes achados de distribui¢do acumulada das variaveis de
Custo Direto corroboram outros estudos prévios identificados na revisdo de literatura. Em
estudo realizado na Australia, com o objetivo de estimar o custo anual com o tratamento da
DP nas perspectivas da familia, do sistema de saude e da sociedade, Mudiyanselage et al
(2017) identificaram que dois ter¢os dos encargos para o sistema de saude estavam
relacionados a Internagdes, com servicos médicos e farmacologicos contribuindo
significativamente para os custos totais. O estudo contou com uma amostra de 87 pacientes,
atendidos pelos sistemas publico e privado de satide daquele pais.

Em outro estudo, realizado em Singapura por Zhao e colaboradores (2011), os autores
identificaram como principais componentes de custo total a farmacoterapia e os cuidados
domiciliares. A amostra era composta por 195 pacientes atendidos no Centro de Distirbios do
Movimento do Instituto Nacional de Neurociéncias daquele pais.

O alto custo com medicamentos e internagdes também ¢ citado por Fletcher et al (2012),
onde os autores afirmam que os custos com estas varidveis representam mais de 60% dos

custos diretos com o tratamento da DP.

Grafico 4 - Distribui¢do acumulada dos custos por variavel
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A variavel “Medicamentos” possui grande valor atribuido em ambas as categorias

devido a trés fatores preponderantes. Primeiramente, devido ao perfil da amostra, composta
exclusivamente por pacientes atendidos na rede publica de saude, e que adquirem parte dos
seus medicamentos via LME (ver item 4.2.2.1). Em segundo lugar, devido ao programa “Aqui
tem Farmdacia Popular” (ver item 4.2.2.2), onde o custo do medicamento junto ao
estabelecimento ¢ 100% financiado pelo Ministério da Satide (como nos casos de hipertensao,
diabetes e asma) e em até 90% nos casos de dislipidemia, asma, rinite, doenga de Parkinson,
osteoporose ¢ glaucoma (além de anticoncepcionais e fraldas geriatricas). Estes fatores
agregam grande parte do custo com essa variavel ao SUS.

Por fim, o terceiro fator preponderante, ¢ o grande leque de medicamentos citados pelos
integrantes da amostra deste estudo. Nem todos sdo fornecidos pelo SUS (principalmente os
que tratam as comorbidades associadas a DP) ou fazem parte do programa da Farmacia
Popular, o que representa grande custo com esta variavel sendo financiada pelo paciente (ver
Tabela 15).

Os Medicamentos apresentam-se como a varidvel de custo direto com maior frequéncia
acumulada. Seu custo expressivo, que nesta pesquisa representa 39,6% do custo direto total,
também foi observado por Bovolenta et al (2017b) em estudo de natureza semelhante,
realizado com pacientes também atendidos pelo sistema publico de saude na cidade de Sao
Paulo. Neste estudo, os autores identificaram que os medicamentos antiparkinsonianos foram
responsaveis por 25,0% do custo total (tanto os medicamentos fornecidos pelo sistema
publico de saude quanto aqueles adquiridos pelos pacientes) e 97,0% dos custos médicos
diretos. Em um estudo de revisdo, Reese et al (2012) observaram que a terapia
medicamentosa foi responsavel por 15% -80% dos custos diretos totais.

As Internacdes possuem grande custo agregado ao SUS devido ao perfil da amostra,
composta por pacientes que realizam o tratamento da doenga no sistema publico de satde.
Nenhum paciente relatou caso de internagdo em hospital particular.

Conforme citado anteriormente, o alto custo com Internacdes ja foi identificado em
estudos prévios sobre o custo com o tratamento da DP. No entanto, as causas para tais
internacdes divergem do resultado encontrado nesta pesquisa.

Uma revisdo sistematica realizada por Koay, Rose e Abdelhafiz (2017) apontou como

principais razdes para admissao hospitalar aguda em pacientes com DP as quedas, a
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deteriorag¢do dos sintomas motores e ndo motores da doenca, os eventos cardiovasculares e

as infecgoes, principalmente infecgdes do trato urinario e respiratdrio. A incidéncia de quedas
também ¢ citada por Fundament et al (2016) e por Fletcher et al (2012) como grande
responsavel pelos casos de hospitalizacao entre pacientes com DP.

Nesta pesquisa, a principal causa das internacdes citadas pelos pacientes foram as
cirurgias realizadas para o tratamento da DP. Embora somente 11 pacientes tenham sofrido
intervengdes cirtrgicas, alguns apresentaram complicagdes pds-operatorias € precisaram
estender o tempo de hospitalizacdo, o que aumentou significativamente os custos com essa
variavel. Quanto a incidéncia de quedas, relatada por 31,5% dos pacientes desta amostra,
nenhum caso resultou em internagdo ou necessidade de atendimento médico.

Conforme detalhado no item 4.2.6, os Cuidados Domiciliares podem ser formais ou
informais. Neste estudo, cabe detalharmos os custos com os cuidados formais, uma vez que os
cuidados informais (mesmo apresentando Onus consideravel) requerem uma analise
diferenciada por se tratar de Custos Indiretos.

O alto custo com cuidados domiciliares formais, j& demonstrado na literatura (FINDLEY,
2007; BOVOLENTA et al, 2017b; MUDIYANSELAGE et al, 2017), recai diretamente sobre
0 paciente, uma vez que o SUS ndo oferece este tipo de servico. Ainda que relatados por
apenas 5 pacientes (9,3% da amostra), ¢ a terceira varidvel com maior distribuicdo acumulada
de custo identificada nesta pesquisa.

O Gréafico 5 abaixo apresenta o percentual de individuos que tiveram nenhum gasto
(custo 0) para cada uma das varidveis consideradas no custo direto. E interessante observar
que, apesar de cuidados domiciliares e internagdes apresentarem uma elevada quantidade de
pessoas que ndo tiveram custo algum, representam, respectivamente, 14,1% e 23,0% do custo

total da amostra (ver Tabela 35).
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Grifico 5 - Proporg¢ao de custos “0” por variavel
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A quarta varidvel de maior impacto no custo total (frequéncia acumulada) sdo os
Tratamentos Auxiliares. Fundamentais como terapia ndo farmacoldgica, tiveram alto numero
de prescri¢des dentre os pacientes investigados (79,6%). Contudo, 41,9% dos pacientes que
receberam indicagdo para estes tratamentos ndo os realizaram de fato, e as dificuldades para
esta prescri¢ao fosse atendida sao relatadas no item 4.2.3.

Dentre os tratamentos prescritos com maior frequéncia, destacam-se a Fisioterapia e a
Atividade Fisica. A primeira, embora oferecida pelo SUS, foi realizada com financiamento
proprio por 44,5% dos pacientes que receberam esta prescri¢ao (Tabela 19). Somando-se estes
dados ao fato de a Atividade Fisica ser 100% financiada pelo paciente, observamos na Tabela
35 que os custos com esta varidvel representam 17,9% dos custos particulares, enquanto
representam apenas 1,7% dos custos associados ao SUS.

As varidveis “Consultas” e “Exames”, fundamentais para o tratamento e
acompanhamento da evolucdo da DP, ndo possuem grande representatividade no custo total
com o tratamento (1,1% e 0,6%, respectivamente). Tais variaveis tiveram seus custos
agregados ao SUS, e este fato se justifica devido ao perfil da amostra. Mesmo assim,
considerando-se a parcela de custos associados ao SUS, ¢ possivel observar também uma
baixa representatividade destas variaveis (2,2% para consultas e 1,3% para exames).

Outras variaveis, como “Adaptacdes na residéncia”, uso de “Equipamentos especiais” e

“Transportes” apresentaram vieses interessantes que prejudicaram os calculos dos seus
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respectivos custos médios, e certamente este fato subestimou a estimativa de custo total

com estas variaveis.

Dezoito pacientes (33,3% da amostra) realizaram adaptacdes na residéncia. No entanto,
sete deles ndo lembravam o custo com tais adaptacdes. Isto dificulta a realizagdo de um
calculo real do custo total com esta varidvel. O mesmo aconteceu com a aquisicdo de
equipamentos especiais. Um nimero igual de pacientes (18) também relatou a necessidade de
uso, mas doze deles adquiriram tais equipamentos através de doagdo. Isto representa uma
relevante caracteristica da amostra estudada, mas impede um calculo real do impacto desta
variavel nos custos totais.

Quanto a variavel “Transportes”, a dificuldade para o calculo ja foi apontada
anteriormente no item 4.2.8. A valoracdo dos gastos para aqueles pacientes que utilizaram
transporte particular (carro proprio ou de pessoa proxima — familiar ou das relagdes pessoais)
nao foi possivel, pois ¢ muito complexo valorar qual o gasto com combustivel para realizar

este deslocamento. Certamente isso limita a estimativa de custo total com esta variavel.

4.3.2 — Associacio entre as variaveis de Custo Direto e o Custo Total

A Figura 20 a seguir representa uma matriz de associagdo entre as variaveis de custo
direto disponiveis no estudo. Observe que Internagdes, Cirurgia, Cuidados Domiciliares,
Tratamentos Auxiliares ¢ Medicamentos possuem correlagdo (Spearman) positiva e
significativa com os custos totais. Além disso, observa-se também associacdo entre as
variaveis Internagdes / Cirurgia, e Cirurgia / Cuidados Domiciliares.

Afirmar que tais associagdes caracterizam-se como correlagdes positivas (Spearman)
significa dizer que a significancia entre elas foi testada, e que o aumento de uma das variaveis

impacta diretamente da outra variavel associada.
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Figura 8 - Correlagao entre as variaveis associadas ao custo direto € o custo total
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4.3.3 — Associacao das variaveis sociodemograficas com Custo Total

O item 4.2 descreve a caracterizagdo da amostra desta pesquisa, através da utilizagdo de
variaveis sociodemograficas como género, idade, cor da pele, escolaridade, renda mensal e
enquadramento profissional. Além disso, a caracterizagdo da amostra utiliza-se também de
uma varidvel clinica importante: o estagio de progressao da DP.

Para que a andlise de correlacdo fosse possivel, as varidveis “renda mensal” (representada
por salarios-minimos) e “idade” foram categorizadas em intervalos diferentes dos
apresentados no questionario. Além disso, “escolaridade” e “enquadramento profissional”
foram reclassificadas em virtude da baixa contagem para algumas categorias, o que poderia
levar a comparagdes desbalanceadas. Para comparacdo de dois grupos foi utilizado o teste de
Wilcoxon Mann Whitney e nas comparagdes envolvendo trés ou mais grupos o teste de
Kruskal-Wallis. Ambos os testes sdao ndo paramétricos para comparagdo de grupos
independentes, cujo objetivo ¢ verificar se existem diferencas entre os grupos € os custos

totais. O nivel de significancia adotado para as decisdes estatisticas na aplicagdo de testes
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estatisticos foi a = 0,05 de modo que serdo consideradas estatisticamente significativas as

conclusdes para as quais o valor-p seja menor ou igual a 0,05 (p < 0,05).
Nao foi possivel estabelecer associacdo estatisticamente significativa das varidveis
género, escolaridade, cor da pele, renda mensal e enquadramento profissional com o custo

total (p>0,05), conforme ilustram os Graficos 6, 7 e 8, respectivamente.

