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RESUMO

A monografia teve como objetivo analisar o estado de satide de pessoas com alguma
doenca neurologica no Brasil e observar os possiveis impactos causados em sua qualidade de
vida. Para realizar a andlise foi utilizada a Pesquisa Nacional de Satde (PNS) feita pelo Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), no ano de 2019. De modo geral, a pesquisa revisou
a literatura sobre qualidade de vida e procurou mostrar como esta pode ser tratada de maneira
polissémica. Em ambito nacional, a pesquisa também buscou compreender de maneira
descritiva, como as limitacdes causadas por doengas neuroldgicas afetam o estado de saude e a
vida do individuo. Os resultados obtidos mostram que a maioria dos pacientes consideram que
doencas neurologicas limitam suas atividades habituais, afetando consequentemente em seu
modo de viver. Além disso, individuos que possuem baixos rendimentos monetarios € nao

possuem plano de saude sofrem ainda mais com o 6nus de se ter tal doenga.

PALAVRAS-CHAVE: Qualidade de vida. Doenga neurologica. Estado de saude.



ABSTRACT

The monograph aimed to analyze the health status of people with some neurological
disease in Brazil and to observe the possible impacts caused on their quality of life. To carry
out the analysis, the National Health Survey (PNS) made by the Brazilian Institute of
Geography and Statistics (IBGE), in 2019 was used. In general, the survey reviewed the
literature on quality of life and tried to show how it can be treated in a polysemic manner. At
the national level, the research also sought to understand, in a descriptive way, how the
limitations caused by neurological diseases affect the individual's health and life. The results
obtained show that the majority of patients consider that neurological diseases limit their
habitual activities, consequently affecting their way of living. In addition, individuals who have
low monetary incomes and do not have health insurance suffer even more from the burden of

having such a disease.

KEYWORDS: Quality of life. Neurological disease. Health condition.
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1 INTRODUCAO

A qualidade de vida estd diretamente ligada a area da saude. O fato de nao possuir
alguma doenga seria sindnimo de uma boa qualidade de vida. Porém, para discutir melhor esta

2

questdo, indicadores bioestatisticos', psicométricos? e econdmicos sio moldados para medir a

qualidade de vida. Para Minayo, Hartz e Buss (apud Neto, 1994),
“Qualidade de vida boa ou excelente ¢ aquela que ofereca um minimo de condigdes
para que os individuos nela inseridos possam desenvolver o maximo de suas

potencialidades, sejam estas: viver, sentir ou amar, trabalhar, produzindo bens e
servicos, fazendo ciéncias ou artes”.

Considerando este conceito, ¢ importante ressaltar uma nog¢ao polissémica sobre o que
¢ qualidade de vida, sendo ela uma no¢do eminentemente humana, que tem sido aproximada ao
grau de satisfacao encontrado na vida familiar, amorosa, social e ambiental, e a propria estética
existencial, ligada a valores abstratos, como amor, liberdade, felicidade, realizagcdo pessoal,
solidariedade e inser¢@o social (MINAYO et al., 2000). O campo polissémico da qualidade de
vida pode entdo ser relacionado as ideias de qualidade e condi¢do de vida, ao desenvolvimento
humano e social, e obviamente ao da saude.

O Indice de Desenvolvimento Humano (IDH) ¢ um instrumento que além de
desenvolver um debate de desenvolvimento puramente econdmico para o ambito social e
cultural, ¢ capaz de, relacionando renda, satide e educagdo, sintetizar a qualidade de vida. A
renda ou padrao de vida, ¢ medido pela Renda Nacional Bruta (RNB) per capita, a satde
considera-se a expectativa de vida da populagdo e a educagdo pela taxa de alfabetizagdo dos
adultos e niveis de escolariza¢do da populacdo em geral (PNUD, 2020). O IDH se baseia na
nocao de capacidades, isto €, tudo aquilo que uma pessoa esta apta a realizar ou fazer. Neste
sentido, o desenvolvimento humano teria como significado mais amplo a expansdo ndo apenas
da riqueza, mas da potencialidade dos individuos de serem responsadveis por atividades e
processos mais valiosos e valorizados. Assim, a saude e a educagdo sdo habilidades que

permitem uma expansdo das capacidades (MINAYO et al., 2000).

! Indicadores bioestatisticos sio medidas que quantificam e qualificam dimensdes do estado de saude de uma
determinada populag@o, considerando as varidveis em estudo. Por meio de sua atuag@o é possivel a andlise e
ponderagdo sobre os dados relacionados a saude, os quais a partir disso podem ser usados para estruturar a
organizagdo e acdes para assisténcia em saude. [Informagao obtida em: Bioestadistica #ULA: Indicador de salud
(bioestadisticaula.blogspot.com)]

2 Indicadores psicométricos expde a eficacia de um determinado tratamento, a identificagdo do funcionamento
cognitivo, psicoldgico e adaptativo de um sujeito, além de medidas que buscam ter acesso ao estresse, fatores de
risco ou mesmo a satisfagdo com a vida de um sujeito. [Informagao obtida em: O que ¢ Psicometria? | IBPAD]


http://bioestadisticaula.blogspot.com/2012/07/indicador-de-salud.html
http://bioestadisticaula.blogspot.com/2012/07/indicador-de-salud.html
https://www.ibpad.com.br/blog/comunicacao-digital/o-que-e-psicometria/#:~:text=H%C3%A1%20tamb%C3%A9m%20indicadores%20psicom%C3%A9tricos%20que,a%20vida%20de%20um%20sujeito.

A qualidade de vida relacionada a saude (QVRS), ¢ o valor atribuido a vida, ponderado
pelas deterioragdes funcionais, percepgoes e condi¢des sociais que sdo induzidas pela doenga,
agravos, tratamentos e a organizagao politica e econdmica do sistema assistencial (MINAYO,
et al. Apud AUQUIER et al., 1997). A convivéncia com a doenca cronica®, portanto, acaba
trazendo aspectos negativos relacionados a qualidade de vida, como sentimento de vergonha,
tristeza ou culpa por parte dos individuos acometidos com tal doenga.

“O Brasil ¢ um dos paises em mais rapido processo de envelhecimento ao redor do
mundo” (BOAVENTURA, 2020, p.6). Conforme dados do Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE, 2019) o pais possui cerca de 30 milhdes de idosos, o que corresponde a
aproximadamente 13% da populacao total brasileira. De acordo com o IBGE (2019), em 2043,
um quarto da populacao devera ter mais de 60 anos, fruto da queda da taxa de fecundidade e do

aumento da expectativa de vida do brasileiro. Segundo Boaventura (2020, p.6),

“doengas relacionadas ao envelhecimento vem ganhando cada vez mais destaque no
sistema de satde, evidenciando que, num contexto de desigualdade social e escassez
de recursos, essa transi¢do demografica, e consequentemente epidemioldgica, traz
demandas substanciais ao Sistema Unico de Satide (SUS), com impacto para toda a
sociedade.

O numero de brasileiros que tiveram que cuidar dos idosos segundo dados do IBGE
(2020), saltou de 3,7 milhdes em 2016 para 5,1 milhdes em 2019. O diagnostico precoce € um
pré-requisito de suma importancia para o acesso a servigos de apoio e tratamento de doencas
cronicas relacionadas ao envelhecimento, dado que os custos econdmicos e sociais de se cuidar
de um niimero crescente de pessoas com essas doengas sdo imensos (BOAVENTURA, 2020).

Amartya Sen (1999) apresenta uma discussdo acerca das Capacitagdes, que apresenta
uma concepcao de desenvolvimento humano e insere na discussdo econdmica questdes relativas
as consideragdes de justica e de eficiéncia predominantes na Economia (GIACOMELLI,
MARIN, FEISTEL, 2017). Para Sen (2000), a qualidade de vida deve partir da nocdo do
desenvolvimento de capacidades humanas, sendo estas, um reflexo da liberdade individual e da
escolha por uma forma de vida. Sen (2010) apresenta o conceito de equidade em saude,
essencial para o desenvolvimento humano, que tem de estar relacionado, sobretudo, com a

melhora da vida das pessoas e das liberdades que desfrutam. Segundo Whitehead (2000), a

3 Doengas cronicas sdo aquelas de progressdo lenta e longa duragdo. Em alguns casos, a pessoa pode ter de conviver
durante toda sua vida com a doenca cronica. Podem ser assintomaticas ou sintomaticas, comprometendo a
qualidade de vida do individuo. [Informagao obtida em: Doengas Cronicas - O que é - Doengas Autoadquiridas
(ladoaladopelavida.org.br)].


https://www.ladoaladopelavida.org.br/doencas-cronicas-o-que-e-doencas-autoadquiridas
https://www.ladoaladopelavida.org.br/doencas-cronicas-o-que-e-doencas-autoadquiridas

equidade em saude esté relacionada diretamente a busca pela inexisténcia de desigualdades em
saude provenientes de diferencas sociais, visto que fatores biologicos desempenham um
pequeno papel na desigualdade em saude, sendo que, a maior parte ¢ desempenhada por
aspectos socioecondmicos.

Segundo a Carta de Ottawa, elaborada na I Conferéncia Internacional de Promoc¢ao da
Saude, realizada no Canadé, promogdo da saiude € o processo que visa aumentar a capacidade
dos individuos e das comunidades para controlarem a sua satde, no sentido de a melhorar. A
saude deve ser entendida como um recurso para a vida, € ndo como objetivo de viver
(OTTAWA, 1986). Visto isso, as condi¢des e recursos fundamentais para satide sdo, equidade
e justica social, além de paz, habitagdo, educagdo, transporte, alimentagdo, renda, ecossistema
estavel e recursos sustentaveis.

Dentro deste contexto, o presente estudo busca examinar o que ¢ qualidade de vida e
analisar o estado de satide de pessoas acometidas com alguma doenga neurolégica®. Pretende-
se avaliar o quanto o diagndstico positivo da doencga afeta a qualidade de vida auto reportado
dessas pessoas, observando o ambito econdmico, social e de bem-estar. Vale ressaltar que
apesar de campos de estudos diferentes, a qualidade de vida abordada pela satide acaba sendo
relacionada de maneira intrinseca aos aspectos de qualidade de vida medidos de maneira
socioecondmica e psicoldgica.

Por ser um assunto pouco abordado na literatura econdmica, uma das motivagdes deste
trabalho ¢ expor o quanto doengas deste tipo afeta ndo s6 o individuo em si, mas todo um
ambiente cultural, social e econdmico em volta dele. A hipotese ¢ que doencas
neurodegenerativas afetam o estado de saude do paciente, causando limitagdes e restrigdes em
seu modo de viver, afetando negativamente sua qualidade de vida.

Para o estudo serd feita uma andlise do microdados da Pesquisa Nacional de Satude
(PNS), para o ano de 2019, buscando analisar a qualidade de vida auto reportado desses
individuos, em ambito nacional. A opgao por 2019 ocorreu em decorréncia da disponibilidade
dos dados desagregados sobre problemas neuroldgicos de saude. Assim, serd utilizado o
modulo J° da pesquisa que dispde dados sobre a “Utiliza¢do de Servigos de Saude”. Afim de

contribuir para a tomada de decisdo de possiveis politicas publicas assistenciais, a monografia

4 Doengas neuroldgicas ou neurodegenerativas sdo aquelas em que ocorre a destrui¢do progressiva e irreversivel
dos neurdnios, células responsaveis pelas fungdes do sistema nervoso. Sdo doengas incuraveis e debilitante e
dependendo da doenga, o paciente perde gradativamente suas fungdes motoras, fisiologicas e/ou sua capacidade
cognitiva. [Informagdo obtida em: O que ¢é uma doenga neurodegenerativa? | JPND
(neurodegenerationresearch.eu)]

5 Modulo J da PNS diz respeito a “Utilizagdo de servigos de satide”. Traz dados sobre doengas neurolégicas.


https://www.neurodegenerationresearch.eu/pt-pt/o-que-e-uma-doenca-neurodegenerativa/
https://www.neurodegenerationresearch.eu/pt-pt/o-que-e-uma-doenca-neurodegenerativa/

busca analisar de forma descritiva o estado de saide de pessoas com alguma doenga
neuroldgica.

