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Martins, C. G. B (2015). Estigma, depressao e qualidade de vida em pacientes com epilepsia
de dificil controle (Dissertacdo de Mestrado). Faculdade de Medicina de S&o José do Rio

Preto/SP.

RESUMO
Epilepsia é o disturbio neurolégico crénico mais comum no mundo. Calcula-se que cerca de
100 milhdes de pessoas irdo apresenta-la em algum momento de suas vidas. Trata-se de uma
doenca cujas consequéncias psicossociais sdo tdo importantes quanto seus sintomas, sendo o
estigma um dos maiores desafios enfrentados pelos pacientes. Além do estigma, a epilepsia
pode aumentar a vulnerabilidade para transtornos mentais como a depresséo e prejudicar a
qualidade de vida dos pacientes. O objetivo deste estudo é identificar entre pacientes com
epilepsia a percepgéo do estigma, sua qualidade de vida e presenca de sintomas de depresséo.
Participaram do estudo 49 pacientes atendidos no ambulatoério de epilepsia de dificil controle
do Hospital de Base de Sao José do Rio Preto. Método: Os pacientes que se encaixavam nos
critérios de inclusdo foram convidados a participar por ordem de chegada ao comparecerem ao
Ambulatdrio para consulta médica. Eles responderam a questionarios sobre estigma, qualidade
de vida (Quality of Life in Epilepsy-31) e ao Inventario de Depressdo de Beck. Resultados:
Observou-se importante dispersdo na qualidade de vida e percepcdo de estigma. Mais da
metade dos participantes apresentou sintomas de depressdo minima e 24% deles possuia tais
sintomas em niveis moderados a graves. Houve correlacéo positiva entre sensacao de controle
das crises, tempo sem crises e realizacao de cirurgia. A sensacao de controle das crises também
foi positivamente correlacionada com a qualidade de vida e negativamente correlacionada com
0 estigma. Também foram observadas correlacdes entre o tempo sem crises e 0 estigma. Os
dados apontaram para a existéncia de correlacdo positiva entre os sintomas de depressao e o

estigma, foi encontrada correlacdo negativa entre depressao e qualidade de vida. Os resultados



mostram que a epilepsia tem impactos negativos sobre a salde fisica e mental da pessoa que
sofre da doenca, fazendo com que seus efeitos se expressem muito além das crises convulsivas.
Dessa forma, a intervencdo ndo deve limitar-se apenas ao tratamento medicamentoso, mas
também a abordagem multidisciplinar para promocdo em saude, na tentativa de diminuir o

estigma.

Palavras-chave: Epilepsia, Epilepsia refrataria, Estigma, Qualidade de vida, Depressao.
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Martins, C. G. B (2015). Estigma, depresséo e qualidade de vida em pacientes com epilepsia
de dificil controle (Dissertacdo de Mestrado). Faculdade de Medicina de S&o José do Rio

Preto/SP.

ABSTRACT
Epilepsy is the most common chronic neurological disorder worldwide. It is estimated that
about 100 million people will present it at some point in their lives. It is a disease whose
psychosocial consequences are as important as its symptoms, and the stigma is one of the
biggest challenges faced by patients. Besides the stigma, epilepsy can increase vulnerability to
mental disorders such as depression and impair the quality of life of patients. The objective of
this study is to identify between patients with epilepsy the perception of stigma, their quality
of life and the presence of symptoms of depression. The study included 49 patients attended at
the refractory epilepsy clinic at the Hospital de Base in Sdo José do Rio Preto. Method:
approved Project by the Research Ethics Committee of FAMERP (217/2011). Patients who fit
the inclusion criteria were invited to participate in order of arrival to attend the Clinic for
medical consultation. They answered questionnaires about stigma, quality of life (Quality of
Life in Epilepsy-31) and the Beck Depression Inventory. Results: There was important
dispersion in quality of life and perception of stigma. More than half of participants had
symptoms of depression and at list 24% of them had such symptoms in moderate to severe
levels. There was a positive correlation between perception of seizure control with time without
crises and performing surgery. The sense of seizure control was also positively correlated with
quality of life and negatively correlated with stigma. Also were observed correlations between
the time without crises and stigma experienced by participants. The data indicate the existence
of positive correlation between symptoms of depression and stigma sense, meanwhile, a

negative correlation between depression and quality of life was found. The results show that

xii



epilepsy has negative impacts on the physical and mental health of the person suffering from
the disease, making its effects end up going far beyond seizures. Thus, the intervention should
not be limited only to drug treatment, but also the multidisciplinary approach to health

promotion, in an attempt to reduce stigma sense.

Keywords: epilepsy, refractory epilepsy, stigma, quality of life, depression.
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INTRODUCAO

A epilepsia é o disturbio neurol6gico grave mais comum no mundo (Brodie, Schachter &
Kwan, 2012; Li et al, 2007). Calcula-se que cerca de 100 milhdes de pessoas irdo apresenta-la
em algum momento de suas vidas. Estudos mostram que 6 em cada 1000 pessoas
desenvolverao epilepsia em paises desenvolvidos, e quase o dobro desta propor¢do em paises
em desenvolvimento (Brodie, Schachter & Kwan, 2012; Newton & Garcia, 2012; Ngugi et al,
2011; Mac et al, 2007). No Brasil, estudos mostram uma prevaléncia que varia de 11 a 21 em
cada 1000 individuos, acometendo mais de trés milhdes de pessoas (Fros Boni, Tavares, Fiorio,
& Bernardi, 2014; Borges, 2002; Li & Sander, 2003; Noronha et al, 2007). Dentre os casos
epilepsia, cerca de 80% vivem em paises com renda considerada baixa ou média (World Health
Organization, 2015).

“Epilepsia ¢ uma desordem cerebral caracterizada por uma predisposi¢ao persistente do
cerebro para gerar crises epilépticas, e pelas consequéncias neurobioldgicas, cognitivas,
psicoldgicas e sociais dessa condi¢do” (Fisher et al, 2014, p. 476). Além disso, Fisher (2014,
p. 477) fornece uma definicdo clinica que especifica algumas condi¢des para a caracterizacdo
dessa doenga: a) “pelo menos duas crises ndo-provocadas que ocorram com intervalo maior do
que 24 horas entre elas”; b) “uma crise ndo provocada e a probabilidade de crises semelhantes
futuras com um risco geral de recorréncia (de pelo menos 60%) por um periodo de 10 anos,
depois de duas crises ndo-provocadas”; ¢) “o diagnostico de uma sindrome epiléptica”. A crise
epiléptica é uma atividade excessiva e descontrolada de uma parte ou de todo o sistema nervoso
central (SNC). A pessoa que tem predisposicdo a epilepsia apresenta crises quando o nivel
basal de excitabilidade de seu SNC (ou da parte suscetivel ao ataque epilético) ultrapassa um
limiar critico (Hall & Guyton, 2011).

A crise epileptica é o aspecto clinico fundamental da epilepsia. As crises podem ser

classificadas como focalizadas em parte do cérebro (crises parciais ou focais) ou difusas (crise



generalizada). Além disso, sdo dindmicas e determinadas tanto pela sequéncia de disseminacéo
da descarga elétrica no cérebro como pela &rea de onde se origina a descarga (Fisher et al, 2014;
Pérez, 2015; Ribeiro, 2013).

Além da subdivisdo das crises entre focais ou generalizadas, estas podem ainda ser
classificadas como simples (consciéncia é preservada) e complexas (ha perda de consciéncia).
Crises parciais simples podem, entretanto, evoluir para crises parciais complexas e estas para
uma crise generalizada. As crises generalizadas, por sua vez, sdo subdivididas em fungéo da
auséncia ou presenca de manifestacdes motoras (Bazil, Morrell & Pedley, 2011; Ribeiro, 2013;
Shorvon, 2011).