Grafico 6 - Associagdo entre género e custo total / associagdo entre escolaridade e custo total
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Grafico 7 - Associagdo entre cor da pele e custo total / associacao entre renda mensal e custo total
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Grafico 8 - Associagdo entre enquadramento profissional e custo total
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No entanto, ¢ possivel identificar associacao entre a idade e o estagio de progressao da

doenga com o custo total (ver Grafico 9).

Grafico 9 - Associagdo entre idade, Estagio da doenca e custo total
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Conforme pode-se observar no Grafico 10, existe diferencga entre os custos dos pacientes
e o estagio da DP para as duas categorias (Particular: p=0.021 / SUS: p=0,023). E possivel
identificar, ainda, diferenca significativa entre os estdgios leve e severo em ambas as
categorias. Esta associacdo j& havia sido identificada por Dodel et al (2008), von

Campenhousen et al (2011), Martinez-Martin et al (2015) e Bovolenta et al (2017b) em
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estudos anteriores, onde os autores identificaram um aumento de custos diretamente

proporcional ao grau de severidade da DP.

Grafico 10 - Associacdo entre custo total ¢ estagio de progressdo da doenga, nas categorias Particular
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Além disso, ndo existe diferenga entre os custos de cada categoria em relacdo a cada um
dos estagios da doenca, ou seja, o custo com o tratamento aumenta progressivamente entre

estagios, sem que se configure diferenca entre as categorias (ver Grafico 11).

Grifico 11 - Comparagdo entre custos da categoria e estagios da doenca
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4.3.4 — Previsao de Custo Anual

Até o momento, todas as estimativas de custo foram feitas semestralmente, uma vez que
este estudo € retrospectivo e realizado considerando-se um horizonte temporal de 6 meses.

De forma geral, o SUS ¢ responsavel por 50,4% dos custos totais (analise semestral),
enquanto que 49,6% destes custos recaem sobre o paciente. Para identificar se de fato a
contribuicao mediana entre essas duas categorias difere, foi feito o teste ndo paramétrico de
Wilcoxon, uma vez que os boxplots dos custos apresentaram assimetria e alta variabilidade,
levando a rejeicdo da normalidade dos dados. A hipdtese nula deste teste € que ndo existe
diferenca estatisticamente significativa entre a distribuicao dos custos associados ao SUS e ao

particular.

Grifico 12 - Distribuicdo dos custos totais e por categoria (analise semestral)
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Como era esperado, nao houve diferenca estatistica (p-valor = 0,77) entre os custos de
acordo com a categoria. A tabela a seguir apresenta algumas medidas descritivas do custo
médio total por semestre. De fato, apesar da categoria “Particular” apresentar valores
superiores de custo minimo e maximo, possui média, mediana e desvio padrdo similar ao SUS

(Tabela 36).
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Tabela 36 - Medidas descritivas do custo total (semestral) e por categoria

Categoria média d.p. (*) min max mediana o 2s qo.75 a.i.q. (%)
Particular 4.391,07 6.709,83 252,00 43.825,90 1.975,31 1.247,70 5.075,30 3.828,03
SUS 4471,30 7.073,64 56,43  37.183,420 2.256,34 1.372,04 3.842,11 2.470,06

Total 8.862,38 11.257,20 1.114,43 64.535,57 5.218,56 3.152,13 9.154,49 6.002,36

No entanto, apds todas as andlises realizadas (caracterizagdo da amostra, custo médio
semestral por varidvel, associa¢do entre as variaveis de custo direto e o custo total, associacao
entre as variaveis sociodemograficas e o custo total), torna-se importante prever o custo anual
total, considerando-se estas variaveis e as categorias de custo.

O custo anual total foi estimado calculando a média e o intervalo de confianga (IC) de
95% obtido, ajustando um modelo linear generalizado com uma distribuicdo de probabilidade
gama e funcdo de ligacdo logaritmica. Foram consideradas as seguintes variaveis preditoras:
Categoria, Transportes, Consultas, Cuidados Domiciliares, Internacdes, Cirurgias,
Tratamentos Auxiliares, Medicamentos, Exames, Estagio de Progressao da Doenca e Idade.
Estas preditoras foram resultantes de um processo de sele¢dao de varidveis passo a passo, que
buscou a melhor combinagdo de variaveis para explicar o custo total.

Foram atribuidos gasto “0” (zero) para cirurgia e interna¢do na previsdo semestral
complementar, considerando-se a rara probabilidade do paciente sofrer duas cirurgias para
tratamento da DP em 1 ano. Como, nesta pesquisa, todos os casos de internacdo estavam
diretamente relacionados com as cirurgias realizadas para tratamento da DP, a atribui¢do do
valor “0” (zero) para o custo com esta varidvel também se fez necessaria.

Além disso, variaveis como alimentagdo, adaptagdes na residéncia e utilizagdo de
equipamentos especiais representam uma pequena contribuicdo no custo total e foram
utilizadas por poucos pacientes, entdo optou-se por nao as considerar. A descri¢ao estatistica

da previsdo semestral complementar pode ser observada na Tabela 37.
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Tabela 37 - Descrigdo estatistica da previsdo semestral complementar

Categoria média d.p. (*) mediana  qo2s do.75 a.i.q. (*) Total
169.986,42

Particular 3.147.89  3.039.80 1.857.54 139850 3.565.57 2.167.07  (57.9%)
SUS 228338 155573 1.834.54 1250.18 273937 1.489.19 1%2'23?3/’?8
Py 0

Total 5.431,28 3.649,49 3.961,74 3.056,13 6.715,26 3.659,13 293.289,41

Observa-se, neste caso, um aumento nos valores percentuais de custo total da categoria
“Particular” (com consequente reducdo dos valores de custo da categoria “SUS”),
comparando com os dados anteriores descritos na Tabela 35. Este aumento se deve ao custo
“0” (zero) atribuido as variaveis cirurgia e internagdo, ao realizar o calculo de previsao
semestral complementar, considerando-se que estas duas varidveis tiveram seus custos
totalmente agregados ao SUS nesta amostra de estudo.

A Tabela 36 (custo total semestral) e 37 (previsao semestral complementar) compdem o
modelo de previsdo anual, descrito na Tabela 38. Estes dados revelaram um custo anual
médio de R$14.293,66 por paciente (R$ 10.901,92— R§17.685,40), sendo 47,2% associado ao
SUS e 52,8% a gastos particulares.

Tabela 38 - Previsdo anual de Custos Diretos com o tratamento da DP

IC (95%)
Categoria média LI LS Total
. 407.104,45
Particular ~ 7.538,97  5.349,58  9.728,36 (52.8%)
36.4753,49
SUS 6.754,69  4.716,51  8.792,87 (47.2%)

Total 14.293,66 10.901,92 17.685,40 771.857,95

Novamente, observa-se que os valores de custo anual, por categoria, diferem dos valores
de custo total semestral descritos na Tabela 35. Esta diferenca ainda se deve a retirada de duas

variaveis que tinham seus custos totalmente agregados ao SUS no momento de se realizar a
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previsdo semestral complementar. No entanto, a diferenca de custo entre as categorias

permanece sem diferenga estatistica significativa (ver Grafico 13).

Grafico 13 - Distribuigdo dos custos por categoria (previsao anual)

Wilcoxon, p = 0.52
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44 O CUSTO TOTAL COM O TRATAMENTO NA PERSPECTIVA DO SUS

O estudo de analise de custo realizado nesta pesquisa apresenta-se inicialmente na
perspectiva do paciente, uma vez que a coleta de dados na fase quantitativa foi realizada
através de entrevista com pacientes portadores da DP, que realizam o tratamento no sistema
publico de satde (Hospital Universitdrio Antonio Pedro — HUAP). Utilizando-se um
horizonte temporal retrospectivo de 6 meses através do método de valoragao “bottom-up”, e
considerando-se a prevaléncia e as variaveis de custo direto, realizou-se uma previsao de
custo anual com o tratamento da DP descrita em detalhes no item 4.3 deste trabalho.

A partir desta andlise, entende-se que ndo existe diferenca estatisticamente significativa
entre a parcela de custo do SUS e do paciente no computo dos custos diretos anuais totais. No
entanto, com o intuito de atender a um dos objetivos especificos deste trabalho, entende-se
que uma analise mais aprofundada torna-se necessaria para diagnosticar se a alocacdo de
recursos do SUS contempla as principais variaveis de Custo Direto com o tratamento.

A Tabela 35 detalha a distribui¢do do custo semestral total da amostra, por variavel de
custo e categoria (particular e SUS). A secdo 4.3.1 analisa cada uma das variaveis e seus

custos associados, correlacionando com outros achados na revisdo de literatura acerca de
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estudos de custo previamente realizados. No entanto, ao observar a distribuicdo de custos

destas varidveis entre categorias, constata-se que umas tendem a se concentrar mais no SUS, e
outras no paciente.

Dado o perfil da amostra, era esperado que algumas variaveis, principalmente as de Custo
Direto Sanitarios, concentrassem seus gastos no SUS. Nesta pesquisa, tivemos 100% dos
custos arcados pelo SUS nas variaveis “Consultas”, “Cirurgia”, “Internacdo” e “Exames”. Tal
tendéncia ndo deve ser extrapolada devido ao tamanho e caracteristica da amostra, mas
configuram-se como uma caracteristica importante desta pesquisa, e evidenciam uma
importante contribuicdo do SUS no tratamento da DP considerando-se a categoria de custos
adotada (custos diretos).

J4 a variavel “Medicamentos”, que representa 39,6% dos custos diretos totais com o
tratamento, tiveram seus custos atribuidos em 41,7% ao SUS e 37,3% ao paciente. A politica
publica de distribui¢do dos medicamentos (descrita no item 4.2.2 e sub-itens), e a cartilha de
medicamentos oferecidas para o tratamento da DP (ver Anexo 1), ddo um representativo
suporte ao paciente, embora que ainda possa ndo parecer ideal para todos os casos. Grande
parte do custo com medicamentos atribuido ao paciente nos resultados desta pesquisa refletem
o tratamento de comorbidades associadas a DP, pois muitos destes medicamentos (53,8%)
ndo estavam disponiveis no programa “Aqui tem Farmdcia Popular” e nem poderiam ser
adquiridos por LME.

Os “Tratamentos Auxiliares”, recomendados a 79,6% da amostra estudada, apresenta-se
com uma distribui¢do interessante entre as categorias. Embora com esse tipo de tratamento
oferecido pelo SUS, observa-se que neste estudo 17,9% do custo com essa variavel recaia
sobre o paciente, enquanto que somente 1,7% ficava a cargo do SUS. Os possiveis motivos
para estes achados, ja discutidos na secao 4.2.3, geram questionamentos quanto a suficiéncia
na oferta destes servicos pela rede publica de saude.

