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RESUMO

Introdugao: O evento de Qualidade de Vida (QV) promovido pela ABE teve por objetivo reunir profissionais
da 4rea e tragar um breve panorama dos estudos da literatura e da situacio dos estudos em nosso pafs. Metodo-
logia: Temas como instrumentos utilizados mundialmente na avaliagio da QV das pessoas com epilepsia
(PCE), validagoes realizadas no Brasil, fatores que afetam a QV nas epilepsias e aspectos da familia foram
amplamente discutidos. Resultados: Frequéncia e gravidade das crises, depressio, ansiedade, efeitos adversos
das medicagdes, tratamento cirtrgico, bem como fatores psicossociais (estigma, isolamento social, auséncia de
suporte) exercem influéncia marcante sobre a QV. Conclusiao: Acdes praticas futuras requerem a realizagdo
de estudos brasileiros multicéntricos.

Unitermos: Epilepsias, qualidade de vida; validagdo de instrumentos, fatores que afetam a QV, funcionamento
familiar.

ABSTRACT

Epilepsy and quality of life symposium: Future perspectives and practice actions to people with epilepsy

Introduction: Participants at a workshop sponsored by Associagao Brasileira de Epilepsia (ABE) in Brazil,
November, 2009 determined the importance of quality of life (QOL) studies. The goal of the symposium was
to increase awareness among health care professionals of the importance of QOL reseaches. Methods: QOL
concepts, instruments validation to Brazil, the impact of seizures and influencing factors in QOL were discussed.
Results: Seizures severity and frequency, depression, anxiety, adverse drug effects, surgical treatment, and
psychosocial factors affecting QOL of people with epilepsy (PWE). The final section looked at the important role
of family burden. Conclusion: Future multicentric researches in Brazil will allow to understand the implication
of seizures in PWE, and to provide tolls to prevent and diminish the negative impact of epilepsy in QOL.

Keywords: Epilepsy, quality of life, instruments validation, factors affecting QOL, family functioning and
burden.
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Qualidade de vida e epilepsia

Em 07 de novembro de 2009 a Associagio Brasileira de
Epilepsia (ABE) promoveu o evento intitulado “Qualidade
de Vida e Epilepsia. Perspectivas Futuras e Ag¢des Praticas
para a Pessoa com Epilepsia”. Esse evento contou com a
participagio de profissionais que se dedicam ao trabalho
com o tema e procurou criar espago para aprofundamento
tedrico e discussdes sobre a prética de cada Servico.

A 12 aula ministrada pela Profa. Dra Marly de
Albuquerque “Qualidade de Vida: conceitos bdsicos e
aplicabilidade na clinica” teve por objetivo tragar um panorama
das repercussdes clinicas e psicossociais das epilepsias. A
epilepsia é uma condicdo clinica que acarreta mudanga de
h4bitos, com conseqiiente impacto na Qualidade de Vida
(QV) dos individuos. Por QV entende-se uma percepcio
subjetiva de felicidade ou satisfacio com a vida em termos
de esferas de importancia para o individuo. Socidlogos
e psicologos contemporaneos tém definido QV como o
conjunto de aspiragdes ou expectativas em relagio a vida
e a possibilidade de concretiza¢ao destas'.

Os domfnios da Qualidade de Vida Relacionada
a Satde (QVRS) incluem: funcionamento fisico (dor,
autocuidado, limitacdo ou incapacidade para execucio
de atividades cotidianas), fatores psicolégicos (distirbios
de humor, percepcio de estigma, autoestima), fatores
sociais (intera¢io entre os familiares, relacionamentos
sociais e amorosos, suporte da comunidade), atividades
didrias (emprego, administragio da casa, lazer) e fatores
econdmicos; desemprego e suporte da Previdéncia
Social®.

No mundo, aproximadamente 2 milhdes de casos
novos de epilepsia sdo diagnosticados anualmente e destes,
60 a 90% nio tem acesso a tratamento adequado, devido a
fatores culturais e do sistema de satide de cada pafs.