Assim como as crises epiléticas, a epilepsia em si também pode ser classificada. Essa
classificacéo leva em conta ndo s6 o tipo de crise, mas aborda também a histdria clinica do
paciente, como doencas pregressas, traumas, histéria familiar de epilepsia, achados de exames
neuroldgicos, bioquimicos e de imagem. Baseia-se fundamentalmente no tipo de crise (focal
ou generalizada) e na causa (idiopatica, quando de origem genética presumida; sintomatica,
relacionada com uma doenca especifica; ou criptogénica, originando-se de uma lesdo anterior
nédo definida). As epilepsias podem ainda ser agrupadas em subtipos de acordo com a idade do
paciente e, no caso de epilepsias focais, com a localizacdo anatdmica que inicia a descarga
elétrica anormal (Bazil, Morrell & Pedley, 2011; Shorvon, 2011).

Embora seja uma condi¢do neuroldgica grave, a epilepsia é tratavel. A principal forma
de tratamento consiste no uso de drogas antiepilépticas. Cerca de 75% dos pacientes
apresentam controle das crises com o uso adequado dos farmacos (Alonso & Albuquerque,
2002; Costa, Corréa & Partata, 2012; WHO, 2015), no entanto, alguns pacientes sdo refratarios
a esses medicamentos e continuam tendo crises. Nesses casos, existe a indicagdo para a
avaliagdo de possibilidade de tratamento cirdrgico e seus possiveis beneficios. Tanto o

tratamento medicamentoso como o cirurgico visam eliminar ou diminuir as crises. Entretanto,



esses tém pouco efeito sobre as dificuldades psicossociais que envolvem o paciente (Salgado,
2007).

As consequéncias psicossociais da epilepsia ndo se manifestam de forma clara. Sdo
invisiveis e passam muitas vezes despercebidas pela equipe médica e pela sociedade. No
entanto, estudos tém mostrado que, para 0s pacientes com epilepsia, essas consequéncias
podem ser mais danosas do que a frequéncia e a severidade das crises epiléticas (Baker et al.,
1996; Devinsky et al., 1995; Salgado & Souza, 2001).

Nas Gltimas décadas, houve um enorme desenvolvimento farmacoldgico e cirdrgico no
tratamento da epilepsia. Entretanto, este processo ndo foi acompanhado pela melhora na
qualidade de vida dos pacientes (Amir, Roziner, Knoll & Neufeld,1999). Como uma doenca
cronica, a epilepsia afeta 0 comportamento e a qualidade de vida ndo s6 da pessoa que a
apresenta, mas também de toda a sua familia (Fernandes & Li, 2006). Os sintomas da doenca
em si, 0 estresse causado pelo tratamento e a dificuldade de viver uma vida normal sdo
adversidades enfrentadas por pacientes com doencas cronicas diariamente. A enorme evolucao
da medicina nas Gltimas décadas cria nos pacientes a expectativa de que a cura para o que lhes
acomete é uma questdo de tempo. No entanto, quando a expectativa da cura ndo se concretiza,
a frustragdo dificulta ainda mais o tratamento da doenca.

S&0 as consequéncias sociais e emocionais, muitas vezes mais que a doenca em si, que
alteram significativamente o bem-estar e 0 ajustamento psicolégico dos pacientes (Souza &
Guerreiro, 2000). Assim, o impacto psicossocial da epilepsia merece a mesma atencéo que o
tratamento clinico para as crises epiléticas.

Problemas frequentemente relacionados a epilepsia sdo estigma e transtornos mentais. A
palavra que dad nome a doenca, ja traz em sua etimologia um significado carregado de estigma.
Epilepsia, do grego, significa ser invadido ou dominado, o que traduz a ideia equivocada de

que as crises epiléticas sdo fendmenos sobrenaturais, de possessdo por espiritos divinos ou



malignos. Durante centenas de anos individuos com epilepsia sofreram sanc¢des serias por suas
crises, sendo até mesmo queimados na fogueira durante a idade média, por serem considerados
hereges. (Fernandes, 2013; Fernandes & Li, 2006).

Estigma ¢ a “atitude social negativa associada a uma caracteristica de um individuo que
pode ser considerada como uma deficiéncia mental, fisica ou social. Um estigma envolve
desaprovacao social e pode levar injustamente a discriminagdo contra e exclusdo do individuo”
(APA, 2010, p.378). Na salde, o conceito de estigma vem sendo aplicado a diferentes doencas,
como hanseniase (Opala & Boillot, 1996), HIV (Nayar, Stangl, Zalduondo & Brady 2014) e
transtornos mentais (Aukst-Margeti¢, Jaksi¢, Bori¢evi¢ Marsani¢ & Jakovljevic, 2014; Manos,
Rusch, Kanter & Clifford, 2009; Nunes & Torrenté, 2009). Pessoas com epilepsia
frequentemente sdo também estigmatizadas, o que pode acarretar prejuizos maiores do que a
prépria doenca (Mazarino, 2010). O estigma sentido pela pessoa com epilepsia pode ser
dividido em subtipos: o estigma internalizado, que se refere as crencas e medos da pessoa com
epilepsia; estigma interpessoal, que sdo os comportamentos ou atitudes preconceituosas e
estigmatizantes de outros sobre a pessoa com epilepsia (Elafros et al., 2013a) e por ultimo o
estigma institucional, que se refere a posicéo da sociedade (através de costumes e leis) sobre a
epilepsia (Elafros et al., 2013b; Guo et al., 2012).

As diversas facetas da epilepsia e do estigma que a acompanha afetam todos 0s aspectos
da vida do paciente, podendo comprometer seriamente sua qualidade de vida, conceito que
pode ser entendido como a percepcao subjetiva do individuo sobre seu bem-estar fisico, social
e psicologico (Bhalla et al., 2012; Silva et al., 2006; Viteva, 2013; WHOQOL Group, 1993).
A avaliacéo da qualidade de vida do individuo com epilepsia aborda seu bem-estar levando-se
em consideracdo as particularidades de sua doenca: no ambito fisico, considera-se o estado
geral de saude, levando em conta a frequéncia e intensidade das crises epiléticas, os efeitos

colaterais dos medicamentos e as tarefas de vida diéria; no &mbito social estéo as relacbes que



0 paciente estabelece com sua familia e amigos; no ambito psicoldgico, considera-se a
percepcdo que o individuo tem do estigma e do preconceito, sua autoestima e transtornos
associados (Bhalla et al., 2012; Fernandes & Li, 2006).

Durante a vida, entre 24 e 72% dos pacientes com epilepsia sofrem de algum transtorno
de humor, sendo a depressdo o mais comum deles (Baker, Jacoby & Chadwick, 1996; Gaitatzis,
Trimble & Sander, 2004). Ainda que a variacdo das porcentagens encontradas na literatura
sejam altas, essas taxas sdo maior do que as encontradas na populagéo geral (Tellez-Zenteno,
Patten, Jette; Williams e Wiebe, 2007). Jackson e Turkington (2005) estimam a prevaléncia de
depressédo na epilepsia acima de 55%.

Por suas consequéncias médicas e sociais, a associacdo entre epilepsia e transtornos
psicolégicos € um importante problema de salde publica, e precisa ser mais bem
compreendida. SupersticOes, atitudes negativas e falta de informacéo dificultam a relacdo da
comunidade com a epilepsia e com o individuo que a apresenta (Guo et al, 2012; Fernandes &
Li, 2006). No Brasil, a escassez de estudos sobre o estigma favorece sua perpetuacéo.

A relacdo inversa que existe entre o estigma e a qualidade de vida, isto é, quanto maior
0 estigma existente, menor a qualidade de vida (Elafros et al., 2013a; Morrell, 2002; Viteva,
2013), mostra a necessidade de se investigar ndo apenas os sintomas fisicos da epilepsia, mas
também seus aspectos psicossociais e 0 impacto que ela apresenta sobre a qualidade de vida da

pessoa com epilepsia.