Considerando-se este cenario, ¢ possivel identificar que 45,5% das varidveis de Custo
Direto identificadas na revisao de literatura e adotadas neste estudo tem seus gastos (ou parte
deles) agregadas ao SUS. Isso representa uma significativa contribuicdo no or¢gamento do
paciente, tendo em vista as caracteristicas da renda mensal da amostra detalhada no item 4.1.3

desta tese.
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Na ocasido desta discussdo, observando-se os dados da Tabela 4, ¢ possivel adotar a

amplitude interquartilica (a.i.q.) como referéncia para o valor de renda mensal da amostra,
tendo em vista os outliers identificados com relacao a valores minimos € maximos também
descritos na tabela. Desta forma, ao considerar o valor mensal médio de R$ 2.455,00 (dois
mil, quatrocentos e cinquenta e cinco reais), estima-se uma renda anual média de R$
29.460,00 (vinte e nove mil, quatrocentos e sessenta reais) entre os pacientes da amostra,
inferindo-se que o custo anual médio com o tratamento da DP estimado (ver Tabela 38)
representaria 48,51% desta renda caso fosse totalmente financiado pelo paciente. Tendo em
vista que o valor das consultas, das cirurgias, das internac¢des, dos tratamentos auxiliares e dos
exames na rede privada de saude sdo consideravelmente mais altos quando comparados com a

tabela destes custos no SUS, provavelmente o impacto na renda do paciente seria bem maior.

4.4.1 — Custos Diretos com o tratamento da DP: propostas baseadas nos resultados

encontrados

A sessdo anterior descreveu as variaveis de Custo Direto com o tratamento da DP que sao
cobertas total ou parcialmente pelo sistema publico de saude. No entanto, segundo os
resultados apontados neste estudo, 45,6% destas varidveis tém seus custos agregados
totalmente ao paciente. Além disso, ainda com base nos resultados desta pesquisa, considera-
se a variavel “Tratamentos Auxiliares” com um Onus significativo recaindo também sobre o
paciente, mesmo com estes servicos sendo oferecidos pelo SUS.

Entende-se que estas variaveis, em sua maior parte referentes a Custos Diretos nao-
sanitarios (transporte, alimentagdo, adaptacdes na residéncia e utilizagdo de equipamentos
especiais) recaem mesmo sobre o paciente, mas ao todo elas somam apenas 8,2% dos custos
totais com o tratamento relatados pela amostra.

A partir destas conclusdes, algumas possiveis solugdes sdo apontadas com base nos
resultados desta pesquisa. Tais solugdes visam nao somente aliviar ainda mais os gastos com
o tratamento para o paciente, mas também diminuir o 6nus (mesmo que indiretamente) para o

sistema publico de satde.
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4.4.1.1 - Incluir a atividade fisica no rol de tratamentos auxiliares financiados pelo SUS

A prética de exercicios como tratamento auxiliar produz inumeros beneficios ao
parkinsoniano, cientificamente comprovados e descritos no item 2.1.3.4. O custo proveniente
desta préatica, relatado pelos pacientes desta amostra, foi decisivo para que os valores
agregados ao custo/paciente subissem consideravelmente.

No inicio do ano de 2020, os profissionais de Educacao Fisica foram reconhecidos pela
Classificacdo Brasileira de Ocupacdes (CBO), sob o coédigo permanente 2241-40, com
“Profissional de Educacdo Fisica na saude”. Elaborada pelo Ministério da Economia por
solicitacdo do Ministério da Saude, a descricdo foi adicionada no sistema e faz com que a
categoria passe a integrar, formalmente, as equipes interdisciplinares nos Programas de
Atencao Basica do SUS, bem como possibilita a inclusdo na Tabela de Prestacao de Servigos
do SUS, permitindo aos profissionais desenvolver suas atividades com a respectiva
remuneracdo como as demais profissoes da area da Saude.

Posta em pratica, esta decisdo poderia amenizar os custos que recaem sobre o paciente,
uma vez que representam 36,5% dos custos particulares com esta varidvel na amostra desta

pesquisa.

4.4.1.2 - Aumentar a oferta de profissionais de saude (ndo-médicos) no SUS

A dificuldade para agendar sessdes de tratamentos auxiliares para atendimento pelo SUS
foi uma das dificuldades relatadas pelos pacientes desta amostra para a nao realizagao do
tratamento. Isso fez também com que alguns pacientes procurassem a rede privada, o que
gerou um aumento de custos para o paciente.

O aumento no quadro de profissionais de satide (ndo médicos) que integram o SUS traria
grandes beneficios para a populacdo em geral (e nesse caso especifico, para os portadores de
DP). Esta agdo possivelmente reduziria as dificuldades de agendamento, assim como
proporcionaria uma maior abrangéncia nos atendimentos, atuando como apoio ao tratamento

ndo farmacologico da DP.
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4.4.1.3 - Criar uma logistica de atendimento mais acessivel, que melhore a oferta dos

tratamentos auxiliares aos usuarios

As dificuldades logisticas também foram citadas pelos pacientes como causa da ndo
realizagdo dos tratamentos auxiliares recomendados. A facilitacdo desta logistica,
proporcionada por uma maior parceria entre os setores publico/privado - juntamente com o
aumento da oferta dos profissionais de saude (ndo-médicos) - poderia proporcionar aos
pacientes maior acesso ao tratamento e aos beneficios por ele oferecidos, e poderia diminuir a

dificuldade de agendamento para este tipo de servigo.

4.4.1.4 - Inclusdo de medicamentos para o tratamento de comorbidades associadas a DP nos

programas de assisténcia medicamentosa

Foram identificadas no estudo da amostra 225 prescricdes medicamentosas (em um total
de 39 medicamentos diferentes) entre os 54 pacientes, sendo 56,4% referentes a medicacao
exclusiva para o tratamento da DP (agentes domaminérgicos, agonistas dopaminérgicos,
antiglutamatérgicos, inibidores de MAO-B ¢ inibidores de COMT). Tais medicamentos, com
excecao da Rasagilina (inibidor de MAO-B), estdo disponiveis para aquisi¢ao por LME ou em
Farmacias Populares com desconto (ver politica de composi¢do de precos do programa em
4.2.2.2).

No entanto, o tratamento de comorbidades associadas a doenca, assim como os efeitos
colaterais de algumas medicacdes especificas, aumentam o leque de prescricdes de outros
medicamentos, nem sempre contemplados pelo SUS em seus programas de assisténcia
medicamentosa. Neste estudo, 53,8% dos medicamentos citados foram adquiridos por compra
comum, o que corresponde a 43,6% das prescri¢des realizadas.

A inclusdao de mais medicamentos em programas de assisténcia medicamentosa trara

beneficios ndo somente aos portadores da DP, como também para a populagdo em geral.
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4.4.1.5 — Sistema de co-participagao com Cuidados Domiciliares

Os cuidados domiciliares formais, citados pelos pacientes desta amostra, correspondem a
14,10% dos custos totais com o tratamento, e a 28,4% dos custos que recaem totalmente sobre
o0 paciente (ver tabela 35).

Tal servi¢o, quando prestado por empresa ou por profissionais autonomos, poderiam ser
utilizados como forma de deducao fiscal, por exemplo, gerando uma contrapartida para a
parte financiadora (neste caso, o paciente), e configurando um sistema de co-participacao do
Estado no financiamento deste tipo de servico.

Esta medida beneficiaria idosos, portadores de doengas neurologicas (como os portadores

da DP), portadores de doengas cronico degenerativas e também deficientes fisicos.
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5 CONCLUSAO E SUGESTOES DE PESQUISAS FUTURAS

O problema de pesquisa desta Tese, gerado a partir de lacunas identificadas na revisdo de
literatura sobre o tema, levantou o questionamento sobre medir os Custos Diretos da DP, e se
esse levantamento poderia reforcar o entendimento sobre os custos totais da doenca.
Conforme descrito na revisdo de literatura, os Custos Diretos compdem o custo total nos
estudos de avaliagdo econdmica em saude, sendo somente parte deste custo. Mesmo assim,
sua estimativa se mostrou de fundamental importancia para o entendimento dos custos totais,
e justifica a importancia de estudos nessa area, tanto para os pacientes, quanto para os
gestores envolvidos nos cuidados com a satde.

Os objetivos desta pesquisa, tanto o geral quanto os especificos, foram atendidos através
de métodos distintos. Para tanto, aprofundou-se o conhecimento tedrico sobre o tema através
da revisao de literatura, e identificou-se as principais variaveis de Custo Direto com o
tratamento da DP a serem estudadas. A estimativa do custo/paciente para o SUS foi calculada
apods analise estatistica descritiva dos dados obtidos em entrevistas com pacientes portadores
da doenca, que realizam seus tratamentos na rede publica de saude do Municipio de Niteroi.
Esta analise, combinada com a utilizagdo de um modelo linear generalizado, possibilitou uma
previsdo de custo anual a partir de um estudo retrospectivo com horizonte temporal de 6
meses.

Além disso, foi possivel diagnosticar que a alocacdo de recursos do SUS contempla as
principais varidveis de custo direto envolvidas neste estudo. Ainda assim, foram propostas
medidas que poderiam aumentar ainda mais a abrangéncia de alocagdo destes recursos, de
acordo com os resultados da pesquisa e a percepcao do pesquisador.

As questdes de pesquisa também encontraram suas respostas com o desenvolvimento do
trabalho. As varidveis ‘“Medicamentos”, “Internagdes”, ‘“Cuidados Domiciliares” e
“Tratamentos Auxiliares” foram identificadas como as que mais impactam os gastos com o
tratamento, representando 86,4% deste total. Também foi comprovado, por revisdo de
literatura e por testes estatisticos com os resultados da pesquisa (Kruskal-Wallis), que os
diferentes estagios de progressao da doenga interferem diretamente nos custos com o

tratamento.



142
Com o diagnéstico realizado com o intuito de atender ao quarto objetivo especifico

deste trabalho, foi possivel também responder a terceira e ultima questdo de pesquisa. Sem
estimar custos com o tratamento das doencas, dentre elas a DP, fica bem mais dificil decidir
sobre a alocacdo de recursos para o tratamento destas doengas.

Por fim, o célculo da estimativa do custo médio anual com o tratamento da DP, objetivo
principal deste trabalho, revelou que 52,8% destes custos recaem sobre o paciente, e 47,2%
recaem sobre o SUS. No entanto, o teste nao paramétrico de Wilcoxon revelou que esta
diferenca ndo possui significancia estatistica, o que negou a hipdtese de pesquisa.

