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RESUMO

Objetivo: este estudo teve como objetivo comparar a qualidade de vida e as 4dreas do desempenho ocupacional
de pacientes epilépticos antes e doze meses apds tratamento cirdrgico. Metodologia: a amostra foi composta por
30 pacientes epilépticos que frequentavam o Centro de Cirurgia de Epilepsia da Faculdade de Medicina de Sao
José do Rio Preto - FAMERR Todos os participantes responderam a uma entrevista semiestruturada para coleta
de dados sociodemograficos, ao Questionério de Qualidade de Vida em Epilepsia — 31 (QOLIE-31) e 4 Medida
Canadense de Desempenho Ocupacional — MCDO. Resultados: dezenove pacientes (63,3%) eram do sexo
feminino e onze (36,7%) do sexo masculino, com idade entre 22 e 65 anos (42,1+11,9). Os resultados obtidos
com o QOLIE-31 apontaram diferencgas significativas em seis dos sete dominios que compde 0 questionario
quando comparados o perfodo pré e pés-cirtrgico. A comparagio dos resultados da COPM mostrou aumento
significativo tanto na performance quanto na satisfagio dos pacientes com suas atividades de vida diaria,
instrumentais de vida didria e de lazer. Conclusio: o tratamento cirdrgico se mostrou eficaz na melhora da
qualidade de vida e no desempenho ocupacional o que pode traduzir-se a médio e longo prazo em integragdo
social mais adequada para os pacientes epilépticos.

Unitermos: epilepsia, qualidade de vida, desempenho ocupacional, QOLIE-31, MCDO.
ABSTRACT

Quality of life and occupational performance of patients subjected to epilepsy surgery

Purpose: this study aimed to compare the quality of life and areas of occupational performance in epileptic
patients before and twelve months after surgery. Methods: the sample consisted of 30 epileptic patients from
the Centro de Cirurgia de Epilepsia da Faculdade de Medicina de Sdo José do Rio Preto — FAMERP All
participants responded to a semi-structured interview to collect socio-demographic data, the Questionnaire
Quality of Life in Epilepsy — 31 (QOLIE-31) and the Canadian Occupational Performance Measure — COPM.
Results: nineteen patients (63.3%) were female and eleven (36.7%) males, aged between 22 and 65 years
(42.1=11.9). The results obtained with the QOLIE-31 showed significant differences in six of the seven areas
that composed the questionnaire when compared to pre-and post-surgical period. The comparison of the results
of COPM shows significant increase both in performance and in patients’ satisfaction with their activities of
daily living, instrumental in daily life and leisure. Conclusion: the surgical treatment is effective in improving
the quality of life and occupational performance in what could be the medium and long-term social integration
most appropriate for epileptic patients.
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INTRODUCAO

A epilepsia refratéria caracteriza-se como uma desordem
cronica associada a limitagdes profundas na vida didria do
individuo epiléptico com restrigdes nos Ambitos familiar,
educacional, vocacional e no lazer, interferindo direta e
negativamente na qualidade de vida e no desempenho
ocupacional.>10:14

O termo qualidade de vida tem sido amplamente
utilizado na literatura para caracterizar o grau de
satisfacio encontrado na vida familiar e social, refletindo
as experiéncias, conhecimentos e valores de um individuo
e da coletividade.13?

Na dltima década, a nocdo de qualidade de vida
passou a ser redimensionada dentro da ética da sadde
com a finalidade de avaliar a extensdo, o impacto e os
impedimentos nas condi¢des elementares da vida, como
trabalho, educacio, acesso aos recursos de saide e lazer. A
partir disso, surgiu o conceito de qualidade de vida ligada
a satde (QVS) que pode ser definida como um valor
atribuido 2 vida, as percepgdes das condigdes sociais, das
relacoes familiares, das restrigoes impostas pelas doengas
cronicas e pelas caracteristicas do sistema de assisténcia
de satide.!!