Ao comparar a QV de pessoas com epilepsia (PCE)
e individuos com outras doengas cronicas verifica-se que
adultos com crises parciais simples t¢ém QV semelhante a de
pacientes com diabetes mellitus e que o impacto negativo
de crises parciais complexas ou generalizadas tdnico-
clonicas é parecido ao de individuos com insuficiéncia
aguda do miocérdio ou insuficiéncia cardfaca congestiva.
Adolescentes com epilepsia ativa apresentam QV inferior
aqueles com asma bronquica’. A QVRS em pacientes com
epilepsia, que ficaram livres de crises apds o tratamento
cirtrgico é melhor do que em individuos com hipertensio,
diabetes, insuficiéncia cardfaca ou depressio*.

No caso da QV de criancas e adolescentes com
epilepsia os estudos sdo mais recentes e devem sistematizar
os seguintes aspectos: 1) identificar o impacto da epilepsia
do ponto de vista da crianga; 2) identificar as preocupagdes
idade-relacionadas; 3) fazer o diagndstico e tratamento
precoce das comorbidades associadas a epilepsia na
infancia e adolescéncia; 4) melhorar o ambiente familiar e
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a relagio pais-filhos; 5) construir um modelo de QVRS a
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partir dos temas levantados para aumentar o conhecimento
das epilepsias na infAncia e adolescéncia®. Os inventérios
de QV desenvolvidos a partir das questdes identificadas
teriam por objetivo maior 0 aumento do conhecimento e
a diminuicéo do estigma. A baixa autoestima, depressio e
falta de suporte social estdo associadas ao estigma®.

Estudos qualitativos que avaliam o impacto da epilepsia
na QV de criancas e adolescentes destacaram queixas em
quatro principais esferas: 1) Dominio Fisico: queixas como
fadiga, sonoléncia, falta de energia, ganho de peso, tonturas,
distirbios visuais e queda de cabelo; 2) Dominio emocional
e comportamental: medo das crises, constrangimento
social, perda de controle, isolamento social, sentimentos
de tristeza e infelicidade; 3) Dominio social: dificuldades
no relacionamento com amigos e em circulos frequentados;
4) Dominio cognitivo e académico: problemas de memdria
e aprendizagem, falta de atencfo e concentragio®.

As comorbidades psiquiatricas sdo encontradas em 30%
das criangas e adolescentes com epilepsia, afetam a QV e
necessitam ser reconhecidas e tratadas precocemente. As
principais sdo: autismo, transtorno do déficit de atengio e
hiperatividade, ansiedade, depressdo e psicose?.

A seguir a enfermeira e psicéloga Neide Barreira
Alonso abordou os temas ‘A necessidade de validacao de
instrumentos de qualidade de vida para a lingua portuguesa.
Como e por que validar? e “Qualidade de vida e epilepsia: escalas
de mensuracdo em adultos”. Os estudos de QV nas epilepsias
pretendem avaliar o impacto das crises e tratamentos,
sejam medicamentosos ou cirtrgicos na vida das PCE,
compreender as repercussdes psicossociais das crises no
cotidiano, como estado de humor, dificuldades nos estudos,
trabalho, identificar varidveis clinicas e demograficas que
possam influenciar na percepgio individual sobre a QV, bem
como propor estratégias de minimizacio desse impacto.

Normalmente a QV ¢ aferida por meio de instrumentos
desenhados e validados em uma determinada cultura, a
maioria em lingua inglesa, sendo necessdrio para seu uso
fora do pais de origem, a validaco para o idioma desejado.
O processo de valida¢do de um instrumento é trabalhoso,
mas possui regras muito claras em sua execucio e, garante
que o instrumento validado em outro idioma, que ndo o de
origem, possua as mesmas propriedades e avalie 0 mesmo
construto que o original®®.