O cenario de envelhecimento populacional e o aumento dos gastos com o tratamento de
doengas cronicas degenerativas associadas a este processo de envelhecimento pdem em risco
a Sustentabilidade dos Sistemas de Saude, tanto o Publico quanto o Suplementar. Tais
sistemas sdao impactados pela DP, pois a maior incidéncia da doencga concentra-se em faixas
etarias mais elevadas.

No ambiente de estudo contemplado por esta pesquisa, por exemplo, foi possivel observar
um alto custo com medicamentos e internagdes subsidiados pelo SUS, o que corrobora os
dados levantados na revisao de literatura. Estudos de custo com o tratamento de doengas
cronicas, como a DP, sdo cada vez mais necessarios como uma ferramenta de apoio a tomada
de decisdo, visando a Sustentabilidade dos sistemas de saude.

Embora tenham sido usados procedimentos metodoldgicos que fornecessem seguranga
para as andlises, como o uso de multiplos métodos de coleta e andlise dos dados, existem
limitagdes na pesquisa. A primeira delas, e mais impactante, ¢ o quadro mundial de pandemia
do COVID 19. Este cenario impediu que se alcangasse uma amostra de estudo mais robusta,
devido a limitacdo de acesso ao ambiente de coleta e aos integrantes da amostra, idosos em
sua maioria.

A mudanca de metodologia, aprovada pelo comité de ética e pesquisa em fun¢do do
cenario pandémico, ndo surtiu os efeitos esperados. As entrevistas por telefone foram aquém
das expectativas do pesquisador, e revelaram-se extremamente dificeis. O alcance do publico-
alvo foi abaixo do esperado, o que também limitou a amostra.

A natureza do estudo, por si sO, j& se mostra como uma dificuldade consideravel. A
analise retrospectiva, em um horizonte temporal de 6 meses, trabalhando-se com uma

populagdo idosa (ou de cuidadores destes pacientes), ¢ suscetivel ao fornecimento de dados
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equivocados ou pouco precisos. Além disso, houveram casos em que os pacientes nao

lembravam dos valores gastos, o que subestima a analise em um estudo de custos.

Dessa maneira, os resultados obtidos estdo relacionados com a amostra utilizada, ndo
sendo possiveis generalizacdes estatisticas.

Como propostas de novas pesquisas, sugere-se a replicacdo deste estudo em uma amostra
maior, com possibilidade de generalizagdo dos resultados. Além disso, cabe uma comparagao
desta analise de custos entre pacientes que realizam o tratamento nos setores publico e
privado. Uma anélise dos impactos econdmicos do tratamento, através de um estudo de custos
de natureza igual ou semelhante, também seria interessante no ambito da saude suplementar.

Por fim, dada a importancia em se estudar os custos com tratamento de doencas, deve-se
ressaltar a relevancia dos estudos com outras categorias de custo (indireto e intangivel), com o

intuito de reforcar o entendimento sobre o problema.
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[TENS | TITULO

1 The economic impact of Parkinson's disease

) Burden of Disease Related to Parkinson’s Disease in Spain in the Year 2000

3 Cost effectiveness of preventing falls and improving mobility in people with Parkinson
Disesase: protocol for an economic evaluation alongside a clinical trial

4 Economic burden of Parkinson's disease in Singapore

5 Average annual cost of Parkinson’s disease in Sdo Paulo, Brazil, with a focus on disease-
related motor symptoms
Compliance with Pharmacotherapy and Direct Healthcare Costs in Patients with

6 Parkinson’s Disease: A Retrospective Claims Database Analysis

7 Cost of Living with Parkinson’s Disease over 12 Months in Australia: A Prospective
Cohort Study

] Systematic Review and Critical Analysis of Cost Studies Associated with Parkinson’s
Disease

9 Revolutionising management of chronic disease: The ParkinsonNet approach
Parkinson Symptoms and Health Related Quality of Life as Predictors of Costs: A

10 Longitudinal Observational Study with Linear Mixed Model Analysis

1 Costs of illness and care in Parkinson's disease: an evaluation in six countries

12 Cost of Parkinson’s disease in Europe

13 Using Online Health Communities to Deliver Patient-Centered Care to People With
Chronic Conditions

14 A cost analysis of intraoperative microelectrode recording during subthalamic stimulation
for Parkinson Disease

15 Telemedicine for delivery of health care in Parkinson disease

16 Cost of disorders of the brain in Denmark

17 Socioeconomic trends in Deep Brain Stimulation (DBS) Surgery

18 The best medicine? The influence of physical activity and inactivity on Parkinson's
disease

19 Quality of life, caregiver burden and insurance in patients with Parkinson's disease in
Germany

20 Measuring the Burden of Hospitalization in Patients with Parkinson’s Disease in Spain

71 Cost-Effectiveness of Deep Brain Stimulation for Advanced Parkinson’s Disease in the
United States

2 Costs of illness and care in Parkinson's disease: an evaluation in six countries

23 Pharmacoterapy in the management of early Parkinson's disease: cost-effectiveness and
patient acceptability

24 Protocol for a home-based integrated physical therapy program to reduce falls and
improve mobility in people with Parkinson's disease
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25 Burden of neurological conditions in Canada

2% Cost-Effectiveness of Neurostimulation in Parkinson’s Disease With Early Motor
Complications
The social impact of Parkinson's disease in Spain: Report by the Spanish Foundation for

27 the brain

28 How do demographic transitions and public health policies affect patients with
Parkinson’s disease in Brazil?

29 Costs of Parkinson's disease in a privately insured population
An economic model of Parkinson's disease: implications for slowing progression in the

30 United States

31 The relationships among age, chronic conditions, and healthcare costs

3 Intestinal Gel Levodopa + Carbidopa in Parkinson’s Patients with Frequent and Prolonged
Akinesia — An Economic Evaluation

33 The direct costs of Parkinson's disease at Juntendo Medical University Hospital, Japan

34 Quality of life and costs in Parkinson's disease: a cross sectional study in Hungary

35 The current and projected economic burden of Parkinson's disease in the United States

36 An exercise intervention to prevent falls in Parkinson's: an economic evaluation

37 Factors that lead to hospitalisation in patients with Parkinson disease—A systematic
review

38 Development of a Chronic Care Model for Neurological Conditions (CCM-NC)

39 Estimating the direct and indirect costs associated with Parkinson's disease
Short- and Long-Term Cost and Utilization of Health Care Resources in Parkinson's

40 disease in the UK
Income-related inequalities in chronic conditions, physical functioning and psychological

41 distress among older people in Australia: cross-sectional findings from the 45 and up
study

42 Economic burden analysis of Parkinson's disease patients in China

43 Drug-induced dyskinesia in Parkinson’s disease: Should success in clinical management
be a function of improvement of motor repertoire rather than amplitude of dyskinesia?

44 Socioeconomic status in relation to Parkinson’s disease risk and mortality A population-
based prospective study

45 Multiple chronic disorders - health care system’s modern challenge in the Maccabi Health
Care System

46 The everyday experience of living with and managing a neurological condition (the LINC
study): study design

47 Trends in resource utilization for Parkinson's disease in Germany

48 The effectiveness of interventions to reduce the household economic burden of illness and
injury: a systematic review

49 Patients with dementia syndrome in public and private services in southern Brazil




APENDICE B - Questionario utilizado na pesquisa de campo

IDENTIFICACAO

)

2)

3)

4)

5) Realiza o tratamento da doenca exclusivamente no Municipio de Niterdi?

6)

7) Qual ¢ seu atual enquadramento profissional?

Género:
( ) Masculino

( ) Feminino

Data de nascimento:

/ /

Como vocé define a cor da sua pele?
( ) branca

( ) negra
( ) parda
( ) amarela

() indigena

Renda mensal

() Sim
( ) Nio

Grau de escolaridade:
() ndo estudou

() ensino fundamental
() ensino médio

() ensino superior

() pos-graduagao

() Empregado

() Desempregado

() Trabalhador autonomo
() Empresario

() Aposentado

CARACTERISTICAS DA DOENCA

8) Com qual idade foi diagnosticado com a Doenga de Parkinson?

() menos de 40 anos
() entre 40-50 anos
() entre 51-60 anos
() entre 61-70 anos
( ) entre 71-80 anos
() mais de 81 anos
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9) Estagio da Doenga (Escala de Hoen & Yahr)
() 1 —doenga unilateral

() 1,5 — envolvimento unilateral e axial

() 2 — doenga bilateral sem déficit de equilibrio

() 2,5 — doenga bilateral leve, com recuperagdo no “teste do empurrao”

() 3 — doenga bilateral leve a moderada, com alguma instabilidade postural

( ) 4 — Incapacidade grave, mas ainda capaz de caminhar ou permanecer de pé sem apoio

( ) 5 — confinado a cadeira de rodas ou cama

AGRUPAMENTO DE QUESTOES SEGUNDO AS VARIAVEIS IDENTIFICADAS

- TRANSPORTE

10) Qual tipo de transporte utiliza para se locomover exclusivamente para tratamento da doenga?
(ir ao hospital, a consultas, ao fisioterapeuta etc)

() transporte publico (trem, metrd, 6nibus)

() Taxi

() Uber

( ) Ambulancia

() Transporte proprio

Qual o valor aproximado gasto com estes transportes nos ultimos 6 meses?

- CONSULTAS

11) Com que frequéncia foi ao médico nos ultimos 6 meses exclusivamente para tratamento da

Doenca de Parkinson?

12) Quem financia as consultas?
()Sus
() Convénio de Saude

() particular / () terceiros valor da consulta?
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- ALIMENTACAO

13) Faz algum tipo de alimentagdo especial (por indicagdo de médico ou nutricionista) devido a
Doenca de Parkinson?

() Sim

( ) Nao

Se sim, qual o custo com essa alimentagéo especial?

- MEDICAMENTOS

14) Esquema terapéutico atual:

Droga Numero de pilulas por | Nimero de caixas por més
dia

Amantadina 100 mg

Biperideno

Bromocriptina 2, 5 mg

Entacapone 200 mg

Prolopa BD (Levodopa 100 mg + Benserazida 25
mg)

Prolopa HBS (Levodopa 100 mg + Benserazida 25
mg)

Prolopa dispersivel (Levodopa 100 mg +
Benserazida 25 mg)

Prolopa (Levodopa 200 mg + Benserazida 50 mg)

Levodopa 250 mg + Carbidopa 25 mg

Pramipexol 0.125 mg

Pramipexol 0.25 mg

Pramipexol 1 mg
(Sifrol/Livipark/Pramipezan/Stabil)

Pramipexol ER 0.375 mg

Pramipexol ER 0.75 mg

Pramipexol ER 1.5 mg

Pramipexol ER 3 mg

Rotigotina 2 mg/24 h

Rotigotina 4 mg/24 h

Rotigotina 6 mg/24 h

Rotigotina 8 mg/24 h

Rasagilina 1 mg

Selegilina 10 mg (Niar/Jumexil)

Selegilina 5 mg (Niar/Jumexil)

Stalevo 50 (Levodopa 50 mg + Carbidopa 25 mg +
Entacapone 200 mg)

Stalevo 100 (Levodopa 100 mg + Carbidopa 25 mg
+ Entacapone 200 mg)

Stalevo 150 (Levodopa 150 mg + Carbidopa 25 mg
+ Entacapone 200 mg)

Triexifenidil 2 mg
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Triexifenidil 5 mg

Toxina botulinica tipo A

Muvinlax

Domperidona

Lactulona

Oleo mineral

Colirio de Atropina

15) Como adquire seus medicamentos?