O desempenho ocupacional refere-se as habilidades
dos pacientes para seguir e manter uma rotina didria,
desempenhar papéis sociais e tarefas que tém como
objetivo a automanutengio, a produtividade e o lazer,
executadas de modo satisfatério e apropriado para o estégio
de desenvolvimento, cultura e ambiente do individuo.
Subdivide-se em trés componentes que sdo as dreas
(incluem as atividades de vida diaria ou AVDs, as atividades
instrumentais de vida didria ou AIVDs e as de diversdo ou
lazer), os componentes (componentes sensoriomotores,
cognitivos e os psicoldgicos e de habilidades psicossociais
necessarios para o desempenho das tarefas cotidianas) e
os contextos do desempenho ocupacional (aspectos temporais
e ambientais).!

Portanto, considerando-se que a epilepsia é uma
desordem cronica com impacto multidimensional na vida
do paciente, trazendo limitagoes nas esferas fisica, funcional
e psicossocial, este estudo teve como objetivo comparar a
qualidade de vida e as 4reas do desempenho ocupacional
de pacientes epilépticos adultos antes e apds tratamento
cirargico.

METODO

Participaram desta pesquisa, 30 pacientes epilépticos
adultos que frequentavam o Centro de Cirurgia de Epilepsia
da Faculdade de Medicina de Sio José do Rio Preto —
FAMERP O presente estudo foi submetido ao Comité
de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da FAMERP e
recebeu aprovagio.
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Todos os participantes responderam a entrevista
semiestruturada por meio da qual foram obtidos dados
sociodemograficos (idade, sexo, escolaridade e profissio) e
clinicos (frequéncia de crises, medicagio utilizada e tempo
de duragio da doenga). Informagdes relativas ao tipo de
epilepsia e a presenca de comorbidades foram coletadas
nos prontudrios dos pacientes.

Em seguida, os pacientes responderam ao Quality
of Life in Epilepsy-31 (QOLIE-31), um questiondrio
multidimensional composto por 31 itens organizados em
sete domfnios: avaliagio da preocupacio do paciente com
as crises, aspectos emocionais, vitalidade, sociabilidade,
efeitos adversos das drogas antiepilépticas, aspectos
cognitivos e qualidade de vida global. O escore minimo é
0 e o maximo 100, com os maiores valores refletindo uma
melhor qualidade de vida.84

Para anélise do desempenho ocupacional foi utilizada
a Medida Canadense de Desempenho Ocupacional que
visa mensurar por meio de entrevista semiestruturada a
percepgio do paciente em relacio as dreas de desempenho
ocupacional (AVDs, AIVDs e atividades de lazer).
Inicialmente, o paciente deve apontar cinco atividades que
considera como as de mais dificil execucio no seu dia-a-
dia, e em seguida, pontué-las, com uma nota que varia de
zero a dez, considerando seu desempenho para realiza-las
(performance) e sua satisfagio com o resultado final da tarefa
(satisfacdo). O escore minimo é 0 e o maximo 10, sendo
que quanto mais alta a pontuagio, melhor a percepcio
do paciente quanto a sua performance e satisfacio com
as tarefas.212

Visando comparar a qualidade de vida e o desempenho
ocupacional dos participantes, 0 QOLIE-31 e a COPM
foram aplicados um més antes e reaplicados doze meses
apds o tratamento cirdrgico. Durante a reavaliagdo, os
pacientes também foram questionados sobre alteragdes na
frequéncia de crises e no uso de DAEs. Os instrumentos
foram aplicados durante atendimento ambulatorial e
os pacientes acompanhavam a leitura das perguntas
juntamente com a pesquisadora.

Para analise descritiva e inferencial dos dados foi
utilizado o software SPSS-versdo 10 e o teste de Wilcoxon.