Além deste capitulo introdutério, esta monografia subdivide-se em mais cinco capitulos.
O capitulo seguinte relata a prevaléncia de doencas neurologicas no Brasil, destacando as
principais doencas. O terceiro capitulo aponta a teoria das capacitagdes e algumas evidéncias
empiricas sobre o tema. O quarto descreve a metodologia e base de dados utilizada. O quinto

expoe os resultados obtidos e por fim tem-se as consideracdes finais e referéncias utilizadas.
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2 PREVALENCIA DE DOENCAS NEUROLOGICAS NO BRASIL

A discussao acerca sobre a qualidade de vida de pacientes acometidos de alguma doenga
do sistema nervoso vai muito além de uma observacao apenas da saude do individuo. O fato de
conviver com a doenga e ter de se adaptar, mudando completamente seu estilo de vida, é um
assunto que carece de atengao, pois afeta toda uma estrutura social. As dificuldades enfrentadas
por pacientes, na jornada do diagndstico ao tratamento de tal doenca requer uma analise mais
aprofundada, considerando que isso afeta o ambiente social, vital e econdmico do individuo.

Doengas nervosas degenerativas afetam muitas das atividades do corpo, como
equilibrio, movimento, fala, respiracao e fun¢ao cardiaca. Sao enfermidades de origem genética
ou de uma condi¢ao médica, como alcoolismo, um tumor ou derrame (MEDLINE, 2020).
Segundo o Nucleo Brasil de Satde Integrativa & Funcional (INTEGRATIVE, 2020), doengas
como o Alzheimer, Parkinson, Esclerose Multipla e Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) estao
entre as principais doengas neurodegenerativas. S3o doencas que ndo tem cura e o tratamento
precoce ¢ o melhor meio de ajudar o paciente a ter uma qualidade de vida menos danosa e de
maior inclusdo.

No Brasil, no periodo de janeiro de 2008 a dezembro de 2020, segundo dados do
DATASUS (2020), foram 2.330.715 casos de interna¢ao de alguma doenca do sistema nervoso.
Deste grupo, no mesmo periodo, foram contabilizados 35.139 casos de internagao por Esclerose
Multipla, 15.069 casos de Alzheimer e 11.562 casos da doenca de Parkinson.

A expectativa de vida dos brasileiros esta aumentando e provavelmente continuara em
ascensdo, o que significa dizer que a populagdo esta envelhecendo e, com isso, ocorrera uma
taxa maior de incidéncia e prevaléncia de doencas cronicas, como Alzheimer e Parkinson
(VILLELA, 2019). Segundo o Instituto Alzheimer Brasil (IAB, 2019), cerca de 45 milhdes de

pessoas vivem com deméncia®

no mundo, sendo que este numero ird dobrar em 20 anos. A
Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBGG, 2019) estima que quase 2 milhdes de
pessoas possuem deméncias no Brasil, sendo que cerca de 40 a 60% sao do tipo Alzheimer. De
acordo com a Organiza¢cdo Mundial da Satde (OMS, 2018) 1% da populagdo mundial acima
de 65 anos tem a doenca de Parkinson, sendo que no Brasil a estimativa € que ela acometa mais

de 200 mil pessoas. Segundo Villela (2019), estudos internacionais estimam que o nimero de

6 A deméncia é uma doenca mental caracterizada por prejuizo cognitivo que pode incluir alteragdes de memoria,
desorientacdo em relacdo ao tempo e ao espago, raciocinio, concentragdo, aprendizado, realizagdo de tarefas
complexas, julgamento, linguagem e habilidades visuais-espaciais. Essas alteracdes podem ser acompanhadas por
mudancas no comportamento ou na personalidade (sintomas neuropsiquiatricos). [Informagdo obtida em:
http://abraz.org.br/web/sobre-alzheimer/demencia/]


http://abraz.org.br/web/sobre-alzheimer/demencia/
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pacientes com a Doenga de Parkinson dobrara até¢ 2030. Sao nlimeros alarmantes, visto que a
doenca pode atingir pessoas em idade economicamente ativa, significando um impacto nos
setores econdmico, previdencidrio, social e de saude publica e privada (VILLELA, 2019).

Conforme a Sociedade Nacional de Esclerose Multipla (2020), situada nos Estados
Unidos, a incidéncia da doenga varia muito entre regides. Segundo a sociedade (2020), ndo
existe uma causa clara ou Unica para o desenvolvimento de esclerose multipla, sendo
desencadeada por uma interacao de fatores genéticos e ambientais. Logo, a falta de exposi¢ao
solar (fonte natural de vitamina D) é um fator que pode contribuir para o aparecimento da
doenca. De acordo com a Federacao Internacional de Esclerose Multipla (MSIF, 2020), paises
europeus tem a maior incidéncia de Esclerose Multipla do mundo, seguido pelo continente
norte-americano. Destaca-se no continente Europeu, San Marino e Alemanha, com 337 e 303
casos, a cada 100 mil habitantes, respectivamente, e os EUA, no continente Norte Americano,
com 288 casos a cada 100 mil habitantes. No Brasil, a incidéncia da doenca é de 19 casos a
cada 100 mil habitantes.

Nota-se que apesar de uma baixa incidéncia de doencas neurologicas no Brasil em
relacdo a outros paises, este ¢ um assunto que carece de atencao, visto que doencas neuroldgicas
causam incapacidades nos individuos, afetando negativamente sua qualidade de vida e seu

modo de viver.

7 A vitamina D é responsavel pela saude dos 0ssos, além de trabalhar como reguladora do crescimento, na melhora
do sistema imunoldgico, cardiovascular e dos musculos. [Informagao obtida em: A importancia da vitamina D
(hospitalsiriolibanes.org.br)].


https://www.hospitalsiriolibanes.org.br/imprensa/noticias/Paginas/A-import%C3%A2ncia-da-vitamina-D.aspx
https://www.hospitalsiriolibanes.org.br/imprensa/noticias/Paginas/A-import%C3%A2ncia-da-vitamina-D.aspx
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3 REVISAO DA LITERATURA

Esta secdo trard uma revisao da literatura tedrica, abrangendo a teoria das capacitagdes,
de Amartya Sen, como forma para o entendimento do bem-estar. A parte empirica mostra o que
¢ qualidade de vida, vista de uma maneira polissémica. Além disso, trabalhos empiricos
mostram estudos médicos e sociais de pessoas que possuiam algum problema neurolédgico,

reforgando o tema proposto nesta monografia.

3.1 A teoria das capacitacoes

Na teoria econémica, bem-estar é relacionado historicamente a utilidade dos individuos.
Sua fung¢ao fornece uma forma de somar as utilidades, em busca da maximizagao dele. O bem-
estar ¢, tradicionalmente, avaliado pelas utilidades que as pessoas conseguem alcangar, em
determinada economia, tendo acesso a determinada cesta de bens (SEN, 1999).

A otimalidade de Pareto ¢ um dos instrumentos principais para a teoria tradicional do
bem-estar. Por muito tempo, o utilitarismo esteve ligado a essa teoria, identificando a utilidade
dos individuos como medida de satisfacdo e bem-estar. Jevons (1983) define utilidade sendo
proveniente de todo bem que possa gerar prazer ou reduzir sofrimento.

De acordo com Sen (1999), ¢ discutivel julgar o bem-estar do individuo,
exclusivamente, de acordo com sua utilidade, que lhe pode gerar prazer ou ndo. Para o autor, a
necessidade de valorar a utilidade para avaliacdo do bem-estar pode ser criticada pois a utilidade
ndo o representa adequadamente. Pessoas nascem em diferentes circunstancias, possuem
diferentes dotacdes de talentos ou habilidades, sdo partes de familias mais ou menos abastadas,
podem ser portadoras de doengas ou deficiéncias (KANG, 2011).

Neste contexto, Amartya Sen (2000), como uma critica a teoria convencional, aborda
noc¢des de capacidades humanas para a avaliacao de bem-estar. A abordagem das capacidades,
apresenta uma concep¢ao de desenvolvimento humano, na qual valoriza a liberdade substantiva
e a qualidade de vida dos individuos, € ndo apenas nos recursos ou na renda de que dispdem
(SEN, 2000).

Para Sen (2000), a realizacdo e a liberdade de bem-estar sdo aspectos para o
entendimento da abordagem das capacitagdes. Dentro desta discussao, € preciso entender o que
sdo funcionamentos. De acordo com Sen (2000), funcionamentos podem ser considerados como
um conjunto de realizacdes, que vao de impedir a subnutri¢do e morbidez evitavel a alcangar a

autoestima e se sentir feliz. Funcionamentos, portanto, tem relacdo com a realizagdao de bem-
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estar. Capacitagcdes sdo varias combinagdes possiveis de funcionamentos, que exprimem a
liberdade do individuo de viver o tipo de vida que deseja. Capacidade ¢, portanto, um conjunto
de vetores de funcionamentos que refletem a liberdade da pessoa de levar um tipo de vida ou
outro. Assim, como o “conjunto or¢camentario” representa a possibilidade de compra de
determinada cesta de bens, as capacidades refletem a liberdade do individuo de escolher entre
os meios de vida possivel (SEN, 1992).

Visto isso, do mesmo modo que a renda, na teoria tradicional de bem-estar, limitara as
escolhas de determinada cesta de bens, as diversas combinagdes possiveis de funcionamentos,
disponiveis a um individuo, limitardo a escolha do modo de vida que deseja, consequentemente
influenciando seu bem-estar. Esta abordagem de capacitacdes, ¢ fundamental ao conceito de
desenvolvimento humano, pois fornece uma estratégia de avaliagdo de viver a vida que deseja,
dentro de suas limitacdes, e ndo apenas da felicidade de viver, como na abordagem utilitarista
(SEN, 1988).

Segundo Sen (2000), é necessario ver o individuo tanto em aspecto de sua condigdo de
agente, como em aspecto de bem-estar. O aspecto de agente, do individuo, diz respeito a forma
de vida que a pessoa considera valorosa levar, entrando em questao seus valores éticos e morais.
O aspecto do bem-estar esté relacionado a liberdade, que ¢ a possibilidade que o individuo tem
de escolher, entre as diversas combinagdes possiveis de funcionamentos que estejam
disponiveis para si, que possa gerar bem-estar € que seja valoroso para sua vida

(GIACOMELLL, 2017).