( ) Laudo de solicitagdo de medicamentos — LME

() Farmacia popular
( ) compra comum

-  TRATAMENTO AUXILIAR

( ) gratuito () desconto

16) Foi recomendado algum outro tipo de tratamento auxiliar?

( ) Sim
( ) Nio

Se Sim, qual?

() Fisioterapia

() Fonoaudiologia

() Terapia Ocupacional
() Psicologo

() Nutricionista

() Atividade fisica

( ) Outros

Qual (is)?

_ X por semana
_____ X por semana
____ X por semana
__ X por semana
____ X por semana
____ X por semana

custo/sessao:

custo/sessao:
custo/sessao:
custo/sessao:
custo/sessao:

X por se€mana

17) Esta realizando a terapia recomendada?
() Sim

( ) Nao Motivo:

custo/sessdo:

custo/sessao:

Se sim, como o tratamento € financiado?

() SusS

() financiamento préprio
() terceiros

() plano de saude

18) Faz tratamento de alguma outra doenga?
() Sim Qual?

( ) Nao

Se sim, utiliza qual medicamento?

Droga

Nimero de tomadas
(vezes)/dia de ingesta da
medicacio

Numero total de
comprimidos por dia

Quantidade de caixas
por més




162

- ADAPTACOES NA RESIDENCIA

19) Nos ultimos 6 meses, precisou realizar algum tipo de adaptag@o na sua residéncia devido a Doenga de
Parkinson?

() Sim

( ) Nao

Se sim, qual foi o valor gasto com estas mudangas?

- CUIDADOS DOMICILIARES

20) Necessita de cuidador(a) para a realizagdo das atividades diarias? (se a resposta for “Nao”
siga para a questdo 26)

() Sim
( ) Nao

, assinale e

Se sim, qual o motivo?
() sintomas motores da doenga

() sintomas ndo motores da doenga

Se sim, quem esta realizando estes cuidados?
() cuidador informal — parentes ou amigos

() cuidador formal — enfermeira ou servi¢o de home care

21) Em caso de cuidados informais:

A pessoa responsavel por estes cuidados parou de trabalhar por este motivo?
() Sim
( ) Nao

Se sim:

Por quanto tempo?

Qual era o salario desta pessoa no seu ultimo emprego?

22) Em caso de cuidados formais, qual o custo mensal deste servigo?

23) QUEDAS
( )SIM
( NAO

Se sim, quando foi a ultima queda? semanas/ meses
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24) ENGASGOS (DISFAGIA)
( )SIM
( NAO

Se sim, quando foi a ultima vez? semanas/ meses

25) O QUE OCASIONOU?
() saliva

() alimentos sélidos

() alimentos liquidos

() alimentos pastosos

- INTERNACOES

26) Ja esteve internado ap6s o diagndstico da Doencga de Parkinson? (se a resposta for “Nao”, assinale e
siga para a questdo 22)

() Sim

( ) Nao

Se sim:

27) Quantas vezes nos ultimos 6 meses?

28) Qual(is) o(s) motivo(s) da internagdo?

29) Qual foi o tempo de internagado?

30) Onde foi(ram) a(s) internagao(des)?

() Hospital publico
() Hospital privado

Se em Hospital privado:
Quem financiou a internacao?
() Convénio de saude

() particular / () terceiros valor da internagao?

- CIRURGIA

31) Ja foi submetido a procedimento cirurgico para tratamento da Doenca de Parkinson?
() Sim

( ) Nao

Se sim, onde?
() Hospital publico
() Hospital privado

Se em Hospital privado, quem financiou o procedimento?
() Convénio de satude ( ) integral ( ) parcial
* em caso de cobertura parcial do Convénio de Saude, qual foi o valor adicional pago:

() particular / ( ) terceiros valor:

-  EXAMES

32) Realizou algum exame exclusivamente para diagnostico ou acompanhamento da Doenga de Parkinson
nos ultimos 6 meses?



33) Necessita de algum equipamento especial devido a Doenca de Parkinson?

Se sim, qual?
() Tomografia computadorizada
() Ressonancia magnética

() Tomografia por emissdo de féton tinico — SPECT

() Exames laboratoriais

( )Raio X

() Avaliagdo neuropsicologica

() Doppler

() Analise de tremor

() Teste de autonomia funcional
() Outro(s)

Qual(is)?

Se sim, quem financiou estes exames?
() SusS

() Convénio de Saude

() particular / () terceiros

Em caso de financiamento particular, qual o custo desse(s) exame(s)?

EQUIPAMENTOS ESPECIAIS

( ) Sim
( ) Nio

Se sim, qual?

() Cadeira de rodas
( ) Andador

( ) Bengala

( ) Muletas

() Outro(s)
Qual(is)

Se sim, qual o custo com este(s) equipamento(s) nos ultimos 6 meses?
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Dados de identificacdo

Titulo do Projeto: “Doenga de Parkinson: avaliagdo dos custos diretos baseados nos seus fatores
condicionantes”.

Pesquisador Responsavel: Savio Luis Oliveira da Silva

Instituig@o a que pertence o Pesquisador Responsavel: Universidade Federal Fluminense
Telefones para contato do Pesquisador: (21) 97447-9290 — (21) 2622-6825

E-mail para contato: savio.academico@gmail.com

Nome do Participante:

Responsavel legal (quando for o caso):

O(A) Sr.(*) esta sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa “Doenga de Parkinson:
avaliagdo dos custos diretos baseados nos seus fatores condicionantes”, de responsabilidade do
pesquisador Savio Luis Oliveira da Silva.

Este projeto tem como objetivo calcular os Custos Diretos com o tratamento da Doenca de Parkinson,
entre pacientes que utilizam os Sistema Publico de Satide do Municipio de Niteroi (RJ).

A pesquisa consiste em entrevista, com a utilizacdo de um questiondrio com 31 questdes. Sdo
necessarios somente 8 a 10 minutos para responder a todo o questionario

Em caso de qualquer davida na formula¢do da pergunta, sinta-se a vontade para questionar e
esclarecer suas duvidas. Sua participacdo ¢ voluntaria, ndo sera remunerada, e este consentimento
podera ser retirado a qualquer tempo sem prejuizos ou penalizagdes.

Alguns desconfortos de ordem psiquica e emocional podem ocorrer, tais como:
- Possibilidade de constrangimento ao responder as perguntas;

- Vergonha;

- Cansago ao responder as perguntas;

- Quebra de anonimato.

Sera de responsabilidade do pesquisador acomoda-lo da melhor forma possivel, em ambiente
confortavel, limpo ¢ arejado. Mesmo assim, em caso de algum desconforto, sinta-se a vontade para
interromper a entrevista. Todas as informagdes obtidas sdo confidenciais, e serdo utilizadas somente
para meios académicos, garantindo-se o sigilo quanto a identificagdo do participante.

Com o intuito de minimizar os riscos de vazamento de informagdes, o paciente entrevistado nao
sera identificado por nome, e sim por nimero. Além disso, somente o pesquisador tera a posse do
questionario preenchido, responsabilizando-se pela confidencialidade dos dados e estando sujeito a
agOes penais caso o entrevistado sinta-se lesado de alguma forma.

Pesquisador (rubrica) Entrevistado (rubrica)
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Este documento sera disponibilizado em duas vias, sendo uma do pesquisador e outra do
entrevistado.

Os Comités de Etica em Pesquisa (CEPs) sdo compostos por pessoas que trabalham para que
todos os projetos de pesquisa envolvendo seres humanos sejam aprovados de acordo com as
normas éticas elaboradas pelo Ministério da Saude. A avaliacdo dos CEPs leva em consideracio
os beneficios e riscos, procurando minimiza-los e busca garantir que os participantes tenham
acesso a todos os direitos assegurados pelas agéncias regulatorias. Assim, os CEPs procuram
defender a dignidade e os interesses dos participantes, incentivando sua autonomia e
participacdo voluntaria. Procure saber se este projeto foi aprovado pelo CEP desta instituicao.
Em caso de duavidas, ou querendo outras informacgées, entre em contato com o Comité de Etica
da Faculdade de Medicina da Universidade Federal Fluminense (CEP FM/UFF), por e.mail ou
telefone, de segunda a sexta, das 08:00 as 17:00 horas:

E.mail: etica@vm.uff.br Tel/fax: (21) 26299189

Eu, , declaro ter sido informado e concordo em ser
participante, do projeto de pesquisa acima descrito.

Niteroi, de de

(nome e assinatura do participante ou responsavel legal)

(nome ¢ assinatura do responsavel por obter o consentimento)
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APENDICE D — TCLE adaptado e inserido no Google Forms para a coleta de dados
por telefone

Dados de identificacdo

Titulo do Projeto: “Doenga de Parkinson: avaliagdo dos custos diretos baseados nos seus fatores
condicionantes”.

Pesquisador Responsavel: Savio Luis Oliveira da Silva

Instituigdo a que pertence o Pesquisador Responsavel: Universidade Federal Fluminense
Telefone para contato do Pesquisador: (21) 97447-9290

E-mail para contato: savio.academico@gmail.com

Nome do Participante:

Responsavel legal (quando for o caso):

O(A) Sr.(*) esta sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa “Doenga de Parkinson:
avaliagdo dos custos diretos baseados nos seus fatores condicionantes”, de responsabilidade do
pesquisador Savio Luis Oliveira da Silva.

Este projeto tem como objetivo calcular os Custos Diretos com o tratamento da Doenca de Parkinson,
entre pacientes que utilizam os Sistema Publico de Satde do Municipio de Niteroi (RJ).

A pesquisa consiste em entrevista, com a utilizacdo de um questiondrio com 31 questdes. Sdo
necessarios somente 8 a 10 minutos para responder a todo o questionario

Em caso de qualquer diavida na formula¢do da pergunta, sinta-se a vontade para questionar e
esclarecer suas duvidas. Sua participacdo ¢ voluntaria, ndo sera remunerada, e este consentimento
podera ser retirado a qualquer tempo sem prejuizos ou penalizagdes.

Alguns desconfortos de ordem psiquica e emocional podem ocorrer, tais como:
- Possibilidade de constrangimento ao responder as perguntas;

- Vergonha;

- Cansago ao responder as perguntas;

- Quebra de anonimato.

Em caso de algum desconforto, sinta-se a vontade para interromper a entrevista. Todas as
informacdes obtidas sdo confidenciais, ¢ serdo utilizadas somente para meios académicos, garantindo-
se o sigilo quanto a identificagdo do participante.