Em nosso pafs ja temos disponiveis, validados
para nosso idioma, alguns dos principais instrumentos
utilizados mundialmente, que sdo: ESI-55'°, QOLIE-31'},
QOLIE-AD-48", QOLIE-89%, SHE!". Os estudos de QV,
anteriores ao surgimento de validagdes no Brasil tinham
como objetivo a criacio de questionérios que avaliassem
o impacto psicossocial das crises epilépticas na vida das
PCE. Eram feitos por iniciativa de cada Servico, com
base na experiéncia pessoal, e ndo submetidos ao rigor
metodoldgico preconizado pela literatura®®. Criar um
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novo instrumento exige amplo levantamento da literatura
sobre o tema, escolha dos itens que comporio o construto,
avaliac@o das propriedades psicométricas do instrumento,
0 que exige maior investimento de recursos materiais e hu-
manos'’.

Os inventarios que avaliam a QV dos individuos
adultos com epilepsia abordam termas relevantes em suas
questdes como impacto das crises na esfera da satde fisica,
emocional, cognitiva, funcionamento social, dificuldades no
trabalho, estado geral de satde, preocupacio com as crises,
efeitos adversos da medicacio e qualidade de vida global.
Em linhas gerais os temas mais pesquisados na literatura
buscam mostrar a influéncia dos disttrbios psiquidtricos,
efeitos adversos da medicacio, tratamentos clinicos com
novas DAE, cirtrgico ou outros tipos de intervengio sobre
a QVRS das PCE.

A “Avdliacao da QV na infancia e escalas de mensuracdo”
foi o tema abordado pela assistente social Sandra Souza
Funayama. Os estudos da QVRS em criangas iniciaram-se
na segunda metade da década de 80 quando o enfoque
estava centrado na construgdo do referencial teérico de
QV na perspectiva da crianca.

Criangas geralmente diferem de adultos em sua visdo
da QVRS, os adultos estdo centrados em fungdes mais
bésicas do cotidiano, em habilidades de viver independente,
enquanto as criancas costumam relacionar QV com
atividades que seus pares sdo capazes de fazer, adotando
assim uma atitude mais sonhadora'®. Porém, muitas criangas
com doengas incapacitantes do ponto de vista neuroldgico,
nio estido aptas a fornecer informagdes e, nestes casos, a
participagio dos pais se torna necesséria para a obtencéo
de informagdes sobre a QVRS da criancal’.

Existem atualmente poucos instrumentos construidos
ou traduzidos e validados para a lingua portuguesa com a
finalidade de avaliar a QV em criangas. Estes instrumentos,
na sua maioria, avaliam a QV sob a 6tica dos cuidadores,
geralmente os pais.

O Autoquestionnaire Enfant Imagé — AUQUEI' ¢ um
instrumento genérico para a avaliacdo da QV sobre a dtica
da crianca, validado para o Brasil'®. Em nosso pafs temos o
inventario “Qualidade de Vida da Crianga com Epilepsia
(QVCE-50) desenvolvido por Maia Filho?*?!. Trata-se de
um instrumento especifico para epilepsia, no qual a QV da
crianga € avaliada sob a visdo dos pais. O QVCE-50 teve
suas propriedades psicométricas analisadas, com valores
aceitiveis de confiabilidade e validade.

Em sua dissertagao de mestrado Funayama?? avaliou a
QV de 85 criancas por meio dos instrumentos AUQUEI
e QVCE-50 e demonstrou que criancas com epilepsia
apresentam QV prejudicada, independente de estarem com
as crises controladas ou ndo, com escores piores no dominio
Autonomia. Por outro lado, na opinido dos pais sobre a
QVRS, criangas com crises controladas, apresentaram
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melhor QV, quando comparadas aquelas com crises néo
controladas na maioria das esferas avaliadas.

O tema “Pesquisa em Qualidade de Vida e Epilepsia”
ministrado pela Profa. Dra. Elza Mércia Targas Yacubian
explorou os fatores determinantes da QV de pessoas com
epilepsia, a saber aqui: o papel das crises epilépticas, papel
do tratamento, comorbidades, e o papel do meio social e
das atitudes relativas a epilepsia®.

