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QUALIDADE DE VIDA EM EPILEPSIA E
PERCEPCAO DE CONTROLE DE CRISES

Priscila Camile Barioni Salgado’, Elisabete Abib Pedroso de Souza®

RESUMO - As avaliacoes afetivo-cognitivas do sujeito sdo importantes fatores que controlam a maneira como
o individuo sente o impacto da doenca no cotidiano de sua vida. Neste sentido, a percepcao de controle de
crises € mais importante na avaliacio da Qualidade de Vida (QV) do que as varidveis que caracterizam a
doenca, como sua severidade, tipo, duragdo e frequéncia de crises. Este estudo considerou a relacdo das
variaveis subjetivas (percepcdo de controle de crises) e das caracteristicas da doenga, para avaliar a QV. Foram
avaliados 60 sujeitos com diagndstico de epilepsia, aleatoriamente selecionados no ambulatério de epilepsia
do HG/UNICAMP, com idade entre 18 e 70 anos (M=37,05; DP=11,25), através do Questionério de Qualidade
de Vida 65. As variaveis da doenca ndo apresentaram relacdo significativa com a QV, com excecdo da frequéncia
de crises que apareceu associada a piora na QV, entre crises controladas e crises com frequéncia acima de 10
por més (p=0,021). A percepcao do controle de crises apareceu significantemente associada a QV (p= 0,005).
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Quality of life in epilepsy and perception of seizures control

ABSTRACT - The individual affective-cognitive evaluations are important factors that control the way he feels
the disease impact in his life. Then, the perception of seizure control is a more important factor to evaluate
Quality of Life (QoL) than the illness characteristics, such as the severity, type, sickening period and seizure
frequency. This study searched for the relationship among the subjective variables (perception of seizure
control) and the illness characteristics to evaluate QoL. The sample consisted of 60 individuals with chronic
epilepsy, aging 18 to 70 (M=37.05; SD=11.25), chosen at randon from the ambulatory of epilepsy - HC/
UNICAMP, by the Questionnaire 65. The illness characteristics were not significant, except the seizures frequency,
when associated to the impairment in QoL among controlled seizures and seizures with frequency higher
than 10 per month (p=0.021). The perception of control was significantly associated to QoL (p=0.005).
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A epilepsia nao pode ser considerada um estado,
ela é um disturbio episédico; no entanto, é um dis-
turbio estigmatizado'. Devinsky e Penry? apontam
para a diferenciacdo existente entre crise e epilep-
sia. Segundo os autores, a crise tem um limite de
duracao, ela termina, enquanto que a epilepsia, para
muitas pessoas, é uma condicdo crbnica, que limita
os pacientes em suas atividades diarias. A epilepsia
afeta cada pessoa de forma diferente. Apenas os
portadores de epilepsia percebem as limitacbes e
restricoes de cada dia. Todas as crises tem um signi-
ficado dependente da histéria de vida de cada sujei-
to, determinando assim padroes de resposta em re-
lacdo a doenca. A epilepsia tem um impacto maior
na salude mental e social do que na saude fisica, com-
parando-a com outras doencas crdnicas®. Uma do-

enca cronica afeta a vida do individuo em fatores
emocionais, fisicos e sociais. Todos estes fatores con-
tribuem para o ajustamento do paciente ao seu dis-
turbio e sua percepcao do impacto na sua qualida-
de de vida (QV)* Segundo Anderson e Bury®, um
distirbio crénico é um processo de ajustamento e
mudanca continuo.

Entende-se como QV a perspectiva do sujeito que
avalia como vé e sente a interferéncia da doenca na
sua vida pessoal, familiar e profissional®. O paciente
portador de epilepsia tem a percepcdo de sua doen-
ca através de suas crises. Ele pode nao ter mais cri-
ses, mas se ainda se preocupa em té-las, sua QV é
afetada da mesma forma. O que importa é como o
individuo se percebe. Assim, as avaliacdes afetivo-
cognitivas do sujeito sao importantes fatores que
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controlam a maneira como ele sente o impacto da
doenca em seu dia-a-dia. Neste sentido, a percep-
¢ao de controle de crises é mais importante do que
as variaveis da doenca (tipo de crise, frequéncia, inicio,
duracdo) na avaliacao da QV’%.

Este estudo objetivou avaliar a QV em portado-
res de epilepsia e relacionar com variaveis do sujeito
(percepcao de controle de crise) e varidveis da do-
enca (tipo de crise, frequéncia, inicio, duracao).

METODO

Sujeitos

Foram avaliados 60 pacientes com epilepsia diagnos-
ticada h& mais de trés anos, selecionados aleatoriamente
no Ambulatério de Epilepsia do HC/Unicamp. A amostra
constou de pacientes adultos com idade entre 18 e 70
anos, (M=37,05; DP=11,25). A maioria dos sujeitos pos-
suia 1° grau incompleto (52,6%), ndo tinha nenhum vin-
culo empregaticio (72,9%), era solteira (50,8%) e nao ti-
nha filhos (53,3%).