Com o intuito de minimizar os riscos de vazamento de informagdes, o paciente entrevistado nao
sera identificado por nome, e sim por nimero. Além disso, somente o pesquisador tera a posse do
questionario preenchido, responsabilizando-se pela confidencialidade dos dados e estando sujeito a
acdes penais caso o entrevistado sinta-se lesado de alguma forma.
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Os Comités de Etica em Pesquisa (CEPs) sdo compostos por pessoas que trabalham para que
todos os projetos de pesquisa envolvendo seres humanos sejam aprovados de acordo com as
normas éticas elaboradas pelo Ministério da Saude. A avaliacdo dos CEPs leva em consideracio
os beneficios e riscos, procurando minimiza-los e busca garantir que os participantes tenham
acesso a todos os direitos assegurados pelas agéncias regulatorias. Assim, os CEPs procuram
defender a dignidade e os interesses dos participantes, incentivando sua autonomia e
participacdo voluntaria. Procure saber se este projeto foi aprovado pelo CEP desta instituicao.
Em caso de duvidas, ou querendo outras informacées, entre em contato com o Comité de Etica
da Faculdade de Medicina da Universidade Federal Fluminense (CEP FM/UFF), por e.mail ou
telefone, de segunda a sexta, das 08:00 as 17:00 horas:

E.mail: etica.ret@id.uff.br Tel/fax: (21) 26299189

D Concordo com os termos acima e aceito conceder a entrevista

DDiscordo dos termos acima e nao aceito conceder a entrevista
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APENDICE E - Procedimento para consulta de precos de procedimentos na tabela

SUS

- Consultas

e acesso em http://sigtap.datasus.gov.br/tabela-unificada/app/sec/inicio.jsp (clicar em

“Acessar tabela unificada”);

SIGTAP (Sistema de Gerenciamento de Tabela de Procedimentos, Medicamentos e

OPM do SUS)
DATASUS. gov
SIGTAP - Sistema de nciament Tabela de P imentos, Medicamentos e OPM do SUS

—) ‘-‘, Acessar a Tabela Unificada ‘

w1 Noticias

@ NOTA INFORMATIVA - CGSVDRAC/SAS/MS - MAPEAMENTO TUSS X SIGTAP

Para Download da Planilha, acessar a tela de Downioad -> Competéncias para Donwioad (leia mais...)

[l NOTA TECNICA n° 02/2021 de 25/01/21 - CGSI
Publicado em 25/01/2021

Considerando as Portarias e demais documentos relacionados no informe abaixo, esta Coordenagdo Geral de Sistemas de Informagéo torna
pblica as alteragdes ocorridas nos da Tabela de OPM do SUS (leia mais...)

Fonte: http://sigtap.datasus.gov.br/tabela-unificada/app/sec/inicio.jsp

e na pagina a seguir, no campo “Consultar Procedimentos”, selecionar o Grupo 3
(Procedimentos Clinicos);

e no campo “Subgrupo”, selecionar o item 3 (Tratamentos clinicos — outras
especialidades);

e em “Formas de organizagdo”, selecionar o item 4 (Tratamento de doencas do Sistema
Nervoso Central e Periférico);

e em seguida, clicar no simbolo da lupa (pesquisar), e selecionar o Procedimento

“tratamento da Doenca de Parkinson”
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Consulta de procedimentos

DATASUS. gov
TAP - Si , Medicamentos e OPM do SUS

Usudrio: publico
w1 Consultar Procedimentos
Pesquisar Procedimento por
Grupo: 03 - Procedimentos dlinicos v
Sub-Grupo: 03 - Tratamentos clinicos (outras especialidades) vi
Forma de Organzagdo: |04 - Tratamento de doencas do sistema nervoso central e periférico v
Codgo:
Nome:
Origem
Codgo: Nome:
Documento de Publicagio
Documento: v Nomero:
Ano: Orgéo: v
Competéncia
Competéncia: |02/2021 v

- 9

Q 11-4 - TRATAMENT T Tl AR
Q 12-2 - TRATAMENTO CONSERVADOR DE TUMOR DO SISTEMA NERVE ENTRAL
Q 0303040130 - TRATAMENTO CLINICO DAS MIELITES / MIELOPATIAS
Q 90000401497 ) DE ACIDENTE VASCULAR CEREBRAL - AVC (ISQUEMICO QU H c0
“ Acuoo)
Q 15-7 - TRATAMENT! Al AHI FALIA
Q 16-5 - TRATAMENTO DE CRISES EPILETICAS NAO CONTROLA!
Q
I Q 18-1 - TRATAMENT! NCA DE PARKIN; I
Q 19-0 - TRATAMENT! NI A AL
Q  03.08.04,020-3 - TRATAMENTO DE DOENCAS NEURO-DEGENERATIVAS

Fonte: http://sigtap.datasus.gov.br/tabela-unificada/app/sec/inicio.jsp

e no campo “Valores”, destaca-se do “Total Hospitalar” o valor de R$ 56,43 (cinquenta

e seis reais e quarenta e trés centavos), referente ao “Servigo Profissional” (consulta).



DATAS

Istems

S.gov

aerencia

=1 Procedimento

Procedimento: 03.03.04.018-1 - TRATAMENTO DE DOENCA DE PARKINSON

Grupo: 03 - Procedimentos clinicos
Sub-Grupo: 03-Ti clinicos (outras

Competéncia: 0272021 & Histérico de alteracbes
Modalidade de Atendimento: Hospitalar

Complexidade: Média Complexidade
Financiamento: Média e Alta Complexidade (MAC)
Sub-Tipo de Financiamento:

Instrumento de Registro:  AIH (Proc. Principal)

Sexo: Ambos
Média de Permanéncia 7

Tempo de Permanéncia:

Quantidade Maxima 1

Idade Minima: 20 anos
Idade Maxima: 130 anos
Pontos: 100

Atributos Complementares:  Admite permanéncia & maior
Valores:
Servico Ambulatorial: RS 0,00
Total Ambulatorial: R$ 0,00
Total Hospitalar: RS 309,73
Descricao | CID | CBO  Leito Origem

Descrigdo

RIGIDEZ MUSCULAR, DORES MUSCULARES E CONSTIPAGAO.

Forma de Organizagdo: 04 - Tratamento de doengas do sistema nervoso central e periférico

Servio Hospitalar: RS 253,30 /
CServigo Profissional: RS 56.43

CONSISTE NO TRATAMENTO CLINICO DAS MANIFESTAGOES DA DOENGA DE PARKINSON,
COMO OCASIONANDO, ENTRE OUTROS SINAIS E SINTOMAS, TREMORES INVOLUNTARIOS E

- Medicamentos

Consulta ao valor de medicamentos

-musm

DATASUS. gov

IGTAP - Sistem: nciament Tabel Pi

Usuério: publico
Procedimento

Compatibilidades wi Consultar Procedimentos

Pesquisar Procedimento por

Grupo: 06 - Medicamentos
Sub-Grupo:

Forma de Organizagéo:

Codigo:

Nome

Origem

Codigo:

Amantadina

Documento de Publicagdo

Competéncia

Competéncia: | 02/2021 v
Q

Procedimento
Q 06.01.10.001-8 - AMANTADINA 100 MG (POR COMPRIMIDO)
Q 06.04.20.001-3 - AMANTADINA 100 MG (POR COMPRIMIDO)

imentos, M

icament PM

Documento: v Namero:
Ano: Orgéo: v

(]
4

Fonte: http://sigtap.datasus.gov.br/tabela-unificada/app/sec/inicio.jsp
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Procedimento
Compatibilidades

Tabelas
Relatorios

- Ministério da Saade

DATASUS. gov

SIGTAP - Sistema de Gerenciamento da Tabela de Procedimentos, Medicamentos e OPM do SUS

Usuério: publico

wi Procedimento

Procedimento: | 06.04.20.001-3 - AMANTADINA 100 MG (POR COMPRIMIDO)

Grupo 06 - Medicamentos
Sub-Grupo: 04 - Componente especializado da assisténcia farmacéutica
Forma de Organizagao: 20 - Derivados do adamantano

Competéncia: 06/2010 5 Historico de alteracbes

Modalidade de Atendimento: Ambulatorial

Complexidade: Alta Complexidade
Financiamento: Assisténcia Farmacéutica
Sub-Tipo de Financiamento:

Instrumento de Registro: APAC (Proc. Principal)
Sexo Ambos

Média de Permanéncia:
Tempo de Permanéncia:

Quantidade Méaxima 279

Idade Minima 0 meses

Idade Méaxima: 110 anos

Pontos

Atributos Complementares: Admite APAC de Continuidade
Valores /
Servigo Ambula(onal Servigo Hospitalar: RS 0,00
Total Ambulatorial: RS 0,29 Servigo Profissional: RS 0,00

Total Hospitalar: RS 0,00

- Tratamentos Auxiliares

Fisioterapia

172

e foi selecionado primeiramente o item 3 (Procedimentos clinicos) no campo “Grupos”;

e em seguida, no campo “Sub-grupo”, selecionou-se item 2 (Fisioterapia);

e cem “Formas de organizacdo” foi selecionado o item 6 (assisténcia fisioterap€utica nas

alteragdes em neurologia);

e ao abrir a janela de procedimentos, optou-se pelo procedimento “Atendimento

fisioterapéutico nas desordens do movimento neuromotor”, e entdo foi obtido o valor

para tal procedimento.