A frequéncia de crises epilépticas exerce efeito
marcadamente negativo sobre a QV, fato bem documentado
pela literatura?*?>. Por outro lado, a remissdo das crises apds
o tratamento cirtrgico das epilepsias refratdrias também
pode ter efeitos dramaticos?. Na abordagem do tratamento
cirtirgico das epilepsias é necessario levar em consideracio o
peso que pode significar para o paciente ficar livre das crises
e a repercussdo sobre sua QV. O “peso da normalidade” é
uma sindrome caracterizada por sintomas comportamentais,
emocionais e sociais??, sendo o reconhecimento desta
essencial para melhora do progndstico cirtrgico.

O procedimento cirtrgico, quando bem indicado
melhora a QV, mas nos pacientes com crises persistentes a
QV vai decaindo até os niveis da avaliagdo Pré-cirtrgica®.
Constatou-se a normalizacio da QV em pacientes subme-
tidos a lobectomia temporal trés anos apds a cirurgia, com
niveis de QV semelhantes a de individuos saud4veis?.

O tratamento tem um papel fundamental no jul-
gamento sobre a QV. Vidrios estudos mostram que PCE
comumente reportam como efeitos adversos de suas DAE:
comprometimento de meméria e aprendizado, problemas de
atencio e concentracio, lentiddo para processar informagdes
recebidas, diminui¢io da velocidade psicomotora e déficit
de linguagem, com reducido da QV#. Em uma pesquisa
recente do International Bureau for Epilepsy*® mais de
metade dos adultos referiram que o seu comprometimento
cognitivo afetava sua habilidade de trabalhar, aprender,
aproveitar o lazer e exercia impacto negativo sobre suas
relacoes familiares e de amizade.

O papel das comorbidades psiquiatricas é determinan-
te na QVRS. A prevaléncia das duas comorbidades
psiquidtricas mais comuns entre as PCE — ansiedade e
depressio — é elevada, entre 10% e 25% para ansiedade’!,
e 10% e 60% para depressiao’.

O meio social e as atitudes relativas a epilepsia
infelizmente continuam a contribuir para um cenério de
ignorancia, preconceito e exclusio. A epilepsia ndo é apenas
uma condicfo clinica, mas um rétulo social. Ao longo da
histéria da epilepsia constata-se a tensio entre os conceitos
médicos e as concepgdes miticas, posicionando-a como um
distdrbio desacreditado. Atualmente, a epilepsia é uma
condic@o tratavel, porém os falsos conceitos continuam a
moldar as atitudes e as crengas da PCE, de seus familiares,
amigos, profissionais da drea da saide e da sociedade em
geral®.



Qualidade de vida e epilepsia

O 4°médulo do evento apresentou a temética “Epilepsia
e familia”. Inicialmente a assistente social e terapeuta
familiar Regina Silvia Alves Muszkat discorreu sobre o tema
“Epilepsia e Familia: um enfoque sistémico”.

A familia é a primeira matriz de identidade do individuo,
onde este aprende a se comunicar, se relacionar, a conviver
(regras, limites, amor, poder, sedugdo, dependéncia,
autonomia). No enfoque sistémico a familia é um sistema
relacional de partes interligadas, interdependentes, unidas
por necessidades, compromissos e cumplicidades. Cada
componente contribui de determinada forma para que
sua familia seja como é. Mudangas que possam ocorrer
em qualquer parte do sistema familiar afetam as outras
partes.

Dentro desse enfoque sistémico pode-se inferir que
as crises epilépticas originam-se no cérebro, mas podem
atingir o organismo como um todo, repercutindo nos
sistemas relacionais. A epilepsia mobiliza reacoes de uma
rede de fatores interacionais: fisicos, emocionais, familiares
sociais e institucionais.

O diagnéstico de epilepsia pode ser de grande
impacto por anunciar 2 pessoa e familia a presenca de
algo estigmatizante e ainda hoje envolto em ignorancia e
preconceito. As crises epilépticas por sua imprevisibilidade
e perda de controle momentineo expdem as pessoas a
situagdes desagraddveis, apenas percebidas no pds-crise
pelos olhares dos espectadores. Assim, as respostas emitidas
pela sociedade como consequéncia das crises podem
ensinar erroneamente as PCE a se manterem ocultas, nas
sombras, para nfo incorrer no risco da recorrente exposicao
involuntéria.