Quanto a epilepsia, a idade de inicio das crises variou
de 0 a 48 anos (M=11,17; DP=10,86) e a duracdo da
doencga variou de 4 a 48 anos (M=25,68; DP=11,28).
Quanto ao tipo de crise, 43,9% dos sujeitos apresenta-
vam crises parciais secundariamente generalizadas (CP-G),
35,1%, crises ténico clonico generalizadas (CTCG) e 21,0%
crises parciais (CP). Quanto a freqUiéncia de crises, 23,3%
dos sujeitos apresentavam controle de crises ha mais de
seis meses, 55,0% apresentavam de 1 a 10 crises por més
e 21,7%, de 11 a 30. Quanto a percepcdo de controle de
crises, 50,0% dos sujeitos consideraram que suas crises
estavam controladas.

Foram excluidos pacientes com retardo mental evidente
ou doencas psiquiatricas e sob medicacdo que néo dro-
gas anti-epilépticas que pudessem afetar o sistema ner-
voso central.

Intrumentos

Foi utilizada uma ficha de identificacdo com dados de-
mograficos (nome, idade, escolaridade, emprego, estado
civil) e dados da doenca (inicio, duracao, tipo, freqiiéncia,
severidade, medicagao).

O Questionario de Qualidade de Vida 65 (QQV-65), foi
aplicado em cada paciente, através de uma entrevista cli-
nica. O questionario contém 65 itens que avaliam a per-
cepgao de saude e QV (10 itens), limitacdo fisica (5 itens),
aspectos sociais (6 itens), satisfacdo (6 itens), percepcao
de controle (6 itens), aspectos afetivo-emocionais (12
itens), auto-conceito (8 itens), aspectos cognitivos (4 itens),
trabalho (5 itens), lazer (2 itens) e dirigir veiculos (1 item).
A avaliagdo de QV foi através da pontuacéo total no teste
QQV-65.

O QQV-65° foi elaborado levando em consideracdo as
restricoes linguisticas para a populacdo especifica, relati-
vas as dificuldades de compreensao das questoes e con-
fusdo na discriminacao de diferentes intensidades de res-

postas relacionadas sensivelmente a déficits de escolari-
dade. O QQV-65 é um instrumento utilizado na rotina de
atendimento aos pacientes portadores de epilepsia no
setor de Psicologia aplicada a Neurologia, do HC-UNICAMP.

A informacao de percepcao de controle de crises foi
obtida através do relato dos pacientes que avaliaram ter
ou nao suas crises controladas. Este é um dado subjetivo,
que se refere a avaliacdo do sujeito a respeito de como ele
percebe o controle das crises. E diferente da frequéncia
de crises, que se refere ao numero real de crises expresso
em dias, meses ou anos.

Procedimento

Apbs a selecdo e avaliacao médica neurolégica, que
consta de uma anamnese detalhada, exame fisico geral,
exame neurolégico e exames complementares, como
eletroencefalograma (EEG), tomografia computadorizada
de cranio (TCC) e ressonancia magnética (RM), os sujeitos
foram encaminhados ao setor de Psicologia.

A avaliacdo psicoldgica constou de entrevista ndo
estruturada e aplicacdo do teste da pesquisa. Apés a apli-
cagdo do QQV-65, os pacientes foram encorajados a falar
sobre qualquer outro aspecto que julgassem importante.

Andlise estatistica dos dados

Para caracterizar a casuistica foram utilizadas tabelas
de frequéncia (frequéncia relativa e frequéncia absoluta)
para descrever as variaveis categoricas (sexo, escolarida-
de, tipo de emprego, estado civil, religido, tipo de crises)
e estatisticas descritivas ( média, desvio padrao, mediana
e valores maximo e minimo) para as variaveis continuas
(pontuacdo de QV, frequéncia de crises, idade, idade de
inicio das crises, duracdo de crises, fator escola, fator tra-
balho, fator saude fisica, fator relacionamento social, fa-
tor lazer, fator saude emocional, percepcao de controle,
auto-conceito).

Cada uma das pontuacdes foi comparada com outras
variaveis do questionario. Se a variavel foi medida em es-
cala continua (valores numéricos), foi calculado o coefici-
ente de correlacdo de Spearman. Se a variavel foi medida
em escala categorica, foi utilizado o teste ndo-paramétrico
de Mann-Whitney (quando comparando apenas duas ca-
tegorias) ou o teste de Kruskall-Wallis ( para trés ou mais
categorias).

Para cruzamento entre duas variaveis categoricas, foi
utilizado o teste de associacdo QUI-quadrado ou quando
necessario, o teste exato de Fisher.

RESULTADOS

A andlise da relacao entre idade de inicio e dura-
cao das crises com QV mostrou independéncia en-
tre as variaveis (p=0,664 e p=0,892; coeficientes
da correlacdo de Spearman).

Nao houve associacdo entre QV e tipo de crise
(p=0,288; Kruskal-Wallis), mostrando independén-
cia entre as variaveis (Fig 1).
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Fig 1. Boxplot da qualidade de vida em funcdo do tipo de crise.