3.2 Referencial empirico

O conceito de qualidade de vida, para Seidl e Zannon (2004), ¢ um termo utilizado em
duas vertentes: na linguagem cotidiana, usado pela populagdo em geral, e no contexto da
pesquisa cientifica, em diferentes campos do saber, como medicina, economia, sociologia,

educagdo, psicologia e demais especialidades da satude. Para Minayo et al. (2000, p.8),

“a qualidade de vida parte de uma visdo poliss€mica, sendo ela uma “nocao
eminentemente humana, que tem sido aproximada ao grau de satisfagdo encontrado
na vida familiar, amorosa, social e ambiental e a propria estética existencial”. A
relatividade da nogdo que em ultima instancia remete ao plano individual tem pelo
menos trés aspectos de referéncia. O primeiro historico, ou seja, uma sociedade
especifica tem um parametro de qualidade de vida diferente da mesma sociedade em
outra etapa historica. O segundo € cultural, sendo valores e necessidades construidos
e hierarquizados diferentemente pelos povos. O terceiro refere-se as classes sociais,
onde a ideia de qualidade de vida estd relacionada ao bem-estar das camadas
superiores da populagdo, e a passagem de um limiar a outro, ou seja, do individuo
“subir” de patamar social”.
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Para Pereira, Teixeira e Santos (apud DAY e JANKEY, 1996), a qualidade de vida ¢
vista segundo quatro abordagens gerais: econOmica, psicologica, biomédica e holistica. A
abordagem socioecondmica estaria ligada a indicadores sociais. A psicoldgica, trata de reagdes
subjetivas do individuo e suas vivéncias. A abordagem holistica ou geral, baseia-se no conceito
de qualidade de vida multidimensional, sendo caracteristicas e valores do individuo importantes
para ditar o que ¢ qualidade de vida. Destaca-se neste campo que a qualidade de vida ¢ um
aspecto para se ter boa saude, e ndo o contrario (RENWICK & BROWN, 1996).

A abordagem médica, por sua vez, trata da questdo de oferecer melhores condigdes de
vida aos individuos (MINAYO ef al., 2000). Para Pereira, Teixeira e Santos (2012), satde e
qualidade de vida, apesar de serem usados muitas vezes como sindnimos, sao conceitos que
apresentam especificidades e que possuem grande relagdo entre si. Buss (2000) argumenta que
componentes da vida social sdo necessarios para uma boa qualidade de vida, sendo assim,
possivel de alcancar um perfil de satde elevado. Ainda seguindo essa linha de raciocinio, ele
complementa que ¢ preciso mais que servigos médico-assistenciais, mas sim, politicas publicas
coerentes ¢ uma articulacao intersetorial entre poder publico e populacio.

Para Matos (1998) a qualidade de vida transita pela crenga na democracia, onde quanto
mais aprimorada a democracia, mais ampla ¢ a no¢do de qualidade de vida, do grau de bem-
estar da sociedade e da equidade ao acesso aos bens materiais e culturais.

O Indice de Desenvolvimento Humano (IDH) foi desenvolvido com a intengdo de
deslocar o debate sobre desenvolvimento de aspectos puramente econOmicos para aspectos de
natureza social e cultural, sendo renda, saide e educagdo trés elementos fundamentais da
qualidade de vida da populag@o. O IDH baseia-se na noc¢do de capacidades, sendo ndo mais a
expansdo da riqueza como uUnico significado de desenvolvimento, mas também da
potencialidade dos individuos de serem responsaveis por atividades e processos mais valiosos
e valorizados (MINAYO et al., 2000).

O IDH inspirou a criacdo de outros instrumentos para a medi¢cdo de qualidade de vida,
como o Indice de Condigdes de Vida (ICV), desenvolvido pela Fundagio Jodo Pinheiro, em
Belo Horizonte, estudando inicialmente apenas municipios mineiros, sendo posteriormente
adequado ao IPEA, IBGE e PNUD, para analisar todos os municipios brasileiros. O ICV
trabalha apenas com aspectos objetivos, passiveis de medicado (MINAYO et al., 2000)

O Indice de Qualidade de Vida (IQV) criado pela Folha de Sdo Paulo tem uma medigio
em como as pessoas percebem valor em componentes materiais reconhecidos como base social

da qualidade de vida. O indice corresponde a um conjunto de nove fatores (trabalho, seguranca,
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moradia, servigos de saude, dinheiro, estudo, qualidade do ar, lazer e servigos de transporte),
que sdo analisados a partir do ponto de vista da populacdo, dividida por renda, escolaridade e
categoria social, sexo e faixa etaria (MINAYO et al. 2000). O grau de satisfacao dos individuos
¢ a pergunta-chave para o indice, sendo esse grau classificado como satisfatério, insatisfatério
e péssimo, em uma escala que varia de 0 a 10 (TOLEDO, 1999).

A qualidade de vida remete também uma discussdo para o ambito politico, ou seja,
devendo haver debates sociais amplos que estabeleca consensos minimos sobre parametros de
qualidade de vida. Observa-se que na composicao dos indicadores de qualidade de vida citados,
a saude ¢ um componente complexo de uma resultante social, sendo uma sintese, um hibrido
bioldgico-social, mediado por condi¢des mentais, ambientais e culturais (MINAYO et al,
2000).

A qualidade de vida relacionada a satde (QVRS) ¢ a percepcao do individuo sobre a
condicdo de sua vida diante da enfermidade e as consequéncias e os tratamentos referentes a
ela, ou seja, como a doenga afeta sua condi¢do de vida 1til, sendo sua medicdo considerada
subjetiva, devido a dificuldade que o individuo tem de relacionar sua disfungdo as multiplas
dimensdes de sua vida (CRUZ et al., 2018)

Fazendo uma revisao de artigos internacionais por meio da Biblioteca Virtual em Satde
(BVS) e utilizando o método ALSAQ-40/ALSAQ-5%, Siqueira et al. (2017) faz uma analise
sobre a qualidade de vida de pacientes com Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA). Os resultados
obtidos indicaram que os dominios mais afetados dessas pessoas foram a mobilidade fisica e
atividades de vida didria, afetando negativamente a qualidade de vida dos pacientes. Problemas
com assisténcia a saude e a falta de apoio social também foram correlacionados negativamente
a qualidade de vida, indicando que politicas publicas e de satde sao fundamentais para a
manuten¢ao da mesma.

Seguindo a mesma linha metodoldgica, Bandeira et al. (2010) fez uma andlise da
qualidade de vida de pacientes com ELA para a cidade de Brasilia. Ele verificou que o dominio
mais afetado dos pacientes foi o da mobilidade, sendo o dominio emocional o menos afetado.
O estudo atribuiu pontuagdo média ao questiondrio, de 1 a 100, sendo que quanto mais proximo
de 1 melhor a situagdo, e préximo de 100, pior. A mobilidade obteve uma pontuagdo de 98,

sendo o dominio mais afetado, enquanto o estado emocional obteve 35 de pontuagdo. Vale

8 Amyotrophic Lateral Sclerosis Assessment Questionnaire (ALSAQ-40/ALSAQ-5): é um PRO especifico da
doenga, projetado e desenvolvido para uso na avaliacdo de areas importantes para pacientes com ELA, e permite
a avaliacdo mais eficaz desses pacientes. [Informacdo obtida em: https://innovation.ox.ac.uk/outcome-
measures/amyotrophic-lateral-sclerosis-assessment-questionnaire-alsaq/]


https://innovation.ox.ac.uk/outcome-measures/amyotrophic-lateral-sclerosis-assessment-questionnaire-alsaq/
https://innovation.ox.ac.uk/outcome-measures/amyotrophic-lateral-sclerosis-assessment-questionnaire-alsaq/
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ressaltar que os resultados se apresentaram significantes e houve uma correlacdo positiva entre
mobilidade e Atividades de Vida Didrias (AVD’S).

O mercado de trabalho ¢ outra area afetada por um diagnostico positivo de doengas
neurodegenerativas. Além de estar relacionado a qualidade de vida, por meio de realizagdes e
potencialidades individuais, o impacto do diagndstico no mercado de trabalho afeta todo um
cenario socioecondmico do pais. Tendo isso em vista, Estrutti ef al. (2019) realizou um estudo
sobre a situagdo de empregabilidade de pessoas com Esclerose Multipla no Brasil. A autora
utilizou um estudo transversal incluindo informagdes demograficas e ocupacionais no momento
do diagndstico e o tempo do primeiro sintoma ao diagndstico. Os principais resultados obtidos
indicaram que a taxa de desemprego dobra apds os primeiros sintomas da Esclerose Multipla,
e apenas 59% das pessoas com niveis superiores de educagdo estavam empregados no momento
da pesquisa. Além disso, um atraso no diagnostico implica atraso no tratamento, sendo que
estratégias com foco no diagnostico precoce e tratamento adequado, podem favorecer a
retencdo do emprego e reduzir os custos relacionados a doenca, como beneficios sociais
(ESTRUTI et al., 2019).

Sarah Burkill (2017) em um estudo realizado na Suécia com dados de 1964 a 2012,
mostrou uma grande taxa de mortalidade de pessoas com Esclerose Multipla. O estudo separou
29.617 portadores da Esclerose Multipla e um grupo de controle 10 vezes maior. Vale ressaltar
deste estudo, a razdo de risco’ dos pacientes ao longo dos anos. A razio de risco, a um indice
de confianca de 95%, foi de 6,52%, no periodo de 1968 a 1980, para 2,08%, no periodo de 2001
a2012. A melhora deste indice deve-se aos avangos tecnologicos, terapéuticos, de saude publica
e de tratamentos da Esclerose Multipla, ocorridos na Suécia ao longo dos anos. Mostra-se assim,
que investimentos em tecnologia, pesquisa e saude publica sdo de extrema importancia para
garantir uma boa qualidade de vida e diminuir indices de mortalidade de determinada doenga.

Segundo Finkelsztejn ef al. (2014) os tratamentos aprovados de esclerose multipla sdo
caros e estdao entre os 10 maiores orcamentos do Ministério da Satde, no Brasil, tornando-se de
suma importancia determinar as prevaléncias da doenga no pais. O autor faz um levantamento
de prevaléncia no municipio de Santa Maria, no Rio Grande do Sul, além de expor outros
estudos de prevaléncias realizados no Brasil, como em Sao Paulo e Belo Horizonte, com taxas

variando de 11 até 18 casos a cada 100 mil habitantes. A taxa de casos encontrado em Santa

9 Razdo de Risco ou Hazard ratio (HR), na analise de sobrevivéncia, é a razdo das taxas de risco correspondentes
as condicdes descritas por dois niveis de uma varidvel explicativa. [Ver mais em:
https://en.wikipedia.org/wiki/Hazard ratio]


https://en.wikipedia.org/wiki/Hazard_ratio
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Maria foi de 27 casos por 100 mil habitantes, sendo a maior prevaléncia registrada no Brasil. A
razdo para esta alta taxa pode ser explicada devido a uma propor¢ao maior dos habitantes do
sul terem ascendéncia europeia, ¢ a cidade estar em uma maior latitude maior, o que significa
menos exposi¢do solar, gerando um déficit de vitamina D.

Gutierrez et al. (2014) analisou o impacto econdémico da Doenca de Alzheimer no
Brasil. O método utilizado no estudo foi a busca de artigos nacionais e internacionais no periodo
de 1998 até 2012, sendo selecionados 82 resumos e 23 lidos na integra. O autor enfatiza que,
numa populacao de 34,4 milhdes de pessoas com deméncia, o gasto total mundial na sociedade
foi de aproximadamente 422 milhdes de dolares, em 2009. Para o Brasil, o autor destaca que ¢
dificil fazer uma relacao Alzheimer x Custos, pois ha apenas dados epidemioldgicos da doenga.
Veras et al. (2008), em um estudo entre 41 familias responsaveis pelo atendimento a idosos
com deméncia, no Rio de Janeiro, observou um impacto médio de 66% na renda dessas familias,
podendo chegar a 75% nos estagios iniciais ¢ a 80% quando o paciente tem outras doengas
cronicas além da deméncia.

Fleck et al. (2000) qualifica qualidade de vida como a percep¢ao do individuo de sua
posi¢do na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relagao aos
seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes (OMS, 1995). O autor faz um estudo com
o objetivo de mostrar a aplicagdo do instrumento WHOQOL-bref'® numa amostra de 300
pessoas, na cidade de Porto Alegre. Segundo o autor, os resultados se mostraram satisfatérios
e consistentes, sendo avaliados pelo coeficiente de fidedignidade de Cronbach!!, sendo o
instrumento uma boa alternativa para aplicabilidade em estudos epidemioldgicos ou de carater
avaliativo.

