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RESUMO

Introducéo: Epilepsia é uma doenca crbénica, que acomete cerca de 50 milhdes de
pessoas no mundo, sendo que 90% destas pessoas estdo nos paises em
desenvolvimento. Pacientes epilépticos sofrem preconceito e limitacdes que podem
comprometer a sua integracdo social e, portanto, sua qualidade de vida (QV),
medida esta que é amplamente negligenciada nos grandes centros de referéncia.
Existe uma maior prevaléncia de desordens psiquiatricas em doencas crénicas,
como a epilepsia, em especial a depressao, que € um preditor significativo de QV.
Objetivos: Avaliar a QV e fatores associados numa amostra de pacientes com
epilepsia (PCE), acompanhados no Hospital Universitario Clementino Fraga Filho da
Universidade Federal do Rio de Janeiro (HUCFF/UFRJ). Avaliar a associacdo entre
as escalas da QV com aspectos sociodemograficos e clinicos e determinar a
prevaléncia de depressdo por meio do Inventario de Depressdo de Beck (IDB) e
associar com o status de QV. Metodologia: Estudo observacional, transversal.
Foram aplicados pelo investigador o The Short-Form-36 Health Survey (SF-36), para
avaliacdo de QV, e o IDB, para prevaléncia de depressao, durante visita médica de
rotina ao ambulatoério de epilepsia do HUCFF/UFRJ, no periodo de maio a agosto de
2015. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitéario Gaffrée e Guinle, da Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro
(HUGG/UNIRIO). Resultados: A amostra final foi de 140 pacientes, sendo 60% do
género feminino, 53,6% solteiros, 70% nao exerciam atividade laboral, 57,9% com
escolaridade a partir do ensino médio completo, 53,6% com epilepsia do tipo focal e
52,1% em politerapia. A média de idade foi de 40,64 anos (Desvio padréo 11,5
anos). O género feminino teve uma pior avaliacdo para QV, cujas escalas mais
acometidas foram a capacidade funcional (CF), dor, estado geral de saude (EGS),
vitalidade (VIT), aspectos sociais (AS), limitacdo por aspectos emocionais (LAE) e
saude mental (SM). Os inativos laboralmente, de ambos os géneros, tiveram pior QV
nas escalas CF, AS, LAF e SM. Pacientes com idade igual ou superior a 40 anos
tiveram pior avaliacdo para QV nas escalas CF, dor e EGS. Pacientes em politerapia
tiveram pior avaliacdo da QV na escala EGS. O escore do IDB teve uma média de
12,74 e 70 pacientes foram considerados deprimidos. Os pacientes com depressao
tiveram pior avaliagdo para QV em todas as escalas do SF-36. Conclusdes:

Individuos com epilepsia ativa tem sua QV afetada do ponto de vista fisico e mental.



A idade mais avancada se associou com maior comprometimento do componente
fisico enquanto ndo ter uma atividade laboral se associou com maior
comprometimento do componente mental. A presenca de depressao se associou
com maior comprometimento geral da QV. Os resultados na nossa amostra de
pacientes nao indicaram associacdo entre estado civil, nivel educacional, tipo de
crise epiléptica e comprometimento da QV.

Palavras-chave: Qualidade de vida. Qualidade de vida relacionada a saude.
Epilepsia.



ABSTRACT

Introduction: Epilepsy is a chronic disease that affects roughly 50 million people
worldwide and 90% of these people resides in developing countries. Epileptic
patients suffer both prejudice and limitations that may compromise their social
integration and Quality of life (QOL), a measure which is widely neglected in
Reference Centers. There is a higher prevalence of psychiatric disorders in chronic
diseases, such as epilepsy, specially depression, which is a significant predictor of
QOL. Objectives: Evaluate the QOL and associated factors in patients with epilepsy
(PWE) followed at Hospital Universitario Clementino Fraga Filho, Universidade
Federal do Rio de Janeiro (HUCFF/UFRJ), a reference center for epilepsy in the city
of Rio de Janeiro. Evaluate the association between the scales of QOL versus clinical
and sociodemographic aspects of the sample, determine the hypothesis of
depression prevalence using the Beck Depression Inventory (BDI) and associate with
the QOL status. Methods: Cross-sectional study and observation. The Short-Form
36 Health Survey (SF-36) and BDI were applied, The last one is used to verify the
prevalence of depression. The data was obtained during routine medical visits to the
epilepsy clinic at HUCFF/UFRJ, between May and August of 2015. The research was
approved by the Ethics Committee of the Research University Hospital Gaffrée and
Guinle, Federal University of the State of Rio de Janeiro (HUGG / UNIRIO). Results:
The final sample of 140 patients had the following specification: 60% female, 53,6%
single, 70% PWE don't work outside, 57,9% with high school as minimum education
level, 53,6% with focal type epilepsy and 52,1% under polytherapy. The average age
was 40,64 years (standard deviation 11,5 years). Females have a worse assessment
of QOL and the most affected aspects were Physical Functioning, Bodily Pain,
General Health Perception, Energy-vitality, Social Functioning, Role-Emotional and
Mental Health. The unemployed of both genders had worse QOL in scales Physical
Functioning, Social Functioning, Role-Emotional and Mental Health. Patients aged
over 40 had a lower QOL assessment for the Physical Functioning scales, Bodily
Pain and General Health Perception. Patients in polytherapy had worse QOL
assessment on the General Health Perception scale. The BDI score had an average
of 12.74 and 70 patients were considered depressed. Patients with depression had a
worse rating for QOL in all SF-36 scales. Conclusions: Individuals with active

epilepsy have their QoL affected physically and mentally. The older age was



associated with greater impairment of the physical component and not having a work
activity was associated with greater impairment of the mental component. The
presence of depression was associated with greater overall QoL impairment. The
results in our sample of patients did not indicate an association between marital
status, educational level, type of epileptic crisis and QOL impairment.

Keywords: Quality of Life. Health Related Quality of Life. Epilepsy.
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1 INTRODUCAO

Desde a Antiguidade, diferentes referenciais filosoficos conceituam o que
seja vida com qualidade. Vida com qualidade referia-se aos sentimentos
relacionados a felicidade, realizagcdo e plenitude, segundo a visdo aristotélica
(BAYLEY, 1988; PAINTER, 1994).Qualidade de vida (QV), de acordo com a
Organizagdo Mundial da Saude (OMS) é a “percepgéo do individuo de sua posi¢cao
na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos quais vive e em relacao
aos seus objetivos, expectativas, padrdoes e preocupagdes” (HAQ et al., 1991). De
acordo com Siqueira e colaboradores (2014), QV é um conceito subjetivo, baseado
nas perspectivas e experiéncias do individuo, e envolve componentes fisicos,
psicolégicos, sociais e culturais, que contribuem para o ajuste e percepgédo dos
impactos em sua vida.

A introducdo da QV na area da saude, possivelmente foi decorrente de trés
fatores: o primeiro foi o grande avango tecnolégico que propiciou maiores
possibilidades para a recuperagdo da saude e o prolongamento da vida; o segundo,
mudangas no panorama epidemioldgico das doencgas, cujo perfil dominante passou
a ser o das doencas crbnicas; o terceiro fator foi a tendéncia de mudanga sobre a
visdo do ser humano, antes visto como organismo biolégico que deveria ser
reparado e, hoje, como um agente social (SCHOR; DINIZ, 2006).

Duas tendéncias quanto a conceituagcdo do termo na area da saude sao
identificadas: QV como um conceito mais genérico e QV relacionada a saude -
QVRS (Health-Related Quality of Life - HRQOL). No primeiro caso, € uma acepg¢ao
mais ampla, um conceito mais subjetivo, baseado nas perspectivas e experiéncias
do individuo, envolvendo os dominios fisico, psicoldgico e social (SIQUEIRA et al.,
2014), sem fazer referéncia a disfungbes e agravos, que sdo os aspectos mais
abordados na QVRS. A QVRS é um fendbmeno emergente da literatura médica, com
uma histéria de aproximadamente trés décadas. A pesquisa indexada no Brasil
sobre 0 assunto cresceu 106%, entre 1981 e 1991. Entre 1990 e 2002, o numero de
teses sobre QV foi de 9635, de acordo com dados do Instituto Brasileiro de
Informagao em Ciéncia e Tecnologia (SCHOR; DINIZ, 2006). Em pesquisa realizada
no MedLine, foram encontradas 140 referéncias para o periodo entre 1966 e 1974,
4.605 referéncias entre 1966 e 1986, e mais de 62 mil referéncias nos ultimos dez
anos sobre QV (AGUIAR et al., 2008).



16

Os primeiros instrumentos destinados a medir a QV apareceram na literatura
na década de 1970, e desde entdo tém mostrado um desenvolvimento consideravel
(KARNOFSKY, 1948). Existem instrumentos para avaliagdo de QV especificos e
genéricos. Quando um instrumento inclui grande parte das dimensdes que compde a
QV, é chamado de genérico; a medida que se concentra em um aspecto particular
(por exemplo, fungao fisica), € chamado de especifico (SCHOR; DINIZ, 2006).

Pacientes com epilepsia (PCE) s&o caracterizados, em geral, pela baixa
autoestima, niveis mais elevados de ansiedade, depressdo, problemas com
interacdo social e envolvimento. Varias ferramentas foram desenvolvidas para
estimar a QV em PCE em contextos diferentes, tais como testes de drogas,
programas de cirurgia de epilepsia e para fins gerais. Alguns exemplos de
questionarios para estes fins: Quality of Life in Epilepsy-31 (QOLIE-31), Quality of
Life in Epilepsy-10 (QOLIE-10), Quality of Life in Epilepsy-89 (QOLIE-89)
(RANJANA; DWAJANI; SARMA, 2014).

Um dos instrumentos é o Medical Outcomes study 36 - Item Short-Form
Health Survey (SF-36). Este é um questionario genérico em saude,
multidimensional, formado por 36 itens, englobados em oito escalas ou dominios:
Capacidade Funcional (CF), Limitacdo por Aspectos Fisicos (LAF), Dor, Estado
Geral de Saude (EGS), Vitalidade (VIT), Aspectos Sociais (AS), Limitagdo por
Aspectos Emocionais (LAE) e Saude Mental (SM). Apresenta um escore final de
zero a 100, no qual zero corresponde ao pior estado de saude e 100 ao melhor
estado de saude (WARE; SHERBOURNE, 1992).

A complexidade e extensdo de se viver com uma doenga crdnica levou
varios autores a realizar estudos cujos objetivos s&o avaliar o impacto na QV
dePCE(SIQUEIRA et al., 2014). Pessoas com doengas crbnicas experimentam
alteragdes comportamentais, na capacidade fisica, na imagem corporal, na
autoestima, nos relacionamentos com outras pessoas € no cumprimento das
atividades de vida diaria, nos aspectos sociais e psicoldgicos, o que pode ser um
fator de estresse importante (SCHOR; DINIZ, 2006).

Epilepsia € uma desordem cerebral caracterizada por uma predisposigao
continua a geracdo de crises epilépticas e as consequéncias neurobioldgicas,
cognitivas, psicossociais e sociais desta condicdo. De acordo com a Liga
Internacional Contra Epilepsia (International League Against Epilepsy- ILAE), esta

definicdo se aplica a ocorréncia de pelo menos duas crises epilépticas néao
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provocadas, separadas por um intervalo superior a 24 horas (FISHER et al., 2005).
Em 2014, a ILAEaceitou recomendacdées de uma Forca Tarefa, que propds que
epilepsia deva ser considerada uma doencga cerebral, definida por qualquer uma das
seguintes condigdes:

1. Pelo menos duas crises nao provocadas (ou reflexas), separadas por um
intervalo superior a 24 horas;

2. Uma crise ndo provocada (ou reflexa) e uma probabilidade de crises
futuras similar ao risco de recorréncia geral apds duas crises ndo provocadas (de
pelo menos 60%), ocorrendo nos dez anos seguintes;

3. Na presenca de uma sindrome epiléptica diagnosticada (FISHERet al.,
2014).

A prevaléncia de epilepsia no Brasil esta estimada em torno de 5,4/1000
habitantes (LI et al., 2007). Segundo estimativas da OMS, epilepsia atinge cerca de
1 a 2% da populagédo mundial, afetando aproximadamente 50 milhdes de pessoas.
Sua prevaléncia € maior em paises em desenvolvimento, onde se concentram 90%
dos PCE, possivelmente devido a inclusdo de causas parasitarias, como a
neurocisticercose, por exemplo (WORLD HEALTHY ORGANIZATION, 2005).

