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Mortalidade evitavel:
adequado manejo e assisténcia a satiide podem salvar vidas
de pessoas com epilepsia?
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RESUMO

Introdugao: A mortalidade por epilepsia ainda é uma questdo negligenciada e as mortes relacionadas com a
epilepsia nio sdo bem compreendidas. Recentemente, alguns estudos tém operacionalizado a metodologia de
mortalidade evitavel, descrevendo as causas de morte que ndo devem ocorrer na presenga de boa qualidade
de servicos e tratamento médico adequado. Esse debate sobre causas de morte evitdveis é amplo e parece
promissor para o desenvolvimento do monitoramento e avaliacdo de desempenho da atengio a saide de pessoas
com epilepsia. Objetivo: explorar e selecionar os estudos que priorizaram a epilepsia como evento sentinela
ou estudos de mortalidade evitdvel onde a selegio da epilepsia foi caracterizada dentro do grupo de causas
evitaveis de morte. Metodologia: A revisdo baseou-se numa pesquisa do banco de dados PubMed, usando os
descritores, “mortality”, “avoidable”, “death” e “epilepsy”, sem limites de tempo na data de publicagio. Apenas
artigos de particular relevancia para a compreensio da morte evitavel por epilepsia foram recuperados e revistos.
Resultados: Encontramos uma variedade de estudos que incluiram a epilepsia dentro do grupo de causas de
morte evitdveis e assim, pudemos discorrer a temética que pode nortear as a¢des e politicas ptblicas de satdde,
facilitando a adoc@o de mecanismos de monitoramento do desempenho da atencio e da prevencio da satde
dos pacientes com epilepsia. Conclusdes: Diante dos resultados encontrados, sugerimos como estratégias que
poderiam ser consideradas pelos 6rgdos publicos de sadde, a implantacio de comités de mortalidade, que sejam
de natureza interinstitucional, multiprofissional e confidencial para a prevencdo da mortalidade relacionada
a epilepsia. Com isso, medidas de interven¢io podem ser realizadas para melhorar o atendimento das pessoas
com epilepsia e, consequentemente, reduzir os ébitos relacionados 2 epilepsia.

Unitermos: Epilepsia, mortalidade, morte evitavel, mortes reduziveis.

ABSTRACT

Awoidable death: Appropriate management and health care can save lives of people with epilepsy?

Introduction: The epilepsy avoidable death is a neglected issue. Deaths related to epilepsy are still not fully
understood. Recently, some studies have showed the methodology of avoidable death, describing the causes
of death should not occur in the presence of good quality services and appropriate medical treatment. The
impact of studying the causes of avoidable death is relevant and promising for the monitoring and evaluation
of performance of health care system for people with epilepsy. Purpose: To explore and select the studies
emphasizing epilepsy as avoidable death or avoidable mortality studies where the selection of epilepsy was defined
within the group of preventable causes of death. Methodology: The review was based on a search in the database
PubMed, using as key words: “mortality”, “avoidable”, “death” and “epilepsy”, without time limits on the date of
publication. Results: We observed a variety of studies of epilepsy in the group of avoidable causes of death. So,
we could discuss the topics that could guide the actions and public health policies. Conclusions: These results
suggest strategies involving the establishment of committees of mortality — institutional, multidisciplinary and
confidential — to prevent mortality related to epilepsy. So, the adequate intervention’ strategies can be performed
to improve the management of people with epilepsy and, consequently, to reduce the mortality on epilepsy.
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INTRODUCAO

A epilepsia € a condicdo neurolégica que afeta apro-
ximadamente 1-2% da populagio mundial, sendo um dos
problemas neuroldgicos mais frequentes (Sander, 2002).
Existe consenso e evidéncia de que a epilepsia reduz a
expectativa de vida, apesar de ter um bom prognéstico no
que se refere ao controle de crises (Lathoo & Sander, 2003).
Uma meta-analise (Shackleton et al., 2002) mostrou que as
taxas de mortalidade por epilepsia variam entre os estudos
e demonstrou que a taxa de mortalidade padronizada
(SMR) por epilepsia estava entre 1,3 e 9,3 vezes maior
que a observada na populacio em geral.