O impacto da epilepsia no sistema familiar vai depender
de algumas varidveis, como: gravidade da epilepsia, grau
de expectativas e exigéncias socioculturais, dificuldade da
familia para lidar com as diferengas, grau de maturidade e
equilibrio dos cuidadores, grau de rigidez e permeabilidade
as mudangas.

O terapeuta familiar deve estar atento as seguintes
questdes: De que forma a epilepsia poderia ter modificado
as relacoes familiares? Esta familia poderia de alguma forma
reforgar o problema? Que tipo de ganhos e/ou perdas a
epilepsia trouxe para cada membro da familia e para o
sistema familiar como um todo? Qual a relacio entre a
epilepsia e outros problemas inerentes a esta familia?
O paciente seria depositirio de outros pesos? Qual a
participagio da rede socioafetiva desta pessoa? Diante das
respostas a esses questionamentos o terapeuta familiar pode
contribuir para conhecer e envolver a rede socioafetiva das
familias, revigorar os vinculos, melhorar a comunicagio, e
fortalecer a resiliéncia, que é a capacidade de superagio, de
renascer da adversidade, fortalecido e com mais recursos.

A maneira como uma familia enfrenta uma experiéncia
dificil e se reorganiza de modo eficiente, influenciara na
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forma de adaptagio de todos os seus membros e no bem
estar da unidade familiar. Todas as familias tém potencial
para a resiliéncia. Profissionais da satide podem otimizar este
potencial, encorajando os melhores esforcos e fortalecendo
processos fundamentais. Portanto o terapeuta familiar deve
acreditar e identificar que tanto familias quanto individuos
possuem seus pontos fortes, concentrar atengio e esforgos
no potencial construtivo e ndo nos fracassos, desenvolver
estratégias que favorecam a abertura a experiéncias e
interdependéncia com outras pessoas.

A psicéloga e terapeuta familiar Ana Carolina Westphal-
Guitti discorreu sobre sua tese de mestrado “Qualidade de
vida e sobrecarga em cuidadores de pacientes com epilepsia™,
em dois tipos de epilepsia: epilepsia mioclonica juvenil
(EMY]) e epilepsia do lobo temporal com esclerose mesial
temporal (ELT-M).

Cantor?® definiu cuidador como todos aqueles que possam
prestar cuidados ao paciente envolvendo necessariamente
duas pessoas, uma, a que recebe os cuidados e a outra que
cuida, podendo ser esta um membro da familia, amigos
ou vizinhos. Na literatura, muitas vezes o cuidador é uma
pessoa que nio sé cuida, mas que também oferece afeto
e atencdo, podendo ser qualquer pessoa da familia ou da
comunidade.

De acordo com Sluski*® é¢ muito importante entendermos
a rede social pessoal na qual o paciente estd inserido, que
¢ conceituada segundo o autor como “a soma de todas as
relagdes que um individuo percebe como significativas ou
define como diferenciadas da massa an6nima da socieda-
de”. Ou seja, fazem parte da rede social pessoal familia,
amizades, relacoes de trabalho ou escolares (companheiros
de trabalho ou estudo) e relages comunitarias de servigos
(por exemplo, servicos de satide) ou de credo.

O impacto de doencas cronicas na familia pode
resultar em sobrecarga e diminui¢io da QV do cuidador?’.
Denomina-se sobrecarga a um desequilibrio entre os
recursos fisicos e mentais, como a consequéncia de um
processo que compreende um ntmero de circunstancias,
incluindo caracteristicas socioecondmicas, recursos do
cuidador e o estresse ao qual o cuidador é submetido®.
Como resultado principal do estudo de Westphal-Guitti**
observou-se que os cuidadores de pacientes de ambos os
grupos sentiram o impacto da epilepsia, manifestando uma
sobrecarga de leve a moderada e, os cuidadores do grupo
com EM] apresentaram pior QV e maior sobrecarga do que
o grupo com ELT-M.