Em todo o mundo, ainda ha uma caréncia de estudos que identifiquem quais
aspectos mais influenciam a QV em individuos adultos epilépticos, e os resultados
dos estudos existentes sao divergentes. O reconhecimento dos aspectos envolvidos
poderia fornecer subsidios para melhorar as estratégias de diagndstico e
intervencao para estes pacientes. Epilepsia afeta em muitos aspectos a vida do
paciente, mas somente por meio de avaliagdes sistematicas, este conceito pode ser
afirmado (MUTLUAY et al., 2016).

Algumas limitagbes para a avaliagdo sao encontradas, como a dependéncia
do estado cognitivo do entrevistado, a falta de informagao progndstica (sobretudo
em pacientes com enfermidades assintomaticas), as mudangas nas respostas
devido a adaptagao a doenga e as modificagdes nos valores pessoais (MUTLUAY et
al., 2016).

No Brasil, observa-se numero crescente de pacientes diagnosticados com
epilepsia e as politicas publicas de saude pouco contemplam as questdes referentes
a QV da populagao, apesar de o Programa de Reforma Sanitaria, definido na VIII
Conferéncia Nacional de Saude, considerar a saude como resultado de reais

condicbes de vida, incluindo renda, trabalho, educacdo, habitagdo, transporte,


http://www.scielo.br/cgi-bin/wxis.exe/iah/?IsisScript=iah/iah.xis&base=article%5edlibrary&format=iso.pft&lang=p&nextAction=lnk&indexSearch=AU&exprSearch=LI,+LI+M.
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alimentacao e condicionantes da QV. Dessa maneira, torna-se a mensuragéo da QV
uma forma objetiva de se obter dados a respeito de um determinado fendbmeno e,
por ser um procedimento de uma pesquisa formal, reflexiva e sistematica, o que
contribui para a produgéo e transmissao de conhecimento cientifico. A mensuragéo
da QV possibilita a comparagdo entre estudos de tratamento, evidenciando
caracteristicas importantes que podem auxiliar na compreensdao da escolha
terapéutica, pois permite a identificagdo dos aspectos da QV afetados pela terapia
proposta (SCHOR; DINIZ, 2006).

E importante ressaltar que, ao descrever o comprometimento da QV de
determinada condicdo de forma genérica e ao compararmos esta com outras
doencas, podemos demonstrar sua importancia para o individuo, em nivel social ou
de saude, dentro de uma comunidade (SCHOR; DINIZ, 2006).

Os profissionais de saude, em qualquer area de atuacao, necessitam avaliar
a auto percepcédo de saude, uma vez que estas avalicbes permitem nortear os
sistemas econdmicos, politicos e sociais e as tomadas de decisdo. Esta é também,
uma das razdes que justifica o presente estudo.

Esta dissertacdo de mestrado esta inserida em uma das linhas de pesquisa
do Programa de Pds-Graduagdo Stricto Sensu em Neurologia da Universidade
Federal do Estado do Rio de Janeiro (UNIRIO), area de concentragcdo em
Neurociéncias, relacionada ao estudo da epilepsia. Devido ao carater
multiprofissional, o curso possibilita a integragao de varias especialidades médicas e
carreiras nao meédicas, proporcionando um intercambio importante de
conhecimentos, permitindo que temas de interesse comum possam ser estudados

em conjunto.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar a QV em uma amostra de PCE, acompanhados no Hospital
Universitario Clementino Fraga Filho da Universidade Federal do Rio de Janeiro

(HUCFF/ UFRJ), centro de referéncia em epilepsia na cidade do Rio de Janeiro.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Descrever as caracteristicas socio-demograficas e clinicas da amostra.

- Avaliar o grau de comprometimento em cada escala que compde o SF-36.

- Avaliar a associagao entre as escalas da QV com aspectos demograficos
da amostra.

- Avaliar a associacdo entre as escalas da QV com o tipo de crise
predominante (generalizada ou focal ou desconhecida).

- Avaliar a associagao entre as escalas da QV com o tipo de terapia utilizada
(monoterapia versus politerapia).

- Determinar a prevaléncia de depressao por meio do IDB e sua associacéo

com o status de QV.
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3 REVISAO DA LITERATURA

3.1 EPILEPSIA

Epilepsia € uma doenga neurolégica cronica, caracterizada por crises
provenientes de descargas elétricas anormais no cérebro. Cerca de 50 milhdes de
pessoas no mundo tém epilepsia, e quase 90% se encontram nos paises em
desenvolvimento (NORSA’ADAH; ZAINAB; KNIGHT, 2013). A escassez de
infraestrutura médica, falta de acessibilidade e certas crencas sociais ou culturais
interferem nos melhores cuidados para a epilepsia (THOMAS; KOSHY; NAIR, 2005).

Em 2005, a ILAE definiu epilepsia como “um disturbio do cérebro,
caracterizado por uma predisposi¢cdo persistente a gerar crises epilépticas e pelas
consequéncias neurobioldgicas, cognitivas, psicoldgicas e sociais dessa condigao”.
Segundo Classificacdo da ILAE, proposta de 2010, as crises epilépticas podem ser
classificadas como crises epilépticas generalizadas, crises epilépticas focais e crises
focais evoluindo para crises convulsivas bilaterais. De acordo com essa
classificagao, nas crises epilépticas generalizadas, a disfungao estaria relacionada
ao envolvimento de redes neuronais que rapidamente propagariam as descargas
elétricas bilateralmente, ndo necessariamente envolvendo o cortex inteiro, podendo
mesmo ser assimétricas. Ja as crises epilépticas focais, teriam sua origem
primariamente em redes neuronais limitadas a um hemisfério cerebral, podendo ser
bem localizadas ou ndo, com a possibilidade de atingir areas contralaterais e se
generalizar ou ndo (BERG et al., 2010).

Epilepsia geralmente comegca em uma idade jovem e afeta os jovens nos
seus anos mais produtivos, podendo comprometer seu desenvolvimento social e
cognitivo (NORSA’ADAH; ZAINAB; KNIGHT, 2013). Embora os objetivos do
tratamento clinico primario estejam focados nas complicagdes fisicas de epilepsia,
por meio do controle de crises, os PCE enfrentam muitos outros desafios, incluindo
dificuldades psicoldgicas (por exemplo, baixa autoestima, depressédo e ansiedade),
complicagbes sociais (por exemplo, restricbes de circulagdo, desemprego e
isolamento social), perigos fisicos relacionados as crises imprevisiveis, impedimento
de dirigir veiculos automotores, negacéo de empregos e oportunidades de carreira,
todos os quais podem ter impacto negativo na QV(WANG et al., 2015). A ameaca de

crises recorrentes, o medo de constrangimento social e a rejeicdo podem ser
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preocupacodes ao longo da vida dos PCE (NORSA’ADAH; ZAINAB; KNIGHT, 2013),
além da exclusao social como resultado de atitudes negativas com PCE (MAHRER-
IMHOF et al., 2013). Inquéritos europeus indicam que mais de 50% de PCE sentem
algum tipo de estigma. Estudo na China relatou que o estigma é sentido por 71%
dos PCE nas zonas urbanas e em 89% dos PCE nas zonas rurais (WANG et al.,
2015). O estigma pode até impedir adultos de se casarem ou fazer com que tenham
empregos negados (mesmo as crises epilépticas ndo tornando suas fungcbes no
trabalho inadequadas ou inseguras) (MAHRER-IMHOF et al., 2013).

Estima-se que cerca de 75-85% dos PCE alcangam o controle das crises por
meio de DAE, porém até 25% sofrem de formas refratarias de epilepsia(MAHRER-
IMHOF et al., 2013). No caso da epilepsia do lobo temporal (tipo de epilepsia mais
comum dos adultos), a refratariedade ao tratamento medicamentoso € de cerca de
50%. Alguns desses pacientes sdo encaminhados a centros terciarios, onde sao
investigados e submetidos a avaliagdo multiprofissional, visando otimizagdo do
tratamento, a qual pode incluir tratamento cirdrgico da epilepsia, e até diagnostico

diferencial com crises nao epilépticas (GIROLINET, 2009).

3.2 EPILEPSIA E QUALIDADE DE VIDA

As complicacbes de se viver com uma doenga cronica levaram a estudos
para avaliar o impacto na QV nestes pacientes. Estudos anteriores relataram que a
QV de PCE também ¢ influenciada por caracteristicas clinicas, tais como frequéncia,
tipo de crises e presencga de convulsdes, idade de inicio, tratamento e caracteristicas
sécio-demograficos, tais como género, estado civil, escolaridade e emprego
(NORSA’ADAH; ZAINAB; KNIGHT, 2013). O aumento no numero de estudos neste
campo demonstra a importancia na avaliacdo do bem estar em diferentes dimensdes
do processo da doencga e na relacdo com o meio ambiente, uma vez que medidas
biométricas sao insuficientes para avaliar o impacto da doencga (SIQUEIRA et al.,
2014).

A necessidade do deslocamento do carater objetivo para o subjetivo nos
itens de avaliagcdo da QV se justifica principalmente pelo fato de estudos
demonstrarem o desacordo entre a avaliacdo do médico/profissional de saude e a

avaliagdo do paciente, em relagdo a gravidade dos sintomas e ao sucesso do
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tratamento. Enquanto a avaliagdo médica enfatiza a melhora na sintomatologia e no
nivel de saude fisica, o paciente parece se importar mais com o conforto durante o
tratamento e com a capacidade de realizar suas atividades diarias. Tal contrassenso
sugere que o paciente seja a melhor fonte de informagdo sobre seu estado de
saude, visto que certos aspectos subjetivos sao inacessiveis a observagdo do
profissional de saude (BERLIM; FLECK, 2003).

3.3 EPILEPSIA E DEPRESSAO

Transtornos neurologicos que possuem algum acometimento do sistema
nervoso central (SNC) frequentemente sdo acompanhados de depresséo, tanto
pelas alteragdes neurofisiolégicas diretamente implicadas na génese bioldgica da
depressao, como pelas consequéncias adversas para as capacidades de adaptagao
psicossocial que as doengas infligem nestes individuos (KANNER; BARRY;
GILLIAM, 2010). A epilepsia € um bom exemplo, pois € negativamente associada a
QV, e positivamente associada a niveis mais elevados de depresséo. A prevaléncia
da depresséo nas epilepsias € maior do que na populagdo em geral e do que nas
demais doengas neurolégicas, atingindo 20 a 55% dos pacientes com crises
recorrentes e 3 a 9% daqueles com crises controladas (ALONSO et al., 2005).
Depressao pode ser consequéncia do uso das DAEs e tratamentos cirurgicos, por
vezes apresentando quadros atipicos (KANNER; BARRY; GILLIAM, 2010). Strine e
colaboradores (2005) mencionam varios estudos que sugerem que a QV em PCE é
mais fortemente associada a estados de humor do que a frequéncia de crises ou a
sua gravidade.