z

Historicamente, a mortalidade por epilepsia é uma
questdo negligenciada e as mortes relacionadas com a
epilepsia nao sdo bem compreendidas (Sander & Bell,
2003). Recentemente, a epilepsia vem sendo considerada
como uma das principais causas evitdveis de morte, sendo
que as potenciais falhas referem-se ao atendimento e
tratamento de pessoas com epilepsia de maneira inadequada
(Hanna et al., 2002). A morte por epilepsia é considerada
um sinal de alerta, um “evento sentinela” que no deveria
ocorrer se o servico de sadde funcionar adequadamente
(APPG, 2007). Esse debate sobre causas de morte evitiveis
¢ amplo e parece promissor para o desenvolvimento do
monitoramento e avaliagio de desempenho da atencéo a
satde.

Este artigo tem o objetivo de explorar os estudos
publicados sobre o tema da mortalidade por epilepsia,
com énfase na evitabilidade desses 6bitos. Exploraremos
conjuntamente os estudos, selecionando aqueles que
priorizaram a epilepsia como evento sentinela ou estudos
de mortalidade evitdvel onde a selegio da epilepsia foi
caracterizada dentro do grupo de causas evitiveis de morte.
A revisdo baseou-se numa pesquisa do banco de dados
PubMed, usando os descritores, “mortality”, “avoidable”,
“death” e “epilepsy”, sem limites de tempo na data de
publicacdo. Apenas artigos de particular relevincia para
a compreensio da morte evitdvel por epilepsia, foram
recuperados e revistos.

DEFINICOES E INDICADORES

A questdo da qualidade do manejo e assisténcia a
satdde tem recentemente suscitado reflexdes e pesquisas
para avaliar os servigos prestados em termos de qualidade.
Alguns estudos tém operacionalizado a metodologia de
mortalidade evitavel, por ser este um indicador tradicional
de desempenho. Descreve também as causas de morte
que nio devem ocorrer na presenga de boa qualidade
de servigos e tratamento médico adequado e que podem
ser influenciados, pelo menos em parte, pelas politicas
ptblicas de satide e pelo comportamento dos pacientes.
Essa classificagio de morte evitdvel, também conhecida
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como ‘evento sentinela’, foi primeiramente proposta por
Rutstein e colaboradores (1976), definida como a causa
de morte para as quais hi evidéncias de que cuidados
médicos preventivos podem postergar ou impedir o avango
da doenca ou a recorréncia dos eventos.

Tobias e Jackson (2001) dividiram o conceito de
morte evitdvel em trés categorias: 1) mortalidade evitavel
priméria, na qual as condigdes evitdveis ocorrem através
da mudanga de comportamento individual ou intervencéo
ao nivel de politicas pidblicas de satde; 2) mortalidade
evitdvel secunddria, referente as condig¢des evitdveis que
respondem 2 detecgfio precoce e ao tratamento, geralmente
relacionadas a atengio priméria de sadde; 3) mortalidade
evitavel tercidria, onde condicoes de letalidade podem ser
significativamente reduzidas por tratamentos médicos ou
cirtirgicos em geral.

Epilepsia como evento sentinela e indicador de
desempenho

Para monitorar o efeito e a qualidade dos servicos de
sadde, foi elaborada uma lista internacional de doencgas
consideradas evitaveis (Rutstein et al., 1976), ou seja,
aquelas para as quais existem tecnologias capazes de impedir
sua ocorréncia. Desde entéo, a validade e a aplicabilidade
do conceito de mortalidade evitdvel como uma medida
de efeito da atencdo a satdde foram demonstradas em
varios estudos conduzidos em paises desenvolvidos
(Poikolainen & Skola, 1995). Uma reducéo nos niveis da
mortalidade evitdvel foi relacionada com a efetividade dos
servicos de satdde em seis pafses europeus, entre 1950 e
1980 (Charlton, 1986), e no Quebec, entre 1982 e 1990
(Pampalon, 1993). Esses estudos apresentam diferengas nos
padrdes e tendéncias em razio da selecdo das causas estu-
dadas.