Objetivos
1. Identificar entre pacientes com epilepsia de dificil controle: Percep¢do do estigma;
Qualidade de vida; Sintomas de depresséo;
2. Correlacionar sensacao de controle das crises, tempo sem apresentacéo de crises, tipo

de epilepsia, realizacdo de cirurgia para controle de crises e anos de estudo;



3. Correlacionar a qualidade de vida e sensagcdo de controle das crises, tempo sem
apresentacao de crises, tipo de epilepsia, realizagdo de cirurgia para controle de crises
e anos de estudo;

4. Correlacionar o estigma e sensac¢ao de controle das crises, tempo sem apresentacéo de
crises, tipo de epilepsia, realizacéo de cirurgia para controle de crises e anos de estudo;

5. Correlacionar a qualidade de vida e 0 estigma;

6. Correlacionar os sintomas de depressao e qualidade de vida e estigma.

METODOLOGIA

Delineamento de pesquisa: descritiva, transversal.
Local
Participantes

Participaram do estudo 49 pacientes com diagndstico de epilepsia de dificil controle,
acompanhados no ambulatério de Epilepsia de Dificil Controle da Disciplina de Neurologia do
Hospital de Base (FAMERP/FUNFARME), entre 2011 e 2015.
Critérios de inclusdo: pacientes maiores de 18 anos com diagnostico de epilepsia ha mais de
cinco anos.
Critérios de exclusdo: diagndstico de déficit intelectual ou transtornos psiquiatricos graves
(como esquizofrenia e transtorno de personalidade).
Selecdo da amostra: Os participantes foram abordados no ambulatorio de epilepsia de dificil
controle pelos examinadores enquanto aguardavam consulta médica. A abordagem ocorreu por
ordem de chegada ao ambulatorio. Os pacientes foram informados sobre a pesquisa e
convidado a participar do estudo. Caso o participante convidado nao se encaixasse nos critérios

da pesquisa ou ndo desejasse participar da mesma, foi realizado um atendimento breve e ele



foi liberado. A quantidade de participantes convidados, recusas, exclusdes e o numero final da
amostra estdo dispostos na figura 1. O namero méximo semanal de participantes incluidos na
pesquisa foi de 2, devido ao curto tempo de intervalo entre a chegada dos participantes e o

inicio das consultas médicas. Dessa forma, a amostra é considerada de conveniéncia.

68 ‘ Total de convidados a

participar da pesquisa

6 - Recusa de participagdo

Deficit cognitivo,

13 - dificil compreensdo ou

transtorno psiquiatrico grave

49 ‘ Numero final de participantes

FIGURA 1.

Numero de participantes incluidos no estudo

Materiais
Para a coleta de dados foram utilizados os seguintes instrumentos:

e Questionario Sécio-Demografico (Apéndice 1), que contém o0s seguintes itens: idade,
escolaridade, emprego, estado civil, idade de inicio das crises, percepcao de controle das
crises e frequéncia/ocorréncia de Ultima crise, realizacdo de cirurgia e uso de medicacéo
antiepiléptica.

e Questionario de Significados (QIRIS - Questionnaire of illness representation, epilepsy
impact and stigma), elaborado por Elisabete Abib Souza (comunicagédo pessoal, 2011), o

questionario é baseado no modelo cognitivo e aborda sentimentos, reacdes e impacto da



epilepsia sobre o individuo. E dividido em trés partes: 1) significado atribuido pelo paciente
a epilepsia; 2) seu impacto e 3) estigma associado (Anexo 1).

e Quality of Life in Epilepsy-31 (QOLIE-31), questionario multidimensional composto por
31 itens organizados em sete dominios: avaliacdo da preocupacdo do paciente com as
crises, aspectos emocionais, Vvitalidade, sociabilidade, efeitos adversos das drogas
antiepilépticas, aspectos cognitivos e qualidade de vida global. O escore minimo é 0 e 0
méaximo 100, com os maiores valores refletindo uma melhor qualidade de vida (Silva et al.,
2006) (Anexo 2).

e Inventario de Depressao de Beck (Beck Depression Inventory — BDI) - escala de auto relato,
composta por 21 grupos de afirmagdes com quatro alternativas em grau crescente de
gravidade que descrevem atitudes e sintomas, que se referem a tristeza, pessimismo,
sentimento de fracasso, insatisfagcdo, culpa, puni¢do, auto aversdo, autoacusacoes, ideias
suicidas, choro, irritabilidade, retraimento social, indecisdo, mudanga na autoimagem,
dificuldade de trabalhar, insbnia, fadigabilidade, perda de apetite, perda de peso,
preocupacBes somaticas e perda da libido. A pontuacdo indica presenca de sintomas de

depressdo em 4 niveis de gravidade: minima, leve, moderada e grave (Cunha, 2001).

Procedimento

Ap6s o0 convite para participar da pesquisa, 0 entrevistador lia o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice 2) e, caso o participante concordasse,
este assinava o termo e era dado inicio a aplicagcdo dos questionarios através de entrevista. A
Ordem de aplicacdo dos questionarios era: Questionario Socio-demografico, QIRIS, QOLIE-

31 e BDI.



ANALISE DE DADOS
Os dados foram analisados por meio de estatistica descritiva e comparativa. Foram realizados
os testes Mann-Whitney, alfa de Cronbach e correlacéo de Sperman (nivel de significancia de p

<0,05).

ASPECTOS ETICOS
O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em pesquisa da FAMERP (Parecer

n°217/2011).
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RESULTADOS E DISCUSSAO
Participaram do estudo 49 pacientes com epilepsia acompanhados no ambulatério de
epilepsia de dificil controle. A média de idade dos participantes estava entre 36,91 e 57,01
anos, com idade minima de 21 e méaxima de 64 anos. Outros dados sociodemogréaficos da
amostra estéo descritos na Tabela 2.

TABELA 2
Principais dados sociodemograficos dos participantes da pesquisa.

Frequéncia (N) Porcentagem (%)

Anos de estudo 1 a4 anos 14 28,6
5a 8 anos 17 34,7
9all anos 16 32,7
12 ou mais 2 4,1
TOTAL 49 100
Estado civil Solteiro 12 24,5
Casado 16 32,7
Relacdo estavel 10 20,4
Divorciado 7 14,3
Viuvo 2 4,1
N&o responderam 2 4,1
TOTAL 49 100
Profissdo Nao exerce atividade remunerada 17 34,7
Setor priméario* 6 12,2
Setor secundario** 2 4,1
Setor terciario*** 12 24,5
Aposentado 5 10,2
N&o responderam 7 14,3
TOTAL 49 100
Religido N&o possuli 1 2,0
Catolico 33 67,3
Evangélico 11 22,4
Cristdo/espirita 3 6,1
N&o respondeu 1 2,0
TOTAL 49 100
Procedéncia SJRP 8 16,3
Regido administrativa SJRP 27 55,1
Outras regides 12 24,5
N&o responderam 2 4,1

TOTAL 49 100
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Os dados encontrados nesta pesquisa indicam que 53,1% da amostra foi composta por
mulheres. Estudos com pacientes com epilepsia mostram variagdo com relagdo ao género das
amostras. Viteva (2013), cuja amostra contemplava apenas pacientes com epilepsia refratéria,
teve uma proporcao de 70% de mulheres. Carvalho (2014) encontrou uma proporgéo feminina
de 55% em pacientes com epilepsia do lobo temporal mesial refrataria & medicacdo. Enquanto
isso, outros estudos realizados com individuos com epilepsia (mas que a doenca ndo era
necessariamente refrataria) encontraram superioridade de participantes homens: 54%
(Nabukenya et al, 2014) e 55,2% (Taylor, Baker & Jacoby, 2011). Em uma reviséo sistematica
sobre tratamento da epilepsia em paises asiaticos, Mac e cols (2007) também localizaram dados
que apontam para maior participacdo de homens na amostra (de 50,1% até 60,6%). Neste
estudo ndo foram encontradas correlagdes significantes entre o sexo dos participantes e a
qualidade de vida, estigma e sintomas de depressao (niveis de significancia de 0,826; 0,671 e
0,689, respectivamente).

