Arq Neuropsiquiatr 2002;60(2-B):442-445

IMPACTO DA EPILEPSIA NO TRABALHO

Avaliacao da qualidade de vida

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

RESUMO - Este estudo teve como objetivo reconhecer quais os fatores mais afetados na qualidade de vida
(QV) de pacientes com epilepsia. Foram avaliados 134 sujeitos com diagnostico de epilepsia, aleatoriamente
selecionados no Ambulatério de Epilepsia do HG/UNICAMP, com idade entre 18 e 59 anos (M=35,38; DP=9,86),
através do "Questionario de Qualidade de Vida 65”. A maioria dos sujeitos possuia ensino fundamental
incompleto (58,2%), ndo trabalhava (69,4%) e era solteiro (48,5%). O trabalho foi a area considerada mais
prejudicada pela epilepsia (31,29%), o que reforca estudos que comprovam o alto indice de desemprego ou
subemprego na populagdo epiléptica e atenta para a importancia da inser¢do no mercado de trabalho como
um fator de integragdo social, econdmica, e de realizacdo pessoal.

PALAVRAS-CHAVE: qualidade de vida, epilepsia, trabalho.

Impact of epilepsy at work: evaluation of quality of life

ABSTRACT - This study searched for the knowledge of the most affected aspects in the quality of life (QoL) of
patients with epilepsy. The sample consisted of 134 individuals with epilepsy, aging 18 to 59 years (M=35.38;
DP=9.86) chosen at random from the Ambulatory of Epilepsy of HC/UNICAMP, interviewed by the QoL-65.
Most of the subjects have not completed elementary school (58.2%), have not had any paid work (69.5%) and
were single (48.5%). The most affected factor in epilepsy was the work area (31.29%), what reinforces studies
showing the high level of unemployment or subemployment in epileptic population and aware to the
importance of the insertion in the work-market as an economic and social integration factor and as a way of

improving self-steem.
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Qualidade de vida (QV) é um conceito subjetivo
que refere como o paciente sente e funciona em re-
lacdo a doencga. O paciente com epilepsia é o Unico
que sabe como sua vida é afetada pela condicdo de
doente. QV refere-se a satisfacdo do individuo com
sua vida e sua percepcdo de bem-estar, no contexto
cultural onde vive, em relacdo as suas expectativas e
objetivos’, diante da realidade?. QV trata de proble-
mas que estdo além da crise. Sao relacionados aos
aspectos emocionais, sociais (trabalho, escola, lazer,
relacionamentos) e fisicos, que sdo invadidos pela
condicado epiléptica. Todos estes aspectos contribu-
em ao ajustamento do paciente ao seu disturbio e
sua percepcao do impacto causado em sua vida.

Nao é a doenca em si que ird indicar a QV, mas
como o paciente pode viver com ela. A adaptagao
psicologica entre pacientes com condicdes médicas

cronicas é independente do diagnéstico, depende
da percepcdo que o paciente tem de si e de sua do-
enca4. O impacto das alteragdes percebidas na QV
é comumente influenciado ndo sé pelo grau do dé-
ficit, mas também pela situacao de vida das pessoas
e as demandas que requerem suas habilidades
adaptativas®.

Meador® afirma ser inegavel o impacto que a epi-
lepsia provoca na QV do paciente, resta saber qual
aspecto da vida do sujeito é mais afetado. Este estu-
do objetivou reconhecer quais os fatores mais afe-
tados na QV de pacientes epilépticos.

METODO

Sujeitos - No periodo de 1999 a 2000, foram avalia-
dos 134 pacientes com epilepsia diagnosticada ha pelo
menos dois anos, selecionados aleatoriamente no Ambu-
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latério de Epilepsia do HG/UNICAMP. A amostra constou
de pacientes adultos com idade entre 18 e 59 anos
(M=35,38; DP=9,86), 72 do sexo feminino (53,73%) e
62 do masculino (46,27%). A maioria era constituida de
solteiros (48,5%) e sem filhos (50,7%). Quanto a escolari-
dade, 58,2% possuia ensino fundamental incompleto,
14,92% ensino médio completo, 9,7% ensino fundamen-
tal completo, 6,72% ensino superior completo, 3% ensi-
no médio incompleto e 5,22% era constituida de analfa-
betos. A maioria ndo estava trabalhando no momento do
estudo (69,4%). Foi considerado como trabalho qualquer
atividade que gerasse renda, podendo esta ser de tempo
parcial, sem vinculo empregaticio ou auténoma. Quanto
a epilepsia, a idade de inicio das crises variou de 0 a 56
anos (M=10,83; DP=10,12) e a duracdo da doenca va-
riou de 2 a 48 anos (M=24,51; DP=10,77). Quanto ao
tipo de crise, 52,21% apresentavam crises parciais secun-
dariamente generalizadas (CP-G), 30,98%, crises ténico
clonico generalizadas (CTCG) e 16,81% crises parciais (CP).
Quanto a frequéncia de crises, 27,42% apresentavam con-
trole de crises ha mais de 6 meses, 50,8% apresentavam
de 1 a 10 crises por més e 21,78%, de 11 a 30. Foram
excluidos os pacientes com retardo mental evidente ou
doencas psiquiatricas e sob medicagdo, que ndo drogas
anti-epilépticas, que pudessem afetar o sistema nervoso
central.

