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QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA NA EPILEPSIA

Resultados preliminares

Elisabete Abib Pedroso de Souza’

RESUMO - Crises epilépticas acontecem por breves periodos de tempo, mas os sentimentos de ansiedade e
desamparo, adaptacao as restricoes impostas aos estilos de vida e uma variedade de outros problemas afetam
mais a qualidade de vida (QV) dos portadores de epilepsia. Este estudo propde um protocolo que contempla
os objetivos de uma avaliagdo de QV na salde e seja aplicado a uma populagdo que frequenta um hospital
universitario. Consta de 65 itens e avalia o funcionamento psicossocial, limitagoes fisicas, aspecto cognitivo,
percepcao de controle, auto-conceito, bem como percepcao de satde e QV. Os resultados de validacdo e
confiabilidade sdo discutidos.

PALAVRAS-CHAVE: qualidade de vida, protocolos, epilepsia, adultos.

Protocol of quality of life in epilepsy: first results

ABSTRACT - Seizures happen for brief periods of time, but the feelings of anxiety and helplessness, adaptation
to the restrictions impose by the life-style and variety of other problems affect more the quality of life in
epilepsy. This study proposes a protocol that regards the objectives of a quality of life assessment in health
and is applied to a population that attends a university hospital. It contains 65 items and assesses the
psychosocial performance, physical limitation, cognitive aspects, perception of control, self-concept, as well
as perception of health and quality of life. The results of reliability and validity are discussed.

KEY WORDS: quality of life, epilepsy, adults, protocol.

Conceito de qualidade de vida

Questoes relacionadas ao bem-estar subjetivo co-
mecaram a ganhar importancia na area de saude
quando a expectativa de vida fez aumentar a inci-
déncia de doencas cronicas, mostrando a necessida-
de de se avaliar o impacto dessas condi¢des na roti-
na dos pacientes. Uma perspectiva médica tende a
focalizar intensamente os resultados clinicos decor-
rentes da avaliacao de sintomas e sinais da doenca.
Hoje, ouvir o que o paciente tem a dizer sobre o que
sente faz parte de uma avaliagao integral do estado
da doenca, dos efeitos adversos do uso de medica-
mentos e da analise dos efeitos de procedimentos
terapéuticos. Qualidade de vida (QV) é um conceito
subjetivo, baseado na perspectiva do sujeito. O pa-
ciente é a pessoa que melhor pode definir sua proé-
pria QV e relatar sobre suas expectativas, satisfacao
e bem estar. Calman' discute o conceito de QV como
a diferenca entre as experiéncias reais e as expecta-
tivas. Assim, o impacto na vida de dois individuos

com idénticos tipos de epilepsia e resposta ao trata-
mento (i.e., frequéncia, severidade e efeitos adver-
sos) pode diferir, dependendo de como cada pessoa
percebe as restricoes ou perdas de oportunidades
no dia a dia. Cramer? estabelece que o balanco en-
tre o status percebido e o desejado é a esséncia da
equacao de QV. A epilepsia, entdo, afeta cada pes-
soa diferentemente porque envolve crencas, expec-
tativas e percepcoes que sao categorias intra-psiqui-
cas individuais relacionadas com a histéria de vida
de cada um. Assim, auto-estima, independéncia,
educacao, problemas para dirigir, emprego, medo
das crises, etc, sdo problemas da vivéncia da condi-
cao epiléptica. A Organizacdo Mundial de Saude
(OMS) definiu satde como um estado de completo
bem estar fisico, mental e social®. A classificacdo da
OMS de comprometimento, déficit e prejuizo tam-
bém esclarece questdes de QV quando associa com-
prometimento a um parecer clinico enquanto o pa-
ciente focaliza mais seus prejuizos*. QV nas doencas

Departamento de Neurologia da Faculdade de Ciéncias Médicas (FCM) da Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP) Campinas SP,

Brasil: "Psicéloga, Professor Assistente Doutor.

Recebido 22 Novembro 2000, recebido na forma final 26 Marco 2001. Aceito 11 Abril 2001.