Atribuiu-se 0 mesmo valor deste procedimento a Terapia Ocupacional, por ndo encontrar

tal especificagdo

de tratamento no DATASUS.
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Consulta ao valor do procedimento “Fisioterapia” (valor por sessio)

w1 Procedimento
Procedimento: 03.02.06.003-0 - ATENDIMENTO FISIOTERAPEUTICO NAS DESORDENS DO DESENVOLVIMENTO NEURO MOTOR
Grupo: 03 - Procedimentos clinicos
Sub-Grupo: 02 - Fisioterapia
Forma de Organizagdo: 06 - Assisténcia fisioterapéutica nas akeragdes em neurologia

Competéncia 0272021 % Historico de alteragbes

Modakdade de Atendimento: Ambulatorial Hospitalar

Complexidade: Média Complexidade
Financiamento: Média e Alta Complexidade (MAC)
Sub-Tipo de Financiamento:

Instrumento de Registro: BPA (Individualizado) AH (Proc. Especial)
Sexo Ambos

Média de Permanéncia

Tempo de Permanéncia:

Quantidade Méaxima 20

Idade Minima. 0 meses

Idade Méaxima: 130 anos

Pontos:

Atributos Complementares:  Exige CNS
Valores

Servigo Ambulatorial: RS 4,67 Servico Hospitalar: RS 4,67
Total Ambutatortat RS 4,67 Servigo Profissional: RS 0,00
Total Hospitalar RS 4,67

Fonte: http://sigtap.datasus.gov.br/tabela-
unificada/app/sec/procedimento/exibir/0302060030/02/2021

Psicologo

. foi selecionado o item 3 (Procedimentos clinicos) no campo “Grupos”;

. em seguida, no campo “Sub-grupo”, selecionou-se item 1 (Consultas /
Atendimentos / Acompanhamentos);

. em “Formas de organizacdo” foi selecionado o item 4 (outros atendimentos
realizados por profissionais de nivel superior);

. ao abrir a janela de procedimentos, optou-se por “Terapia individual”, e entdo foi

obtido o valor para tal procedimento.
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Consulta ao valor do procedimento “Terapia Individual” (valor por sessio)

Ministério da Saide

DATASUS. gov

i SIGTAP - Sistema de Gerenciamento da Tabela de Procedimentos, Medicamentos e OPM do SUS

Usuério: publico
Procedimento .
| Compatibilidades ui Procedimento
|_ Tabelas Procedimento: 03.01.04.004-4 - TERAPIA INDIVIDUAL
Relatorios
Grupo: 03 - Procedimentos clinicos
Sub-Grupo: 01 - Consultas / Atendimentos / Acompanhamentos

Forma de Organizagdo: 04 - Outros atendimentos realizados por profissionais de niveis superior
Competéncia: 02/2021 & Historico de alteracdes

Modalidade de Atendimento: Ambulatorial

Complexidade: Média Complexidade

Financiamento: Média e Alta Complexidade (MAC)

Sub-Tipo de Financiamento:

Instrumento de Registro: BPA (Consolidado) BPA (Individualizado)
Sexo: Ambos

Média de Permanéncia

Tempo de Permanéncia:

Quantidade Maxima:

Idade Minima: 0 meses
Idade Méxima: 130 anos
Pontos:

Atributos Complementares: Exige CNS
Valores

ervico Ambulatorial: RS 2,81 Servigo Hospitalar: RS 0,00
Total Ambulatorial: RS 2,81 Servigo Profissional: RS 0,00

Total Hospitalar. RS 0,00

Fonte: http://sigtap.datasus.gov.br/tabela-
unificada/app/sec/procedimento/exibir/0301040044/02/2021

Demais acompanhamentos

Para o acompanhamento com nutricionista e fonoaudidlogo, por nao identificar tais
especialidades discriminadas no DATASUS, optou-se por selecionar o item 1 em “formas de
organizagdo” (consultas médicas / outros profissionais de nivel superior) e escolher o
procedimento “consulta de profissionais de nivel superior na atenc¢do especializada (exceto

médico), e entdo foi obtido o valor para tal procedimento.



Consulta a valores de procedimentos realizados por profissionais de nivel superior —

exceto médicos (valor por sessio)
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Procedimento
Compatibllidades

Tabelas
Relatérios

Usuaério: publico

mi Procedimento

Grupo: 03-
Sub-Grupo: 01 -
Forma de Organizagéo: 01

DATASUS. gov
SIGTAP - Sistema de Gerenciamento da Tabela de Procedimentos, Medicamentos e OPM do SUS

Procedimentos clinicos

Consultas / Atendimentos / Acompanhamentos
- Consultas médicas/outros profissionais de nivel superior

Procedimento: 03.01.01.004-8 - CONSULTA DE PROFISSIONAIS DE NIVEL SUPERIOR NAATENGAO ESPECIALIZADA (EXCETO MEDICO)

Competéncia: ~ 02/2021

|5 Historico de alteracbes

Modalidade de Atendimento:
Complexidade:
Financiamento:

Sub-Tipo de Financiamento:
Instrumento de Registro:
Sexo:

Média de Permanéncia
Tempo de Permanéncia:
Quantidade Maxima:

Idade Minima:

Idade Méaxima:

Pontos

Atributos Complementares:

Valores

Servico Ambulatorial: RS 6,30
Total Ambulatorial: RS 6,30

Ambulatorial Hospitalar Hospital Dia
Média Complexidade
Média e Alta Complexidade (MAC)

BPA (Consolidado) BPA (Individualizado)
Ambos

0 meses
130 anos

Exige CNS Exige idade no BPA (Consolidado)

Servico Hospitalar: RS 0,00
Servigo Profissional: RS 0,00
Total Hospitalar: RS 0,00

AlH (Proc. Secundario)

Fonte:

- Cirurgia

http://sigtap.datasus.gov.br/tabela-
unificada/app/sec/procedimento/exibir/0301010048/02/2021

Para todos os procedimentos listados, selecionou-se o item 4 (procedimentos cirirgicos) no

campo “Grupo”, o item 3 (cirurgia do sistema nervoso central e periférico) no campo “Sub-

grupo”, e o item 8 (Neurocirurgia funcional estereotaxica) em “Forma de organizacao”. A

identificacdo ocorre no campo “Procedimento”, conforme ilustrado abaixo.

Talamotomia e Palidotomia estereotaxica

e Em

“Procedimento”, seleciona-se

estereotaxia’”;

“tratamento  de movimento anormal

por



176

Consulta a valores do procedimento cirurgico Talamotomia e Palidotomia estereotaxica

Procedimento
Compatibilidades i Procedimento

L Procedimento: 04.03.08.008-8 - TRATAMENTO DE MOVIMENTO ANORMAL POR ESTEREOTAXIA
Rolatérios

Grupo: 04 - Procedimentos cirirgicos

Sub-Grupo: 03 - Cirurgia do sistema nervoso central e periférico

Forma de Organiza¢do: 08 - Neurocirurgia funcional estereotaxica

Competéncia:  02/2021 & Historico de alteracdes

Modalidade de Atendmento: Hospitalar

Complexidade: Alta Complexidade
Financiamento. Média e Alta Complexidade (MAC)
Sub-Tipo de Financiamento:

Instrumento de Registro AlH (Proc. Principal)

PROCEDIMENTO NEUROCIRURGICO COM LOCALIZAGAO ESTEREOTAXICA PARA CONTROLE DE
MOVIMENTOS ANORMAIS INTRATAVEIS POR OUTROS METODOS, ATRAVES DE LESOES ESTEREOTAXICAS,
RIZOTOMIAS, MIECTOMIAS OU NEURECTOMIAS, AO NIVEL CENTRAL, DE RAIZ MEDULAR, NERVOS
PERIFERICOS.

Sexo: Ambos

Média de Permanéncia 3

Tempo de Permanéncia:

Quantidade Maxima: 1

Idade Minima 13 anos

Idade Maxima: 130 anos

Pontos: 1000

Atributos Complementares: Inclui valor da anestesia Admite permanéncia & maior CNRAC Permite Informagdo de Equipe Cirlrgica
Valores
Servigo Ambulatorial: RS 0,00 Servigo Hospitalar: RS 1.023,06
Total Ambulatorial RS 0,00 Servigo Profigsional: RS 679,25

CJotal Hospitalar: RS 1.702,3D
Descricao | CID | CBO | Leito = Servico Classificagdo | Habilitagdo Origem Renases

Descrigdo

Fonte: http://sigtap.datasus.gov.br/tabela-

unificada/app/sec/procedimento/exibir/0403080088/04/2021

DBS

e Em “Procedimento”, seleciona-se “implante de eletrodo para estimulacdo cerebral”;
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Consulta a valores do procedimento cirurgico Implante de eletrodo para
estimulacio cerebral (DBS)

wi Procedimento

Procedimento: 04.03.08.001

-0 - IMPLANTE DE ELETRODO PARA ESTIMULAGAO CEREBRAL

Grupo 04 -
Sub-Grupo: 03-
Forma de Organizago: 08 -

Competéncia 0272021

Modalidade de Atendimento:

Complexidade:

Financiamento:

Sub-Tipo de Financiamento:

Instrumento de Registro:

Sexo:

Média de Permanéncia:

Tempo de Permanéncia:

Quantidade Maxima

Idade Minima:

Idade Méaxima.

Pontos:

Atributos Complementares:
Valores

Total Ambulatorial

Descrigdo

VISTA AO TRATAMENTO

Servigo Ambulatorial: RS 0,00
R$ 0,00

Descricdo | CID | CBO | Leito | Servigo Classificacdo = Habilitacdo

Procedimentos cirrgicos
Cirurgia do sistema nervoso central e peritérico
Neurocirurgia funcional estereotaxica

5 Histérico de alteracdes
Hospitalar
Alta Complexidade

Média e Alta Complexidade (MAC)

AlH (Proc. Principal)

Ambos
5
1
13 anos
130 anos
1400
Inclui valor da anestesia Admite permanéncia & maior CNRAC Exige Informagéo da OPM
Servigo Hospitalar: RS 1.023,06
Servico Profissional: RS 965 25
Total Hospitalar: RS 1.988,31
Origem Renases

PROCEDIMENTO NEUROCIRURGICO DE IMPLANTE DE ELETRODO PARA ESTIMULAGAO CEREBRAL COM

DE PACIENTES COM MOVIMENTOS ANORMAIS SEM RESPOSTA AOS DEMAIS

TRATAMENTOS INSTITUIDOS.

Permite Informagéo de Equipe Cir(rgica

Fonte:

http://sigtap.datasus.gov.br/tabela-
unificada/app/sec/procedimento/exibir/0403080010/04/2021

A partir do item 4, ja selecionado no campo “Grupo”, seleciona-se desta vez o item 7

(cirurgia do aparelho digestivo, 6rgdo anexos e parede abdominal) no campo “Sub-grupo”.

Em seguida, no campo “Forma de organiza¢do”, seleciona-se o item 1 (eso6fago, estbmago e

duodeno) e o procedimento “Gastrostomia”.



Consulta a valores do procedimento cirurgico de Gastrostomia

Procedimento
Compatibilidades

Tabelas
Relatérios

-ulnma Saide

IGTAP - Si

Usuério: publico

DATASUS. gov
m renciament Tabel P imentos, Medicamentos e OPM do SUS

mi1 Procedimento

Procedimento: 04.07.01.021-1 - GASTROSTOMIA

Grupo: 04 -
Sub-Grupo: 07 -
Forma de Organizagéo: 01 -

Competéncia: 02/2021

Complexidade:
Financiamento:

Sub-Tipo de Financiamento:
Instrumento de Registro:
Sexo:

Média de Permanéncia.
Tempo de Permanéncia:
Quantidade Méaxima:

Idade Minima:

Idade Maxima:

Pontos:

Atributos Complementares:

Valores

Modalidade de Atendimento:

Servigo Ambulatorial: RS 0,00
Total Ambulatorial: RS 0,00

Procedimentos cirGrgicos
Cirurgia do aparelho digestivo, orgaos anexos e parede abdominal
Esofago, estdmago e duodeno

[ Histérico de alteracbes

Hospitalar Hospital Dia
Média Complexidade
Média e Alta Complexidade (MAC)

AIH (Proc. Principal)
Ambos
3

1

0 meses

130 anos

150

Inclui valor da anestesia

Admite permanéncia & maior Permite Informag&o de Equipe Cirirgica

Servigo Hospitalar: RS 567,53
Servigo Profissional: RS 120,23

Total Hospitalar: RS 687,76

Fonte:

- Exames
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http://sigtap.datasus.gov.br/tabela-
unificada/app/sec/procedimento/exibir/0407010211/04/2021

Para todos os tipos de exames, foi selecionado o item 2 (procedimentos com finalidade

disgnostica) no campo “Grupo”. Os campos “sub-grupo”, “Forma de organizagdo” e

“Procedimento” variam de acordo com o tipo de exame.

