ABORDAGEM PSICOSOCIAL DO PACIENTE EPILEPTICO

ANALISE DE 30 PACIENTES ADULTOS
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RESUMO — Para o estudo de aspectos psico-sociais da vida de pacientes com epilepsia sele-
cionamos, para entrevistas, grupo de 30 epilépticos atendidos ambulatorialmente. Optamos por
estudar pacientes adultos com idades superiores ia 18 anos, pois* a partir dessa idade se espera
gque o individuo esteja apto para se engajar, por si mesmo, em atividades de natureza pro-
fissional, familiar, social, académica, afetiva, sexual e religiosa. Ficou claro, na amostra ana-
lisada, que pacientes epilépticos carregam consigo limitacdes penosas em seus ajustamentos

psico-sociais.
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Psychosocial approach of epilepctic patients: analysis of 30 adult cases.

SUMMARY —- Psychosocial aspects of patient's life were analysed in 30 patients with epilepsy
aged over 18 years old. At this age people usually are apt by themselves tu exert several
psychosocial activities. Professional, familial, social, scholar, affective, sexual and religious
activities were evaluated in our group of patients. Results evidence that epileptic patients
studied show several kinds of difficulties in their psychosocial adjustment.
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A epllePsa ndo é problema médico facil de ser resolvido. Por se tratar
frequentemente de_quadro cronico e infelizmente estigmatizante®, o paciente
se vé envolvido ndo s6 com seus ataques episodicos de crises mas, também,
por uma série de situagbes psico-sociais que lhes causam limitagdes e conflitos

sérios 347.

_ Pretendendo estudar este individuo epiléptico, como ele se insere na so-
ciedade, como ele se relaciona consigo mesmo e com 0 grupo social a que per-
tence, selecionamos 30 pacientes atendidos em nosso ambulatorio, procurando
analisar os comportamentos e a competéncia destes pacientes quanto a sua
situacdo profissional, suas atividades sociais, seu grau de escolaridade e possivel
participacdo académica, suas relacbes afetivas, sexuais e religiosas.

CASUISTICA E METODO

Em Ambulatério de Neurologia de servigco privado (Instituto do Cérebro), no qual a
maioria dos pacientes pertence a classe média, selecionamos 30 pacientes adultos, com iciade
acima de 18 anos, com epilepsia, atendidos durante o ano de 1991.

Foi elaborado inventario com questdes sobre determinadas atividades psico-sociais desses
pacientes:

1. Atividade profissional: histérico da atividade profissional registrando sua insercdo no
mercado de trabalho e o tipo de trabalho que realiza. O grau de interesse pelo trabalho, a
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responsabilidade inerente ao trabalho que executa, o risco implicito no trabalho, as eventuais
promogOes recebidas, a constancia num Unico e determinado emprego, 0S eventuais motivos de
desligamentos de empregos e o ganho salarial.

2. Desempenho académico: inventario escolar registrando o grau de instrucdo e o desempenho
escolar.

3. Atividades sociais: o0 relacionamento social com amigos, com vizinhos, com namorados (as),
suas impressdes sobre as repercussdes de suas crises epilépticas junto a pessoas com quem
convive, suas reacdes diante das crises e eventuais pendéncias juridicas.

4. Ajustamento familiar: seus envolvimentos com a familia, sua situacdo conjugal, a compo-
sicdo familiar a que pertence e sua atividade sexual.

5. Seu comportamento religioso.

RESULTADOS

Quinze pacientes eram do sexo masculino e 15 do sexo feminino. As idades variaram de
18 a 79 anos. A maioria dos pacientes (73%) tinha suas crisess ha mais de 5 anos o 60% deles
tinham mais de uma crise por més. Quanto ao tratamento, 58% se utilizava de mais de um
anticonvulsivante e quanto ao controle das crises, 53% tinham tidoi crise nos ultimos 3 meses.