Dra. Elisabete Abib Pedroso de Souza — Departamento de Neurologia, FCM/UNICAMP - Caixa Postal 6111 - 13083-970 Campinas SP —

Brasil. E-mail: assouza@bestway.com.br



542 Arq Neuropsiquiatr 2001;59(3-A)

cronicas é reconhecida como um conceito multidi-
mensional pois fala de problemas da vivéncia da
condicao epiléptica, que vao além dos sintomas da
doenca e fazem parte da experiéncia do sujeito.

Modelos de investigacdo de QV

Foram propostos numerosos modelos e desenvol-
vida uma variedade de medidas para avaliar QV na
doenca cronica>®. Ha inventarios mais gerais como
The Sickness Impact Profile (SIP)’, The General Health
Questionnaire (GHQ)?, The Nottingham Health Profile
(NHP)°, e Rand 36-Item Health Survey®, bem como
inventarios mais especificos relativos as doencas
investigadas.

Na epilepsia, embora muitas variaveis psicosso-
ciais tenham sido investigadas, somente nas ultimas
décadas foram agrupadas no conceito de QV. Esse
estudo nao pretende fazer uma revisdao dos proto-
colos existentes, somente fazer referéncias aqueles
que tiveram significancia nessa area. Uma revisao
critica foi feita recentemente por Sander e O’'Dono-
ghue'® e Leidy et al ''. O primeiro estudo sistematico
na area foi desenvolvido por Dodrill et al.'?> que, ape-
sar de ser considerado um passo na quantificagdo
de auto-relatos, acabou nao preenchendo muitos cri-
térios de avaliacdo de QV relacionados a saude abor-
dados pelas pesquisas sociais nas Ultimas décadas’>.

Com o objetivo de avaliar a severidade das crises,
sdo citadas trés escalas. A primeira, criada em 1978
pelo Department of Veterans Affairs (VA) Cooperative
Study of Antiepileptic Drugs'#; e as Escalas de Gravi-
dade de Crises de Chalfont'> e de Liverpool'®. Os es-
tudos de Chaplin et al."?, Collings'® e Jacoby'® desen-
volvem pesquisas com populagdes de portadores de
epilepsia com objetivo de identificar problemas re-
lacionados a QV e de estabelecer relagbes entre as
variaveis da doenca e as sociais.

O desenvolvimento do Epilepsy Surgery Inventory
(ESI-55) por Vickrey et al.?°, como medida da efetivi-
dade da lobectomia anterotemporal, representou
uma tentativa para produzir uma avaliacao de QV
breve e adequada. Foi importante por incorporar
uma medida genérica que permite comparacdes com
outras doencas e medidas especificas da epilepsia.
O Quality of life in Epilepsy Inventory (QOLIE-89)?'
surgiu como uma extensao do ESI-55, procurando
ser mais abrangente. Estes mesmos autores, com o
objetivo de serem mais parcimoniosos, desenvolve-
ram o Quality of life in Epilepsy Inventory com 10 e
31 itens?23,

O’Donoghue et al.?*, preocupados com aspectos
metodoldgicos relacionados as medidas de QV, pro-
péem o Subjective Handicap of Epilepsy - SHE, usan-

do como referencial teérico o conceito de “handi-
cap”, foi definida como a desvantagem pessoal, im-
posta pela doenga, de viver o papel social que a maio-
ria considera normal ou desejavel. Na intencao de
desenvolver um questionario de facil aplicacdo, que
pudesse ser respondido por pacientes que frequen-
tam hospitais universitarios, foi elaborado o Questi-
onario de Qualidade de Vida-65 (QQV-65).

A metodologia das medidas de resultados

Sao necessarios cuidados metodolégicos criterio-
sos quando se pretende avaliar resultados comple-
xo0s, tais como incapacidade e bem estar pessoal®.
A escolha do instrumento deve se adequar ao obje-
tivo proposto e as condicdes as quais serdo expos-
tas. O primeiro passo é ter um construto teérico que
conceitue a medida e, posteriormente, a preocupa-
¢ao que este instrumento seja confidvel e validado
para a populacdo sob investigacdo. Existem duas
formas para testar a confianca da escala: a consis-
téncia interna e reprodutibilidade (confianca teste-
reteste), sendo que a primeira é estimada através
do coeficiente alfa de Cronbach que reflete a covaria-
cao dos itens com a escala, e a segunda através da
correlagao intraclasses.