Segundo dados do IBGE (2019), a expectativa de vida dos brasileiros ¢ de 76,3 anos.
Desde 1940, ja sao 30,8 anos a mais para a populagdo brasileira. Com o envelhecimento da
populagdo, o nivel de incidéncia e prevaléncia de doengas cronicas também aumenta. Boccolini
et al. (2017) estudou a associagao entre desigualdades sociais e autorrelato de limitagdes para
arealizacao de atividades didrias, causadas por doencas cronicas ou deficiéncias, na populacao

brasileira, utilizando dados da Pesquisa Nacional de Satde (PNS), de 2013. O método utilizado

10 WHOQOL-bref: um instrumento criado pelo Grupo de Qualidade de Vida da OMS (WHOQOL GROUP, 1998).
Consta de 26 questdes sobre o estado de saude do individuo, sendo duas questdes gerais de e as demais 24
representam cada uma das 24 facetas que compde o instrumento original. [Informacdo obtida em:
https://www.ufrgs.br/qualidep/qualidade-de-vida/]

" Coeficiente de Cronbach: Coeficiente utilizado para célculo de fidedignidade, utilizado para estimar a
confiabilidade de wum questiondrio aplicado em wuma pesquisa. [Informacdo obtida em:
https://pt.wikipedia.org/wiki/Alfa_de Cronbach


https://www.ufrgs.br/qualidep/qualidade-de-vida/
https://pt.wikipedia.org/wiki/Alfa_de_Cronbach
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pela autora consistiu em uma andlise dos individuos que responderam possuir alguma doenga
cronica ou deficiéncia, e qual o grau de limitacdo isso trazia para o individuo. Segundo dados
da PNS 2013, quase metade da populagdo adulta brasileira relatou possuir diagnostico de
alguma doenca cronica e, cerca de 20 milhdes de pessoas possuir alguma deficiéncia
(BOCCOLINI et al., 2017).

Ainda segundo os autores, os resultados obtidos pelo estudo indicaram que a populagdo
mais pobre, com menor grau de escolaridade, mais idosa e as mulheres s3o os que mais sofrem
limitagdes decorrentes de alguma doenca cronica ou deficiéncia. As limitagdes mais
decorrentes, em ordem decrescente, foram em vista de deficiéncias relacionadas ao dominio
fisico (62%), visual (33,9%) e auditivo (24,5%). As principais doengas cronicas que mais
limitaram as atividades diarias dos individuos foram as doencas mentais, seguido por acidente
vascular cerebral (AVC), artrite, dor na coluna, insuficiéncia renal cronica e depressao.

Filha ef al. (2015), utilizando a PNS de 2013, realizou um estudo sobre a prevaléncia de
doengas cronicas ndo transmissiveis (DCNT), no Brasil, e sua associa¢do com a autoavaliagao
de satde. O estudo considerou variaveis relativas a 10 DCNT (hipertensao arterial, diabetes
mellitus, doenca do coracdo, AVC, asma, artrite, distirbio osteomuscular relacionado com o
trabalho (DORT), depressdo, cancer e insuficiéncia renal) e relacionou limita¢des causadas por
essas doencas para a autoavaliacdo do estado de satde do individuo. As doengas de maior
prevaléncia foram a hipertensao arterial (21,4%), depressao (7,6%), artrite (6,4%) e diabetes
mellitus (6,2%). Individuos que possuiam alguma DCNT, apresentaram mais chances de
autoavaliacdo de saude “ruim” do que “boa”, com destaque para individuos diagnosticados com
AVC, depressao ou trés ou mais doengas, que apresentaram mais de trés vezes essa chance de
autoavaliag¢do ruim.

O Quadro 1 apresenta um resumo dos principais trabalhos citados.

Quadro 1- Resumo dos principais trabalhos empiricos

Autor(es) Pais Metodologia Objetivo Principais resultados
Contribuigao de diferentes
areas de conhecimento e
Descrever a .
. o C g aprimoramentos para o termo
Seidl e . evolucdo historica . .
.. | Pesquisa . qualidade de vida, afim de
Zannon Brasil N do conceito de i .
bibliografica. . . contribuir para a melhoria da
(2004) qualidade de vida PO :
, assisténcia na perspectiva da
no campo da saade. , o
saude, como direito de
cidadania.
. . Debater as relagdes | No ambito de saide, quando
Minayo et . Pesquisa em , . . .
al. (2000) Brasil CONOTEsSOS Perais e entre  saide e | visto num sentido ampliado,
' g & qualidade de vida. | qualidade de vida é visto como
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Autor(es) Pais Metodologia Objetivo Principais resultados
tematicos e registro condicdo de necessidades
de seminarios. humanas fundamentais,
materiais e espirituais. Quando
visto de forma mais focalizada,
qualidade de vida é a
capacidade de viver sem
doengas ou de superar as
dificuldades dos estados ou
condicdes morbidas.
Apresentar as
principais Grande relevancia social e
Pereira, . . ~ abordagens, cientifica da qualidade de vida,
. Leitura, discussdo e . . o~ D
Teixeira e . (1 ) conceitos e porém, imprecisdes conceituais
Brasil | anélise de literatura .
Santos especializada propostas de e diferentes abordagens de
(2012) P ’ classificagdo e analise podem dificultar em sua
avaliagdo de avaliagdo e utilizagao.
qualidade de vida.
Discutir a
contribuicdo da Defesa da satde junto a
Apresentar N s v .
. promocao da politicas publicas e movimentos
conceltos que , .. . X
. . saude, como sociais podem conduzir a
Buss (2000) | Brasil | aproximam ~ . L
~ , campo de adocdo mais rapida da
promogao da saude . ~ ,
. . conhecimento e de | promo¢do da saude e a uma
e qualidade de vida. L . .
pratica, para a melhor qualidade de vida.
qualidade de vida.
Tecer opinido Forga da democracia como
Matos . Revisao de sobre qualidade de | fator principal da qualidade de
Brasil . . .
(1998) literatura. vida. vida.
Revisdo de artigos Mensurar a QVRS de
& Analisar a QVRS | adolescentes diabéticos a fim
que retratassem a Lo
Cruz et al. i de adolescentes de tracar estratégias que os
Mundo | tematica QVRS e . . .
(2018) . . com diabetes | motivem para o auto-cuidado e
diabetes do tipo 1 . . o o
mellitus do tipo 1. minimizem as complicagdes
em adolescentes. .
advindas da doenga.
Analisar as
L . evidéncias Mobilidade fisica e atividades
Revisdo integrativa cientificas que . o .
. . . de vida diaria foram dominios
realizada com oito avaliaram a .
. . . . mais afetados. Problemas com
Siqueira et . artigos em base de | qualidade de vida Coa
Brasil -~ : a assisténcia a satude e a falta
al. (2017) dados, utilizando- | de pacientes com . . .
: de apoio social ao cuidador
se descritores | Esclerose Lateral . .
- 1mpactaram negativamente a
controlados. Amiotrofica por ualidade de vida do paciente
meio do ALSAQ- | P '
40/ALSAQ-5.
Avaliar a qualidade
Estudo descritivo | de vida de Verificou-se que todos os
que avaliou a portadores de ELA | dominios da escala utilizada
Bandeira et Brasil qualidade de vida | em  Brasilia-DF, | estiveram alterados na amostra
al. (2010) de 16 pacientes atraveés do | estudada, observando-se que a
acometidos por Questionario  de | minima pontuagao (35 pontos)
ELA, emregime | Avaliacdo da foi atribuida ao dominio
de internacdo Esclerose  Lateral | emocional (menos afetado) e a
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Autor(es) Pais Metodologia Objetivo Principais resultados
domiciliar, de Amiotrofica maxima (98 pontos) foi
ambos os sexos, | (ALSAQ-40/BR). relacionada ao dominio
com idade entre 39 mobilidade (mais afetado).
¢ 80 anos,
utilizando-se a
escala ALSAQ-
40/BR.
Estudo transversal
incluindo
. ~ Descrever o estado ,
informagoes . Taxa de desemprego dobra apos
. de empregabilidade o .
demograficas e os primeiros sintomas da EM e
. . de uma amostra o
Estrutti et Brasil ocupacionaisno | o .o Jo | apenas 59% das pessoas do
al. (2019) momento do estudo com EM e com alto nivel
S pessoas com . .
diagnostico e atual, e educacional mantiveram seus
esclerose maultipla
e o tempo do (EM) empregos.
primeiro sintoma '
ao diagnostico.
Alta taxa de mortalidade.
. Estudo Analisar taxas de | Diminui¢do do indice ao longo
Burkill L . . C . .
(2017) Suécia | epidemiologico mortalidade da dos anos a partir de
entre 1964 ¢ 2012. | Esclerose Multipla. | investimentos tecnologicos e
em saude, na Suécia.
Analisar a
Estudo A A
) R prevaléncia de Alta taxa de prevaléncia da
. . epidemiologico da .
Finkelsztejn . A casos da Esclerose | doenga. Aproximadamente 27
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4 METODOLOGIA E BASE DE DADOS

4.1 Metodologia

Afim de servir para a tomada de decisdo de possiveis politicas assistenciais voltadas as
pessoas com alguma doenca neurologica, a metodologia utilizada nessa monografia consistira
em uma analise de carater descritivo, de corte transversal, utilizando dados da PNS para o ano
2019.

Segundo Zangirolami-Raimundo (2018), o objetivo de estudos com corte transversal é
obter dados fidedignos que permitam elaborar conclusdes confiaveis e robustas, além de gerar
novas hipoteses que poderdo ser investigadas com pesquisas futuras. Um estudo descritivo dos
dados, a0 mesmo tempo que se propde em ser analitico, valendo-se de muita cautela e bom-
senso, permite que o pesquisador compreenda e intérprete as caracteristicas existentes nos
resultados.

De acordo com André e Liidke (1986), analisar os dados significa “trabalhar” todo o
material obtido durante a pesquisa. Sendo assim, a fim de tornar a pesquisa mais abrangente e
representativa da realidade, o presente estudo tem por finalidade extrair informagdes da PNS
para o ano de 2019, a fim de tracar o perfil de pacientes com alguma doenga neurologica e

observar o quanto isso afeta a vida deles.

4.2 Base de dados

Realizada em convénio com o Ministério da Satde e em parceria com a Organizagao
Internacional do Trabalho (OIT), a PNS ¢ uma pesquisa do IBGE, de base domiciliar, que visa
produzir dados em ambito nacional sobre a situagdo de satide e os estilos de vida da populacao
brasileira, bem como sobre a atencdo a satde, no que se refere ao acesso e uso dos servicos de
satde, as agdes preventivas, a continuidade dos cuidados e ao financiamento da assisténcia de
saude (PNS, 2010). A PNS faz parte do Sistema Integrado de Pesquisas Domiciliares (SIPD),
tem uma periodicidade de 5 anos e teve sua primeira publicagdo no ano de 2013.

Para o plano amostral da PNS de 2019, foi selecionada uma amostra conglomerada em
trés unidades. A unidade primaria foram os setores censitarios. Os domicilios, escolhidos por
amostragem aleatdria simples, foram a unidade secundaria. Ja a unidade terciaria foi composta
por um morador escolhido aleatoriamente de 15 anos ou mais, de cada domicilio visitado, para

resposta de questionario individual (IBGE, 2020).
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Em 2019, foram visitados 108.457 domicilios, sendo destes, 100.541 ocupados. Foram
realizadas 94.114 entrevistas domiciliares e 90.846 dos domicilios com morador de 15 anos ou
mais, selecionados para entrevista individual (IBGE, 2020).