Nas ultimas duas décadas, o numero de artigos de pesquisa sobre epilepsia
como doenga associada a consequéncias psicoldgicas como ansiedade, depresséo
ou baixa auto-estima aumentou e demonstrou o impacto negativo da epilepsia na
QV (MAHRER-IMHOF et al.,, 2013). Estudos anteriores descobriram que, em
comparagao a populacdo geral, PCE tém muito mais probabilidade de relatar
sintomas de depressao (ALONSO et al., 2005).
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3.4 QUALIDADE DE VIDA E DEPRESSAO

Na literatura, encontram-se varios estudos demonstrando a existéncia de
associacdo entre QV e depressdo. Depressdao € uma sindrome psiquiatrica
prevalente na populagdo. Estima-se que a depressdo acometa 3% a 5% da
populacdo. Em populagdes com alguma doencga de base, a incidéncia € ainda maior.
E estimada em 5% a 10% em pacientes ambulatoriais e 9% a 16% em internados
(KATON; LIN; KROENKE, 2007). Apesar da alta prevaléncia, a depressao ainda é
subdiagnosticada. Apenas 35% dos doentes sdo diagnosticados e tratados
adequadamente (HIRSCHFELD; KELLER; PANICO, 1997). Pacientes com doencgas
clinicas e depressao tém maior risco de ndo aderirem as orientacdes meédicas
(DIMATTEO; LEPPER; CROGHAN, 2000). O custo médico em servigos primarios é
maior na comorbidade entre depressao e doencgas clinicas, apesar deste aumento
nao ser devido exclusivamente a presenca do quadro depressivo (CHISHOLM,;
DIEHR; KNAPP, 2003). Isacson, Bingefors e Von (2005) demonstraram que
pacientes deprimidos pontuam escores menores nas escalas de QV, do que a
populagdo em geral ou com outras condigcbes médicas, demonstrando o forte
impacto e a sobrecarga desse transtorno na QV desses sujeitos. Outro fator
relevante é que quanto maior a intensidade de sintomas depressivos, pior é a
avaliacdo de saude em pacientes com alguma condigdo médica crbnica em
unidades de servigcos de cuidados primarios (FLECK et al.,, 2002). Segundo
Papakostas e colaboradores (2004) em um estudo de revisdo, ha varios estudos
demonstrando que o tratamento dos sintomas depressivos na fase aguda provoca
melhorias no funcionamento psicossocial e na QV. Ha um consenso na literatura
quanto a associagado entre depressdo e QV como um importante impacto na vida
dos sujeitos, sendo relevante o entendimento da aplicabilidade do conceito de QV na
pratica médica assim como das limitagdes metodologicas envolvidas no estudo
dessa medida (FLECK; CRUZ; POLANCZYK, 2010).

O inventario de depressao de Beck (IDB) € um instrumento utilizado para
investigar a presencga e a gravidade dos sintomas de depressado (BECK; STEER,;
GARBIN, 1988). Trata-se de uma escala de autorrelato que contém 21 itens, cada
um com quatro opgdes, que podem ter escore 0, 1, 2 ou 3. Os itens referem-se a
tristeza, pessimismo, sensacgao de fracasso, falta de satisfacdo, sensacao de culpa,

sensacao de punigao, auto depreciacado, autoacusacgoes, ideias suicidas, crises de



24

choro, irritabilidade, retracdo social, indecisdo, distorgdo da imagem corporal,
inibicdo para o trabalho, disturbio do sono, fadiga, perda de apetite, perda de peso,
preocupacao somatica, diminuicdo de libido (ALONSO et al., 2005). Seus valores
foram divididos em intervalos: auséncia de depressao (0-19 pontos); presencga de
depressao (maior do que 20 pontos). De acordo com Beck, Steer e Garbin (1988), a
escolha do ponto de corte adequado depende da natureza da amostra e dos
objetivos do estudo. Para amostras de pacientes ndo diagnosticadas, as diretrizes
recomendam que o termo "depressao" deva ser apenas utilizado para os individuos
com escores acima de 20, preferencialmente com diagndstico clinico concomitante
(KENDALL et al.,, 1987).0 paciente podera marcar um ou mais itens para cada
questao, no entanto na soma de pontos, sera escolhido o valor maior de cada item
(GORENSTEIN; ANDRADE,1998) (ANEXO A).

3.5 INSTRUMENTOS DE AVALIAGAO DA QUALIDADE DE VIDA (GENERICOS E
ESPECIFICOS)

De maneira paralela a utilizagao clinica, os instrumentos de medida de QV
tém sido utilizados na monitorizagdo da saude da populacdo e no calculo da
expectativa de vida com boa saude, assim como em uma observacdo mais apurada
quanto as necessidades dos servigcos de saude. Também possibilita 0 conhecimento
de valores de referéncia, o que facilita a identificagdo de desvios importantes dos
valores esperados em um individuo e podem converter-se em um marco referencial
para estabelecer determinados objetivos terapéuticos (ALONSO, 1997).

Cada item de um instrumento proporciona uma estimativa da caracteristica
latente e quanto maior o numero de itens, mais precisa sera a estimativa dessa
caracteristica. O conjunto de itens de um questionario denomina-se dominio,
dimensao ou escala, que se refere ao comportamento ou experiéncia que se
pretende medir (SCHOR; DINIZ, 2006).

Existem instrumentos para avaliagdo de QV especificos e genéricos. Os
instrumentos especificos, geralmente, enfatizam os sintomas, incapacidades ou
limitagdes relacionados a determinada enfermidade. Tém a vantagem de analisar
mais detalhadamente o comprometimento da QV em determinadas doengas.

Avaliam de maneira especifica e profunda aspectos de QV. Alguns exemplos de
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questionarios especificos de QV na epilepsia validados para uso no Brasil sédo o
Quality of Life Inventory- 89 (QOLIE-89), o Quality of Life Inventory- 31 (QOLIE-31),
o Quality of Life Inventory- 10 (QOLIE-10) e o Questionario de Qualidade de Vida -
65 (QQV-65) (O'DONOGHUE; DUNCAN; SANDER, 1998).

O QOLIE-89 surgiu como uma extenséo do Epilepsy Surgery Inventory (ESI-
55), procurando ser mais abrangente. O ESI-55 foi desenvolvido por Vickrey et al.,
como medida de efetividade da lobectomia anterotemporal em uma tentativa de
produzir uma avaliagdo de QV breve e adequada (VICREY et al., 1992). Este teste
incorporou medida genérica de QV e medidas especificas de epilepsia. Os mesmos
autores do QOLIE-89 desenvolveram o QOLIE-10 e o QOLIE-31, estes dois ultimos
com dez e 31 itens respectivamente (CRAMER et al., 1998). Outro questionario
especifico para epilepsia € o Questionario de Qualidade de Vida-65 (QQV-65), de
facil aplicacdo, desenvolvido por O’'Donoghue, Duncan e Sander (1998), a fim de
que pudesse ser respondido por pacientes que frequentam os hospitais
universitarios. Foi elaborado levando em consideragéo as restri¢ées linguisticas para
a populacao especifica, relativas as dificuldades de compreensao das questdes e
confusdao na discriminacao de diferentes intensidades de respostas relacionadas
sensivelmente a déficits de escolaridade (O’'DONOGHUE; DUNCAN; SANDER,
1998).

Quando um instrumento inclui grande parte das dimensdes que compde a
QV, é chamado de genérico. Estes s&o instrumentos multidimensionais e
desenvolvidos com o objetivo de avaliar o impacto causado por uma doencga,
avaliando varios aspectos (capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado geral
de saude, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e saude mental). Estas
escalas também podem ser utilizadas para avaliar a eficacia de politicas e
programas de saude, como a alocagao de recursos a serem utilizados, ou para
comparar duas doencgas distintas (AGUIAR et al., 2008), como pacientes com
epilepsia com pacientes com esclerose multipla (EM), por exemplo.Instrumentos
genéricos, como o SF-36, portanto, permitem comparagdes tanto do perfil, ou seja,
das dimensdes da saude mais afetadas como da média da gravidade de inUmeros
pacientes. Além disso, o SF-36 tem a vantagem de comparar a QV da populagao
saudavel com determinada doenca (MUTLUAY et al., 2016). Atualmente, o SF-36 é
um dos questionarios sobre QV mais utilizados internacionalmente, aplicavel a

diversos tipos de doengas, porque é composto por questdes gerais que incluem o
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funcionamento fisico, as limitagcbes causadas por problemas de saude fisica e
emocional, o funcionamento social, a saude mental, a dor, a vitalidade
(energia/fadiga) e as percepgdes da saude geral (WARE; GANDEK; IQOLA
PROJECT GROUP, 1990).

Outros exemplos de questionarios genéricos em saude sdo o Quality of Well
Being Scale (QWB) e o Sickness Impact Profile (SIP). Na década de 1970, os
pesquisadores se concentraram no desenvolvimento de instrumentos que
buscassem quantificar a QV (WOOD-DAUPHINEE, 1999). Em 1973, o QWB ampliou
as fungbes dos instrumentos de avaliagéo, incorporando julgamentos de valor na
avaliacdo do status de saude ou nos resultados do tratamento (PATRICK; BUSH;
CHEN, 1973) e o SIP foi elaborado para ser utilizado na avaliagdo dos cuidados de
saude (BERGNER et al., 1976). Com o continuo e crescente interesse na area,
inumeros instrumentos foram instituidos na década seguinte.

Se, por um lado, o uso de instrumentos genéricos possibilita maiores
comparagoes, especialmente com a populagdo geral, por outro, ndo € capaz de
discriminar mudancas em condicdes especificas da enfermidade. Os instrumentos
especificos, por sua vez, sao tado voltados a aspectos -caracteristicos da
sintomatologia do quadro em estudo que podem ocasionar confusdes entre as
variaveis dependentes (sintomas fisicos, psicologicos e sociais) e independentes
(QV). As medidas de avaliagdo genérica de saude disponiveis ndo sdo capazes de
dizer exatamente, para o profissional de saude, o que fazer; entretanto, sdo capazes
de demonstrar se os pacientes conseguem executar determinadas atividades que
normalmente fazem e como se sentem quando as estao praticando. As aplicacdes
repetidas desses instrumentos no decorrer de um periodo podem definir a melhora
ou piora do paciente em diferentes aspectos, tanto fisicos como emocionais,
tornando-se Uuteis para avaliagcdo de determinada intervengao (BERLIM; FLECK,
2003).

O SF-36 € uma escala de QV baseada num questionario genérico, traduzido
e validado para a lingua portuguesa, multidimensional, auto-administravel, de
aplicacao e compreenséao faceis, sendo gastos cerca de 10 a 20 minutos para seu
preenchimento (CICCONELLI et al., 1999). Possui um sistema de escore que varia
de 0 a 100, onde zero corresponde ao pior estado de saude e 100 ao melhor
(WARE; SHERBOURNE, 1992). O questionario € composto de 36 itens divididos em

oito dimensdes de saude: Limitacdo por aspectos fisicos (LAF) (quatro itens), dor



27

(dois itens), Capacidade Funcional (CF) (dez itens), Limitagdo por Aspectos
Emocionais (LAE) (trés itens), Aspectos Sociais (AS) (dois itens), Vitalidade (VIT)
(quatro itens), Estado Geral de Saude (EGS)(cinco itens), Saude Mental (SM) (cinco
itens) e mais uma questdo de avaliagcdo comparativa entre as condi¢gdes de saude
atual e de um ano atras. Estes itens s&o divididos em duas dimensdes: o
componente fisico e o componente mental. No componente fisico estao incluidos os
itens: CF, LAF, dor e EGS. O componente mental € composto dos itens: VIT, AS,
LAE e SM (ANEXO B).