Com relacdo a escolaridade, observou-se que 63,3% dos participantes tinham até oito
anos de estudo, sendo que 34% tinham entre 5 e 8 anos. A média de tempo de estudo dos
entrevistados foi de 7,08+3,76 anos. Carvalho (2014) encontrou em sua amostra uma
escolaridade média de 7+0,3 anos e Nabukenya (2014), observou que 51% dos participantes
tinham no maximo nivel primario. A semelhanca entre estes dados pode ser devido aos baixos
niveis educacionais, caracteristicos de paises em desenvolvimento. O IBGE (2015) aponta que
44% da populacgéo brasileira com mais de 25 anos de idade possuiam até sete anos de estudo
no ano de 2013. A maior quantidade de individuos com escolaridade relativamente baixa
encontrada no estudo pode ser em decorréncia do fato de que os dados foram coletados em uma
populacdo especifica e em um ambulatério especifico de atendimento do Sistema Unico de

Saude (SUS). Nesse sentido, Silva, Ribeiro, Barata e Almeida (2011) avaliaram o0s
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atendimentos realizados pelo SUS nos anos de 2003 e 2008, e observaram que a proporcao de
individuos com escolaridade de até sete anos foi de 87,4% em 2003 e 68,4% em 2008, indices
maiores dos que 0s encontrados nas pesquisas com pacientes com epilepsia.

Mais da metade dos participantes do estudo (53,1%) eram casados ou estavam em
relacdo estavel. Tedrus et al. (2009) e Carvalho (2014) verificaram que suas amostras eram
compostas principalmente de individuos casados (44,8% e 41%, respectivamente), enquanto
outros dados da literatura apontam maioria de individuos solteiros entre pessoas com epilepsia,
variando de 77 a 50,8% (Nabukenya 2014; Salgado & Souza, 2003; Pauli, 2012).

Com relacdo a vida profissional, 44,9% dos individuos ndo exerciam atividade
remunerada ou eram aposentados. Nabukenya (2014) apontou que apenas 20% de sua amostra
estava empregada, porém a grande diferenca entre os dados pode ser em funcédo das diferencas
econdmicas entre as populagdes africana e brasileira (principalmente considerando-se a regido
sudeste do pais, onde os dados do presente estudo foram coletados). Enquanto isso, Tedrus et
al (2009) e Carvalho (2014) verificaram que 44,8% e 34% de seus participantes exerciam
atividade remunerada enquanto 55,2% e 66% realizavam servigos domésticos, eram estudantes,
aposentados ou estavam afastados ou desempregados. A coleta de Tedrus et al. (2009) e
Carvalho (2014) foi realizada respectivamente em Campinas, cidade do interior de Sao Paulo,
e Florianpolis, capital de Santa Catarina, cujo desenvolvimento socioecondémico pode ser
considerado semelhante ao de S&o José do Rio Preto.

A maior parte dos pacientes que compareceram ao ambulatério e responderam aos
questionarios (55,1%) eram procedentes de cidades que fazem parte da regido administrativa
de S&o José do Rio Preto e 16,3% residiam nesta cidade. Tais dados podem ser justificados
levando-se em consideragdo o fato de que o ambulatorio e referéncia na regido para
atendimentos de alta complexidade, o que faz com que os pacientes precisem se deslocar dentro

da regido para obter atendimento. E possivel que a taxa inferior de pacientes externos a regido
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da cidade seja consequéncia de encaminhamentos para o local de referéncia da residéncia do
paciente, além da maior dificuldade de deslocamento para realizagdo de acompanhamento
médico em Sdo José do Rio Preto.

Os tipos de epilepsia dos participantes estdo descritos na Tabela 3.

TABELA 3
Diagnostico do tipo de epilepsia dos participantes da pesquisa.
Tipo de epilepsia Frequéncia (N) Porcentagem

Eventos ndo epilépticos 2 4,1
Temporal 36 73,5
Generalizada 1 2,0
Parietal 1 2,0
Frontal 1 2,0

Sem informacéo/néo classificada 8 16,3

Observa-se que a maioria dos participantes apresentou epilepsia de lobo temporal. Mac
et al (2007) encontraram em sua revisdo que 50-69% dos pacientes apresentavam crises
generalizadas e 8-58% apresentavam crises focais. Nabukenya et al. (2014) também
encontraram predominancia de crises generalizadas (84%) e um numero bem menor de
apresentacdes de crises focais (16%). Considerando-se o fato de que o ambulatério de epilepsia
de dificil controle € realizado pela mesma equipe que executa a avaliacdo para cirurgia de
epilepsia, é possivel supor que a diferenca na presenca de epilepsia generalizada e das
epilepsias focais comparada a literatura seja em razao da especificidade deste servico. Entre as
epilepsias focais, a mais comum delas € a de lobo temporal, seguida pela de lobo frontal (Dario
et al., 2012), caracteristicas corroboradas pelos achados deste estudo.

O carater especifico do ambulatorio estudado também pode estar associado a grande

quantidade de participantes que realizaram a cirurgia (Figura 2).
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= Nado

= Sim

FIGURA 2.

Realizacdo de cirurgia e hemisfério abordado no procedimento.

O tratamento cirargico da epilepsia ocorre depois de uma analise pormenorizada do
custo-beneficio do procedimento em relacdo as crises e ao funcionamento neuropsicolégico
saudavel do candidato. Quase metade dos participantes havia realizado a cirurgia e
permaneciam em acompanhamento no ambulatoério de epilepsia de dificil controle. Os nimeros
encontrados podem ser associados ao fato de que a equipe que realiza 0 ambulatério é a mesma
que avalia a indicacdo cirargica de pacientes com epilepsia de dificil controle. Dessa forma, o
ambulatério € frequentado por individuos que possuem epilepsia refrataria com e sem
indicacdo cirurgica, além de acompanhar os pacientes que ja realizaram o procedimento.

O tempo médio sem crises relatado pelos participantes foi de 103,74 semanas
(£135,099), com tempo minimo de 0 semanas e maximo de 364 semanas. A importante
variacdo no tempo sem crise relatado pelos participantes pode estar associada a realizacdo da

cirurgia e ao uso de polifarmacologia.
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Com relacdo a idade de inicio da epilepsia, a média de idade foi de 14,91 anos
(x13,623), com a idade minima sendo de 0 anos e a maxima de 51 anos de idade. Carvalho
(2014) relatou a idade média de inicio das crises aos 12 anos, com mediana variando entre 6 e
16 anos e Salgado e Souza (2002) encontraram idade média de inicio de 10,83+£10,12. Os dados
sdo corroborados pela literatura, que apontam a primeira e a segunda década de vida como 0s
principais momentos para inicio da apresentacdo das crises (Brodie, Schachter & Kwan, 2012;
Marino Jr., Cukiert & Pinho, 1986; Marques-Assis, 1970).

A maior parte (52%) dos participantes percebe que suas crises estédo controladas (Figura
3). Salgado e Souza (2002) defenderam que a sensacao de controle de crises esta associada a
percepcdo do individuo acerca do controle sobre 0s eventos de sua vida. Complementam que a
experiéncia de falta de controle e incerteza é central para os individuos que sentem que o
controle de sua vida é dado por forcas do destino ou da sorte. O individuo com epilepsia associa
a sensacdo de falta de controle sobre as crises a outros aspectos de sua vida, 0 que esta associado
a depressdao (Hermann, Whitman, Wyller, Anton & Vanderzwagg, 1990) e a dificuldade de
ajustamento psicossocial (Salgado & Souza, 2002; Kobau et al., 2014).