Segundo a Comissao Nacional sobre os Determinantes Sociais de Saude (CNDSS), os
determinantes sociais de saude (DSS) sdo os fatores sociais, econOmicos, culturais,
étnicos/raciais, psicoldgicos e comportamentais, que provocam problemas na saude e geram
fatores de risco a populacdo (BUSS & PELLEGRINI FILHO, 2007). Conforme Buss e
Pellegrini Filho (2007), diferencas de renda influenciam a saude pela escassez de recursos dos
individuos e pela auséncia de investimentos em infraestrutura como educagdo, transporte,
saneamento e habita¢do, por exemplo.

Desta forma, a PNS teve uma coleta de dados referentes as caracteristicas de habitagao,
como a densidade domiciliar e agua canalizada em pelo menos um cémodo, bem como sobre
saneamento, ao investigar a presenga de esgotamento sanitario (IBGE, 2020).

Tendo como base a morbidade auto referida e restricdes em atividades habituais, a PNS
busca delinear o perfil de necessidade de satide da populagdo brasileira. Dentre outros objetivos
especificos, a pesquisa busca coletar informagdes para avaliar o desempenho do sistema
nacional de satde; estimar cobertura de plano de satde, dimensionando a populagdo segurada
em cada UF; dimensionar a prevaléncia de deficientes fisicos e mentais e estabelecer
parametros consistentes para avaliar o funcionamento do sistema de satde brasileiro frente as
necessidades da populacdo’?.

Além disso, € possivel analisar, na PNS, os estilos de vida da populagdo brasileira em
relagdo aos habitos de alimentacdo, tabagismo, consumo de bebidas alcoolicas e pratica de
atividade fisica, e os fatores associados aos comportamentos ndo saudaveis. Busca também,
estimar a cobertura de exames preventivos de cancer de colo de utero e mama; dimensionar a
exposicao da populacdo brasileira aos acidentes de transito e as violéncias; estabelecer os
padrdes de obesidade da populacdo brasileira e os fatores associados; investigar a atengao
fornecida aos doentes diagnosticados com hipertensao, diabetes e depressdo, incluindo acesso
a medicamentos, exames complementares de diagndstico e continuidade nos cuidados e

delinear o perfil lipidico da populagdo brasileira, com base em exames laboratoriais. '3

12 Objetivos da Pesquisa Nacional de Satide disponiveis no site da Pesquisa Nacional de Satde. [Informagdo obtida
em: https://www.pns.icict.fiocruz.br/index.php?pag=objetivos]
13 Objetivos da Pesquisa Nacional de Satide disponiveis no site da Pesquisa Nacional de Satide. [Informagio obtida
em: https://www.pns.icict.fiocruz.br/index.php?pag=objetivos]


https://www.pns.icict.fiocruz.br/index.php?pag=objetivos
https://www.pns.icict.fiocruz.br/index.php?pag=objetivos
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A PNS tem como objetivo especifico, estimar a prevaléncia das principais doengas
cronicas ndo transmissiveis e as limitagdes causadas por essas doencgas. Além disso, busca
dimensionar o acesso ao diagndstico de alguns agravos cronicos, como hipertensao, diabetes,
obesidade e hipercolesterolemia. Busca também, dimensionar a necessidade de cuidados para
a realizagdo de atividades habituais entre os idosos; avaliar a atengdo materno-infantil em
relacdo ao atendimento pré-natal; investigar o acesso ao atendimento médico, em diferentes
niveis de atencdo e identificar os determinantes que influenciam a estratificacao social das
condi¢des de saude e dos fatores de risco a saude. '

Para o presente trabalho serd utilizado a variavel “problemas neurologicos” que fora o
principal motivo de saude que impediu o entrevistado de realizar atividades habituais nas duas
ultimas semanas, afim de tragar o perfil de pessoas com algum problema neuroldgico e fazer
analises descritivas buscando identificar possiveis impactos na qualidade de vida desses
individuos.

Foi utilizada a variavel estado para identificar lugares com os maiores indices de pessoas
com doengas neuroldgicas no Brasil. As varidveis sexo, faixa etdria e raca dizem respeito as
caracteristicas gerais dos entrevistados. Em relagcdo a educagdo dos entrevistados, foi utilizada
a variavel que informava se sabiam ou ndo ler e escrever e o nivel de escolaridade.

Para fazer uma analise em relacdo a renda dos individuos, foi utilizada as variaveis:
renda proveniente do trabalho; aposentadoria ou pensdo (INSS); doacdo, mesada ou pensao
alimenticia; renda proveniente de aluguel ou arrendamento; e aplicagdes financeiras. Os valores
foram divididos por faixa de saldrio minimo'®. Foi criada a varidvel rendimentos totais'®,
também por faixa de saldrio minimo, para verificar individuos que possuiam mais do que apenas
uma fonte de renda.

Em relacao a saude dos individuos com algum problema neurologico, foram utilizadas
as variaveis: estado de satde (autoavaliacdo); se individuo sentiu limitagdes em atividades
habituais por causa da doenca; se individuo esteve acamado por motivo de satde; e se recebeu
ou nao diagnostico da doenga.

Além disso, foram utilizadas variaveis para analisar o servigo de satde utilizado, como:

cobertura do plano de saude (se possuia plano ou ndo); local do atendimento de saude; se o

14 Objetivos da Pesquisa Nacional de Satide disponiveis no site da Pesquisa Nacional de Satide. [Informagdo obtida
em: https://www.pns.icict.fiocruz.br/index.php?pag=objetivos]

15 Salario minimo corrente em 2019.

16 Soma de todos os ganhos monetarios dos pacientes (renda, pensdo/aposentadoria, mesada, aluguel e aplicagdes
financeiras). 377 pacientes informaram rendimentos totais.


https://www.pns.icict.fiocruz.br/index.php?pag=objetivos
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servigo de saude é publico ou privado; se plano de satide cobre o atendimento; cobertura do

SUS; se conseguiu medicamentos receitados; e tipo de tratamento realizado.
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5 RESULTADOS

Nesse capitulo, serdo reportados os principais resultados no que diz respeito a qualidade
de vida de pessoas com algum problema neurologico. De acordo com a PNS (2019), fazem
parte deste grupo doencas como: Parkinson, Alzheimer, Escleroses e demais deméncias. Os
resultados foram obtidos a partir de uma andlise descritiva dos microdados da PNS para o ano

de 2019.
5.1 PNS 2019

Os resultados apresentados nesta secao referem-se aos dados da PNS para o ano de 2019.
Das 272.238 pessoas do banco de dados total, apenas 465 pessoas possuiam algum problema
neurologico. Por meio da Figura 1 observa-se o mapa de prevaléncia de casos de alguma doenca
neurologica no Brasil, destacando-se Pernambuco e Rio de Janeiro como estados de maior
prevaléncia (area de cor mais intensa do mapa), com 36 e 35 casos, respectivamente. O estado
do Amapa foi o Unico que nio apresentou nenhum caso. O Anexo 1 mostra a frequéncia de

casos de doengas neuroldgicas por estado, no pais.

Figura 1 — Prevaléncia de doencas neurolégicas no Brasil, 2019

De 0 a 15 casos

De 15 a 25 casos
I De 25 casos adiante

Fonte: Elabora¢do propria a partir dos dados da PNS 2019.
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De acordo com a Tabela 1, as mulheres correspondem a 62,8% do total de pacientes
com algum problema neurolégico. Pessoas brancas e pardas representam a grande maioria dos
pacientes, com 52,47% brancos e 37,63% pardos (Tabela 2). Conforme a Tabela 3, os idosos
(60 anos ou mais) satisfazem a 60,86% dessas pessoas, 0 que pode ser explicado devido ao
constante aumento da expectativa de vida dos brasileiros. Com isso, doengas neuroldgicas
relacionadas ao envelhecimento, como Alzheimer e o Parkinson, tendem a aparecer cada vez

mais.

Tabela 1 — Prevaléncia de doen¢as neurolégicas por sexo

Sexo Freq. %
Masculino 173 37,2%
Feminino 292 62,8%

Total 465 100 %

Fonte: Elaboracao propria a partir dos dados da PNS 2019.

Tabela 2 — Prevaléncia de doencas neuroldégicas por raca

Raca Freq. %
Branca 244 52,47%
Preta 38 8,17%
Amarela 6 1,29%
Parda 175 37,63%
Indigena 2 0,43%
Total 465 100%

Fonte: Elaboragao propria a partir dos dados da PNS 2019.

Tabela 3 — Prevaléncia de doencas neurologicas por faixa etaria

Faixa Etéria Freq. %
0-10 18 3.87%
11-18 14 3,01%
19-24 20 4,30%
25-59 130 27,96%

60 adiante 283 60,86%
Total 465 100%

Fonte: Elaboragdo propria a partir dos dados da PNS 2019.

Considerando a educacao, dos 465 pacientes, 461 responderam se sabiam ou nao ler,
sendo 309 alfabetizados e 152 analfabetos e apenas 33 dessas pessoas informaram seu nivel
educacional, conforme os resultados da Figura 2. A Tabela 4 mostra a fonte de ganhos

monetarios dos entrevistados com alguma doenca neurolédgica, por faixa de salario minimo.
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Nota-se que 277 individuos recebem pensdo ou aposentadoria (com 149 recebendo até um
salario minimo), o que pode ser explicado pelo ao alto indice de pacientes na faixa etaria de 60
anos ou mais. Apenas 42 dos individuos com algum problema neurolégico alegaram receber

salarios provenientes do trabalho, sendo 35 deles com renda de até 3 salarios minimos.

Figura 2 — Nivel Educacional de pacientes com algum problema neuroldgico
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Fonte: Elaboragao propria a partir dos dados da PNS 2019.
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Tabela 4 — Rendimentos de pacientes com algum problema neurologico (em RS)

Salario minimo

Tipo do rendimento At¢l 1a3 3a4 4a5 Maiorque5 Total
Aposentadoria/Pensdo 149 94 12 9 13 277
Salario do trabalho 16 19 2 1 4 42
Pensdo Alimenticia/Mesada 7 1 - 1 1 11
Aluguel 7 2 2 - 2 13
Aplicagdes financeiras 67 2 1 - 2 72

Fonte: Elaboracao propria a partir dos dados da PNS 2019.

Considerando a saiide como um bem-estar fisico e mental, apenas 1,94% dos pacientes
consideram seu estado de saude muito bom e 12,9% como apenas bom (Figura 3). Todos os
entrevistados que possuiam algum problema neurolégico deixaram de realizar, em algum
momento, quaisquer atividades habituais por motivos de saude, como simples afazeres
domésticos ou trabalhar, por exemplo, o que esta relacionado com o alto indice de pacientes em
estados de satide mais danosos, como pode ser observado na Figura 3. 42,37% dos pacientes,
devido a doenga, ficaram acamados em algum momento (Tabela 5) e 94,23% afirmaram que
possuir alguma doenca neuroldgica limita as atividades habituais rotineiras, afetando
negativamente sua qualidade de vida (Tabela 6). Os resultados vao de acordo com os resultados
obtidos por Filha ef al. (2015), onde individuos com doengas cronicas ndo transmissiveis
(DCNT) viram suas atividades habituais serem limitadas pela doenca e apresentaram mais

chances de autoavaliar seu estado de saude como ruim.