Ecodoppler Transcraniano

e No campo “Sub-grupo”, seleciona-se o item 5 (diagnostico por ultrasonografia);

e No campo “Forma de organizac¢do” seleciona-se o item 2 (ultrassonografia dos demais

sistemas)

e Em “Procedimento”, seleciona-se “Ecodoppler transcraniano’;



Consulta a valores do exame Ecodoppler Transcraniano

mi Procedimento

Procedimento: 02.05.02.001-1 - ECODOPPLER TRANSCRANIANO
Grupo: 02 - Procedimentos com finalidade diagnostica

Sub-Grupo: 05 - Diagnéstico por ultrasonografia
Forma de Organizag¢ao: 02 - Ultra-sonografias dos demais sistemas

Competéncia:  02/2021 [ Histérico de alteragdes

Modalidade de Atendimento: Ambulatorial Hospitalar Hospital Dia
Complexidade: Média Complexidade
Financiamento: Média e Alta Complexidade (MAC)

Sub-Tipo de Financiamento:

Instrumento de Registro: BPA (Individualizado) AlH (Proc. Especial)
Sexo: Ambos

Média de Permanéncia:

Tempo de Permanéncia:

Quantidade Maxima: 1

Idade Minima: 0 meses

Idade Méaxima: 130 anos

Pontos:

Atributos Complementares: Admite liberagéo de quantidade na AlH
Valores
Servico Ambulatorial: RS 117,00 Servigo Hospitalar: RS 117,00
Total Ambulatorial: RS 117,00 Servigo Profissional: RS 0,00

Total Hospitalar: RS 117,00

Tomografia Computadorizada do crdnio

e No campo “Sub-grupo”, seleciona-se o item 6 (diagnostico por tomografia);
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Fonte:http://sigtap.datasus.gov.br/tabelaunificada/app/sec/procedimento/exibir/0205020011/0
4/2021

e No campo “Forma de organizagao” seleciona-se o item 1 (tomografia da cabecga,

pescoco e coluna vertebral);

e Em “Procedimento”, seleciona-se “Tomografia computadorizada do cranio”;

Ressondncia Magnética de cranio

e No campo “Sub-grupo”, seleciona-se o item 7 (diagndstico por ressonancia

magnética);
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e No campo “Forma de organiza¢do” seleciona-se o item 1 (RM da cabega, pescoco

e coluna vertebral);

e Em “Procedimento”, seleciona-se “Ressonancia magnética de cranio”;

Hemograma Completo

e No campo “Sub-grupo”, seleciona-se o item 2 (diagndstico em laboratdrio clinico);

e No campo “Forma de organizagdo” seleciona-se o item 2 (exames hematologicos e

hemostasia);

e Em “Procedimento”, seleciona-se “hemograma completo”;

Radiografia de cranio

e No campo “Sub-grupo”, seleciona-se o item 4 (diagnostico por radiologia);

e No campo “Forma de organizacdo” seleciona-se o item 1 (exames radioldgicos da
cabeca e pescogo);

e Em “Procedimento”, seleciona-se “radiografia de cranio (PA + lateral + obliqua /

bretton + hirtz)”;

Polissonografia

e No campo “Sub-grupo”, seleciona-se o item 11 (métodos diagnosticos em

especialidades);

e No campo “Forma de organizagao” seleciona-se o item 5 (diagnoéstico em neurologia);

e Em “Procedimento”, seleciona-se “polissonografia”.

Holter

e No campo “Sub-grupo”, seleciona-se o item 11 (métodos diagnosticos em
especialidades);

e No campo “Forma de organizacdo” seleciona-se o item 2 (diagnoéstico em
cardiologia);

e Em “Procedimento”, seleciona-se “monitoramento pelo sistema holter 24 hs (3

canais)”;
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Eletrocardiograma

e No campo “Sub-grupo”, seleciona-se o item 11 (métodos diagnosticos em
especialidades);

e No campo “Forma de organizagdo” seleciona-se o item 2 (diagnostico em
cardiologia);

e Em “Procedimento”, seleciona-se “eletrocardiograma”.



ANEXOS
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ANEXO 1 - Medicamentos e efeitos esperados (Portaria Conjunta 10/2017)

MEDICAMENTO CONTROLE PREVENCAO DAS | CONTROLE DAS
SINTOMATICO DO | COMPLICACOES COMPLICACOES
PARKINSONISMO MOTORAS MOTORAS
Levodopa/carbidopa Levodopa com eficicia | Sem evidéncia. Levodopa padrao e
Levodopa/benserazida claramente  estabelecida levodopa de
no controle sintomatico da liberagdo lenta sdo
DP. igualmente eficazes
na melhora dos
sintomas motores.
Bromocriptina Em monoterapia na fase | Possivelmente eficaz | Possivelmente
inicial da DP, ¢ | na reducdo dos riscos | eficaz no controle
considerada possivelmente | de  ocorréncia  de | das flutuagdes
eficaz no controle | complicagdes motoras | motoras em
sintomatico da doenca, | precoces. pacientes com DP
mas ¢ menos eficaz que a em levodopaterapia.
levodopa..
Nao existem evidéncias
suficientes para comparar
sua eficacia a de outros
agonistas dopaminérgicos.
Nao ha evidéncia para o
uso  combinado  com
levodopa em pacientes na
fase inicial da DP estaveis,
sem flutua¢des motoras.
Eficaz quando usada em
pacientes com DP
avancada em
levodopaterapia, com
flutuagdes motoras.
Pramipexol Em  monoterapia  em | Possivelmente eficaz | Eficaz no controle

pacientes sem tratamento

prévio, ¢ eficaz no
controle dos sintomas
motores nos  primeiros

dois anos da doenca.

Em pacientes com doenca
avancada em wuso de
levodopa, mostrou-se
eficaz no controle das
complicagbes motoras on-
off e reduziu a dose diaria
de levodopa necessaria.
Nao deve ser utilizado
como primeira escolha em
individuos idosos ou com
prejuizo  cognitivo  ou

na reducdo dos riscos
de  ocorréncia  de
complicagdes motoras
precoces.

das  complicacdes
motoras em
pacientes com DP
avancada. Diminui
o periodo offem 1 a
2 h/dia. Em
pacientes com
insuficiéncia renal,
optar por agonistas
cujo metabolismo ¢
hepatico.
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funcional grave; a
levodopa deve ser o
medicamento de primeira
linha.

Pode ser utilizado como
monoterapia em pacientes
jovens com risco maior de
aparecimento de
discinesias ou  como
medicamento associado a
levodopa em pacientes
com flutuagdes motoras,
especialmente se
associadas a discinesias.

Selegilina E eficaz no controle | Sem evidéncia. Nao ha evidéncia
sintomatico da doenca suficiente de que
quando usada em previna ou controle
monoterapi na fase inicial. as complicagdes

motoras da DP.

Amantadina E possivelmente eficaz no | Sem evidéncia. Eficaz na redugdo
controle sintomatico da das discinesias em
doenga tanto em curto prazo, mas oS
monoterapia quanto em dados sd0
associagao a inadequados  para
anticolinérgicos ou avaliagdo desse
levodopa, especialmente beneficio em longo
na fase inicial. Os estudos, prazo. Com relacao
entretanto, apresentam a diminui¢do das
qualidade  metodologica flutuagdes motoras,
moderada e ndo avaliam a ndo ha evidéncias
dimensao dos efeitos nem suficientes para seu
a duragdo dos beneficios uso.
em fases avancadas, no
tratamento das discinesias.

Tolcapona/Entacapona | Sd3o eficazes no controle | Sem evidéncia. Quando
sintomatico da doenca administradas
quando usadas em concomitantemente

associacdo com levodopa
em pacientes sem ou com

com levodopa, sdo
eficazes no controle

minimas complicagdes das flutuagdes
motoras. motoras.
Aumentam 0
periodo on e
diminuem o periodo
off
Biperideno/Triexifenidil | Controlam sintomas | Sem evidéncia. Ndo devem ser
iniciais em  pacientes utilizados em
jovens, especialmente idosos ou pacientes
quando o tremor ¢é a com prejuizo
manifestagdo cognitivo.

predominante.
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Rasagilina

E eficaz no controle
sintomatico da doenca
quando usada em

monoterapia na  fase
inicial.

Sem evidéncia.

Administradas com
levodopa ¢ eficaz
no controle das
flutuagdes motoras.
Aumentam 0
periodo on e
diminuem o periodo
off.

Fonte: Ministério da Satude:

Portaria conjunta n° 10 (2017)
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Titulo da Pesquisa: Doenca de Parkinson: avaliacdo dos Custos Diretos baseados nos seus

fatores condicionantes

Pesquisador: SAVIO LUIS OLIVEIRA DA SILVA

Area Tematica:

Versao: 5

CAAE: 17563319.6.0000.5243

Institui¢io Proponente: Doutorado em Sistemas de Gestdo Sustentaveis - LATEC UFF

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

Numero do Parecer: 3.687.239

Conclusodes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Aprovado.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
InformagGes Basicas EB_INFORMACOES_BASICAS_DO_ 03/11/2019 Aceito
do Projeto ROJETO 1320357.pdf 09:16:48
Outros Carta_resposta3.docx 03/11/2019 |SAVIO LUIS Aceito

09:16:08 |OLIVEIRA DA

SILVA
TCLE / Termos de | TCLE_paciente.docx 23/10/2019 | SAVIO LUIS Aceito
Assentimento / 14:11:06 [OLIVEIRA DA

SILVA
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TCLE especialista.docx 23/10/2019 |SAVIO LUIS Aceito
Assentimento / 14:10:53 [OLIVEIRA DA

SILVA
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / | Projeto_detalhado_ajuste2.docx 23/10/2019 | SAVIO LUIS Aceito
Brochura 14:10:38 [OLIVEIRA DA

SILVA
Investigador
Folha de Rosto folha_rosto.pdf 23/10/2019 | SAVIO LUIS Aceito

14:08:37 [OLIVEIRA DA

SILVA
Declaracéo de carta_anuencia.pdf 16/09/2019 | SAVIO LUIS Aceito
Instituigdo e 14:26:02 [OLIVEIRA DA
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SILVA
Infraestrutura
Declaragao de Carta_anuencia HUAP.pdf 03/07/2019 |SAVIO LUIS Aceito
Instituicao e 14:09:27 [OLIVEIRA DA

SILVA

Infraestrutura

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao
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Assinado por: ROSANGELA ARRABAL THOMA
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