Os coeficientes de correlacdo e significancia entre controle das crises, tempo sem
apresentacao de crises, tipo de epilepsia, realizacdo de cirurgia para controle de crises e anos
de estudo estéo dispostos na Tabela 4.

Foi observada correlacédo positiva forte entre a sensacéo de controle de crises e o tempo
sem crises e correlacdo positiva moderada entre sensacédo de controle de crises e realizacdo de
cirurgia. A literatura mostra associacdo entre presenca de controle de crises e melhor qualidade
de vida e aumento na probabilidade de que o individuo epiléptico esteja empregado (Laxer et
al., 2014; Kobau et al., 2014 Nabukenya et al., 2014). Todavia, estudos mostram que o controle
das crises ndo necessariamente melhora as limitagbes sociais da pessoa com epilepsia

(Nabukenya et al., 2014).
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= Sem controle de crises

= Com controle de crises

Percepcéo de controle das crises.

TABELA 4

Coeficientes de correlacdo e de significancia entre sensacdo de controle das crises, tempo sem
apresentacao de crises, tipo de epilepsia, realizacdo de cirurgia para controle de crises e anos

de estudo.
Controle  Tempo Tipo de Fez Anos de
semcrise epilepsia cirurgia estudo

Controle  Correlagdo (p) 1,000 ,823™ ,206 570™ -,141
Significancia (p) . ,000 ,235 ,000 374

N 42 31 35 42 42

Tempo Correlagdo (p) 1,000 ,449" 751" -,048
sem crise ~ Significancia (p) ,019 ,000 797
N 31 27 31 31

Tipo de Correlagéo (p) 1,000 ,258 -,126
epilepsia  Significancia (p) : ,073 ,390
N 42 49 49

Fez Correlagao (p) 1,000 -,266
cirurgia  Significancia (p) . ,065
N 49 49

Anosde  Correlagdo (p) 1,000
estudo Significancia (p) :
N 49
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Os dados apontaram para a presenca de correlacdo positiva moderada entre tempo sem
crises e o tipo de epilepsia. A associacdo encontrada entre o tempo sem crise e o tipo de
epilepsia pode estar vinculado ao fato de que foram realizadas cirurgias em pacientes que
possuiam epilepsia de lobo temporal, observavel inclusive nos relatos de lateralizacdo da
realizacdo do procedimento vistos na Figura 2. Laxer e cols (2014) observaram que uma alta
frequéncia de crises esta associada a pior ajustamento social.

O tempo sem crises obteve correlacdo positiva forte com a realizacéo de cirurgia. Jobst
e Cascino (2015), em sua revisdo sistematica, encontraram estudos clinicos randomizados de
resseccdo de lobo temporal em que entre 58% e 73% dos pacientes que realizaram 0
procedimento estavam livres das crises 1 ou 2 anos ap06s o procedimento cirdrgico.

N&o foi encontrada correlacdo significante entre anos de estudo e as demais variaveis,
0 que ndo é corroborado pela literatura, que aponta a escolaridade como fator influente sobre a
qualidade de vida e estigma (Taylor, Baker & Jacoby, 2011; Nabukenya et al., 2014).

Nas Figuras 4 e 5, estdo dispostas as médias e 0s quartis dos resultados do QOLIE-31
e do QIRIS, respectivamente. Observa-se através da dispersao dos dados que, em ambos 0s
instrumentos, os intervalos interquartis (entre 1° e 3° quartil) séo grandes. Além disso, em quase
todos os dominios do QOLIE-31 e na subescala estigma associado do QIRIS, os minimos e/ou
maximos escores possiveis foram atingidos. Tais resultados apontam para grande variagao nas

avaliacOes de qualidade de vida e estigma sentidos pelos participantes.
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Escores médios e quartis das subescalas do QIRIS
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Os coeficientes de correlacdo e de significancia entre QOLIE-31 e dominios e sensagdo
de controle das crises, tempo sem apresentacdo de crises, tipo de epilepsia, realizacdo de
cirurgia para controle de crises e anos de estudo estéo dispostos na Tabela 5.

Foram encontradas correlagdes positivas entre a sensagao de controle das crises com o
resultado médio do QOLIE-31 (fraca), preocupacdo com as crises (moderada), qualidade de
vida global (fraca) e efeitos adversos da medicacdo. Taylor, Sander, Taylor e Baker (2011), em
sua revisao sistematica, observaram que a frequéncia e gravidade das crises esta associada a
uma menor qualidade de vida, dados corroborados por Silva e cols (2006) no estudo de
validacdo da escala QOLIE-31 na populacéo brasileira. Com relagdo ao tempo sem crises, ele
esta positivamente correlacionado com o resultado médio do QOLIE-31 (moderada),
preocupacdo com as crises (forte), qualidade de vida global (forte), vitalidade (moderada) e
efeitos adversos (moderada). A literatura mostra a existéncia da influéncia de alguns fatores
sobre a preocupacgdo com as crises, dentre eles a regularidade do tratamento, que influencia em
melhor pontuacdo neste dominio, enquanto a presenca de epilepsia sintomatica acaba por piorar
0 escore obtido (Bhalla et al., 2012). Nabukenya e cols (2014) observaram associagéo entre 0s
dominios vitalidade e sociabilidade com a frequéncia das crises e efeitos colaterais da
medicacdo. Para eles, as funcdes psicoldgicas, cognitivas e sociais contribuiam para uma
melhor qualidade de vida.

A realizacdo da cirurgia apresentou correlagBes positivas fracas com os dominios
preocupacdo com as crises, QV global e efeitos adversos. Os dados séo corroborados pela
literatura (Jobst & Cascino, 2015; Seiam, Dhaliwal & Wiebe; 2011), porém alguns dados
mostram que a realizagé@o de cirurgia e posterior controle das crises é um fator importante para

a melhora da qualidade de vida (Hamid et al., 2014).
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Coeficientes de correlacdo e de significancia entre QOLIE-31 e dominios e sensacdo de
controle das crises, tempo sem apresentacdo de crises, tipo de epilepsia, realizagdo de cirurgia
para controle de crises e anos de estudo.

Tempo  Tipo de Fez Anos de
Controle semcrise epilepsia cirurgia estudo

QOLIE Correlagdo (p) 307" 466™ ,058 192 ,028
Significancia (p) ,048 ,008 ,690 ,185 ,851

N 42 31 49 49 49

Preocupacdo Correlagdo (p) 512" 647" ,029 376" -,176
Significancia (p) ,001 ,000 ,842 ,008 227

N 42 31 49 49 49

Qualidade de Correlagio (p) 338" ,509™ ,035 ,309" ,009
vida global  Significancia (p) ,028 ,003 812 ,031 ,951
N 42 31 49 49 49

Aspectos Correlagao (p) ,142 ,307 ,051 ,053 ,096
emocionais  Significancia (p) ,370 ,093 728 720 513
N 42 31 49 49 49

Vitalidade Correlagdo (p) ,298 4517 ,011 161 ,088
Significancia (p) ,056 ,011 ,940 270 ,546

N 42 31 49 49 49

Aspectos Correlagao (p) ,061 ,266 ,194 ,118 ,088
cognitivos Significancia (p) ,701 ,148 ,183 419 ,548
N 42 31 49 49 49

Efeitos Correlagdo (p) A446™ 475" ,089 ,298" -,257
adversos Significancia (p) ,003 ,007 ,545 ,038 ,074
N 42 31 49 49 49

Sociabilidade Correlagdo (p) 275 ,352 ,037 ,129 -,017
Significancia (p) ,078 ,052 ,800 377 ,908

N 42 31 49 49 49
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TABELA 6

Coeficientes de correlacdo e de significancia entre resultados do QIRIS e suas subescalas e
sensacdo de controle das crises, tempo sem apresentacao de crises, tipo de epilepsia, realizagédo
de cirurgia para controle de crises e anos de estudo.