No atlas de mortalidade evitavel publicado na Nova
Zelandia (Tobias e Jackson, 2001) foram atribuidos pesos
relativos para a prevengAo priméria, secundéria e tercidria e a
epilepsia, apresentando respectivamente os seguintes pesos:
0,0; 0,9 e 0,1, denotando assim a importancia da assisténcia
a satde de pacientes com epilepsia, principalmente a nivel
secundério para reduzir as mortes.

Na Austrélia, a epilepsia é considerada como uma
das principais causas evitdveis de morte, com potenciais
falhas no atendimento e tratamento, e esti no ranking das
cinco maiores causas evitiveis nas idades de 15-29 (Piers
et al., 2001). Em decorréncia da mortalidade por epilepsia
incidirem em maior ntimero em pessoas jovens, o controle
desses 6bitos é imperioso na luta pela reducdo das mortes
precoces e da perda de vidas em fase economicamente
ativa.

Um inquérito realizado pelo All-Party Parliamentary
Group (APPG, 2007) apoiado pelo Joint Epilepsy Council
Reino Unido e Irlanda intitulado ‘Wasted Money Wasted
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Lives’, concluiu que aproximadamente 60% das mortes de
criancas com epilepsia e 39% das mortes entre os adultos sdo
“provavelmente ou potencialmente evitaveis”. O relatério
ainda afirma que o estigma social, o sigilo e a ignorancia
médica generalizada constituem um circulo vicioso que leva
a um servigo de m4 qualidade a nivel primério ou secundério.
O desperdicio de dinheiro em servicos inadequados de
sadde provoca mortes desnecessarias e danos a qualidade

de vida das pessoas com epilepsia.

Epilepsia como evento sentinela no Brasil
No Brasil, a epilepsia foi recentemente incluida pelo
governo como evento sentinela na lista de causas evitaveis,
assim como o acidente vascular cerebral, cAncer de mama,
ttero entre outros, compondo as doengas reduziveis por
diagndstico e tratamento precoce, com taxas de mortalidade
que variaram entre 0,5% e 3,2% do total de 6bitos evitdveis
por diagnéstico e tratamento precoce (Volochko, 2000;
Ortiz, 2001; Malta e Duarte, 2007; Abreu et al., 2007).

Manejo adequado da epilepsia e redugio da

mortalidade

O manejo inadequado dos pacientes com epilepsia
pode contribuir para um niémero significativo de mortes
evitdveis relacionadas 2 epilepsia a cada ano. Uma auditoria
nacional da mortalidade por epilepsia no Reino Unido
(Hanna et al., 2002) estabeleceu que a cada ano cerca de
1.000 pessoas morrem como resultado da epilepsia, sendo
metade dessas mortes consideradas evitdveis. Este estudo
envolveu a analise especializada de 2412 registros oficiais
de pessoas que tiveram morte relacionada a epilepsia entre
os anos de 1999 e 2000. O relatério destaca os pontos fracos
na prestagio de servigos e exige uma atengio renovada a
prevencio, investigagio e gestdo das mortes relacionadas a
epilepsia (Figura 1). O manejo e o cuidado das pessoas com
epilepsia foram considerados inadequados em 77% dos casos
de criangas e 54% dos casos de adultos. O nimero elevado
de mortes potencialmente evitaveis identificados neste
relatério sugerem a necessidade de melhorias consideraveis
na gestdo da epilepsia. Em relacio ao manejo da epilepsia,

Controversamente, nos tltimos 50 anos, as taxas de
mortalidade nio revelam redugio do risco de morte por
epilepsia, mesmo a despeito dos avangos significativos no
tratamento cirdrgico e farmacoldgico da epilepsia. Denota-
se que a evitabilidade dessas mortes parece estar relacionada

denota-se que todos os pafses podem ser considerados
“emergentes”.