Considerando a atividade profissional, verificamos que, apenas 57% dos pacientes estavam
trabalhando num emprego fixo na ocasido do atendimento. Quanto a complexidade do tra-
balho, a atividade profissional foi descrita como técnica, com algum grau de especializacao,
por 52% deles. Outros 5 pacientes faziam servigcos gerais que ndo exigiam conhecimento téc-
nico e 2 informaram trabalhar em ocupacdo altamente especializada, sendo possuidores de di-

ploma de nivel superior.

O interesse pelo trabalho foi considerado pelo proéprio paciente como alto em 71% dos
entrevistados que exerciam algum tipo de trabalho. O grau de responsabilidade no servico
gue executavam foi dado como importante por 48% dos pacientes. Quanto ao risco no trabalho,
71% alegaram que suas atividades ndo implicavam em risco para si ou para 0S outros.

Entre os pacientes que trabalhavam, 62% informaram nunca terem recebido qualquer pro-
mocdo, 79% ja tiveram outros empregos, 44i% estdo no emprego declarado por periodos curtos
que variam de 1 a 5 anos, 41% referiram que permaneceram nOS empregos anteriores por
periodos menores que 1 ano, 36% permaneceram em empregos anteriores por periodo maior
que 1 ano e menor que 5 anos, 32% alegaram que os desligamentos dos empregos anteriores
foram motivados pela propria doenca, embora nenhum tenha alegado qualquer problema no
desempenho de suas atividades profissionais.

Quanto aos proventos, constatou-se que eram relativamente baixos: variavam de 1 a 3
salarios minimos para 65% dos pacientes; 56% consideraram seu salario insuficiente para seu

sustento.

No que se refere ao ajustamento social, 42% dos pacientes relataram possuir apenas pou-
cos ou mesmo nenhum amigo. Convivéncia com dificuldade no relacionamento interpessoal foi
relativamente comum. Dificuldades no relacionamento com amigos foi referida em 35% dos
pacientes, com vizinhos em 54% e com colegas de trabalho em 30%.

Quando os pacientes entravam em crises, sofrendo seus ataques, 73% deles relataram
gue as pessoas que 0s assistiam entravam em panico ou ficavam penalizadas com eles; essas
atitudes, segundo 38% dos pacientes, prejudicam e interferem no seu ajustamento social. Ter-
minadas as crises, 36% dos pacientes relataram que sofrem alguma perturbacdo ou desconforto
fisico e 52% referiram perturbacdes no seu estado psicolégico, com depressdo, ansiedade ou

necessidade de isolamento.

Por decorréncia da propria doenca, 10% dos pacientes referiram estarem envolvidos em
pendéncias judiciais. A maioria deles (67%) sdo homens. Os motivos relatados foram princi-
palmente desentendimentos com estranhos na rua. Uma paciente disputa judicialmente a guarda
dos filhos que o0 ex-marido exige, alegando a incapacidade da mulher pelos ataques que

apresenta.

O grau de escolaridade referido pelos pacientes foi significativamente baixo; 57/% deles
abandonaram os estudos no primeiro grau, 82% nem chegando a conclui-lo. O desempenho



escolar foi relatado como regular ou ruim em 42% dos entrevistados;, os 58% restantes refe-
riram aproveitamento escolar apenas bom; destes, 69% sdo pacientes do sexo feminino; 64%
dos pacientes passaram por fracasso escolar.

Quanto ao relacionamento familiar, os dados obtidos geralmente ndo foram significativos;
entretanto, 27% dos pacientes do sexo feminino consideram suas crises como as responsaveis
pelas dificuldades da convivéncia familiar.

Na ocasido da entrevista, 40% dos pacientes informaram que ndo mantinham relaciona-
mento afetivo e 45% relatariam ter dificuldade em estabelecer este tipo de relacionamento. A
metade dos pacientes se identificou como solteiros, 47% como casados ou amasiados e 3%
separ ados.

Quanto a atividade sexual, 47% dos pacientes referiram n&o terem vida sexual ativa e
36% alegaram dificuldades neste relacionamento.