Tempo Tipode Fez Anos de

Controle . . i
sem crise epilepsia cirurgia estudo
Correlagdo (p) -,511™ -,565™ -,005 -,213 ,106
Média Significancia (p) ,001 ,001 974 ,142 470
Frequéncia (N) 42 31 49 49 49
Correlagéo (p) -,389" -,430" -,028 -,139 ,255
Significado Significancia (p) ,011 ,016 ,846 ,343 077
N 42 31 49 49 49
Correlagio (p) -,264 -,482™ -,084 -,251 -,014
Impacto Significancia (p) ,092 ,006 ,567 ,082 ,926
N 42 31 49 49 49
Correlagdo (p) -,539™ -, 424 ,008 -,136 ,093
Estigma Significancia (p) ,000 ,017 ,956 ,353 527
N 42 31 49 49 49

Os coeficientes de correlagdo e significancia entre os resultados do QIRIS e a sensacao
de controle das crises, tempo sem apresentacdo de crises, tipo de epilepsia, realizacdo de
cirurgia para controle de crises e anos de estudo estdo dispostos na Tabela 6. Os achados
mostram a presenca de correlacdo negativa fraca e forte entre sensacao de controle de crises e
resultado médio do questionario, significado das crises e estigma. Correlacdo negativa
moderada e forte entre tempo sem crises e resultado médio, significado das crises, impacto da
epilepsia e estigma. A literatura mostra que o estigma esta presente em 60% a 89% da
populacdo com epilepsia (Nabukenya et al., 2014; Chesaniuk, Choi, Wicks & Stadler, 2014;
Taylor et al, 2011), tendo relacdo direta com a aderéncia ao tratamento medicamentoso, aos
niveis de informacdo, a motivacao e as habilidades comportamentais do individuo (Nabukenya
et al., 2014; Chesaniuk et al., 2014). Viteva (2013) encontrou em seus dados que, enquanto
5,7% dos pacientes com epilepsia sensivel a farmacos apresentavam estigma significativo, a
proporcdo destes era mais de seis vezes maior (37%) entre os individuos com epilepsia
refrataria. A diferenca entre os dados encontrados em todos os estudos &, provavelmente,

resultado do uso de diferentes instrumentos para mensuragdo do estigma.
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Né&o foram encontradas correlacOes significantes entre estigma e realizacdo de cirurgia,

tipo de crises e anos de estudo.

Observa-se na Tabela 7 a presenca de correlagdo positiva entre todas as subescalas do

QIRIS, variando de fraca correlagéo (entre significado da epilepsia e impacto associado a ela)

até a forte correlacdo entre o resultado geral da escala e as trés subescalas.

TABELA7

Coeficientes de correlacdo e de significancia entre resultados do QIRIS e suas subescalas.

QIRIS Correlagdo (p)
Significancia (p)
N

Significado Correlagao (p)
Significancia (p)
N

Impacto Correlagdo (p)
Significancia (p)
N

Estigma Correlagao (p)
Significancia (p)
N

QIRIS QIRIS QIRIS

QIRIS significado impacto estigma
1,000 ,659™ 728" 857"
. ,000 ,000 ,000

49 49 49 49
1,000 293" ,402™

: ,041 ,004

49 49 49

1,000 ,425™

: ,002

49 49

1,000

49

Os testes estatisticos mostraram correla¢fes negativas fracas, moderadas e fortes entre

os dominios da qualidade de vida dos entrevistados e QIRIS, bem como com as subescalas de

significado, impacto e estigma associado (Tabela 8).

A literatura mostra que a presenca de estigma influencia negativamente a qualidade de

vida do individuo com epilepsia (Taylor et al., 2011; Viteva, 2013; Nabukenya et al., 2014).

Nabukenya e cols (2014) apontaram que a baixa qualidade de vida estava presente em

individuos estigmatizados, que apresentavam baixa autoestima e sentiam grande impacto da

epilepsia. A influéncia da severidade do estigma sobre os escores da qualidade de vida foram

estudados por Viteva (2013), que encontrou que 0s pacientes estigmatizados possuiam escores
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baixos ou muito baixos de qualidade de vida. Setenta e trés por cento dos individuos que

apresentavam estigma severo possuiam baixa qualidade de vida, enquanto esta proporcéo foi

mais baixa (53,9%) entre as pessoas que apresentavam estigma baixo ou moderado.

TABELAS8

Coeficientes de correlacdo e de significancia entre resultados do QOLIE-31 e dominios e
QIRIS e suas subescalas.

QIRIS  QIRIS QIRIS  QIRIS
significado impacto  estigma
QOLIE Correlagdo (p) -,495™ -,356"  -,625™ -,260
Significancia (p) 000 012 000 071
N 49 49 49 49
Preocupacdo Correlagdo (p) -,538™ -,462"  -450™  -372"
Significancia (p) ,000 ,001 ,001 ,009
N 49 49 49 49
Qualidade de Correlagio (p) -,393™ -226  -662" -,114
vida global  Significancia (p) ,005 ,119 ,000 434
N 49 49 49 49
Aspectos Correlagdo (p) -,219 -,196  -,386™ ,040
emocionais  Significancia (p) ,130 177 ,006 787
N 49 49 49 49
Vitalidade  Correlagédo (p) -,268 -212  -442 -,102
Significancia (p) ,062 ,144 ,001 484
N 49 49 49 49
Aspectos Correlagdo (p) -,371™ -242  -553™ -,170
cognitivos  Significancia (p) ,009 ,094 ,000 242
N 49 49 49 49
Efeitos Correlagdo (p) -,306" -,376™ -,203 -,196
adversos Significancia (p) ,033 ,008 ,162 177
N 49 49 49 49
Sociabilidade Correlagio (p) -,473™ -,339"  -517" -,325"
Significancia (p) ,001 ,017 ,000 ,023
N 49 49 49 49

Na Figura 6 estdo dispostos os resultados do BDI. Mais da metade dos participantes da

pesquisa apresentou sintomas de depressdao minima e 8% relatou presenca de sintomas de

depressdo grave. Comparando estes achados com os resultados encontrados na pesquisa de

validagdo do BDI-II para adultos da comunidade, observa-se que o nimero de individuos com
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depressdo minima é menor (73,1%) enquanto os resultados para sintomas leves, moderados e
graves sdo um pouco maiores (10%, 8,8% e 7,7%, respectivamente) (Gorenstein, Pang,
Argimon, & Werlang, 2011). Wigg, Filgueiras & Gomes (2014) avaliaram a presencga ou
auséncia de depressdo em pacientes com epilepsia utilizando o BDI e observaram que 62,2%
apresentavam depressdao minima. Os numeros mais proximos da populagéo utilizada nestes
estudos podem fazer alusdo a influéncia que a epilepsia pode ter sobre a presenca ou ndo de
sintomas depressivos nos participantes. Hoppe (2011) revisou os dados sobre a depresséo na
epilepsia e encontrou que os dados epidemioldgicos variam de acordo com 0s critérios
diagndsticos e os instrumentos utilizados. O mesmo autor encontrou prevaléncias de depressao
entre 13% e 27,6% em individuos com epilepsia, nimeros maiores dos que 0s encontrados na

populacéo geral.
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FIGURA 6.

Sintomas de depressao apontados pelos participantes no BDI.
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Foi encontrada correlagéo positiva fraca entre os sintomas de depressdo relatados no
BDI e o estigma no QIRIS (p 0,395, p=0,05), ou seja, 0s dados apontaram que quanto maior o
estigma sentido pelo participante, maiores eram seus sintomas de depressao. Enquanto isso, foi
encontrada correlacdo negativa moderada entre BDI e a qualidade de vida apontada pelo
QOLIE-31 (p -0,628, p=0,000), o que permite a inferéncia de que sintomas de depressédo e
qualidade de vida sejam inversamente proporcionais. A relacdo entre a depressao e maior
estigma e menor qualidade de vida sdo vastamente corroboradas pela literatura (Hoppe, 2011;
Taylor et al., 2011; Kobau et al., 2014).