%

APPG — All Party

Parliamentary Group

basicamente ao acesso e a qualidade dos servicos, bem 6
como 2 acuracia do diagnéstico, sendo importantes para
a redugio das mortes por epilepsia. 50
Na Tabela 1 selecionamos alguns estudos que prio- "
rizaram a epilepsia como evento sentinela ou estudos de
mortalidade evitdvel onde a selegio da epilepsia como 30
evento sentinela foi caracterizada. "
. . . 10
Tabela 1. Epilepsia como evento sentinela nos estudos de
mortalidade evitdvel 0
<2 < 3 8 8 S 38 8
Autor Ano da publicacio Pais 2 5 S 2 £ 3 5 S
3 £ 5 8 © 3 2 2
Poikolainen & Skola 1986 Finlandia E 8 g g s 2 g I
D @ 2 1%} = =
Volochko 2000 Brasil & & s § T 5 £ £z
173 s ) ©
Tobias & Jackson 2001 Nova Zelandia § 8 § g ;i:’ §
& @ =
Ortiz (Fundagiio SEADE) 2001 Brasil & 8 g S
o
Hanna et al (National Sentinel 2002 Reino Unido 2
Clinical Audit of Epilepsy) .
. ) Figura 1. Fragilidades do sistema de atengao a satide. Modificado
Lip & Brodie 2002 Glasgow-UK de The National Sentinel Clinical Audit for Epilepsy Related
Harsgreaves 2002 Londres -UK Death” (Hanna et al., 2002).
Nolte & McKee 2003 Alemanha
Stirbu et al. 2006 Holanda Um estudo realizado no Brasil (Li et al., 2005), com
Grant et al. 2006 Escdcia o objetivo de fornecer uma visio global de como estd a
Korda et al. 2006 Austrélia situagio atual do manejo da epilepsia no Brasil, constatou
Abreu et al. 2007 Brasil que a porcentagem média de pessoas com epilepsia atendidas
Malta & Duarte 2007 Brasil no tltimo ano na rede basica de satdde estd muito proxima a
Piers et al. 2007 Australia da prevaléncia estimada de epilepsia ativa no Brasil. Porém,
2007 Inglaterra alerta que para se estabelecer um efetivo programa de
manejo adequado da epilepsia é necessaria uma articulacio
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da atengdo béasica da satde com centros de referéncia
secunddrios e tercidrios, uma distribuicio continua de
drogas antiepilépticas e uma constante monitorizacio do
manejo da epilepsia pelo governo brasileiro. Essas medidas
podem contribuir na reducio dessas mortes evitéveis.

Sander e Bell (2004) questionam sobre o que fazer
para evitar essas mortes e quais melhorias na assisténcia e
manejo podem ser implementadas. Também argumentam
sobre a importancia de realizar inquéritos de mortalidade
relacionados com epilepsia nos paises em que o cuidado é
adequadamente percebido e onde o ntimero de especialistas
estd de acordo com o tamanho da populacdo, para
determinar se a mortalidade é menor nesses contextos.
Um ntmero significativo de mortes entre pacientes com
epilepsia poderia ter sido evitado se as normas recomendadas
a nivel nacional de cuidados fossem seguidas. Em seguida,
conclamam: ‘Chegou a hora primordial de reduzir a mortalidade
através do adequado manejo da epilepsia’ (Sander e Bell, 2004,
p.350).

Fatores determinantes de 6bitos evitaveis na epilepsia

Revisando estudos sobre eventos sentinela, é possivel
classificar cinco 4reas prioritarias de investigagio da morte,
podendo aplici-las inclusive as mortes por epilepsia (Ta-
bela 2) para auxiliar na identificacdo e correcdo de falhas
percebidas na cadeia de processos que deveriam prevenir
danos a satide da populagio.

Tabela 2. Determinantes de ¢bitos evitdveis na epilepsia

Determinantes de

obitos evitaveis Fragilidade

Comunidade e pessoa
com epilepsia

Recusa em procurar assisténcia necessaria
ou em seguir as orientagdes dos profissionais
de satde, estigma associado ou por falta de
reconhecimento do problema

(Lietal., 2007).

Profissionais Falta de capacitagdo ou capacitagao
impropria, negligéncia, impericia,
imprudéncia ou falta de prioridade por parte
dos profissionais de saude que atenderam a
pessoa com epilepsia (Sander & Bell, 2004;

Li et al., 2005).