Intrumentos - Foi utilizada uma ficha de identificacdo
com dados demograficos (nome, idade, escolaridade, em-
prego, estado civil) e dados da doenca (inicio, duracéo, tipo,
frequéncia, severidade, medicacdo).O questionario de qua-
lidade de vida 65 (QQV-65)7 foi aplicado em cada paciente,
em uma entrevista. O questionario contém 65 itens que
avaliam a percepcdo de saude e QV, limitacao fisica, as-

pectos sociais, satisfacdo, percepcao de controle, aspec-
tos afetivo-emocionais, auto-conceito, aspectos cognitivos,
trabalho, lazer e dirigir. O QQV-65 é um instrumento utili-
zado na rotina de atendimento aos pacientes portadores de
epilepsia no setor de Psicologia aplicada a Neurologia, do
HC-UNICAMP.

A avaliacdo de QV foi através da pontuacao total no tes-
te QQV-65.

Procedimento - Ap6s a selecao e avaliagdo médica neu-
rolégica, que consta de anamnese, exame fisico geral e
exame neuroldgico, eletroencefalograma (EEG), tomografia
computadorizada de cranio (TC) e ressonancia magnética
(RM), os pacientes foram encaminhados ao setor de Psico-
logia. A avaliagdo psicoldgica constou de entrevista ndo
estruturada e aplicacdo do teste da pesquisa. Apds a apli-
cacdo do QQV-65, os pacientes foram encorajados a falar
sobre qualquer outro aspecto que julgassem importante.

RESULTADOS

A area considerada mais afetada pela epilepsia
foi a do trabalho, seguida pelas areas de lazer, sau-
de emocional, escola, saude fisica, e relacionamen-
tos sociais (Fig 1). Dos sujeitos entrevistados, 93 ndo
trabalhavam (69,4%) e 41 exerciam alguma ativida-
de remunerada (30,6%). A andlise do aspecto tra-
balho foi feita através do estudo dos sub-grupos tra-
balho e sem trabalho (Tabela 1).

Em relacdo ao grupo trabalho, 29,27% disseram
que a epilepsia causou problemas para a realizacdo
de seu trabalho, 21,95% ficaram afastados do traba-
Iho devido a epilepsia e 43,9% ficaram preocupados
com a possibilidade de perder o emprego. Em rela-
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Fig1. Aspectos afetados da qualidade de vida de pacientes com epilepsia, referentes ao QQV-65.
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Tabela 1. Comparagdo das respostas dos sujeitos com e sem trabalho: impacto na drea profissional.

Com trabalho Sem trabalho p

A epilepsia causou problemas para fazer seu trabalho? 29.27% 61.29% 0,001
n=12 n=57

Vocé ficou afastado do trabalho por causa da epilepsia? 21.95% 60.22% 0,001
n=9 n=56

Vocé fica ou ja ficou preocupado com a possibilidade de perder o emprego? 43.90% 49.46% 0,553
n=18 n=46

A epilepsia impediu vocé de realizar o trabalho que gostaria? 36.59% 59.14% 0,016
n=15 n=>55

¢ao a satisfacdo, 36,59% acharam que a epilepsia
impediu de realizar o trabalho que gostariam e 70,73%
estavam satisfeitos com a maneira que ocupavam o
dia.

Em relacdo ao grupo sem trabalho, 61,29% disse-
ram que a epilepsia causou problemas para a realiza-
¢ao de seu trabalho, 60,22% ficaram afastados do tra-
balho devido a epilepsia e 49,46% ficaram preocupa-
dos com a possibilidade de perder o emprego, quan-
do empregados. Em relacdo a satisfacao, 59,14% acha-
ram que a epilepsia impediu de realizar o trabalho que
gostariam e 37,36% estavam satisfeitos com a manei-
ra que ocupavam o dia.

Houve diferenca significativa em relacdo ao grupo
de sujeitos com e sem trabalho, nas questdes onde a
epilepsia causava problemas para trabalhar (p=0,001),
ficaram afastados por causa da epilepsia (p=0,001),
deixavam de fazer o trabalho que gostariam por causa
da epilepsia (p=0,016) e estavam satisfeitos com a
maneira que ocupavam o dia (p=0,001).