RESULTADOS

Os dados obtidos por meio da entrevista semi-
estruturada mostraram que dos 30 participantes, 19 (63,3%)
sdo do sexo feminino e 11 (36,7%) do sexo masculino,
com idade entre 22 e 65 anos (42,1=11,9). O nivel de
escolaridade foi subdividido em quatro grupos: 18 (60%)
pacientes tinham entre O a 4 anos de escolaridade, 6 (20%)
tinham entre 5 e 8 anos, 4 (13,3%) de 9 a 11 anos e apenas
2 (6,7%) tinham mais do que 11 anos de escolaridade.

Com relagdo ao trabalho, 12 (40%) estavam em
afastamento por causa da doenca e recebiam auxilio do
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governo, 8 (26,7%) eram aposentados, 6 (20%) participantes
estavam empregados e 4 (13,3%) estavam desempregados.
Os dados sdo apresentados na Tabela 1.

Entre os 30 participantes, 28 (93,3%) pacientes
apresentavam epilepsia de lobo temporal e 2 (6,7%)
apresentavam epilepsias extratemporais. Todos os parti-
cipantes apresentavam crises parciais simples e com-
plexas, e 5 pacientes apresentavam também crises
secundariamente generalizadas. A idade da primeira crise
variou entre 3 meses e 32 anos de idade (8,6%+9,15) e a
média de duragio da doenga foi de 33 (8,76) anos (Gra-
fico 1). A frequéncia semanal de crises no perfodo pré-
cirtirgico variou de 1 a 9 crises. Apenas dois pacientes eram
portadores de comorbidades psiquidtricas.

Vinte e seis pacientes (86,6%) foram submetidos 2
lobectomia temporal e amigdalohipocampectomia, dois
(6,7%) realizaram lobectomia temporal e hipocampectomia
e outros dois (6,7%) foram submetidos a resseccoes
extratemporais.

Na reavaliagio, apenas dois pacientes continuavam
apresentando crises e as medicacdes anticonvulsivantes e
suas doses nio foram modificadas antes e apds o tratamento
cirargico.

Os resultados obtidos com o QOLIE-31 apontam
diferencas significativas em seis dos sete dominios que
compde o questiondrio quando comparados o perfodo
pré e pos-cirtrgico, conforme mostra a Tabela 2.

Tabela 1. Caracteristicas sociodemogréaficas

Caracteristicas Frequéncia (%)

Sexo

Masculino n=19 (63,3%)

Feminino n=11 (36,7%)
Escolaridade

0 a 4 anos de educagio n=18 (60%)

5 a 8 anos de educagio n=6 (20%)

9 a 11 anos de educagdo n=4 (13,3%)

Mais do que 11 anos de educagio n=2 (6,7%)
Trabalho/emprego

Afastados n=12 (40%)

Aposentados n=8 (26,7%)

Empregados n=6 (20%)

Desempregados n=4 (13,3%)

w
=5
=
=
o
]
=
ed
Y
L]
-

Idade da Duracdoda Idade dos

primeira crise epilepsia pacientes

Griéfico 1. Média de inicio e duragio da epilepsia e média de
idade dos participantes

Tabela 2. Comparacio dos resultados obtidos no QOLIE-31 durante o perfodo pré e pds-operatdrio

Media de pontuacio no periodo

Dominios/QOLIE-31 P
pré-cirirgico

Média de pontuacio no periodo

pés-cirirgico Teste de Wilcoxon*

Preocupagdo com as crises 65,8 78,5 p=0,0026
Aspectos emocionais 243 31,4 p<0,0001
Vitalidade 44,7 48,3 p<0,0001
Sociabilidade 422 46,2 p<0,0001
Aspectos cognitivos 16,6 24.8 p<0,0001
Efeitos adversos das DAEs 29,9 31,1 p=0,4215
Qualidade de vida global 422 49.2 p<0,0001

* significativo se p < 0,05.

Os resultados da COPM apontaram mudancas
estatisticamente significantes no desempenho ocupacional.
As atividades de vida didria e instrumentais consideradas
pelos pacientes como de mais dificil execugio foram
conseguir um emprego/trabalhar (92%), lembrar-se
de nomes, enderegos, telefones ou do local onde foram
guardados objetos pessoais (85%), cozinhar (82%), utilizar
transporte ptblico (77%), utilizar dinheiro ou administrar
as contas e despesas da casa (67,5%), sair sozinho de casa
(56%), lavar roupas (54%), dirigir (48%) e frequentar
escola (36%).