Tabela 1. Resultados de significincia relativa das varidveis da
doenca e varidvel do sujeito.

p-valor
Idade de inicio das crises 0,664
Duragao das crises 0,892
Tipo de crise 0,288
Freqliéncia de crise 0,021
Percepcdo de controle de crise 0,005

A andlise da relacdo entre QV e frequéncia de
crise foi significativa. A frequéncia apareceu associ-
ada a piora na QV quando se compararam crises
controladas (mais de 150 dias sem crise) e crises com
frequiéncia acima de 10 por més (p=0,021; Kruskal-
Wallis) (Fig 2).

O teste de Mann-Whitney mostrou haver relacao
entre a percepcado de controle de crises e QV. Foi
observada associacdo altamente significativa
(p=0,005) (Fig 3).

A Tabela 1 mostra os valores de p para cada as-
pecto analisado.

DISCUSSAO

Os dados mostram a importancia das variaveis
subjetivas controlando as respostas de bem-estar. A
maneira como julgamos uma situacdo esta relacio-
nada a interpretacdo e as expectativas que temos
dela, o que depende da histéria de vida do indivi-
duo e de estratégias que este utiliza para ajustar-se
a sua condicao de saude. O individuo cria teorias,

Fig 2. Boxplot da qualidade de vida em fungdo da frequéncia de crises.
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Fig 3. Boxplot da qualidade de vida em funcdo da percepcéo de
controle.

explicacoes e diferentes valores para a situacdo em
questdo. Assim, o significado afetivo e cognitivo da
informacao, que inicialmente pode ter sido expe-
rienciada como ameacadora, pode mudar, tornan-
do a situacdo mais aceitavel’. E o significado afetivo-
cognitivo de determinada situacdo que controla o
nivel de sentimentos e comportamentos subse-
quentes.

O desenvolvimento de uma doenca crénica mo-
difica a maneira como o individuo se percebe, mo-
difica sua vida social e econémica e seus planos de
futuro. Em geral, a percepcao de bem-estar de uma
pessoa portadora de uma doenca cronica sofre mais
influéncia dos mecanismos da auto-avaliacdo do que
significa estar doente, do que do préprio estado fi-
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sico. Estes mecanismos de avaliacdo e estratégias
de adaptacao psicoldgica sdo fundamentais na ma-
nutencao de niveis aceitdveis de bem-estar diante
do disturbio crénico. A percepcdo do controle de
crises sofre influéncia destes mecanismos de avalia-
cao e explica os resultados encontrados neste estu-
do, referentes a associacdo altamente significativa
encontrada entre QV e percepcao do sujeito quanto
ao controle de suas crises.

A QV sofre influéncia de varios fatores relaciona-
dos a: estratégias de adaptacdo psicossocial'®, tra-
¢os de personalidade do individuo'', sua histéria e
expectativas em relacdo a vida'?, seu auto-concei-
to'° e auto-eficiéncia'?, suporte social que recebe das
pessoas que lhe sdo significativas', seu locus de
controle'®131415 e percepcao de controle de crises.
Dentre estes fatores, esta ultima foi a variavel subje-
tiva pesquisada neste estudo.

O locus de controle pode ser definido como a
percepcdo que o paciente tem de causalidade. O
locus de controle interno indica a percepc¢ao da ha-
bilidade em controlar os eventos da vida, enquanto
gue o externo indica que a pessoa acredita que sua
vida é controlada por forcas como destino e sorte.
Geralmente, pacientes portadores de epilepsia tém
um locus de controle externo, pois acreditam que
tém pouco controle de sua doenca e de sua vida. A
experiéncia de falta de controle e incerteza é central
para estes pacientes. Isto se aplica as crises, falta de
controle do préprio corpo, dependéncia da medica-
cao e de ajuda dos outros significativos'. Pessoas
com epilepsia generalizam seus sentimentos de fal-
ta de controle durante a crise para outros aspectos
de suas vidas e desenvolvem uma expectativa de que
certas experiéncias estdo além de seu controle. Ha
associacdo entre a falta de controle nas crises e ou-
tros aspectos da vida. O locus de controle externo
estd associado a psicopatologia, principalmente a
depressao’ e a dificuldade de ajustamento psicos-
social.

A investigacdo de locus de controle focalizou
neste trabalho a percepcdo do individuo em relacdo
ao controle de crises. A maneira como o sujeito per-
cebe suas crises € uma medida subjetiva que con-

trola sua resposta de bem-estar. A percepcao de ter
as crises controladas ou ndo pareceu ser altamente
relacionada a QV do sujeito e foi mais importante
do que as varidveis da doenca (tipo de crise, fre-
qUéncia, inicio, duracado) na avaliacdo da QV.

A reducao na freqiiéncia de crises epilépticas ndo
produziu necessariamente uma melhora na QV do
paciente, o que reforca o conceito de que medidas
subjetivas controlam satisfacdo e bem-estar.
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