Institucionais Problemas politico-administrativos
contribuiram para o 6bito, tais como
caréncia de recursos ou medicamentos

e inexisténcia de sistema de referéncia

e contra-referéncia formalizado para o
tratamento clinico e cirtrgico da epilepsia,
entre outros

(Li et al., 2005).

Intersetoriais Falta de equipamento social contribui para
0 Obito. Por exemplo, disponibilidade
limitada de meios de acesso e transporte,

entre outros.

Sociais Casos em que as condi¢des socioecondmicas
da pessoa com epilepsia contribuiram para

o0 Obito, tais como desemprego, baixa renda
familiar e baixa escolaridade da pessoa com

epilepsia, entre outros.
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Racismo institucional e mortalidade evitavel

“Satde ¢ direito de todos e dever do Estado”, sdo
os principios da universalidade, equidade, integralidade
e controle social da satde, no entanto ha indicios de
desigualdades remanescentes na satide. Teoricamente, com
o manejo adequado, a morte por epilepsia é igualmente
evitavel para crianga ou adulto, homem ou mulher;
branco ou preto; economicamente desfavoravel ou nio.
Porém, os servicos de saide, intencionalmente ou nio,
contribuem para reproduzir a desigualdade racial na satde,
evidéncias mostram que ela nfio se associa a situacdo sécio-
econdmica do negro sugerindo a existéncia de racismo
institucional, resultado do conjunto de politicas e normas
de procedimentos e do comportamento dos membros das
institui¢des (van Ryn e Fu, 2003).

Uma analise que aprofunda um projeto do governo
brasileiro (Volochko, 2000), intitulado “Situacido de
satde da populacio negra brasileira e recomendagdes
para politicas, acbes e programas”, em parceira com a
UNESCO, explorou a utilidade da mortalidade evitével
como indicador capaz de desvelar as desigualdades na
mortalidade por raga e género. O estudo revela que h4
indicios de que homens jovens negros com epilepsia sdo
institucionalmente discriminados, tendo a epilepsia como
a sétima causa de morte evitdvel com uma taxa 6,4 vezes
maior que a de brancos, assim como a AIDS que também
apresentou altas taxas de sobre mortalidade em relagio
aos brancos. Nas mulheres jovens negras com epilepsia a
doenca nio aparece entre as principais causas evitaveis.

Corroborando com esses achados, uma revisio de
literatura investigou as diferengas raciais e étnicas no
tratamento da epilepsia e constatou uma subutilizagao
dos servigos clinicos e tratamentos por essas minorias, que
também demonstraram um conhecimento limitado sobre
a epilepsia e seu tratamento, a falta de apoio social e a
procura por terapias alternativas para a epilepsia (Szaflarski
et al., 2006).

CONCLUSOES

A epilepsia como evento sentinela ou morte evitdvel
depende da disponibilidade dos recursos e da oportunidade
de execucio de medidas terapéuticas ou preventivas. Essa
temdtica pode nortear as agdes e politicas ptblicas de satde,
facilitando a adogio de mecanismos de monitoramento
do desempenho da atencéo e da prevencio da sadde dos
pacientes com epilepsia.

Como estratégias que poderiam ser consideradas pelos
6rgaos publicos de satde, sugerimos a implantacio de 6rgios
que sejam de natureza interinstitucional, multiprofissional e
confidencial para a prevencdo da mortalidade relacionada
a epilepsia, 2 semelhanca de comités de mortalidade, que
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teriam a fungio de determinar os ébitos relacionados a

epilepsia, identificarem os fatores causais ou concorrentes
e apontar medidas de intervengio para a redugdo dos
Obitos relacionados a epilepsia na regido de abrangéncia.

Essas informacdes seriam entio encaminhadas aos

orgios responsdveis pela saide e educagdo e também
aos profissionais diretamente ligados ao atendimento
e assisténcia a sadde dos pacientes com epilepsia para

melhorar o atendimento das pessoas com epilepsia e a

consequente reducio da mortalidade.
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