Figura 3 — Estado de saude de pacientes com algum problema neurologico (em %)
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Fonte: Elaboragao propria a partir dos dados da PNS 2019.
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Tabela 5 — Paciente esteve acamado por causa de doenca neuroldgica

Esteve acamado Freq. %
Sim 197 42,37%
Niao 268 57,63%
Total 465 100%

Fonte: Elaboracao propria a partir dos dados da PNS 2019.

Tabela 6 — Doenc¢a neuroldgica limita de alguma forma as atividades habituais

Doenga causa limitacdo Freq. %
Sim 408 94,23%
Nio 25 5,77%
Total 433 100%

Fonte: Elaboragao propria a partir dos dados da PNS 2019.

Por meio da Tabela 7, observa-se que 433 pacientes receberam diagndstico médico
positivo para alguma doenga neuroldgica, enquanto 32 possuiam tal doenga, mas nao receberam
nenhum diagnéstico. 35 pacientes realizavam algum tipo de tratamento, como acupuntura'’,
homeopatia'®, fitoterapia'®, meditacdo?®, yoga®'! ou outra pratica, sendo 3 desses pacientes nio
tendo recebido diagnostico da doencga (Tabela 8). A Figura 4 mostra a contagem de individuos
que realizam tal tratamento, destacando-se a fitoterapia, tratamento utilizado por 21 pacientes

com algum problema neuroldgico.

Tabela 7 — Paciente recebeu diagndstico para doenca neurolégica

Diagndstico Freq. %
Sim 433 93,12%
Nao 32 6,88%
Total 465 100%

Fonte: Elaboragao propria a partir dos dados da PNS 2019.

17 Terapia milenar de origem chinesa que consiste na aplicagdo de agulhas bem finas em pontos especificos do
corpo, afim de melhorar a imunidade e ajudar no tratamento de problemas emocionais e problemas fisicos.
[Informagdo obtida em: Acupuntura: o que € e para que serve - Tua Saude (tuasaude.com)].

18 Tipo de tratamento que parte do principio de que semelhante cura semelhante, ou seja, os medicamentos sdo
capazes de estimular o aparecimento dos sintomas da doenca que se quer tratar afim de promover seu alivio ao
mesmo tempo. [Informag@o obtida em: Homeopatia: o que ¢, como funciona e opgdes de remédios - Tua Saude
(tuasaude.com)].

19 Utilizagdo de plantas medicinais para tratamento de doencas. [Informacdo obtida em: O que ¢ fitoterapia
(saocamilo-sp.br)].

20 Técnica que desenvolve habilidades como concentragdo, tranquilidade e foco. [Informagdo obtida em:
Meditacdo: o que ¢, tipos e como meditar | Minha Vida].

2! Pratica com objetivo de trabalhar a mente e o corpo afim de auxiliar para o controle de ansiedade, dores no corpo
e estresse. [Informagdo obtida em: Principais beneficios do yoga para o corpo e a mente - Tua Saude
(tuasaude.com)].


https://www.tuasaude.com/acupuntura/
https://www.tuasaude.com/entenda-o-que-e-e-como-funciona-a-homeopatia/
https://www.tuasaude.com/entenda-o-que-e-e-como-funciona-a-homeopatia/
http://www.saocamilo-sp.br/blogfarmacia/wp-content/uploads/2010/10/Fitoter%C3%A1picos.pdf
http://www.saocamilo-sp.br/blogfarmacia/wp-content/uploads/2010/10/Fitoter%C3%A1picos.pdf
https://www.minhavida.com.br/bem-estar/tudo-sobre/1042-meditacao
https://www.tuasaude.com/beneficios-do-yoga/
https://www.tuasaude.com/beneficios-do-yoga/

31

Tabela 8 — Paciente realiza algum tipo de tratamento

Realiza tratamento

Sim Nio
Diagnostico Freq. % Freq. %
Sim 32 91,43% 401 93,26%
Nao 3 8,57% 29 6,74%
Total 35 100% 430 100%

Fonte: Elaboracao propria a partir dos dados da PNS 2019.

Figura 4 — Numero de tratamentos realizados por pacientes com alguma doenca
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Fonte: Elaboragado propria a partir dos dados da PNS 2019.

Considerando pacientes que procuraram atendimento de saide quando precisaram,
39,79% dessas pessoas buscam primeiramente as Unidades Bésicas de Saude (UBS) e 30,10%
buscam consultérios ou clinicas privadas, conforme visto na Tabela 9. De acordo com a Tabela
10, dentre o servigo de saude utilizado pelos pacientes, o SUS cobre 96,72% do setor publico
de saude e apenas 3,3% do setor privado. Em relacdo ao servigo de satude utilizado, 57,28% dos
individuos utilizam o servigo de saude publica, enquanto 42,72% preferem o setor privado de

saude (Figura 5).
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Tabela 9 — Onde costuma ir quando precisa de atendimento de saude

Atendimento Freq. %

UBS 152 39,79%

Policlinica Publica 22 5,76%
UPA 35 9,16%
Ambulatorio Publico 24 6,28%
Consultorio/clinica privado 115 30,10%
Pronto atendimento privado 16 4,19%
Atendimento Domiciliar 17 4,45%
Outro Servigo 1 0,26%

Total 382 100%

Fonte: Elaboragao propria a partir dos dados da PNS 2019.

Tabela 10 — Servico de saude ¢é oferecido pelo SUS

Publico Privado
SUS Freq. % Freq. %
Sim 118 96,72% 3 3,30%
Nao 3 2,46% 88 96,70%
Nio Sabe 1 0,82% 0 -
Total 122 100% 91 100%

Fonte: Elaborag@o propria a partir dos dados da PNS 2019.

Figura 5 — Servico de saude utilizado (em %)
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Fonte: Elaboragao propria a partir dos dados da PNS 2019.

Das 465 pessoas com algum problema neurolédgico, 29,25% tinham algum plano de
satde, enquanto 70,75% ndo possuiam nenhum plano (Tabela 11). Em relacdo ao atendimento,

146 pacientes tiveram medicamentos receitados, sendo este atendimento coberto por plano de
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saude por apenas 65 dos pacientes (Tabela 12). A partir da Tabela 13 temos os rendimentos
totais das pessoas que possuem ou nao plano de satde. Excluindo pessoas que nao informaram
nenhum rendimento (ou seja, 0 rendimentos), observa-se que apenas 14,29% dos pacientes que
possuem ganhos de até 1 salario minimo possuem plano de saude, enquanto 87,5% dos que
recebem 5 saldrios minimos ou mais dispdem de plano. Isso evidéncia que pacientes menos

abastados de renda dependem, em grande parte, do sistema publico de saude.

Tabela 11 — Cobertura plano de saude

Plano Saude Freq. %
Sim 136 29,25%
Nio 329 70,75%

Total 465 100%

Fonte: Elaborag@o propria a partir dos dados da PNS 2019.

Tabela 12 — Atendimento foi coberto por plano de satide

Plano cobriu atendimento

Sim Nao
Medicamento foi receitado Freq. % Freq. %
Sim 41 63,08% 105 70,95%
Nao 24 36,92% 43 29,05%
Total 65 100% 148 100%

Fonte: Elaboragao propria a partir dos dados da PNS 2019.

Tabela 13 — Rendimentos totais de pacientes com plano de saude

Plano de saude

Sim Nao Total
Faixa Salarial (R$) Freq. % Freq. % Freq. %
Até 1 salario minimo 30 14,29% 180 85,71% 210 100%
1 a 3 salarios minimos 41 33,88% 80 66,12% 121 100%
De 3 a 4 salarios minimos 13 92,86% 1 7,14% 14 100%
De 4 a 5 salarios minimos 6 75,00% 2 25,00% 8 100%
5 salarios minimos adiante 21 87,50% 3 12,50% 24 100%

Fonte: Elaboragdo propria a partir dos dados da PNS 2019.

Dentre as pessoas que tiveram medicamentos receitados, 125 pacientes conseguiram
todos eles, 16 alguns e apenas 5 ndo obtiveram nenhum medicamento (Tabela 14). A Figura 6
demonstra a contagem de pacientes que conseguiram os medicamentos e o servigo utilizado
para tal. O servigo publico de saude foi o mais utilizado, ofertando todos os medicamentos para

18 pacientes e alguns para 31. A farmdcia popular vem logo em seguida, ofertando todos os
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medicamentos para 12 e alguns para 21 pessoas. Apenas 4 pacientes viram seu plano de saude
cobrir os custos dos medicamentos receitados enquanto 5 viram cobrir apenas alguns dos
medicamentos. A Figura 7 constata que 92 pacientes tiveram que arcar com o custo de pagar

medicamentos, sendo 84 deles pagando todos os remédios e 8 pagando apenas alguns.

Tabela 14 — Paciente conseguiu medicamentos receitados

Medicamentos conseguidos Freq. %
Todos 125 85,62%
Alguns 16 10,96%
Nenhum 5 3,42%
Total 146 100%

Fonte: Elaborag@o propria a partir dos dados da PNS 2019.

Figura 6 — Numero de pacientes que obteve medicamentos receitados

Servico Publico 18 31 76
Farmacia Popular ¥ 21 104
Plano de Saude [E¥S 132
0% 20% 40% 60% 80% 100%

B Todos medicamentos M Alguns medicamentos M Nenhum medicamento

Fonte: Elaboragao propria a partir dos dados da PNS 2019.

Figura 7 — Numero de pacientes que pagaram por medicamentos

Todos medimentos 84 41

Alguns medicamentos

=<}
=2}
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Fonte: Elaboragao propria a partir dos dados da PNS 2019.
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A Tabela 15 mostra o estado de saide do paciente que possui plano de satde.
Observa-se que 25,74% dos pacientes com plano de saide consideram sua satde ruim e 11,76%
muito ruim, enquanto os que ndo possuem plano de satde, 37,9% acham seu estado de satde
ruim e 20,36% muito ruim (Tabela 16), demonstrando que individuos com algum problema
neurologico que ndo possuem plano de satide encontram-se em um estagio de vida mais danoso
do que aqueles que possuem. Uma possivel razdo a isso, seria a falta de assisténcia médica que

pacientes sem plano de saude enfrentam, ficando dependentes do sistema publico de saude.

Tabela 15 — Estado de satide de pacientes com plano de saude

Estado de saude Freq. %
Muito bom 6 4,41%
Bom 23 16,91%
Regular 56 41,18%
Ruim 35 25,74%
Muito ruim 16 11,76%
Total 136 100%

Fonte: Elaboragao propria a partir dos dados da PNS 2019.

Tabela 16 — Estado de satide de pacientes sem plano de satide

Estado de saude Freq. %
Muito bom 3 0,91%
Bom 37 11,25%
Regular 97 29,48%
Ruim 125 37,99%
Muito ruim 67 20,36%
Total 329 100%

Fonte: Elaboragdo propria a partir dos dados da PNS 2019.

Por meio da Tabela 17 nota-se a relagdo rendimentos totais do paciente e seu estado de
satde. Excluindo quem ndo informou nenhum rendimento (0 rendimentos), observa-se que, dos
270 pacientes que recebem até 1 salario minimo, apenas 0,95% consideram seu estado de satde
muito bom, 12,86% s6 bom e 28,57% como regular. 38,57% deles acham seu estado de satde
ruim e 19,05% muito ruim. Em relagdo aos que recebem 5 saldrios ou mais, 4,17% consideram
seu estado de satide muito bom, 29,17% apenas bom e 29,17% como regular. 25% acham seu
estado de satde ruim e 12,5% muito ruim.

Como mostra a Tabela 17, pacientes com baixos rendimentos monetarios estdo em pior
situacdo de satide do que aqueles que possuem ganhos mais elevados, o que também pode ser

explicado devido a falta de assisténcia e de recursos, a fim de melhorar a condi¢do de vida do
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paciente. O resultado encontrado segue a mesma linha dos resultados atingidos por Boccolini
et al. (2017), onde pessoas de baixa renda com alguma doenca cronica sdo os que mais sofrem

limitagdes causada pela doenga.