3.6 QUALIDADE DE VIDA NA EPILEPSIA E OUTRAS DOENGCAS UTILIZANDO O
SF-36

Uma das vantagens de se utilizar questionarios de QV genéricos em saude &
a comparagao da QV em doencgas distintas. Alvarenga-Filho (2010) realizou um
estudo sobre EM e QV, que demonstrou reducao da QV nas escalas dor, EGS, VIT,
AS e SM.Estudos prévios também realizados no estado do Rio de Janeiro (RJ) com
pacientes com EM (LOPES et al., 2010; NOBREGA, 2006) demonstraram redugao
de todas as dimensdes da QV pelo SF-36 em 91 pacientes, sendo a funcéo fisica a
dimensao mais comprometida em associagdo com maior incapacidade e com fadiga.
Em PCE, as pontuagdes para as escalas fisicas sdo similares aos escores da
populacdo saudavel, nas escalas mentais, exceto para a vitalidade, eram
significativamente menores do que o normal (MUTLUAY et al., 2016).

Um estudo realizado por Hermann e colaboradores (1996) utilizou o SF-36
para comparagbes de QV na epilepsia, no diabetes mellitus (DM) e na EM.
Pacientes com EM tiveram significativamente pior QV em relacédo aos PCE e aos
diabéticos nas escalas LAF, VIT, AS e CF. Nestas escalas PCE e DM obtiveram os
mesmos resultados. Os PCE e os com EM apresentaram uma reducgao significativa
da QV em relagdo ao grupo com DM nas escalas SM e LAE. No entanto, o grupo de
PCE relatou melhores percepcdes de saude em relacdo aos diabéticos e pacientes
com EM (HERMANN et al., 1996).

Outro estudo realizado por Wang e colaboradores (2012) compararam a QV
na epilepsia e na asma, utilizando o SF-36 em adolescentes. Foi constatado que a

QV em adolescentes com epilepsia era mais pobre do que nos adolescentes com
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asma, independentemente do estagio da doenga. Em PCE, as escalas saude mental
e limitagao por aspectos emocionais foram as mais comprometidas em relagao aos

adolescentes com asma (WANG et al., 2012).
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4 METODOLOGIA

4.1 DESENHO DO ESTUDO

Estudo observacional, do tipo transversal.

4.2 METODOS

Foram aplicados pelo investigador o questionario SF-36, para avaliagcdo da
QV, e o IDB, para avaliagdo de depressdo, em uma amostra por conveniéncia de
140 pacientes, durante visita médica de rotina ao ambulatério de epilepsia do
HUCFF/ UFRJ, no periodo de maio a agosto de 2015. O HUCFF/UFRJ € um hospital
universitario, localizado na cidade do Rio de Janeiro, centro de referéncia terciario,

que conta com Programa de Epilepsias.

4.2.1 Definicdo da Amostra

A populacéo alvo deste estudo foi composta de pacientes adultos atendidos
no ambulatdrio de epilepsia do HUCFF/UFRJ, durante consulta médica de rotina.

O diagnéstico de epilepsia foi baseado na histéria clinica, exames clinicos e
neurologicos, correlacionados com os resultados de eletroencefalograma (EEG) e
neuroimagem (tomografia computadorizada e ressonancia magnética de cranio) por
neurologista qualificado, com experiéncia no campo da epilepsia.

Epilepsia como doenga ativa foi considerada quando da histéria de mais de
uma crise ndo provocada e convulsdes recentes nos ultimos cinco anos e/ou

pacientes em uso de DAE.



30

4.2.2 Critérios de Inclusao

Foram incluidos no estudo:

- Sujeitos com idade superior a 18 anos e inferior a 65 anos.

- Sujeitos alfabetizados.

- Sujeitos com diagndstico de epilepsia ha pelo menos 01 (um) ano.

- Sujeitos com quadro de doenga ativa.

4.2.3 Critérios de Exclusao

Foram excluidos do estudo:

- Sujeitos com doengas psiquiatricas (exceto depressao), retardo mental ou
outras doencas do SNC, tais como deméncia, acidente vascular encefalico e
delirium.

- Sujeitos que ndo assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido
(TCLE) (APENDICE A).

4.3 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

4.3.1 Formulario Sociocultural e Clinico

Os dados demograficos foram obtidos por meio de consulta dos prontuarios
e diretamente com o proprio paciente, e anotados em formulario sociocultural
(APENDICE B): género (masculino e feminino), idade no momento da aplicagéo do
questionario, estado civil (solteiro, casado, divorciado, viuvo), escolaridade (até o
segundo grau incompleto e a partir do segundo grau completo), ocupagéo
(estudante, empregado, desempregado, aposentado). Também foram obtidos,
dados clinicos e terapéuticos, como a duracdo da doenga, a presenca ou nao da
refratariedade, o uso de politerapia (uso de duas ou mais DAE) ou monoterapia
(uma unica DAE), quais DAE foram utilizadas e os tipos de crises epilépticas (crises
generalizadas e focais), dados adquiridos na revisdo dos prontudrios, guiados por
video-eletroencefalograma (APENDICE B).
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4.3.2 Instrumentos de avaliacao

4.3.2.1 SF-36 (Medical Outcomes study 36 - Item Short-Form Health Survey)

A QV foi avaliada por meio de respostas ao questionario SF-36 (ANEXO A),
que compreende oito escalas: CF, LAF, Dor, EGS, VIT, AS, LAE e SM. As respostas
foram a média para fornecer escores totais.

O SF-36 avaliou tanto aspectos negativos de saude (doenga ou
enfermidade), como aspectos positivos (bem estar). Os dados foram avaliados a
partir da transformacéao das respostas em escores (escala de zero a 100).

A escolha desse instrumento fundamentou-se na necessidade de termos
traduzido para a lingua portuguesa um questionario de avaliagdo genérica de saude,
bem desenhado, cujas propriedades de medida, como reprodutibilidade, validade e
suscetibilidade a alteracdes, ja tivessem sido demonstradas em outros trabalhos. O
uso de questionarios genéricos para avaliagdo da QV tem sua importancia, também
por permitir a comparacao de enfermidades entre si. Nas ultimas duas décadas, o
numero de artigos de pesquisa que focam na epilepsia associada a consequéncias
psicologicas, como ansiedade, depressao, ou baixa autoestima tem aumentado e
demonstram o impacto negativo da epilepsia na QV destes individuos (MAHRER-
IMHOF et al., 2013).

Em nosso estudo, optamos por escolher a denominagao escala para cada

item do questionario de QV.

4.3.2.2 Inventario de Depresséao de Beck (IDB)

Foi utilizado o IDB (ANEXO A) para investigar a presenga dos sintomas de
depressdao nos pacientes estudados. Este é provavelmente a medida de auto-
avaliacdo de depressdo mais amplamente usada tanto em pesquisa como em
clinica, complementando a avaliagdo pela otica do paciente. Foi traduzido para
varios idiomas e validado em diferentes paises, inclusive no Brasil.

Seus valores foram divididos em intervalos: auséncia de depressao (0-19
pontos); presenca de depressdo (maior do que 20 pontos).Para amostras de

pacientes nao diagnosticados, o termo "depressao" foi utilizado para os individuos
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com escores acima de 20, preferencialmente com diagndstico clinico concomitante
(KENDALL et al., 1987).

4.4 VARIAVEIS

Como variaveis independentes foram considerados dados demograficos,
clinicos e terapéuticos. Como variaveis dependentes ou de desfecho foram
consideradas as médias dos escores das escalas do questionario SF-36 e IDB.

Aposentados, desempregados e profissionais do lar foram agrupados juntos
por ndo desempenharem atividade laboral (inativos laboralmente), enquanto que
estudantes e empregados foram agrupados juntos por desempenharem atividade
laboral (ativos laboralmente). Da mesma forma, sujeitos solteiros, divorciados e
vilvos foram agrupados juntos, na categoria “sem companheiro”, enquanto que os

casados foram classificados na categoria “com companheiro”.

4.5 PROCEDIMENTOS

A coleta de dados foi feita em uma sala de atendimento no HUCFF/UFRJ.
Os instrumentos foram aplicados individualmente, em uma unica sessido, com

duragao média de 30 minutos.
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5 ASPECTOS ETICOS

O Comité de Etica e Pesquisa do Hospital Universitario Gaffrée e Guinle da
Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro (HUGG/UNIRIO) aprovou este
estudo (ANEXO C) e todos os dados referentes foram mantidas em sigilo. A
preocupagao com o0s aspectos éticos e legais fez com que fossem garantidas a
privacidade e seguranga dos pacientes, além da confidencialidade dos dados
obtidos e armazenados. O consentimento informado por escrito foi obtido dos

pacientes para a participagao na pesquisa e publicagcao dos resultados.
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6 ANALISE ESTATISTICA

Os dados coletados foram colocados em planilhas do Microsoft Excel® e do
programa SPSS for Windows®, versdo 14.0. Nas tabelas foram apresentados
valores médios e desvio padrdo (DP) ou medianas (seguidas de valor minimo e
maximo).

Diferengas entre grupos de pacientes foram analisadas pelo teste de U de
Mann Whitney. As variaveis significativas na analise univariada foram inseridas no
modelo de anadlises multiplas para identificar os preditores significativos de ma QV
para cada escala do SF-36. Significancia estatistica foi considerada quando o valor

de p foi menor do que 0,05.
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7.1 CARACTERISTICAS DOS PARTICIPANTES
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Um total de 140 PCE foram avaliados em relacao aos critérios de inclusao e

de exclusao.

A idade dos entrevistados variou de 18 a 65 anos, com a média de 40,64 e

DP de 11,5 anos.

A Tabela 1 mostra o perfil demogréfico e clinico da amostra do presente

estudo.

Tabela 1: Caracteristicas demograficas e clinicas da populagédo estudada (n = 140)

Variaveis N (%)
Género
Feminino 84 (60,0)
Masculino 56 (40,0)
Profisséo
Inativos laboralmente 99 (70,0)
Ativos laboralmente 41 (30,0)
Estado Civil
Sem companheiro 90 (64,3)
Com companheiro 50 (35,7)
Escolaridade
Até 2° grau incompleto 59 (42,1)
A partir 2° grau completo 81 (57,9)
Tipo de crise
Focal 75 (53,6)
Generalizada 65 (46,4)
Terapia
Monoterapia 67 (47,9)
Politerapia 73 (52,1)
Duracéo da Epilepsia
Menos de 10 anos 51 (36,0)
Maior ou igual a 10 anos 89 (63,0)
Refratariedade
Sim 81 (57,0)
Nao 59 (42,0)
Inventario de Depressao de Becker
N&o deprimido 70 (50,0)
Deprimido 70 (50,0)

Dos pacientes que estavam em monoterapia, a droga mais utilizada foi a

Carbamazepina (CBZ) (35%). Na tabela 2 é mostrado asDAEs utilizadas pelos

pacientes em monoterapia.
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Tabela 2: Drogas utilizadas em monoterapia (n = 67)

Droga (Monoterapia) n (%)
Carbamazepina 35,0%
Fenobarbital 27,0%
Valproato de Sodio 19,0%
Fenitoina 8,0%
Lamotrigina 5,8%
Oxcarbazepina 1,4%
Topiramato 1,4%

Outros: Clobazam, Clonazepam, Etossuximide, Primidona, Levetiracetam 2,4%

Dos pacientes que faziam uso de politerapia, a associacdo de drogas mais
encontrada foi a CBZ com fenobarbital (FNB) (15,7%), seguida de valproato de sddio
(VPA) com FNB (13%).

Dos pacientes com epilepsia focal, 31% utilizavam CBZ e 9% fenitoina
(FNT). Estas drogas foram as mais utilizadas na terapéutica de crise focal. Para o
tratamento da epilepsia generalizada, o FNB e o VPA foram as drogas mais
utilizadas, 15% e 18%, respectivamente.

Em relacdo ao tipo de crise epiléptica, se de inicio focal ou generalizada,
52,8% apresentavam crises de inicio focal, sendo que a maioria destes (86,4%)
apresentava crises de inicio focal com comprometimento da consciéncia. Crises
generalizadas estiveram presentes em 47,2% dos pacientes, na maioria
representadas por crises ténico-clénicas generalizadas (71,2%), seguidas de crises
mioclonicas (15,1%) (Tabela 3).