A religiosidade entre os pacientes entrevistados foi significante: 83% disseram ter uma
religido, 76% se identificaram como catdlicos, 83% nunca mudaram de religido, 91% seguem
uma religido desde a infancia e 52% frequentam templos religiosos com certa frequéncia.

COMENTARIOS

As manifestacbes clinicas da epilepsia sdo extremamente pleomorficas. ao
lado de pacientes que apresentam crises_perfeitamente controladas com medica-
cao antiepiléptica, hd um grupo significativo que, além de ndo terem suas crises
controladas, apresentam diversos problemas de natureza psico-social que mere-
cem atencao especial. Uma das expectativas de solucdo para estes problemas
seria 0 atendimento multidisciplinar, ja sugerido na literatura6,8, envolvendo
profissionais de diversas areas, ampliando a atengéo de que o paciente com
epilepsia precisa. A propria natureza do fenOmeno epiléptico, sua fregliéncia
incOmoda e inesperada e 0 uso de medicacdo antiepiléptica, sdo suficientes para
provocar extremas dificuldades no lidar com as necessidades que estes pacientes
tém de suportar.

Levantando dados sobre atividade profissional, desempenho académico (es
colar), atividades sociais, ajustamento familiar, sexualidade e comportamento
religioso, observamos num grupo de pacientes com epilepsia cronica que a qua-
lidade de vida desses pacientes epilépticos esta significativamente comprometida.

Considerando a qualificagdo profissional do paciente epiléptico, ndo € de
estranhar, numa entidade clinica como a epilepsia, na qual podem ocorrer per-
turbagOes psiquicas, comprometimento intelectual e limitagdes provocadas por
perdas subitas da consciéncia, que estes pacientes ndo consigam desempenho
profissional melhor qualificado io.

~ Em nossa casuistica, verificamos que o indice e o nivel de empregos era
ruim, pouco mais da metade dos pacientes exercia algum trabalho remunerado
e 83% deles exerciam atividade pouco especializada. A maioria deles nunca tinha
recebido qualquer promocédo e 77% ndo permaneciam em empregos por tempo
syperior a 5 anos. Quanto aos salarios que percebiam, verificamos que a maioria
nao ultrapassava 3 salarios minimos.

Quanto ao desenvolvimento intelectual do paciente epiléptico, na litera-
tura’ sao destacados aspectos especificos do comprometimento mental na epi-
lepsia. Quadros convulsivos generalizados, de inicio precoce, estdo mais asso-
ciados a baixos indices de quociente intelectual que outras formas de crises epi-
lépticas. Uma historia longa de epilepsia ou uma alta frequéncia de crises au-
mentam o_risco de comprometimento mental. Criancas com epilepsia sintomé-
tica tém QI pior que criangas com epilepsia idiopatica e, em geral, a confir-
magdo de uma etiologia organica € um indicador de pior prognostico para
habilidades intelectuais e performance escolar. Tem sido destacado também que
estados de mal generalizados sdo frequentemente seguidos de deteriorizagcdo cog-
nitiva’. Binnie e col.” fizeram estudo interessante, mostrando que descargas
ponta-onda generalizadas, subclinicas, podem ser acompanhadas frequentemente
de comprometimento cognitivo transitorio, demonstrado por testes psicologicos
feitos durante registros eletreneefalografieos. Gourley”® aponta que 7% dos
cientes com epilepsia mostram deficiéncia mental. Para Aldenkamp e col.’,



aproximadamente 1/3 das criancas com epilepsia recebem alguma forma de su-
porte educacional. Para estes autores, problemas de aprendizagem ocorrem nu-
ma estimativa de 5 a 50% de criancas com epilepsia e ha tendéncia a redugéo
no periodo de estudo, provocando desvantagens ocupacionais e baixos salarios
para essas pessoas.

Entre nossos pacientes o grau de escolaridade foi muito baixo, a maioria
(82%) sequer tendo concluido o primeiro grau.