Tabela 17 — Relacido rendimentos totais e estado de satude

Faixa salarial em salarios minimos (R$)

, L . Dela3 De3a4 Dedas De 5 salarios
Até 1 salario L. . A )
salarios salarios salarios adiante
Estado de
Freq. % Freq. % Freq. % Freq. % Freq. %

saude
Muito bom 2 0,95% 3 2,48% 1 7,14% - - 1 4,17%

Bom 27 12,86% | 14 11,57% 3 21,43% - - 7 29,17%

Regular 60 2857% | 42 34,71% 5 35,71% 5 62,5% 7 29,17%

Ruim 81 38,57% | 39 32,23% 2 14,29% 2 25% 6 25%
Muito ruim 40 19,05% | 23 19,01% 3 21,43% 1 12,5% 3 12,5%

Total 210 100% 121 100% 14 100% 8 100% 24 100%

Fonte: Elaborag@o propria a partir dos dados da PNS 2019.

Pode-se observar pelos resultados apresentados que a maioria dos individuos com algum
problema neurodegenerativo consideraram seu estado de saide como ruim ou muito ruim,
sendo todos eles deixando de realizar, em algum momento, simples atividades habituais
cotidianas. Pacientes que tinham rendimentos totais de até um salario minimo e ndo possuiam
plano de saude sentiam ainda mais as limitagdes causadas pela doenga, devido a falta de
recursos e assisténcia para se ter uma vida menos danosa.

A Politica Nacional de Ateng¢do ao Portador de Doenga Neuroldgica (2005) visa
desenvolver estratégias de promoc¢ao de qualidade de vida, educagdo, protecdo, prevencao e
recuperacgao de saude, afim de prestar toda assisténcia possivel para que individuos com alguma

doencga neuroldgica leve uma vida menos danosa e mais justa possivel.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

O objetivo deste trabalho consistiu em apresentar conceitos sobre qualidade de vida e
analisar o estado de satde de pessoas com algum problema neurodegenerativo e os possiveis
impactos na vida dessas pessoas. Foi utilizada a pesquisa de satde nacional (PNS), do ano 2019,
para verificar o numero de pacientes que tiveram limitagdes em suas atividades habituais,
afetando sua qualidade de vida.

A partir dos resultados obtidos na PNS (2019), notou-se que 465 pessoas possuiam
algum problema neurodegenerativo. Foi possivel observar que, com o aumento da expectativa
de vida dos brasileiros, pessoas idosas sdo as que mais apresentam algum problema
neurolégico. Mulheres sdo mais atingidas por doencas neuroldgicas que os homens e pessoas
brancas e pardas correspondem a aproximadamente 90% do total de pacientes.

Todos os entrevistados com alguma doenga neurologica viram, de certa forma, sua
liberdade de viver o modo de vida que desejam, ser afetada. Isso pode ser explicado devido as
limitagdes causadas pela doenca, como deixar de trabalhar ou de realizar simples atividades
habituais.

Devido a essas limitagdes causadas por doengas neuroldgicas, a maioria dos individuos
com tal doenga consideram seu estado de satde ruim ou muito ruim. Pacientes com baixos
salarios e que nao possuem plano de saude, sentem ainda mais essas limitagdes, devido a falta
de assisténcia médica e de recursos disponiveis. A promocao de politicas publicas voltadas para
area da satde e da tecnologia que visem prevenir e auxiliar a manuten¢do da autonomia e da
saude dos individuos, tornam-se de extrema importancia para diminuir os danos causados pela
doenca neurologica, visto que, a maioria dos pacientes sao dependentes do servigo publico de
saude.

Vale ressaltar que, com a pesquisa realizada nessa monografia, observou-se que doengas
neurodegenerativas geram limitacdes no estado de saude do paciente, impactando
negativamente sua qualidade de vida e seu modo de viver. Embora seja uma pesquisa inicial,
acredita-se que os resultados obtidos possam fornecer informagdes importantes para a tomada
de decisdes referentes ao apoio e assisténcia de pessoas diagnosticadas com alguma doenga
neurologica e sua familia, a fim de levarem uma vida menos danosa e de maior inclusao. Além
disso, espera-se que sejam abertos espagos para novas discussdes € novos estudos, gerando
contribui¢des adicionais e maior exposi¢cao sobre o tema proposto, buscando o entendimento
de possiveis impactos na area da economia e da saude, instigando politicas assistenciais e de

inclusdo social.



38

REFERENCIAS

MINAYO, M.C.S.; HARTZ, ZMA; BUSS, PM; Qualidade de Vida e Saude: Um Debate
Necessario. Ciéncia & Saude Coletiva, 2000.

SIQUEIRA, Sue Christine. Qualidade de Vida de Paciente com Esclerose Lateral
Amiotroéfica. Rev Rene. 2017 jan-fev; 18(1):139-46.

BANDEIRA, Fabricio Marinho. et al. Avaliacio da Qualidade de Vida de Pacientes
portadores de Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) em Brasilia. Rev Neurocienc, 2010.

CRUZ, D.S.M. et al. Qualidade de vida relacionada a saude de adolescentes com dm1 —
revisao integrativa. Ciéncias & Saude Coletiva, 2018.

GUTIERREZ, B.A.O. et al. Impacto econdomico da doenca de Alzheimer no Brasil: é
possivel melhorar a assisténcia e reduzir custos? Ciéncia & Saude Coletiva, 2014.

PEREIRA, Roberto Dias Batista. Epidemiologia: ELA no Mundo. Revista Neurociéncias V14
N2, abr/jun, 2006.

ESTRUTTI, Carolina Martines. et al. Employment status of people diagnosed with multiple
sclerosis in Brazil. Arq Neuropsiquiatr 2019;77(5):341-345.

PEREIRA, E.F.; TEIXEIRA, C.S. & SANTOS, A. Qualidade de vida: abordagens, conceitos
e avaliacdo. Rev. bras. Educ. Fis. Esporte, Sao Paulo, v.26, n.2, p.241-50, abr./jun. 2012.

SEIDL, E.M.F.; ZANNON, C.M.L.C. Qualidade de vida e saude: aspectos conceituais e
metodologicos. Cadernos de Satde Publica, Rio de Janeiro, v.20, n.2, p.580-8, 2004.

OLGARIA CHAIN FERES MATOS. Das formas modernas do atraso. Folha de S. Paulo, 27
de setembro de 1998.

FLECK, Marcelo PA. et al. Aplica¢ao da versao em portugués do instrumento abreviado
de avaliacio da qualidade de vida “WHOQOL-bref”. Revista de Satde Publica,
Universidade de Sao Paulo, v.34, n.2, p. 178-83, 2000.

PEDROSO, Bruno. ef al. Calculo dos escores e estatistica descritiva do WHOQOL-bref
através do Microsoft Excel. Revista Brasileira de Qualidade de vida, Ponta Grossa, v.02,
n.01, p. 31-36, 2010.

THE WHOQOL GROUP. WHOQ-bref: introduction, administration, scoring and generic
version of the assessment. Geneva, World Health Organization, 1996.

DOLAN, Paul. Modeling Valuations for EuroQol Health States. Medical Care, v.35, n.11,
1997, p. 1095-1108.

FERREIRA, Pedro Lopes. et al. Contributos para a Validacdo da Versao Portuguesa do
EQ-5D. Acta Med Port, p. 664-675, 2013.



39

ANDRADE, Ménica Viegas. et al. Estimaciao dos parametros de valoriza¢ao dos estados
de satide em Minas Gerais a partir do EQ-5D. Revista de Saude Publica dos SUS/MG, v.1,
n.1, p. 27-28, 2013.

BAGATTINI, Angela Maria. Aplicacio do Questionario EQ-5D em formato eletronico:
equivaléncia com a versao em portugués brasileiro do formato em papel. Universidade
Federal do Rio Grande do Sul, Faculdade de Medicina, 2015.

BURKILL, Sarah. ef al. Mortality trends for multiple sclerosis patients in Sweden from
1968 to 2012. National Library of Medicine, PubMed, 2017.

ADRIANQO, Jaime Rabelo. et al. “A construcao de cidades saudaveis: uma estratégia viavel
para a melhoria da qualidade de vida?” Ciéncia & Satude Coletiva, 2000.

GIACOMELLI, Giana Silva. et al. Da economia tradicional do bem-estar a Abordagem das
Capacitacoes e a importancia da equidade em saide para o desenvolvimento humano.
Nova Economia, v.27, 2017.

SILVEIRA, Mirio Sérgio Costa da. A Teoria de Amartya Sen e o desenvolvimento do
conceito de Qualidade de Vida. IV Congresso em Desenvolvimento Social. Mobilidades e
Desenvolvimento.

Multiple Sclerosis International Federation (MSIF). Atlas de la Esclerosis Multiple.
Disponivel em: https://www.atlasofms.org/map/global/epidemiology/number-of-people-with-
ms.

WHITEHEAD, Margaret. The concepts and principles of equity and health. WHO,
Copenhagen: WHO Regional Office for Europe, 2000.

SEN, A. K. Desenvolvimento como liberdade. Sao Paulo: Companhia das Letras, 2000
SEN, A. K. Sobre ética e economia. Sao Paulo: Companhia das Letras, 1999.

JEVONS, W. S. A teoria da Economia Politica. SP: AB.Cult, Colecado os Economistas, 1983.
SEN, A. K. Inequality Reexamined. Cambridge, Mass.: Harvard University, 1992.

SEN, A. K. The Concept of Development. In: CHENERY, H., SRINIVASAN, T. H. (Eds.).
Handbook of Development Economics, v. 1, Elsevier Science Publishers B. V.; cap.1, p.10-26,

1988.

KANG, Thomas H. Justi¢ca e desenvolvimento no pensamento de Amartya Sen. Revista de
Economia Politica 31 (3), 2011.

RENWICK, R.; BROWN, I.; NAGLER, M. (Eds.). Quality of life in health promotion and
rehabilitation: conceptual approaches, issues and applications. Thousand Oaks: Sage,
1996.

TOLEDO, José Roberto de. Qualidade de vida melhora em SP. Folha de S. Paulo, 1999.
Disponivel em: https://www]1.folha.uol.com.br/fsp/cotidian/ff1303200001.htm.


https://www.atlasofms.org/map/global/epidemiology/number-of-people-with-ms
https://www.atlasofms.org/map/global/epidemiology/number-of-people-with-ms
https://www1.folha.uol.com.br/fsp/cotidian/ff1303200001.htm

40

SEN, A. K.; KLIKSBERG, B. As pessoas em primeiro lugar: a ética do desenvolvimento e
os problemas do mundo globalizado. Trad.: Bernardo Ajemberg e Carlos Eduardo Lins da
Silva. Sao Paulo: Companhia das Letras, 2010.

DATASUS, Ministério da Saude. Sistema de Informacdes Hospitalares do SUS (SIH/SUS).
2020. Disponivel em: http://tabnet.datasus.gov.br/cgi/tabcgi.exe?sih/cnv/niuf.def.

Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBGG). Em Dia Mundial do Alzheimer,
dados ainda sdo subestimados, apesar de avancos no diagnostico e tratamento da doenca.
2019. Disponivel em: https://sbgg.org.br/em-dia-mundial-do-alzheimer-dados-ainda-sao-
subestimados-apesar-de-avancos-no-diagnostico-e-tratamento-da-
doenca/#:~:text=Apenas%20n0%20Brasil%2C%20onde%20hoje,delas%%20s%C3%A30%20d
0%20tipo%20Alzheimer.