Tabela 3: Tipo de crises epilépticas (n = 140)

Tipo de Crise n (%)

Focal 74 (52,85)
Crise focal com comprometimento da consciéncia 64 (86,4)
Crise focal sem comprometimento da consciéncia 10 (13,6)
Generalizada 66 (47,2)
Auséncia 7 (10,0)

Mioclonia 10 (15,1)
Crise Tonico Clbénica Generalizada (CTCG) 47 (71,2)

Auséncia, Mioclonia e CTCG 2 (3,7)




37

A presenga de comorbidades neste estudo foi confirmada pela revisdo dos
prontuarios gerais. Dos 140 prontuarios, 51 (36,8%) tinham relatos de comorbidades
associadas, as quais estdo discriminadas abaixo (Tabela 4). Em 63,5% n&o houve

relato de comorbidades.

Tabela 4: Tipos de comorbidades encontradas (n = 51)

Comorbidades associadas n (%)
Enxaqueca 19 (14%)
Hipertenséo arterial sistémica (HAS) 14 (10%)
DM tipo I 7 (5%)
Depresséo 11 (7,8%)

7.2 ANALISE DO INVENTARIO DE DEPRESSAO DE BECK

O IDB foi utilizado como ferramenta especifica para aferir o grau de
depressao, em todos os participantes da pesquisa, mesmo naqueles que nao tinham
o diagndstico clinico de depresséo descrito no prontuario.

O escore do IDB, em nossa amostra, teve uma média de 12,74, com DP de
11,5. Em 70 PCE (50%), o escore do IDB foi acima de 20, e eles foram considerados
deprimidos de acordo com o escore do IDB.

No grafico 1 encontra-se a média das escalas do SF-36 de acordo com a
classificagao pelo IDB. Observa-se que nos pacientes deprimidos, os escores das
médias das escalas do SF-36 sdo menores, com uma diminui¢do progressiva, ou

seja, quanto mais comprometido for a escala do SF-36, maior é a pontuagéo do IDB.
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Gréfico 1: Média das escalas de QV de acordo com a classificagédo de Depressao pelo IDB

7.3 ANALISE DA QUALIDADE DE VIDA

A QV dos 140 pacientes com Epilepsia foi analisada pelo questionario SF-
36, com valores variando de 0 a 100, em oito diferentes dimensdes e os resultados
estdo apresentados no Grafico 2 por mediana, quartis (25 e 75), limite superior e

limite inferior.
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Grafico 2: Box-plot dos escores das escalas do SF-36

Na tabela 5 ha as médias e medianas dos escores de QV dos PCE deste

estudo. As escalas mais comprometidas foram LAF, EGS, VIT e LAE.

Tabela 5: Médias e medianas dos escores de QV

Escalas (SF-36) Mediana (Min-Max) Média (DP)
Amostra do estudo

Capacidade Funcional (CF) 85 (0 -100) 74,79 + 27,20
Limitacdo por aspectos fisicos (LAF) 50 (0 - 100) 52,97 + 42,64
Dor 62 (0 - 100) 64,93 + 29,25
Estado Geral de saude (EGS) 61 (0 - 100) 59,69 + 23,91
Vitalidade (VIT) 55 (0 - 100) 55,85 + 23,85
Aspectos Sociais (AS) 75 (0 - 100) 68,94 + 28,79
Limitacdo por aspectos Emocionais (LAE) 67 (0 - 100) 58,44 + 42,48

Satde Mental (SM) 64 (0 - 100) 61,31+ 25,16
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Na tabela 6 esta descrita a média das escalas de QV e o DP, comparando-
os a significancia (p) das variaveis demograficas e clinicas. Em relagao ao género, o
feminino teve pior QV em todas as escalas do SF-36, exceto na LAF. Na profisséo,
os inativos laboralmente (desempregados, donas de casa e aposentados) tiveram
pior QV com significancia estatistica nas escalas CF, AS, LAE e SM. O estado civil,
a escolaridade e o tipo de crise nao tiveram significancia estatistica. A idade
avangada teve pior QV nas escalas CF, dor, EGS. A politerapia teve pior QV apenas
na escala EGS. Os deprimidos tiveram pior QV em todas as escalas do SF-36 com

significancia estatistica.
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Na tabela 7 estdo descritos modelos de regressado linear multipla, que
demonstram os fatores associados a pior QV. Ter depressédo é um fator associado a
escores mais baixos em todas as escalas de QV. Nas escalas CF e dor, além da
depressao, outro fator associado a pior QV € a idade superior a 40 anos. Estas
variaveis explicam a ocorréncia de pior QV nestas escalas em 40 % (R 0,398) e 51
% (R 0,514), respectivamente. Nas escalas LAE e SM, além da depresséao, outro
fator associado a pior QV € a inatividade laboral. Estas variaveis explicam a
ocorréncia de pior QV nestas escalas em 35 % (R 0,355) e 51 % (R 0,514),
respectivamente. Nas demais escalas do SF 36, a depressao foi a unica variavel

quese associou a pior QV (Tabela 7).

Tabela 7: Modelo de regresséo linear multipla - Fatores associados a pior QV (n = 140)

Escalas Beta (IC 95%) P valor R
Capacidade Funcional

Depresséao (sim) -15,10 (-23,58 a -6,63) 0,001 0,398
Idade (= 40 anos) -13,64 (-22,12 a -5,16) 0,002
Limitacdo Aspectos Funcionais

Depresséao (sim) -26,91 (-40,48 a -13,35)  <0,001 0,317
Dor

Depresséao (sim) -14,93 (-23,46 a -15,62)  <0,001 0,514
Idade (= 40 anos) -14,93 (-23,46 a -6,41) 0,001

Estado geral de salude

Depresséao (sim) -22,26 (-29,35a-15,17)  <0,001 0,467
Vitalidade

Depresséao (sim) -17,47 (-24,88 a -10,06)  <0,001 0,369
Aspectos Sociais

Depresséao (sim) -26,54 (-35,10 a-17,97)  <0,001 0,462
Limitacdo Aspectos Emocionais

Depresséao (sim) -23,29 (-36,86 a -9,72) 0,001 0,355
Profissdo (sem atividade laboral) -16,97 (-31,88 a -2,06) 0,026

Saude Mental

Depresséao (sim) -23,21 (-30,59 a-15,83)  <0,001 0,514
Profissdo (sem atividade laboral) -8,64 (-16,75 a -0,54) 0,037

Beta = Diferencas observadas entre as médias de cada categoria analisada; IC = Intervalo de
Confianga; R = poder explicativo de cada modelo de regresséo linear.
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8 DISCUSSAO

Epilepsia tem um impacto consideravel na QV, com graves consequéncias
ao longo da vida. A QV representa um conceito subjetivo, com uma perspectiva
multidimensional que atinge o funcionamento fisico, emocional e social. A QV é uma
medida de resultado que crescentemente esta sendo usada para avaliarpacientes
com doengas crbénicas, como a epilepsia. Segundo Siqueira e colaboradores (2014)
foi dada maior atencdo a esta questdo com o aumento da expectativa de vida e
consequente aumento da incidéncia das doencas crénicas, com necessidade de se
avaliar o impacto de tais condigdes na rotina desses pacientes. Segundo Mutluay e
colaboradores (2016), em PCE, as pontuagdes para as escalas fisicas sao similares
aos escores da populacdo saudavel, o que contrastou com nosso estudo, visto que a
escala LAF foi uma das mais comprometidas. Em relacdo as escalas mentais,
segundo Mutluay e colaboradores (2016), exceto para a VIT, as escalas eram
significativamente menores do que a populagédo padrdao, o que também contrastou
com nosso estudo, pois a VIT foi uma das escalas mais comprometidas. Em uma
coorte menor de epilépticos com crises focais que responderam bem ao tratamento,
todas as dimensoes fisicas do SF-36 foram normais, enquanto que escores das
dimensdes mentais foram negativamente afetados (ENGELBERTS; KLEIN; VAN
DER PLOEG, 2002).

Uma das vantagens de se utilizar questionarios de QV genéricos em saude €
a comparagao da QV em doencgas distintas. Alvarenga-Filho (2010) realizou um
estudo sobre EM e QV, que demonstrou redugao da QV nas escalas dor, EGS, VIT,
AS e SM. Estudos prévios também realizados no RJ com pacientes com EM
(LOPES et al., 2010; NOBREGA, 2006) demonstraram reducdo de todas as
dimensdes da QV pelo SF-36 em 91 pacientes, sendo a fungao fisica a dimenséao
mais comprometida em associagdo com maior incapacidade e com fadiga. Em nosso
estudo, todas as escalas foram comprometidas, principalmente a LAF, VIT e LAE.

Em nosso trabalho, confirmou-se que a QV nas mulheres é
significativamente menor que nos homens. As mulheres apresentaram piores
escores para as escalas CF (p=0,048), Dor (p=0,014), EGS (0,027), VIT (p=0,033),
AS (p=0,046), LAE (p=0,038) e SM (0,031). Estas escalas do SF-36 foram as

mesmas comprometidas nas mulheres no estudo de Brabcova eKohout (2013).
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Tedrus, Fonseca e Pereira (2013) e Auriel, Landov e Blatt (2009) também relataram
maior percepgao de comprometimento da QV em individuos do género feminino, nas
dimensdes de preocupagao, apreensado, bem-estar emocional, fungdo cognitiva e
pontuagao geral.Segundo Mutluay e colaboradores (2016)todas as escalas do SF-36
para as mulheres eram significantemente inferiores aos dos homens, mais
acentuadamente no escore saude mental. Brabcova e Kohout (2013) associaram
este achado ao uso de DAE, cujos efeitos adversos e a politerapia desempenharam
um papel negativo na QV mais evidente nas mulheres que nos homens, além disso,
mulheres férteis relatam preocupagao com malformagdes congénitas, maior risco de
abortamentos espontaneos e morte pré-natal. Os PCE, muitas vezes, ndo percebem
o estado de saude fisica prejudicada. No entanto, a sua saude mental parece
vulneravel, especialmente em mulheres. Ainda pontuacdes mais baixas para as
mulheres nos escores de QV podem estar ligadas a recentes descobertas de maior
incidéncia de sintomas depressivos em pacientes do género feminino com epilepsia
(GAUS; KIEP; HOLTKAMP, 2015).

Em pacientes inativos laboralmente (desempregados, profissionais do lar e
aposentados) houve maior comprometimento da QV nas seguintes escalas: CF
(p=0,024), AS (p=0,013), LAE (p=0,06) e SM (p=0,005). No estudo de Pimpalkhute,
Bajait e Kinge (2015), o desemprego ndo impactou a QV, neste caso, a maioria
deles se encaixava na categoria de estudantes ou profissionais do lar. No nosso
estudo, optamos por colocar o estudante na mesma categoria que o empregado.
Incluimos os profissionais do lar na categoria desempregado, pois mesmo tendo
uma elevada carga de trabalho domiciliar, foi classificado como inativo laboralmente
por ndao exercer oficio externo. Outros estudos, no entanto, tém relatado que o
desemprego esta muitas vezes relacionado com o estado de controle de crises, a
idade de inicio e duracado da doenga, o tipo de medicagao, gravidade e frequéncia
das crises (BISHOP, 2004). Borges e colaboradores (2000) relatam que a
dificuldade em manter um posto de trabalho foi a limitacdo mais frequente em seu
estudo. Relata também que uma profissdo é um fator importante na integragcéo
social e econbmica, além de satisfacdo individual; portanto, limitacbes na
estabilidade do emprego tera uma percepg¢ao subjetiva negativa na QV do individuo.
Segundo Parfene, Stewart e King (2009), o trabalho torna-se praticamente

impossivel quando o individuo comeca a ter crises epilépticas durante o horario de
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trabalho e ndo é mais capaz de esconder o seu problema de saude. Borges e
colaboradores (2000) relatam que PCE tem restrigbes na qualificacdo profissional e
baixo nivel educacional, o que dificulta a aquisicdo de um emprego formal
(PARFENE; STEWART; KING, 2009).