Com relacdo ao lazer, os participantes mostraram-se
insatisfeitos com seu grau de participagio em atividades

como ir a festas ou sair para fazer algum passeio (92%),
namorat/ter um relacionamento com outra pessoa (87%),
conversar com amigos (79%), visitar parentes (63%), viajar
com a familia (58%), andar de bicicleta (29%) e ir 4 igreja
(18%).

A média de pontuagio dos participantes, no periodo
pré-cirtrgico, para a performance durante a execucio de
todas estas tarefas foi de 6,75 e para a satisfacio foi de
5,75 pontos. Doze meses apés a realizacio do procedimento
cirdrgico, considerando-se as mesmas atividades, houve
aumento na performance e na satisfagio de 1,5 pontos,
que passaram, respectivamente, para 8,25 e 7,25 pontos
(Gréfico 2).
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Griéfico 2. Comparacio dos resultados obtidos na COPM durante
o periodo pré e pés-operatério

DISCUSSAO

Todas as doencas cronicas tém impacto na qualidade
de vida, porém o impacto da epilepsia parece ser maior, em
razdo da imprevisibilidade das crises, do estigma associado,
além da interferéncia nas atividades didrias.>¢

Neste estudo observou-se melhora da qualidade de
vida apds a cirurgia em aspectos emocionais e cognitivos,
na preocupagdo do paciente com as crises, vitalidade,
sociabilidade e na qualidade de vida global. Ndo houve
melhora significativa nos efeitos adversos das DAEs, o que
poderia ser explicado pela manutengio das mesmas doses
de medicacdo no periodo pré e pds-cirtrgico.

Notou-se também melhora significativa no desem-
penho ocupacional tanto na performance quanto na
satisfagdo do paciente em relagdo as tarefas percebidas
como de mais dificil execugdo no cotidiano. Os pacientes
que continuaram a ter crises apds o tratamento cirdargico
também relataram melhora na qualidade de vida e no
desempenho ocupacional, uma vez que a frequéncia de
crises reduziu-se a aproximadamente metade quando
comparada ao perfodo pré-cirtrgico.

Frayman et al.” realizaram um estudo com doze
pacientes epilépticos, submetidos a cirurgia de epilepsia
que ficaram totalmente livres de crises, mostrando que os
pacientes apresentaram melhora significante em aspectos
psicossociais e emocionais. Entretanto, ndo apresentaram
melhora com relagio aos aspectos cognitivos e aos efeitos
da medicacio.

Vickrey,!® em seu estudo de desenvolvimento e
validagdo do “Epilepsy Surgery Inventory (ESI)-55",
mostrou que pacientes submetidos a cirurgia de epilepsia
que ficaram totalmente livres de crises tiveram indices
significantemente mais altos (melhor qualidade de vida)
do que pacientes nfo epilépticos portadores de outras
doengas cronicas (hipertensdo, diabete, doencas car-
dfacas). Contudo, pacientes epilépticos que continuaram
a ter crises com alteracio da consciéncia, apés a cirurgia,
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apresentaram resultados inferiores (pior qualidade de
vida) em relagio aos pacientes ndo epilépticos com outras
doencas cronicas.

Portanto, apenas a auséncia de crises nfo ¢ suficiente
para garantir melhor qualidade de vida e desempenho
ocupacional mais favoravel. Assim, nfo s6 os sintomas
fisicos precisam ser analisados, o paciente epiléptico precisa
ser cuidado sob um angulo biopsicossocial para que possa
ser reabilitado e capacitado a desempenhar suas atividades
de vida didria, pratica e recreacionais, desenvolvendo e
potencializando seu desempenho ocupacional, o que pode
traduzir-se a médio e longo prazo em integracio social mais
adequada.
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