VILLELA, Bruna. Em 2030, mais de 600 mil brasileiros poderao sofrer do Mal de
Parkinson. Associacio Beneficente de Assisténcia Social e Hospitalar. Pro-satde
Associacdo Beneficente de Assisténcia Social e Hospitalar, 2019. Disponivel em:
https://www.prosaude.org.br/noticias/em-2030-mais-de-600-mil-brasileiros-poderao-sofrer-
do-mal-de-parkinson/.

MEDLINE. Doeng¢as Nervosas Degenerativas. Biblioteca de Medicina dos EUA, 2020.
Disponivel em: Neurodegenerative Diseases | MedlinePlus.

BOAVENTURA, Laila Cristina Boff. Doen¢as Neurodegenerativas Relacionadas ao
Envelhecimento. Revista Facto, n.62, 2020.

BUSS P.M, PELLEGRINI A F. A Satude e seus Determinantes Sociais. PHYSIS: Rev. Saude
Coletiva, Rio de Janeiro, 17(1):77-93, 2007.

The WHOQOL GROUP, Organiza¢do Mundial da Satde, 1995.

BUSS, Paulo Marchiori. Promoc¢ao da saude e qualidade de vida. Ciéncia & Satde Coletiva,
5(1):163-177, 2000.

LISBOA, Gabriela. Mais de 200 mil pessoas apresentam mal de Parkinson no Brasil. R7,
2018. Disponivel em: https://noticias.r7.com/saude/mais-de-200-mil-pessoas-apresentam-mal-
de-parkinson-no-brasil-11042018.

Veras P, Caldas CP, Dantas SB, Sancho LG, Sicst B, Motta LB. Demented elderly people
living at home in Rio de Janeiro, Brazil: Evaluation of expenditure care. Psychogeriatrics
2008; 8(2):88-95. Disponivel em: https://doi.org/10.1111/5.1479-8301.2008.00237 .x.

IBGE. Expectativa de vida dos brasileiros aumenta para 76,3 anos em 2018. Estatisticas
Sociais, 2019. Disponivel em: IBGE | Censo 2021 | Expectativa de vida dos brasileiros aumenta
para 76,3 anos em 2018

BOCCOLINI, Patricia de Moraes Mello et al. Desigualdades sociais nas limitacdoes causadas
por doencas cronicas e deficiéncias no Brasil: Pesquisa Nacional de Saude — 2013.
CIENCIA E SAUDE, 2017.


http://tabnet.datasus.gov.br/cgi/tabcgi.exe?sih/cnv/niuf.def
https://sbgg.org.br/em-dia-mundial-do-alzheimer-dados-ainda-sao-subestimados-apesar-de-avancos-no-diagnostico-e-tratamento-da-doenca/#:~:text=Apenas%20no%20Brasil%2C%20onde%20hoje,delas%20s%C3%A3o%20do%20tipo%20Alzheimer
https://sbgg.org.br/em-dia-mundial-do-alzheimer-dados-ainda-sao-subestimados-apesar-de-avancos-no-diagnostico-e-tratamento-da-doenca/#:~:text=Apenas%20no%20Brasil%2C%20onde%20hoje,delas%20s%C3%A3o%20do%20tipo%20Alzheimer
https://sbgg.org.br/em-dia-mundial-do-alzheimer-dados-ainda-sao-subestimados-apesar-de-avancos-no-diagnostico-e-tratamento-da-doenca/#:~:text=Apenas%20no%20Brasil%2C%20onde%20hoje,delas%20s%C3%A3o%20do%20tipo%20Alzheimer
https://sbgg.org.br/em-dia-mundial-do-alzheimer-dados-ainda-sao-subestimados-apesar-de-avancos-no-diagnostico-e-tratamento-da-doenca/#:~:text=Apenas%20no%20Brasil%2C%20onde%20hoje,delas%20s%C3%A3o%20do%20tipo%20Alzheimer
https://www.prosaude.org.br/noticias/em-2030-mais-de-600-mil-brasileiros-poderao-sofrer-do-mal-de-parkinson/
https://www.prosaude.org.br/noticias/em-2030-mais-de-600-mil-brasileiros-poderao-sofrer-do-mal-de-parkinson/
https://medlineplus.gov/degenerativenervediseases.html
https://noticias.r7.com/saude/mais-de-200-mil-pessoas-apresentam-mal-de-parkinson-no-brasil-11042018
https://noticias.r7.com/saude/mais-de-200-mil-pessoas-apresentam-mal-de-parkinson-no-brasil-11042018
https://doi.org/10.1111/j.1479-8301.2008.00237.x
https://censo2021.ibge.gov.br/2012-agencia-de-noticias/noticias/26103-expectativa-de-vida-dos-brasileiros-aumenta-para-76-3-anos-em-2018.html
https://censo2021.ibge.gov.br/2012-agencia-de-noticias/noticias/26103-expectativa-de-vida-dos-brasileiros-aumenta-para-76-3-anos-em-2018.html

41

FILHA, Mariza Miranda Theme et al. Prevaléncia de doen¢as cronicas nao transmissiveis e
associacio com autoavaliacio de satide: Pesquisa Nacional de Saude, 2013. Revista
Brasileira de Epidemiologia, 2015.

LUDKE, M.; ANDRE, M. E. Pesquisa em educacio: Abordagens Qualitativas. S3o Paulo:
EPU, 1986.

ZANGIROLAMI-RAIMUNDO, Juliana et al. Topicos de metodologia de pesquisa: Estudos
de corte transversal. Journal of Human Growth and Development, 2018.

Programa das Nag¢des Unidas para o Desenvolvimento (PNUD). O que é o IDH. Brasil. 2020.
Disponivel em: https://www.br.undp.org/content/brazil/pt/home/idh0O/conceitos/o-que-e-0-
idh.html.

Carta de Ottawa para a Promocao da Saude. 1° Conferéncia Internacional sobre Promocio
da Saude. Ottawa, Canada, novembro de 1986.

Instituto Alzheimer Brasil (IAB). Doenca de Alzheimer, epidemiologia. 2020.
Pesquisa Nacional de Saude (PNS), Instituto Fiocruz, 2010. Disponivel em:
https://www.pns.icict.fiocruz.br/.

IBGE. Pesquisa nacional de satide: 2019: informacoes sobre domicilios, acesso e utilizacao
dos servicos de saude: Brasil, grandes regioes e unidades da federaciao. IBGE, Coordenacao
de Trabalho e Rendimento. Rio de Janeiro, 2020. Disponivel em:
https://biblioteca.ibge.gov.br/index.php/biblioteca-catalogo?view=detalhes&id=2101748.

IBGE. Pesquisa nacional de satide: 2013: acesso e utilizacdo dos servicos de saude,
acidentes e violéncias: Brasil, grandes regides e unidades da federacdo. Rio de Janeiro,
2015. Disponivel em: https://biblioteca.ibge.gov.br/index.php/biblioteca-
catalogo?view=detalhes&i1d=294074.

IBGE. Idosos indicam caminhos para uma melhor idade. Revista Retratos, 2019. Disponivel
em: IBGE | Censo 2021 | Idosos indicam caminhos para uma melhor idade.

IBGE. Com envelhecimento, cresce nimero de familiares que cuidam de idosos no pais.
Estatisticas Sociais, 2020. Disponivel em: IBGE | Censo 2021 | Com envelhecimento, cresce
numero de familiares que cuidam de idosos no pais.

INTEGRATIVE. “Afinal, o que sdo doencas neurodegenerativas e quais as principais?”
2020. Disponivel em: Afinal, o que sdo doengas neurodegenerativas e quais as principais? -
Integrative.

Sociedade Nacional de Esclerose Multipla. “O que causa esclerose multipla?” 2020.
Disponivel em: What Causes MS? | National Multiple Sclerosis Society
(nationalmssociety.org).

FINKELSZTEJN, Alessandro ef al. A prevaléncia de esclerose multipla em Santa Maria,
Rio Grande do Sul, Brasil. Arq. Neuro-Psiquiatr. vol.72, n.2, 2014.


https://www.br.undp.org/content/brazil/pt/home/idh0/conceitos/o-que-e-o-idh.html
https://www.br.undp.org/content/brazil/pt/home/idh0/conceitos/o-que-e-o-idh.html
https://www.pns.icict.fiocruz.br/
https://biblioteca.ibge.gov.br/index.php/biblioteca-catalogo?view=detalhes&id=2101748
https://biblioteca.ibge.gov.br/index.php/biblioteca-catalogo?view=detalhes&id=294074
https://biblioteca.ibge.gov.br/index.php/biblioteca-catalogo?view=detalhes&id=294074
https://censo2021.ibge.gov.br/2012-agencia-de-noticias/noticias/24036-idosos-indicam-caminhos-para-uma-melhor-idade.html
https://censo2021.ibge.gov.br/2012-agencia-de-noticias/noticias/27878-com-envelhecimento-cresce-numero-de-familiares-que-cuidam-de-idosos-no-pais.html
https://censo2021.ibge.gov.br/2012-agencia-de-noticias/noticias/27878-com-envelhecimento-cresce-numero-de-familiares-que-cuidam-de-idosos-no-pais.html
https://www.integrative.med.br/doencas-neurodegenerativas/
https://www.integrative.med.br/doencas-neurodegenerativas/
https://www.nationalmssociety.org/What-is-MS/What-Causes-MS
https://www.nationalmssociety.org/What-is-MS/What-Causes-MS

42

Agéncia IBGE Noticias. IBGE da inicio a Pesquisa Nacional de Saude (PNS) 2019.
Estatisticas Sociais, 2019. Disponivel em: IBGE d4 inicio a Pesquisa Nacional de Saude (PNS)
2019 | Agéncia de Noticias | IBGE.

Ministério da Saude. Politica Nacional de Atencdo ao Portador de Doenca Neuroldgica.
Portaria n° 1161/GM/MS, 2005. Disponivel em: Portaria n® 1161/GM/MS, de 07 de julho de
2005 (saude.gov.br).


https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-sala-de-imprensa/2013-agencia-de-noticias/releases/25261-ibge-da-inicio-a-pesquisa-nacional-de-saude-pns-2019
https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-sala-de-imprensa/2013-agencia-de-noticias/releases/25261-ibge-da-inicio-a-pesquisa-nacional-de-saude-pns-2019
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2017/MatrizesConsolidacao/comum/13142.html
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/saudelegis/gm/2017/MatrizesConsolidacao/comum/13142.html

Anexo 1: Prevaléncia de casos de doencas neuroldgicas no Brasil, 2019

Estado Freq. %
Acre 4 0,86%
Amazonas 21 4,52%

Amapa - -
Rondoénia 6 1,29%
Roraima 7 1,51%
Tocantins 5 1,08%
Para 28 6,02%
Alagoas 15 3,23%
Bahia 19 4,09%
Ceara 19 4,09%
Maranhdo 10 2,15%
Piaui 8 1,72%
Paraiba 17 3,66%
Pernambuco 36 7,74%
Rio Grande do Norte 15 3,23%
Sergipe 17 3,66%
Rio de Janeiro 35 7,53%
Minas Gerais 27 5,81%
Espirito Santo 17 3,66%
Sdo Paulo 28 6,02%
Mato Grosso do Sul 14 3,01%
Mato Grosso 8 1,72%
Goias 16 3,44%
Distrito Federal 14 3,01%
Rio Grande do Sul 27 5.81%
Santa Catarina 27 5,81%
Parana 25 5,38%

Total 465 100,00%

Fonte: Elaboragdo propria a partir dos dados da PNS 2019.