. Considerando os aspectos dependentes do relacionamento_interpessoal do
paciente epileptico, que repercutem nos seus austamentos familiares e sociais,
a literatura_e rica em informacbes que destacam uma série de perturbacoes
psicopatologicas nestes pacientes, tornando-os vitimas e algozes de. relaciona-
mentos penosos_ entre este paciente e o ambiente em que esta inseridois. Em
geral, a epilepsia forga certas reagOes negativas nos membros da familia do
paciente e este, por sua vez, quase sempre manifesta reacoes negativas, até de
nao agtzeltagao de'si mesmo, e sio relutantes em falar de suas inabilidades com
0S outros”.

Nas entrevistas com nossos pacientes constatamos que eles conviviam com
poucos amigos, manifestando dificuldade nesse relacionamento inclusive com
vizinhos e colefgas de trabalho. A ocorréncia das crises cria, para eles e para as
pessoas que frequentemente tentam superprotegé-los, situacdo embaracosa e
constrangedora.

Considerando os desajustes psicoafetivos, Schwartz e Cummings”, estu-
dando pacientes epilépticos encaminhados para avaliacdo psiquiétrica, constata-
ram alta incidéncia de desordens do pensamento (38%) e de depressao (33%).
Csernanky e col.” destacam, em pacientes com epilepsia limbica, e>(<]|oer|er_10|_as
psicoticas, distlrbios afetivos, desordens do pensamento e aumento da religio-
sidade. A epilepsia tergtpqral esta relacionada, frequentemente, a irritabilidade
Pal_qloglca, tenacidade afetiva, impulsividade, disfuncdo cognitiva epileptica, de-
iciéncla de abstracdo nos processos intelectuais e hipossexualidade, conforme
resumem Rossi e Marino™. Leiderman_e col.”, estudando pacientes epilépticos
com manifestagdes psiquicas, relatam interessante correlacdo a alteracoes hor-
monais; correlacionaram as manifestacoes psico-patoldgicas encontradas com
niveis baixos de prolactina; e o aumento da agressao manifestada por estes pa-
cientes, a aumento nos niveis de testosterona. Estudando a sexualidade em um
grupo de 700 mulheres, Demerdash e col. 7 encontraram desordens psico-sexuais
em 18% delas, constando principalmente de hipossexualidade e exibicionismo;
fol possivel observar, nessas mulheres com perturbacdes sexuais, que o indice
de casamento € menor, ha alta incidéncia de anormalidades menstruais, a epi-
lepsia é de maior tempo de duragéo, ha predominancia de crises ||oar_(:|a|s com-
jplexas (83%) e ha ocorréncias de manifestacbes prodromicas de colorido sexual.

Entre os pacientes entrevistados por nos ficou patente uma dificuldade em
se relacionar afetivamente, principalmente no que se refere ao_relacionamento
sexual. A metade dos pacientes era constituida de solteiros e 63% nao manti-
nham qualquer atividade sexual.

_ Outra ocorréncia registrada com frequéncia entre pacientes epilépticos € o
interesse e 0 seu comportamento religioso. Ao lado de religiosidade aumentada,
é comum fanatismo, troca de religibes e misticismos. Estes quadros aparecem
mais no paciente com epilepsia temporal, particularmente nos que apresentam,
no eletrencefalograma, alteracdo focal do lado esquerdo’. Mas nem as referéncias
classicas nem as mais atuaiS, a0 destacarem a religiosidade do paciente epilép-
tico, ndo nos parecem conseguir fornecer explicagdo convincente para esse quadro.

. Em nossa casuistica, a maioria dos pacientes segue uma religido desde a
infancia, acompanhando com frequéncia as préticas e oficios religiosos que adotam.

Parece-nos possivel concluir, CFdo levantamento que fizemos, que o trata-
mento da pessoa epiléptica ndo pode se limitar a abordagem pura e simples das
crises. Mesmo sabento que este controle significa muito para o médico e para o
paciente, ndo podemos minimizar uma série de dificuldades psico-sociais viven-
ciadas fortemente por estes pacientes, mas nem sempre expressas nas entrevistas
rotineiras. Acreditamos que grupos multidisciplinares poderdo trazer uma espe-
ranca redobrada para esses pacientes.
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