A validacado de construcdo deve diferenciar os
grupos ou variaveis sob investigacao, e a validacao
de conteddo mostra se o instrumento reflete aspec-
tos importantes de QV na populacao investigada e
se as escalas sdo representativas das areas fisicas,
psicolégicas e sociais avaliadas.

METODOS

Sujeitos: Esta avaliacdo tem por meta atingir uma po-
pulacdo de 300 sujeitos que tenham sido diagnosticados
como portadores de epilepsia. Esse estudo avalia os pri-
meiros resultados com uma populacdo de 60 sujeitos que
frequentaram o ambulatério de epilepsia do HC-UNICAMP
no ano de 1999. Tinham idades de 18-70 anos (M = 37,05;
DP= 11,25), com média de duracdo da doenca igual a
25,68 anos (4-48 anos; DP=11,28) e média de idade de
inicio das crises igual a 11,17 anos (0-48 anos; DP=10,86).
Destes sujeitos 25 (43,9%) apresentam crises parciais se-
cundariamente generalizadas (CPG), 20 (35,1%) crises
toénico-clonica generalizadas (CTCG) e 12 (21,0%) crises
parciais. Foram excluidos pacientes com retardo mental
evidente, doencas psiquiatricas e aqueles sob uso de me-
dicacdo (que nado drogas anti-epilépticas) que pudessem
afetar o sistema nervoso central.

Instrumento. Questionario de Qualidade de Vida 65
(QQV-65). Este questionario foi elaborado a partir da ana-
lise dos trabalhos de Vickrey et al.?°, Devinsky et al.?' e
O’Donoghue?*. Consta de duas partes. A primeira com-
preende identificacdo pessoal, e relaciona dados demo-
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Tabela 1. Estatistica descritiva das pontuacées total e por aspecto.

Aspecto Estatistica Descritiva

MEDIA DP MAX MEDIANA MIN
Fisico 61.40 21.08 100.00 66.67 0
Social 53.82 16.94 85.96 52.63 15.79
Afeto 56.19 18.63 97.22 58.33 22.22
Percepcdo de Controle 60.65 22.83 94.44 61.11 16.67
Auto conceito 63.02 21.17 100.00 66.67 16.67
Cognitivo 63.36 29.70 100.00 66.67 0
Total 61.50 14.33 90.24 63.94 30.12
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graficos (idade, data de nascimento, escolaridade, tipo e
tempo de emprego, estado civil) e informagoes relaciona-
das a doenca (tipo de crise, inicio, duragado, frequéncia,
medicagdo e percepcao de controle de crises). Ressalto
aqui a diferenca entre frequéncia de crises (nUmero real
de crises, expresso em dias, meses e anos) e percepgao de
controle de crises (avaliacdo subjetiva do paciente a res-
peito de como percebe o controle das mesmas).

A segunda parte refere-se ao instrumento propriamen-
te dito que investiga, através de 65 questbes, a QV do
paciente epiléptico. Avalia percepcao de saude e QV (10
itens), limitacao fisica (5 itens), aspectos sociais (6 itens),
satisfacdo (6 itens), percepcdo de controle (6 itens), as-
pectos afetivo-emocionais (12 itens), auto-conceito (8
itens), aspectos cognitivos (4 itens), trabalho (5 itens), lazer
(2 itens) e dirigir veiculos automotores (1 item).

Este questionario procurou considerar as limitagdes
linguisticas j& identificadas em estudos desenvolvidos em
nosso meio?, relativos a dificuldades de compreensao das
questodes relacionadas sensivelmente a déficits de escola-
ridade e confusao na discriminagao de diferentes intensi-
dades de respostas. O QQV-65 procurou resolver estas difi-
culdades através de uma validacdo semantica, bem como
igualou as intensidades de respostas. O QQV-65 é um ins-
trumento utilizado na rotina de atendimento a pacientes
portadores de epilepsia no setor de psicologia aplicada a
neurologia do HC-UNICAMP.

RESULTADOS

Estatistica descritiva - Todas as escalas foram
transformadas linearmente em escalas de 0-100
pontos, com altos valores representando um funci-
onamento melhor ou bem-estar. Médias (M), desvios
padrao (DP), percentagens com escore maximo e mi-
nimo foram calculados para cada escala (Tabela 1).