Nao houve diferenca significativa em relacdo ao
grupo de sujeitos com e sem trabalho, na questao
relacionada a preocupacdo, em algum momento da
vida, com a possibilidade de perder o emprego.

Em relacdo a frequéncia de crises, ndo houve dife-
renca significativa nos subgrupos trabalho e sem tra-
balho. A frequéncia de 1 a 10 crises por més prevale-
ceu em ambos os grupos (54,29% e 49,44%, respec-
tivamente), seguida do controle de crises (31,49% e
25,84%) e frequéncia de 11 a 30 crises por més (14,22%
e 24,72%).

DISCUSSAO

O desemprego e o sub-emprego foram identi-
ficados como os dois problemas mais sérios que o
adultos com epilepsia enfrentam®?, Alguns autores®'°
estimaram que 50% dos pacientes com epilepsia tém
problemas para encontrar um emprego. A discri-

minacdo no trabalho é problema comum na epilep-
sia'""?; consequentemente, os pacientes escolhem
por ndo informar aos empregadores sobre sua con-
dicdo de saude, por medo de represalias.

A epilepsia traz impacto ao trabalho de diversas
maneiras'>'4: primeiro, alguns tipos de trabalho sao
barrados, pois oferecem riscos para pessoas com epi-
lepsia se uma crise ocorrer na area de trabalho ou se
é preciso dirigir para poder trabalhar; segundo, o es-
tigma ligado a epilepsia e o preconceito dos outros
trabalhadores limita as oportunidades de trabalho.
Além disso, certos efeitos da medicacdo, como alte-
racdes cognitivas, podem reduzir a performance no
trabalho. Consequentemente, o paciente pode desen-
volver uma auto-avaliagdo negativa de si mesmo e
do ambiente, e limitando sua tentativa de procurar
um emprego melhor e suas relagdes de trabalho. Her-
mann et al.’® relataram que a epilepsia afeta a habili-
dade de procurar e manter um emprego. Dodrill at
al.’® acrescentam que epilépticos tém dificuldade no
ajustamento vocacional e financeiro. Elwes et al.’
mostraram que, em areas de alta taxa de desempre-
go, epilépticos tém uma dificuldade desproporcional
de conseguir um emprego.

Deve-se ainda levar em conta a atual condicdo
econbmica e social que o pais enfrenta, com altas
taxas de desemprego; pacientes com epilepsia ge-
ralmente tém menos chance de ter qualificacdo es-
colar e de poder trabalhar, como em manter uma
continuidade em seus estudos'. Os dados encon-
trados neste estudo, em que 58,2% dos sujeitos
possuiam apenas o ensino fundamental incomple-
to, vém desqualificar e complicar a realidade do por-
tador de epilepsia. A auséncia de relacdo significati-
va, na questao relacionada a preocupacdo em al-
gum momento da vida com a possibilidade de per-
der o emprego, entre os grupos com e sem traba-
Iho, pode ser explicada pelo fato de que alguns nunca



Arq Neuropsiquiatr 2002;60(2-B) 445

tenham tido oportunidade de trabalhar; no entan-
to, este dado néo foi pesquisado neste estudo.

Alguns autores''3'417.18 chamam a atencao para
o fato de ser o controle de crises um importante fa-
tor de empregabilidade de pacientes com epilepsia.
Entre pessoas sem controle de crises, o nivel de de-
semprego é mais alto que entre pessoas com contro-
le de crises. No entanto, este estudo ndo comprovou
esta hipotese, pois a maioria dos pacientes com con-
trole de crise nado trabalhava (67,65%). A mudanca
de profissdo ou perda do emprego podem resultar
em redugao das finangas, o que por sua vez gera a
necessidade de mudanca do estilo de vida®.

Neste estudo, o trabalho foi considerado a area
mais prejudicada pela epilepsia. Isto pode decorrer
da faixa etaria da populacdo estudada. A fase adul-
ta é caracterizada por relevantes expectativas no
campo do trabalho e de relacionamentos sociais.
Dificuldades relacionadas ao trabalho enfocam limi-
tacoes no fazer, medo de perder o emprego, satisfa-
¢ao no tipo de trabalho realizado e expectativas de
trabalho diferente.O emprego é considerado fator
de ajustamento psicossocial e a empregabilidade
como importante indicacdo de competéncia social.
O fato de estar empregado implica na construgao
de identidade e senso de ser util, de ter um valor?®2!,
Estar empregado em tempo integral é um propi-
ciador de bem-estar?? e o desemprego contribui para
problemas emocionais e comportamentais?®. Estes
dados atentam para a importancia da insercdo no
mercado de trabalho como fator de integragédo so-
cial, econ6mica e de realizacdo pessoal.
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