A depressao pode ser descrita como um padrao de interacdo com o ambiente e produto
da selecdo por consequéncias, antes de ser classificada como patoldgica. Dougher e Hackbert
(1994 apud Cavalcante, 1998) analisaram o0s padrfes de interacdo com 0 ambiente de
individuos classificados como deprimidos atraves de quatro principios das funcdes de seus
comportamentos: consequenciais, respondentes, estabelecedoras e processos verbais. Dentre
as funcBes consequenciais, pode-se citar: baixa densidade de reforcamento, principalmente
reforgcamento positivo a comportamentos “nao-depressivos”; extingdo (frequéncia reduzida ou
nimero muito baixo de emissdo de comportamentos “ndo-depressivos); punicdo (punicbes
graves e/ou prolongadas); reforcamento de comportamentos que evidenciam manifestacdo de
sofrimento. As funcdes respondentes sao relativas a estados afetivos (tristeza, angustia, solidao,
choro) resultantes das func¢des consequenciais. As funcdes estabelecedoras estdo associadas a
diminuicdo da motivacdo em realizar uma atividade antes prazerosa e até a diminuicdo do
prazer sentido ao realizar tal atividade. Enquanto isso, nos processos verbais, é considerado
que a descricdo da comunidade verbal de que a tristeza do individuo seria uma doenga, algo
negativo e ruim, faz com que a pessoa acabe (por equivaléncia de estimulos) aprendendo a
responder mediante a classe de comportamentos de tristeza de maneira similar a classe de

comportamentos de doencas (Dougher e Hackbert, 1994 apud Cavalcante, 1998). O individuo
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com epilepsia tem contato com uma variavel muitas vezes imprevisivel, incontrolavel e
altamente aversiva: a crise epiléptica. E possivel fazer um paralelo entre a crise epiléptica e as
caracteristicas do desamparo aprendido e a exposicdo crénica ao estresse, que sdo conceitos
psicoetioldgicos da depressao (Fester, 1973, Hoppe, 2011).

Lacey, Salzberg e D’Souza (2015) compararam os fatores de risco associados a
depressdo em individuos da populagdo geral, pessoas com doencas cronicas e individuos com
epilepsia. No ultimo grupo estudado, os autores observaram que os fatores de risco eram
incertos, variando de acordo com os estudos. Dentre os fatores citados como possiveis
influéncias ao desenvolvimento de depressao nos individuos com epilepsia, foram apontados:
género, status socioeconémico, estado civil, diagnostico de sindrome epiléptica, frequéncia das
crises, foco e lateralidade das crises, uso de medicacdo antiepiléptica, aderéncia, eventos
estressantes na vida, historico de depressao, estigma e suporte social.

Os resultados encontrados mostram que a epilepsia tem impactos negativos sobre a
salde fisica e mental da pessoa que sofre da doenca, fazendo com que seus efeitos acabem indo
muito além das crises convulsivas (Kobau et al., 2014; Chesaniuk et al., 2014, Lacey et al.,
2015). A literatura aponta que é importante que a intervencdo ao individuo com epilepsia nao
se limite apenas ao tratamento medicamentoso. E de extrema importancia que a intervengio
seja feita de maneira multidisciplinar (Viteva, 2013), tanto para a melhora da aderéncia a
medicacdo (Chesaniuk et al., 2014) como também para a promocéao de educagdo em saude,
visando reabilitar o individuo a sua comunidade e diminuir o estigma sentido por ele (Mac et

al., 2007).
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CONCLUSAO

Neste estudo foi possivel observar uma importante dispersdo nas respostas aos
questionarios de qualidade de vida e percepcdo de estigma entre pacientes com epilepsia de
dificil controle. Mais da metade dos participantes apresentou sintomas de depressao minima e
24% deles possuia tais sintomas em niveis moderados a graves.

Houve correlacdo positiva entre sensacdo de controle das crises, tempo sem crises e
realizacdo de cirurgia. A sensacdo de controle das crises também foi positivamente
correlacionada com a qualidade de vida e negativamente correlacionada com o estigma.

Também foram observadas correlaces entre 0 tempo sem crises € 0 estigma.

Os dados apontaram para a existéncia de correlacdo positiva entre os sintomas de
depressao relatados e o estigma, ou seja, quanto maior o estigma sentido pelo paciente, maiores
seus sintomas de depresséo. Enquanto isso, foi encontrada correlagdo negativa entre depressao
e qualidade de vida, ou seja, quanto maiores 0s sintomas de depresséo, pior a qualidade de vida
relatada.

Os achados corroboraram grande parte do que é apontado pela literatura. E interessante
assinalar que, diferentemente do relatado por outros estudos, a escolaridade dos participantes
n&o estava relacionada com nenhum dos fatores avaliados, bem como com a qualidade de vida,
estigma e depressao sentidos.

Os resultados encontrados mostram que a epilepsia tem impactos negativos sobre a
saude fisica e mental da pessoa que sofre da doenga, fazendo com que seus efeitos acabem indo
muito além das crises convulsivas. Dessa forma, a intervencao nao deve limitar-se apenas ao
tratamento medicamentoso, mas também a abordagem multidisciplinar para promogdo em

salde, na tentativa de diminuir o estigma.
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APENDICE 1 - Questionario Sécio-Demogréafico

FAMERP

Faculdade de Medicina de
Sl José do Rio Preko-SP

¢ Sand 'FICHA DE IDENTIFICACAQO

NOME:

DATA DE NASCIMENTO: / /
ENDERECO: |
CIDADE: UF:
CEP:

TELEFONE: (__ )

ESTADO CIVIL:

ESCOLARIDADE:

PROFISSAO:

RELIGIAO:

EPILEPSIA DESDE:
TIPO DE EPILEPSIA:
TIPO DE CRISE:

TRATAMENTO CIRURGICO: () SIM ( YNAO
N° E DATA DAS CIRURGIAS:
CRISES CONTROLADAS?

( ) SIM- SEM CRISES DESDE
( ) NAO- FREQUENCIA DAS CRISES

TRATAMENTO MEDICAMENTOSO: () SIM ( YNAO
MEDICACAO:
~ CRISES CONTROLADAS?
( ) SIM- SEM CRISES DESDE
( ) NAO- FREQUENCIA DAS CRISES




36

APENDICE 2

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

(Obrigatorio para Pesquisas Cientificas em Seres Humanos — Resolugéo n.° 196/96 —
CNS)

TITULO DO PROJETO: ESTIGMA E QUALIDADE DE VIDA EM PACIENTES
COM EPILEPSIA

PESQUISADOR: Maria Cristina de Oliveira Santos Miyazaki

INSCRICAO NO CONSELHO REGIONAL DE PSICOLOGIA: 06/11074
CARGO/FUNCAO: Professora adjunta/Psicéloga

INSTITUICAO: FAMERP/FUNFARME

ENDERECO: Avenida Faria Lima, 5416 Bairro: Séo Pedro CEP: 15090 — 000
TELEFONE: (17) 3201-5842/ (17) 3232-5962(residencial)

APROVAC’AO DO PROTOCOLO DE PESQUISA PELA COMISSAO DE ETICA
PARA ANALISE DE PROJETOS DE PESQUISA EM SERES HUMANOS.
Parecer n°217/2011 (protocolo n°3707/2011)

Declaro que recebi todas as informagdes sobre esta pesquisa, que tem como
objetivo identificar estigma, presenca de sintomas de depresséo e avaliar qualidade de
vida em pacientes com epilepsia. Para participar, responderei a trés questionérios. Tenho
conhecimento de que o risco em participar da pesquisa ¢ minimo e refere-se,
provavelmente, a discussdo de assuntos que podem causar sofrimento psicolégico. Se
isso acontecer, sei que receberei orientagdo ou serei encaminhado para atendimento
psicoldgico.