Avaliagédo de validade e confiabilidade - A consis-
téncia interna para QQV-65 para o escore total e di-
mensodes foi alta (Tabela 2). O coeficiente alfa de
Conbrach foi de 0,897 para todos os itens e variou
de 0,73 a 0,87 nas diferentes dimensodes. A estabili-
dade temporal do questionario foi estudada através

do coeficiente de correlacdo intraclasses nos paci-
entes que nao relataram mudancas na sua sadde
(Tabela 2). Os coeficientes de correlagdo variaram
de 0,772 até 0,940 (p>0,05). Nenhuma diferenca
foi encontrada entre os escores médios em ambas
as administragoes.

Os itens selecionados usados neste questionario
respondem aos critérios de validacao de contetdo,
pois sdo representativos dos aspectos importantes
da QV e ja foram altamente identificados na litera-
tura e abordados nos instrumentos em uso. Soma-
se ainda a experiéncia de 20 anos de atendimento
clinico psicolégico desta populagdo pela pesquisa-
dora. Houve também o cuidado de se testar ou re-
ver as respostas dos pacientes através de questoes
abertas, procedimento ja utilizado anteriormente?.

A validacdo de construcao foi feita procurando
examinar a eficiéncia das medidas de QV compa-
rando grupos com epilepsia controlada (mais de 150
dias sem crise) e ndo controlada segundo as respos-
tas dos pacientes quanto ao controle das crises (per-
cepcao de controle de crises). A hipdtese sob a in-
vestigacao foi que o primeiro grupo respondesse
como tendo melhor qualidade de vida. Este estudo
foi analisado em outra publicacdo. O teste Mann-
Whitney identificou um p=0,005 comprovando a

Tabela 2. Coeficientes de Cronbach e de correlacdo intraclasse
para teste da confiabilidade.

Dimensoes Cronbach Corr. P-Valor
Intraclasse
Fisico 0.734 0.844 0.0005
Social 0.807 0.940 0.0001
Emocional 0.872 0.814 0.0017
Afeto 0.791 0.803 0.0016
Percepcao de Controle 0.731 0.773 0.0032
Auto conceito 0.744 0.920 0.0001
Cognitivo 0.810 0.772 0.0032
Total 0.897 0.907 0.0001
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hipétese. A comparacdo de QV com a variavel em-
prego (estar empregado ou nao) mostrou através
do teste Mann-Whitney, um p significante para as
dimensodes de afeto (p=0,011) e social (p=0,007)
mas nao para o escore total. A comparacgao de qua-
lidade de vida com escolaridade nao foi significante.
Entretanto, devemos considerar que foi feita uma
comparacao, na populacdo estudada, do primeiro
grau completo com o segundo grau incompleto.

DISCUSSAO

Estes dados mostraram o QQV-65 como um ins-
trumento sensivel e abrangente para avaliar QV na
populacdo de pacientes epilépticos que frequentam
o HC/UNICAMP. As caracteristicas psicométricas fo-
ram avaliadas por procedimentos estatisticos que
contemplaram aspectos de validacdo e conteldo,
consisténcia interna e reprodutibilidade. Este teste
foi aplicado verbalmente para que se pudesse ter
certeza de que o sujeito compreenderia o que esta-
va sendo questionado e foi completado em 20-30
minutos, provendo informacdes a respeito de aspec-
tos que representaram a satisfacdo e percepc¢ao de
bem estar nas areas fisica, psicolégica e social.

A preocupagdo com a questdo de diferenciar a
percepcao do sujeito sobre o controle de crises da
frequéncia real de crises abre a possibilidade de se
investigar questdes subjetivas do controle do bem
estar psicoldgico ja identificados por Wilson et al.?¢
e Gopinath et al.?.

A Qualidade de Vida assume atualmente impor-
tancia, porque, mesmo que as crises sejam infre-
guentes e breves, o efeito adverso das drogas antiepi-
Iépticas e as consequéncias sociais e psicoldgicas das
crises e da epilepsia sao persistentes e devastadoras.

Assim, a importancia do relato do paciente na
avaliacao de QV vem cada vez mais consolidar a re-
levancia do conceito da metodologia direcionada
para o entendimento dos efeitos psicolégicos e so-
ciais, além dos efeitos fisicos da epilepsia.
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