A escolaridade nao teve significAncia em nenhum escore de QV avaliado
pelo SF-36, achado encontrado em outros estudos (TRACY et al., 2007). Segundo
Tedrus, Fonseca e Pereira (2013), baixa escolaridade foi relacionada a pior QV.

O estado civil ndo apresentou diferenca estatisticamente significante em
nenhuma escala de QV avaliado pelo SF-36, achado semelhante ao estudo de
Tedrus e Fonseca (2015). Segundo Brabcova e Kohout (2013) pacientes casados
tinham uma meédia de QV significantemente menor que os sem companheiros,
achado este que diverge de outros estudos como o de Zhao e colaboradores (2011)
que evidenciou que os pacientes casados costumam ter uma QV melhor
(BRABCOVA; KOHOUT, 2013; TEDRUS; FONSECA, 2015; ZHAO et al., 2011).
Segundo um artigo de revisdo dedicado a preditores de QV na epilepsia do lobo
temporal mesial refrataria, o estado civil ndo foi um preditor estatisticamente
significante ou mesmo teve alguma associagao positiva com a QV (TAYLOR et al.,
2011). Esta diferenca entre estes estudos pode ser devida ao instrumento de QV
utilizado. Segundo Tedrus e Fonseca (2015) o casamento € menos comum em PCE
que em individuos com outras doengas crénicas ou que a populagéo geral. Estudos
realizados em muitos paises descrevem que familias se opdem a que seus filhos se
casem com PCE, mesmo aqueles com crises bem controladas, por causa da crenca
da transmissado da doenca para seus filhos ou porque PCE podem n&o ser bem
sucedidos social e economicamente (TEDRUS; FONSECA, 2015). Pacientes com
epilepsia tém as maiores taxas de divorcio (GUO et al., 2012; KIM et al., 2010;
WADA et al., 2004).Estudos longitudinais descobriram que a epilepsia tem um
impacto negativo sobre o casamento, mesmo entre individuos com crises
controladas (SHACKLETON et al., 2003; SILLANPAA et al., 1998). Pacientes com
epilepsia do género feminino sdo menos propensos a se casar, tém mais problemas
conjugais e se divorciam mais do que PCE do género masculino com condi¢des
clinicas semelhantes (GOPINATH; SARMA; THOMAS, 2011). A relagdo conjugal é
um componente importante de apoio familiar e social, e o fracasso para alcangar ou

manter o casamento vai contra normas e expectativas sociais. Na populagdo em
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geral, os individuos casados apresentam maior satisfacdo com a vida e melhor
saude fisica e psicologica (GOTTMAN; KROKOFF, 1989). O cbnjuge é muitas vezes
o cuidador de PCE (GUO et al., 2012). A integragdo social pobre na epilepsia pode
levar a soliddo, desajuste social, comportamentos inadequados, ea exclusdo social
(TEDRUS; FONSECA, 2015). Estudos sobre estado civil em PCE ainda sao poucos,
e os resultados podem ser influenciados pela cultura. Reconhecer os aspectos
psicossociais e emocionais que afetam o estado civil na epilepsia € importante para
reduzir o seu impacto negativo na QV e para ajudar a melhorar o tratamento e
aconselhamento desses individuos (TEDRUS; FONSECA, 2015). O impacto
negativo nas dimensdes sociais da QV dos PCE é provavelmente devido ao
desenvolvimento de sintomas depressivos nesses pacientes. Pontuacbes mais
baixas para as mulheres podem estar ligadas a recentes descobertas de maior
incidéncia de sintomas depressivos em pacientes do género feminino com epilepsia.

A QV tende a diminuir com a idade, ao contrario do numero de diagndsticos.
Assim, é apropriado considerar a idade como uma variavel confundidora em
potencial (FORTIN et al., 2004).Pacientes com idade mais avangada (com mais de
40 anos de idade) tiveram maior comprometimento da QV, apenas nas escalasCF
(p=0,001), Dor (p<0,001) e EGS (p=0,023). Segundo Brabcova e Kohout (2013) e
Mehta e colaboradores (2014), pacientes jovens apresentaram maiores escores de
QV quando comparados com os mais velhos (BRABCOVA; KOHOUT, 2013; MEHTA
et al., 2014). A idade pode ser um importante preditor de QV por outra razdo. A
duracado da epilepsia esta relacionada com a idade. A duracado da epilepsia afeta
negativamente a QV (PIPERIDOU et al., 2008). Em nosso estudo, a duragé&o da
epilepsia teve significancia estatistica em todas as escalas do SF-36. Quanto maior
a duragao da epilepsia, piores eram os escores da QV. Brabcova e Kohout (2013)
questionam se a duragcao da epilepsia € um fator mais importante do que a idade
nos escores piores da QV (BRABCOVA; KOHOUT, 2013). Segundo Mehta e
colaboradores (2014), a duragao da epilepsia ndo comprometeu as escalas da QV, o
que esta de acordo com os achados do estudo de Norsa’adah, Zainab e Knight
(2013). Norsa’adah, Zainab e Knight (2013) ndo acharam associagao significante
entre a duracédo da epilepsia e a QV, embora tenham notado escores menores de
QV em PCE com longa duragdo da doenca (MEHTA et al., 2014; NORSA’ADAH,;
ZAINAB; KNIGHT, 2013). O tipo de epilepsia, generalizada ou focal, ndo teve
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correlagdo com as escalas do SF-36. O mesmo achado foi encontrado no estudo de
Mutluay e colaboradores (2016). A epilepsia focal foi estimada em 53,6 % da nossa
amostra. Os pacientes com epilepsia focal sdo mais propensos a epilepsia refrataria
(PICOT et al, 2008).

Em nosso estudo, PCE em monoterapia apresentaram melhor EGS
(p=0,009) quando comparado aos pacientes em politerapia. As demais escalas do
SF-36 ndo apresentaram significancia estatistica. Existem divergéncias na literatura
sobre a influéncia do numero de DAEs na QV. Segundo Tedrus, Fonseca e Pereira
(2013), pacientes em monoterapia apresentaram escores de QV significativamente
mais elevados, quando comparados com aqueles que utilizavam politerapia
(TEDRUS; FONSECA; PEREIRA, 2013). Alguns estudos descrevem uma
associacdo entre politerapia e uma pior QV, particularmente nas dimensdes da
apreensdo, o que representa uma preocupacdo com a ocorréncia de crises
epilépticas, possiveis traumatismos e os efeitos sociais da imprevisibilidade da crise
(AURIEL; LANDOQV; BLATT 2009). Isto pode ser devido ao fato de pacientes em
politerapia terem uma doenga mais severa e complicada. Em contraste, outros
estudos nao relataram associacdo entre a QV e o tipo de terapia utilizada
(PIMPALKHUTE; BAJAIT; KINGE, 2015; MUTLUAY et al., 2016).

Refratariedade ao tratamento em epilepsia foi considerada quando houve
falha de pelo menos duas DAEs de primeira linha, histéria de pelo menos uma crise
no ultimo ano e/ou o paciente foi submetido a cirurgia. A presenca de refratariedade,
em nosso estudo, apresentou pior escore de QV apenas na escala EGS. A maior
frequéncia de crises epilépticas apresenta impacto negativo sobre a QV (THOMAS;
KOSHY; NAIR, 2005). Além disso, acredita-se que a liberdade de crises apos a
cirurgia de epilepsia é capaz de melhorar a QV, mas pouco se sabe sobre a redugéo
da frequéncia de crises necessaria para melhorar a QV entre individuos tratados
clinicamente (BIRBECK; KIM; HAYS, 2000). A falta de controle satisfatorio das crises
pode levar a um impacto negativo substancial na QV (BAKER; JACOBY; BUCK,
1997; VILLANUEVA et al., 2013).

O termo comorbidade foi introduzido na medicina por Alvan Feinstein em
1970, que a definia como "qualquer entidade adicional distinta que existiu ou pode
acontecer durante o curso clinico de um paciente que tem a doenca indice em

estudo" (FORTIN et al., 2004). E considerada comorbidade, portanto, uma condicdo
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meédica em um paciente que € causada, relacionada ou coexistente a condi¢ao
indice (GAITATZIS et al.,, 2004). Em doencas crdnicas, como epilepsia, a
coexisténcia de mais de uma doenga em um paciente é a regra, e ndo excegao
(TEDRUS; FONSECA; PEREIRA, 2013). Homens e mulheres com epilepsia tém
aumento da ocorréncia de transtornos cerebrovasculares, cardiovasculares,
gastrointestinais, pulmonares, enxaqueca, deméncia, fadiga crbnica, transtornos do
humor, ansiedade e transtornos de personalidade (NUYEN et al., 2006).Em nosso
estudo, as principais comorbidades encontradas foram enxaqueca, HAS, DM tipo Il e
depressdo.Segundo Gomes e colaboradores (2008), estudos de paises
desenvolvidos em PCE, informam uma prevaléncia mais alta de condi¢des
psiquiatricas em PCE e em outros grupos de doentes neurologicos ou em
transtornos ndo neuroldgicos crénicos, embora haja caréncia destes estudos na
populacao brasileira. Segundo Gomes e colaboradores (2008), a "depressao" é a
comorbidade psiquiatrica mais comumente encontrada em PCE. Considerando tal
fato, optamos nesse estudo por avaliar a depressdo nesses pacientes por meio do
IDB.

Neste estudo, os resultados do IDB demonstram que o impacto da
depressao € relevante, uma vez que individuos depressivos estdo mais propensos a
relatar comprometimento da QV. Tal fato pode se constituir um complicador no
processo de adesao ao tratamento, o que pode ainda gerar mais crises.

A revisdo de Katon, Lin e Kroenke (2007) sobre pacientes com doengas
crénicas descreve interagdes importantes entre comorbidades somatica, psiquiatrica
(depressdo e ansiedade) e medidas fisiologicas. Essa revisdo mostrou que
pacientes com doencga crbnica associada a depressao ou ansiedade, comparados
aos com doenga crdnica isolada tinham numeros significativamente mais altos de
sintomas médicos apds controle da gravidade da doenca (KATON; LIN; KROENKE,
2007). Meldolesi e colaboradores (2006) objetivaram elucidar a associa¢ao entre QV
e fatores sociodemograficos, clinicos da epilepsia, depressdo e ansiedade em 106
PCE farmacorresistente do lobo temporal. A depressao foi o preditor mais forte de
escores mais baixos em quase todas as escalas de QV.

O IDB é um questionario validado no Brasil e em diversos paises, que avalia
a intensidade da depresséo. De acordo com Beck, Steer e Garbin (1988), a escolha

do ponto de corte adequado para depressao depende da natureza da amostra e dos
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objetivos do estudo. Para amostras de pacientes com transtorno afetivo o "Center for
Cognitive Therapy" (BECK; STEER; GARBIN, 1988) recomenda os seguintes pontos
de corte: menor que 10 = sem depressao ou depressdao minima; de 10 a 18 =
depressao, de leve a moderada; de 19 a 29 = depressdo, de moderada a grave; de
30 a 63 = depressao grave. Ja para amostras nao diagnosticadas as diretrizes sao
diferentes. Steer e colaboradores (1987) e Kendall e colaboradores (1987)
recomendam escores acima de 15 para detectar disforia e concluem que o termo
"depressao" deve ser apenas utilizado para os individuos com escores acima de 20,
preferencialmente com diagndstico clinico concomitante. Em nosso estudo, optamos
por dividir a amostra em deprimidos (IDB > ou = 20) e nao-deprimidos (IDB <20),
seguindo as recomendagdes de Steer e colaboradores (1987) e Kendall e
colaboradores (1987).