Sei ainda que, no decorrer da coleta de dados, posso pedir esclarecimentos sobre
as questdes que serei solicitado a responder, sobre riscos, beneficios ou outros assuntos
relacionados a pesquisa. Tenho conhecimento que os dados coletados serdo utilizados
para apresentagdo em eventos cientificos e publicagdes em revistas especializadas, sendo
a identidade dos participantes preservada.

Fui informado que tenho toda liberdade para recusar-me a participar ou retirar
meu consentimento a qualquer momento, sem que isto me traga qualquer prejuizo ou me
impossibilite de receber os tratamentos de rotina do servigo.

Declaro, portanto, que desejo de livre e espontanea vontade, participar do
presente estudo.

Assinatura do(a) paciente Assinatura do(a) pesquisador

Contato com o pesquisador:
Laboratorio de Psicologia e Saude da FAMERP- 17-3201-5842
Comité de ética e pesquisa- 17- 3201-5813
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ANEXO 2

QOLIE - 31 (Quality of Life in Epilepsy Inventory )

Estas questdes sdo sobre sua saiide e atividades do dia-a-dia. Responda cada questdo
circulando a resposta que mais se aproxime da forma como esta sua sade. Caso ndo esteja
seguro da resposta, responda da forma mais honesta possivel.

i. Em geral, como vocé classificaria sua Qualidade de Vida? Circule um nimero na
escala que varia de 0 2 10, onde 0 corresponde a Pior Qualidade de Vida possivel e 10
a Melhor Quiliddde de Vida Possivel.

L0 0 00 B8 O

Pior
Qualidade 10 5 4 3 2 1 0 Qualidade’
de vid de vid
st‘:i‘ftl I I l ' I ' l ] } l I | ] p:s:i'v:!

As questdes seguintes sdo sobre como vocé tem se sentido e como as coisas tém sido para
vocé nas tdltimas 4 semanas. Para cada questdo indique a resposta que mais se
aproxime de como tem se sentido. Circule um némero na escala que varia de 1 (todo
tempo) a 6 (nunca). Com que freqii€ncia, nas Gltimas 4 semanas, voce:

Todo | A maior | Uma boa Alguma | Uma pequena [ Nunca
tempo | partedo | partedo parte do parte do
tempo tempo tempo tempo

2. Sentiu-se cheio de 1 2 3 4 5 6
disposicdo, de dnimo?
3. Sentiu-se muito nerveso? 1 2 3 4 5 6
4. Sentiu-se t3o triste que 1 2 3 4 5 6
nada o animava?
5. Sentiu-se calmo ou 1 2 3 4 5 6
tranqiiilo?
6. Sentiu-se cheio de energia? 2 3 4 5 6
7. Sentiu-se desanimado ou 1 2 3 4 5 6
abatido?
8. Sentiu-se esgotado? 1 2 3 4 5 6
9. Sentiu-se feliz? 1 - 2 3 4 5 6
10. Sentiu-se ¢ansado? 1 2 3 "4 5 -6
11. Preocupa-se em ter outra 1 2 3 4 5 6
crise?
12. Teve dificuldade de 1 2 3 4 5 6
raciocinar e resolver
problemas (como fazer
planos, tomar decisdes,
aprender coisas novas )?
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13. Vocé diminuiu suas
_atividades sociais, como
| visitar amigos ou parentes

proximos por probiemas com
a sua saude?

14. Como tem sido sua Qualidade de Vida nas tltimas 4 semanas, ou s¢ja, como as
coisas tém sido para vocé? Circule na escala um numero que varia de 1 (excelente) a 5

(péssima).

T
o

{)

X

Excelente

Muito Boa

Nem boa nem ruim

Mauito ruim

Péssima

15. Nas tltimas 4 semanas, vocé teve problemas com sua memoéria, ou seja problemas
para lembrar das coisas? Circule um niimero na escala que varia de 1 (Bastante Problema) a
4 (Nenhum Problema).

Sim, bastante

problema

Sim, algum problema

problema

Sim, $6 um pouco de

Nio, nenhum
problema

I

2

3

4

16. Nas ultimas 4 semanas, vocé teve problemas com sua memdria ( ou seja, lembrar—se
das coisas que as pessoas disseram ) no seu trabalho ou atividades diarias?

Todo A maior parte | Uma boa parte | Alguma parte |Uma pequena | Nunca
tempo do tempo do tempo do tempo parte do tempo
1 2 3 4 5 6




41

As perguntas seguintes estdo relacionadas a problemas de concentracdo. Nas ultimas 4
semanas, com que freqiiéncia vocé teve problemas para concentrar-se (ou seja, manter-se
pensando em uma determinada atividade) e o quanto esses problemas interferiram no seu

dia-a-dia.

Todo A maior | Umaboa | Alguma Uma Nunca

tempo parte do | partedo | partedo | pequena

tempo tempo tempo parte do
tempo

17. Problemas para concentrar- I 2 3 4 5 6
se durante uma Jeitura. a4
18..Problemas para manter sua 1 2 3 4 8 6
aten¢do em.alguma atividade
por algum tempo?

As’ questdes ‘seguintes relacionam-se com problemas que a epilepsia ou a medicagio
podem ter causado em certas atividades, nas {iltimas 4 semanas.

Sim, Sim, Sim, s6 um Sim, as Nao, nenhum
bastante | moderadamente pouco vezes
19. No lazer. 1 2 3 4 5
20. Na diregdo de |1 2 3 4 5
veiculos.

As perguntas seguintes estdo relacionadas em como vocé tem se sentido em relagido as

suas crises.

Sim, Sim, Sim, Sim,
bastante | moderadamente | sé um pouco As vezes

21. Vocé tem medo de ter outra crise 1 2 3 4
nas proximas 4 semanas?
22. Vocé se preocupa em machucar-se 1 2 3 4
durante uma crise?
23. Preocupa-se em se envergonhar ou 1 2 3 4
ter problemas sociais devido a crise?
24. Vocé se preocupa pelos efeitos 1 2 3 4 -

colaterais que a medicagdo possa lhe
causar se tomada por um longo pericdo,
ou seja, que ela possa fazer mal para seu

organismo?
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Indique o quanto os seguintes problemas abaixo o incomodam. Circule um nimero na
escala que varia de 1 (N&o Incomoda) a 5 (Incomoda Extremamente).

Sim, incomoda Sim, Sim, Sim, Nio
extremamente | incomoda | incomodasé | incomoda | incomoda
bastante um pouco as vezes
25. As crises epilépticas > 4 3 2 1
26. Problemas de Memoria, | 5 4 3 2 i
ou seja, dificuldade para
lembrar das coisas.
27. Dificuldade no trabalho. 5 4 3 2 s la
28. Dificuldades sociais, ou 5 4 3 2 1
seja, sentir-se impedido de| .
se relacionar com outras -, E
pessoas ou fazer atividades
fora de casa.
29. Efeitos colaterais da LA 4 3 2 1
medicagio no organismo?
30. Efeitos colaterais da 3 4 3 2 1
medicagio no raciocinio,
para  pensar, para  se
concentrar?

31. Quanto vocé acha que sua saude estd boa ou ruim? No termdmetro abaixo a melthor
saide possivel corresponde a 100 ¢ a pior satide possivel corresponde a 0. Circule um
nimero na escala que melhor indica como vocé se sente em relagido a sua saude. Ao
responder, considere a epilepsia como sendo parte da sua satde.

166 =

PO T
s .1
—] 70
v 0
s -5
!
— .1

— 20

Melhor Saide

Passivel

Possivel

) Pior Saude