O dltimo tema da abordagem familiar foi sobre os
instrumentos utilizados na avaliacio do funcionamento
familiar ministrado pela psicéloga e pos-graduanda Heloisa
Monteiro Fernandes. Inicialmente faz-se necessério
compreender a diferenca entre os conceitos de estrutura
familiar e funcionamento familiar. Estrutura familiar
refere-se ao agrupamento da familia, tal como: ndmero
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de pessoas que vivem juntas, presenca de ambos os pais
ou nio, pais falecidos ou separados®. J4 o funcionamento
familiar diz respeito a percepgio que cada membro possui
da sua familia, ou seja, o clima sociofamiliar decorrente
dos relacionamentos, crescimento pessoal, organizacio e
controle do sistema familiar®®. Ndo h4, entretanto, uma
relagio direta entre estrutura e funcionamento familiar,
visto que um adequado funcionamento familiar pode advir
de diferentes estruturas familiares®. Dos instrumentos de
avaliacdo do funcionamento familiar, validados no Brasil
destacam-se: Family Environment Scale (FES), Family
Adaptability and Cohesion Evaluation Scales (FACESIII),
Beavers-Timberlawn (BT), Escala de Avaliacdo Global de
Funcionamento nas Relagoes (GARF), Family Assessment
Device (FAD) e Entrevista Familiar Estruturada (EFE).
Cada um deles encontra-se descrito sucintamente na

Tabela 1.
CONCLUSAO

Este evento de QV buscou tracar um painel da QV
nas epilepsias, com enfoque nos estudos realizados em
nosso pafs. E positivo verificar que a forma metodolégica
preconizada pela literatura para os trabalhos de QV comega
aser respeitada e seguida em diversos Centros de Epilepsia do
Brasil, favorecendo a divulgagio de resultados. Faz-se ainda
necessaria a unido desses diversos servigos para producio
de estudos multicéntricos que permitam compreender a
problemética das PCE em nosso pafs e sua influéncia sobre
a QV. Acdes praticas dependem da identificagdo de tais
problemas e juncdo de esforcos na busca de solugdes que
beneficiem diretamente as PCE.
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Tabela 1. Escalas de avaliacio da dinAmica familiar validadas para o Brasil

Escalas Objetivos Vantagens Devantagens
FES — Descreve o ambiente familiar — Autoaplicavel —Nao verificadas
— Avalia o impacto de intervencdes e o nivel de adaptagdo — Breve
— Identifica familias problematicas — Avaliagdo do tratamento
FACES III — Baseia-se na idéia de adaptabilidade social. — Autoaplicavel —Nao indicada para triagem
— Categoriza a familia em 16 subtipos — Breve Avalia¢do do em cuidada dos primarios
tratamento
— Util no diagnos tico
— Amplo uso internacional
GARF — Avalia a repercussio do funcionamento familiar na evolugdo — Util no diagnostico — Interpretagdo subjetiva
dos transtornos psiquiatricos — Amplo uso internacional
BT — Especifica varias caracteristicas da estrutura familiar, do — Simples aplicagdo —Nao verificadas
exercicio da autonomia e da expressdo do afeto da familia — Avaliacdo do tratamento
— Util no diagndstico
— Amplo uso internacional
FAD —Modelo sistémico de funcionamento familiar. — Autoaplicavel — Profissional especialista
— Utilizada em familias com membros que apresentam
doengas cronicas e psiquiatricas
EFE — Avalia a dindmica familiar por meio de uma visdo sistémica  — Util no diagnostico — Profissional especialista;

processual

subjetiva

FES - Family Environment Scale; FACESIII - Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scales; BT - Beavers-Timberlawn, GAREF - Escala de Avaliagio Global de Funcionamento

nas Relagdes; FAD - Family Assessment Device; e EFE - Entrevista Familiar Estruturada.
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