Em nossa casuistica, 70 PCE (50%) foram considerados deprimidos de
acordo com o escore do IDB (IDB > 20). Pacientes ndo deprimidos tiveram escores
de QV significativamente maiores que os deprimidos, em todas as escalas do SF-36.
A depressao mostrou um forte impacto negativo na QV, bem como uma associagéo
significante entre os piores resultados no SF-36. Fatores psicossociais
provavelmente impactam a QV, mas a QV ruim também pode piorar os sintomas
depressivos.

Segundo Pimpalkhute, Bajait e Kinge (2015), PCE mostraram-se com pior
QV porque eram mais propensos a baixa autoestima e maior nivel de ansiedade e
depressdo. Em alguns pacientes, o estigma social e o impacto na QV podem
representar um desafio maior do que a propria gravidade clinica. Nosso estudo
fornece maior evidéncia de pior QV em PCE com sintomas depressivos. A
identificacao e o tratamento de individuos afetados € aconselhada, visto que ha um
subdiagnostico e um subtratamento. A gravidade da epilepsia poderia contribuir para
o isolamento social, perda de independéncia, limitacdes profissionais e outras
deficiéncias, com um efeito potencialmente negativo na QV, independentemente de
outros aspectos, tais como a ocorréncia de outras comorbidades.

A revisao de Katon, Lin e Kroenke (2007) sobre pacientes com doengas
crénicas, descreve interacdes proximas e complexas entre comorbidade somatica,
psiquiatrica (depresséo e ansiedade) e medidas fisioldgicas. Nesse mesmo estudo,

relata que PCE e comorbidades psiquiatricas tendem a ter niveis menores de
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escolaridade e maiores de desemprego (KATON; LIN; KROENKE, 2007). A
depressao parece estar relacionada com a gravidade e a cronicidade da epilepsia,
sendo principalmente vinculadas a epilepsia farmacorresistente e a do lobo
temporal. Esta comorbidade esta associada a um aumento significativo nos custos
dos cuidados médicos. A comorbidade psiquiatrica afeta ambos aspectos da QV,
fisicos e psicossociais (GOMES et al., 2008).

Segundo Mehta e colaboradores (2014), a depressao foi o mais importante
preditor de QV em PCE. Relata também que o tratamento deveria focar ndo s6 na
prevencao das crises como também na identificacdo de um quadro depressivo, que
pode afetar significantemente a QV destes pacientes. A depressdo pode afetar
negativamente no julgamento dos PCE a respeito de sua QV, o que pode ser
explicado pela avaliagdo da QV envolver fatores sociais e psicoldgicos, mais do que
aspectos clinicos, sendo assim, sdo medidas subjetivas utilizadas para informar a
sua percepcéao de QV.

O risco dos antidepressivos diminuirem o limiar convulsivo existe, porém é
baixo, € ndo deve ser um fator impeditivo do uso deste tipo de tratamento em
pacientes epiléticos (TATUM; FRENCH; FAUGHT, 2001).

Como a importancia da detecgdo dos sintomas depressivos em PCE tem
sido claramente demonstrado em varios estudos, acreditamos que é essencial para
trabalhar em direcdo a uma metodologia mais padronizada para a sua detecgéo,
visto que sao diferentes questionarios aplicados. Isso iria ajudar a minimizar a
variabilidade nos resultados e melhorar a comparabilidade entre os estudos.

Dada a prevaléncia relevante de sintomas depressivos nessa populacgao,
devemos refor¢car a importancia da sua identificacdo e a necessidade de iniciar
imediatamente estratégias, tais como a identificagdo de DAE que poderiam estar
causando ou agravando os sintomas depressivos, a prescricao de antidepressivos
ou o encaminhamento dos pacientes para psiquiatras ou psicoterapia. Os sintomas
depressivos podem estar sendo consideravelmente subtratados na populagao
estudada, o que pode modificar o progndstico da epilepsia.

Os resultados observados neste estudo mostraram que a QV esteve muito
comprometida. Os sintomas de depressao foram mais expressivos nos PCE quando
comparadas com pessoas sem tal diagndstico e apontaram para o impacto negativo

gue essa doenga causa na esfera psiquica e na QV de seus portadores. A sindrome
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depressiva € companheira frequente de quase todas as patologias clinicas crénicas,
e quando esta presente acaba levando a piores evolugdes, pior aderéncia aos
tratamentos propostos, pior QV e maior morbimortalidade. O tratamento dispensado
aos PCE deve considerar diversas frentes e envolver a combinacdo de
farmacoterapia, psicoterapia, orientacdo e apoio aos parentes para que esses
pacientes possam atingir uma melhor QV.

A amostra foi de uma cidade metropolitana brasileira em um centro terciario
de atendimento em epilepsia e os resultados podem ser generalizados para esse
grupo especifico. No entanto, o fato da amostra ter uma baixa condigédo
socioeconémica faz com que seja representativa de grande parte da populagéo
brasileira e este € um ponto forte deste estudo.



53

9 CONCLUSOES

Individuos com epilepsia ativa tém sua QV afetada do ponto de vista fisico e
mental. As escalas mais acometidas em PCE acompanhados no HUCFF/UFRJ,
centro de referéncia em epilepsia na cidade do Rio de Janeiro foram LAF, EGS, LAE
e VIT.

Género feminino, idade acima de 40 anos, n&o trabalhar, controle
inadequado da epilepsia, politerapia, refratariedade e duragdo longa da doenga
comprometem a QV.

A idade mais avangada se associou com maior comprometimento do
componente fisico enquanto nao ter uma atividade laboral se associou com maior
comprometimento do componente mental.

A presencga de depressao se associou com maior comprometimento geral da
Qv.
Os resultados na nossa amostra de pacientes ndo indicaram associagao entre

estado civil, nivel educacional, tipo de crise epiléptica ecomprometimento da QV.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

HOSPITAL UNIVERSITARIO GAFFREE E GUINLE (HUGG)
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM NEUROLOGIA (PPGNEURO)
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

QUALIDADE DE VIDA EM ADULTOS COM EPILEPSIA EM UM CENTRO DE
REFERENCIA

Prezado Senhor e Senhora, O estudo do qual vocé esta sendo convidado a
participar voluntariamente visa avaliar a qualidade de vida em adultos com epilepsia
em um centro de referéncia. Para tal, serdo aplicados pelo pesquisador, um
formulario com informagdes basicas dos participantes (sexo, idade, estado civil, tipos
de crises epilépticas, drogas antiepilépticas utilizadas, comorbidades) e dois
questionarios validados, que sdo o SF-36 (Qualidade de Vida) e o Inventario de
Becker para Depressao.

Para participar deste estudo vocé tem que ter idade entre 18 e 65 anos; ser
alfabetizado; ter o diagndstico de Epilepsia ha pelo menos 01 (hum) ano e quadro de
doenga ativa (histéria de mais de uma crise ndo provocada e crises epilépticas
recentes nos ultimos cinco anos ou em uso de DAEs). Os portadores de doengas
psiquiatricas, retardo mental ou outras doencas do sistema nervoso central, tais
como deméncia, acidente vascular encefalico e delirium serdo excluidos da
pesquisa.

Os resultados desta pesquisa poderéao ser divulgados em meios cientificos,
porém seus dados serdo confidenciais, ndo sendo permitido acesso de outros as
suas informacgdes, garantindo assim protecao contra qualquer tipo de discriminagao.
Ndo ha despesas pessoais. Finalmente, vocé estara a vontade para desistir de
participar desse estudo, a qualquer momento, sem qualquer prejuizo a continuidade
de seu tratamento na Instituicdo. Em qualquer etapa do estudo, vocé tera acesso ao
profissional responsavel, Mariana Prado, que podera ser localizada pelo telefone
(21) 2548-3452 ou (82) 999380167. Se voceé tiver alguma consideragcdo ou duvida
sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica e Pesquisa
(CEP) do Hospital Universitario Gaffrée e através do e-mail,

cephugg@agmail.com, localizado na Rua Mariz e Barros, 775 - Tijuca, Rio de
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Janeiro - RJ, 20270-004 ou através do telefone (21) 2264-5177.
A pesquisadora sera RESPONSAVEL por todos os custos deste projeto de
pesquisa.

CONSENTIMENTO

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informacgdes
sobre o estudo acima citado que li ou que foram lidas para mim. Eu discuti com a
médica Neurologista Mariana Reis Prado sobre a minha decisdo em participar nesse
estudo. Ficaram claros para mim quais sdo os propositos do estudo, os
procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de sigilo
e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha participacao é
isenta de despesas. Concordo voluntariamente em participar deste estudo e poderei
retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, sem penalidades ou prejuizos e
sem a perda de atendimento nesta Instituicdo ou de qualquer beneficio que eu
possa ter adquirido. Eu receberei uma copia desse Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) e a outra ficara com o pesquisador responsavel por essa
pesquisa. Além disso, estou ciente de que eu (ou meu representante legal) e o

pesquisador responsavel deveremos rubricar todas as folhas desse TCLE.

Nome do sujeito participante da pesquisa

Assinatura do sujeito participante da pesquisa

Nome do Pesquisador Responsavel

Assinatura do Pesquisador Responsavel

Data: / /




APENDICE B - Formulario Sociocultural

FORMULARIO SOCIOCULTURAL

NOME:

PRONTUARIO:

IDADE:

GENERO:

ESTADO CIVIL:

PROFISSAO:

ESCOLARIDADE:

TIPO DE CRISE(S) EPILEPTICA:

TEMPO DE DOENCA:

DATA DA UTLIMA CRISE:

JA FOI SUBMETIDO (A) A CIRURGIA PARA EPILEPSIA?

DROGA(S) ANTI-EPILEPTICA(S) USADA (S):

COMORBIDADES:
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ANEXO A - Inventario de Depressao de Beck

Este questionario consiste em 21 grupos de afirmagdes. Depois de ler

cuidadosamente cada grupo, faga um circulo em torno do numero (0, 1, 2 ou 3)

diante da afirmagado, em cada grupo, que descreve melhor a maneira como vocé tem

se sentido nesta semana, incluindo hoje. Se varias afirmagdes num grupo

parecerem se aplicar igualmente bem, faga um circulo em cada uma. Tome o

cuidado de ler todas as afirmagdes, em cada grupo, antes de fazer a sua escolha.

1.

0 Nao me sinto triste.[11 Eu me sinto triste.[12 Estou sempre triste e nao
consigo sair disso.[ 13 Estou tao triste ou infeliz que n&o consigo suportar. [

0 Nao estou especialmente desanimado quanto ao futuro.[J1 Eu me sinto
desanimado quanto ao futuro.[12 Acho que nada tenho a esperar.( 13 Acho o
futuro sem esperanga e tenho a impressdo de que as coisas nao podem
melhorar. [

0 Nao me sinto um fracasso. 11 Acho que fracassei mais do que uma pessoa
comum.[12 Quando olho para tras, na minha vida, tudo o que posso ver € um
monte de fracassos. 3 Acho que, como pessoa, sou um completo fracasso. [
0 Tenho tanto prazer em tudo como antes.[11 N&o sinto mais prazer nas
coisas como antes. 2 Nao encontro um prazer real em mais nada. 3 Estou
insatisfeito ou aborrecido com tudo. [

0 N&o me sinto especialmente culpado. 11 Eu me sinto culpado as vezes.[12
Eu me sinto culpado na maior parte do tempo. 3 Eu me sinto sempre culpado.
]

0 Nao acho que esteja sendo punido. 1 Acho que posso ser punido.12 Creio
que vou ser punido.[13 Acho que estou sendo punido. []

0 Nao me sinto decepcionado comigo mesmo. 1 Estou decepcionado comigo
mesmo.[12 Estou enojado de mim.[13 Eu me odeio. [

0 Nao me sinto de qualquer modo pior que os outros.[11 Sou critico em
relacdo a mim devido a minhas fraquezas ou meus erros. 2 Eu me culpo
sempre por minhas falhas. 13 Eu me culpo por tudo de mal que acontece. [

0 Nao tenho quaisquer idéias de me matar.[11 Tenho idéias de me matar, mas
ndo as executaria. 2 Gostaria de me matar.['3 Eu me mataria se tivesse

oportunidade.
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10.0 Nao choro mais que o habitual.[J1 Choro mais agora do que costumava.(]2
Agora, choro o tempo todo.[13 Costumava ser capaz de chorar, mas agora
nNao consigo mesmo que o queira. [

11.0 N&o sou mais irritado agora do que ja fui.[11 Fico molestado ou irritado mais
facilmente do que costumava.(12 Atualmente me sinto irritado o tempo
todo. 13 Absolutamente ndo me irrito com as coisas que costumavam irritar-
me. [

12.0 Nao perdi o interesse nas outras pessoas.[ 11 Interesso-me menos do que
costumava pelas outras pessoas. 2 Perdi a maior parte do meu interesse nas
outras pessoas.[13 Perdi todo o meu interesse nas outras pessoas. [

13.0 Tomo decisbes mais ou menos tdo bem como em outra época. 1 Adio
minhas decisbes mais do que costumava.[12 Tenho maior dificuldade em
tomar decisdes do que antes.[ 13 Nao consigo mais tomar decisdes. [

14.0 Nao sinto que minha aparéncia seja pior do que costumava ser.[ 1
Preocupo-me por estar parecendo velho ou sem atrativos.[12 Sinto que ha
mudancas permanentes em minha aparéncia que me fazem parecer sem
atrativos. 3 Considero-me feio. [

15.0 Posso trabalhar mais ou menos tdo bem quanto antes.[11 Preciso de um
esforgo extra para comecar qualquer coisa. 2 Tenho de me esforgar muito até
fazer qualquer coisa.[13 Nao consigo fazer nenhum trabalho. [

16.0 Durmo tdo bem quanto de habito.[11 Ndo durmo tdo bem quanto
costumava.[12 Acordo uma ou duas horas mais cedo do que de habito e
tenho dificuldade para voltar a dormir. 3 Acordo varias horas mais cedo do
que costumava e tenho dificuldade para voltar a dormir. [

17.0 Nao fico mais cansado que de habito.[11 Fico cansado com mais facilidade
do que costumava. 2 Sinto-me cansado ao fazer quase qualquer coisa.[]3
Estou cansado demais para fazer qualquer coisa. [

18.0 Meu apetite ndo esta pior do que de habito.[11 Meu apetite ndo € tdo bom
quanto costumava ser. 2 Meu apetite esta muito pior agora.[13 Nao tenho
mais nenhum apetite. [

19.0 Nao perdi muito peso, se € que perdi algum ultimamente. 1 Perdi mais de
2,5 Kg.[12 Perdi mais de 5,0 Kg.[13 Perdi mais de 7,5 Kg. [
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Estou deliberadamente tentando perder peso, comendo menos: SIM () NAO ()

20.0 Nao me preocupo mais que o de habito com minha saude. 11 Preocupo-me
com problemas fisicos como dores e afligdes ou perturbagbes no estbmago
ou prisdo de ventre. 2 Estou muito preocupado com problemas fisicos e é
dificil pensar em outra coisa que nao isso.[13 Estou tdo preocupado com
meus problemas fisicos que ndo consigo pensar em outra coisa. [

21.0 Nao tenho observado qualquer mudanga recente em meu interesse sexual.
1 Estou menos interessado por sexo que costumava. 12 Estou bem menos
interessado em sexo atualmente.[13 Perdi completamente o interesse por

SeXo.
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ANEXO B - Questionario SF-36

Versao Brasileira do Questionario de Qualidade de Vida -SF-36
Nome:
Prontuario: Idade: Data:

1- Em geral vocé diria que sua saude é:

Excelente Muito Boa Boa Ruim Muito Ruim
1 2 3 4 5

2- Comparada ha um ano atras, como vocé se classificaria sua satide em geral, agora?

Muito Melhor Um Pouco Melhor Quase a Mesma Um Pouco Pior Muito Pior

1 2 3 4 5

3- Os seguintes itens s&do sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante um
dia comum. Devido a sua saude, vocé teria dificuldade para fazer estas atividades? Neste
caso, quando?

Sim, | sim dificulta N&o, nao
Atividades dificulta ’ dificulta de
) um pouco
muito modo algum

a) Atividades Rigorosas, que exigem muito esforgo, tais
como correr, levantar objetos pesados, participar em 1 2 3
esportes arduos.

b) Atividades moderadas, tais como mover uma mesa,
passar aspirador de po, jogar bola, varrer a casa.

—_

c) Levantar ou carregar mantimentos

d) Subir varios lances de escada

€) Subir um lance de escada

f) Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar-se

g) Andar mais de 1 quildmetro

h) Andar varios quarteirdes

i) Andar um quarteirao

Aalalalalalalal—
NINININININININ| N
WWIWIW|W|W|W|W| W

j) Tomar banho ou vestir-se

4- Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com seu
trabalho ou com alguma atividade regular, como consequéncia de sua saude fisica?

Sim | Nao

a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu trabalho ou a outras y
atividades?

b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria?

N ININ N |Jan

1
c) Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou a outras atividades. 1
d) Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades (p. ex. necessitou de um y
esforco extra).
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5- Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com seu
trabalho ou outra atividade regular diaria, como consequéncia de algum problema emocional
(como se sentir deprimido ou ansioso)?

Sim | Nao

a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu trabalho ou a outras

atividades? 1

b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1

N IN] N |Jan

¢) Nao realizou ou fez qualquer das atividades com tanto cuidado como geralmente 1

6- Durante as Ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas
emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em relagdo a familia, amigos
ou em grupo?

De forma nenhuma Ligeiramente Moderadamente Bastante Extremamente
1 2 3 4 5
7- Quanta dor no corpo vocé teve durante as ultimas 4 semanas?
Nenhuma Muito leve Leve Moderada Grave Muito grave
1 2 3 4 5 6

8- Durante as ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com seu trabalho normal (incluindo

o trabalho dentro de casa)?

De maneira alguma

Um pouco

Moderadamente

Bastante

Extremamente

1

2

3

4

5

9- Estas questdes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com vocé
durante as ultimas 4 semanas. Para cada questao, por favor dé uma resposta que mais se
aproxime de maneira como vocé se sente, em relagdo as ultimas 4 semanas.

T A maior | Umaboa | Alguma Uma
odo pequena
parte do | parte do | parte do Nunca
Tempo parte do
tempo tempo tempo
tempo

a) Quanto tempo vocé tem se sentindo 1 2 3 4 5
cheio de vigor, de vontade, de for¢a?
b) Quanto tempo vocé tem se sentido

) 1 2 3 4 5
uma pessoa muito nervosa?
¢) Quanto tempo vocé tem se sentido
tdo deprimido que nada pode anima- 1 2 3 4 5
l0?
d) Quanto tempo vocé tem se sentido

X 1 2 3 4 5
calmo ou tranquilo?
e) Quanto tempo vocé tem se sentido

) . 1 2 3 4 5

com muita energia”?
f) Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5
desanimado ou abatido?
g) Quanto tempo vocé tem se sentido 1 5 3 4 5
esgotado?
h) Quanto tempo vocé tem se sentido 1 2 3 4 5
uma pessoa feliz?
i) Quanto tempo vocé tem se sentido 1 5 3 4 5
cansado?
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10- Durante as ultimas 4 semanas, quanto de seu tempo a sua saude fisica ou problemas
emocionais interferiram com as suas atividades sociais (como visitar amigos, parentes,

etc)?
Todo A maior parte Alguma parte Nenhuma parte do
Uma pequena parte do tempo
Tempo do tempo do tempo tempo
1 2 3 4 5
11- O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmacgdes para vocé?
Definitivamente A maioria ) _ A maioria Definitiva-
. das vezes | Naosei| dasvezes
verdadeiro ) mente falso
verdadeiro falso
a) Eu costumo adoecer um
pouco mais facilmente que 1 2 3 4 5
as outras pessoas
b) Eu sou tdo saudavel
quanto qualquer pessoa que 1 2 3 4 5
eu conheco
c) I’Eu achp que a minha 1 2 3 5
saude vai piorar
d) Minha saude é excelente 1 2 3 4 5

Obrigada por sua cooperagao .
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ANEXO C - Aprovacgéao do CEP-HUGG

HOSPITAL UNIVERSITARIO
GAFFREE E Wmn
GUINLE/HUGG/UNIRIO
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESOUISA

Titule da Pesquisa: Qualidzde de Vida em Adultos Epilépticos em um Centro de Referéncia
Pesquisador: MARIAMA REIS PRADD

Area Temaitica:

Versao: 1

CAAE: 58074016_2.0000.5254

Instituigdo Proponente: Hospital Uneversitario Gaffree e Gunle HUGGAUNIRID
Patrocinador Principal: Financiamento Propric

DADOS DO PARECER

Mamero do Parecer: 1.705.596

Apresentacao do Projeto:

Trala-se de estudo fipo fransversal de eveliag&o de qualidade de vida & depressdo am pacienies portadores
de epilepsia do HUCFRAUFRL.

Objetive da Pesguisa:

Avaliar OV e depressao através do Inventario de Beck e do OQuestionarnio SF36

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

kdinimos riscos por ser avaliagies por guestionarios. os benaficios s1do relacionados & importdncia dos
resultados do estudo.

Comentdrios & Consideragbes sobre a Pesguisa:

Metodologia adequada, projeto bem escrito, relevanta.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

TELE com linguagem simples, apresentando todas &5 exigencias necessanas;
Cronograma atualizado (colsta a partir de 30004)

Critérics de nclusio e exclusdo bem definidos.

Recomendacoes:
Sem recomendagdes

Enderego:  Aua Mariz & Bamos n® 775

Bairra: Tioa CEP: zz270-004
LAF: ALl Munmicipio: FID DE JANEIRO
Talelane: [21]1264-5317 Fax: (2112645177 E-maail:  cophugg®gmel com

Pagradl da &



HOSPITAL UNIVERSITARIO
GAFFREE E
GUINLE/HUGG/UNIRIO

Conlinu Elo &0 Poreter. 1. 705 50

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequactes:

Sem pendéncias.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

CReran ™

mmumanln Arguivo Postagem Shuacao

Informagdes Basicas|PB INFORMACOES BASICAS DO_P | 25/07/2016 Acaito
132742

TCLE / Termos de | TCLEPDFGEF pdt 19/07/2016 |MARIANA REIS Acailo

Assentmenta | 14:09:14  |PRADO

Justificativa de

ETEEEES : - — :

Declaragao de declaracacpesguisadoras. pdf oo42016 |MARLANA REIS Apaito
232017  |PRADO

Declaragao de declarscaccoparticipants. pdf 02042016 |MARIANA REIS Apsio

Instifuigio & 23:18:50 |PRADO

| Infragsiniura _ — :

Projeto Detalhado /| projetocep. pdd 02042016 |MARIANA REIS Araito

Brochuwra 231745  |PRADO

[

Folha de Rosto tolhaderostocep pdf 02042016 |MARIANA REIS Apsio

23:14:12 \PHRADO

Situacio do Parecer:

Aprovado

Hecessita Apreciagao da CONEP:

Mao

RID DE JANEIRG, 31 de Agosto de 2016

Assinado por:

Fedro Eder Portari Filho

Enderego:  Hua Rariz ¢ Baros n® 775

Bainra: Tiuoa
WF: R

TeleTans: [21)1264-5317

Municipio: RID DE JAMEIRG

{Coordenador)

CEP: zz270-004

Fax; (21)1268-5977 E-muil:

o phuagg B gl com

Pligora 0 da O
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