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Resumo: A Epilepsia € uma condicdo neurologica constituida por diversas etiologias que englobam
multiplas sindromes e costuma envolver limitagdes de ordem fisica e psicossociais. O estudo objetivou
avaliar os dominios da incapacidade da pessoa com epilepsia no ambito biopsicossocial por meio do
Subjetive Handicap of Epilepsy (SHE). O estudo em nivel aplicado, de cunho transversal e descritivo, com
abordagem quantitativa, foi realizado em 2017 no municipio de Toledo-Brasil. Participaram deste estudo
136 pacientes com epilepsia acompanhados terapeuticamente pelo sistema publico de saude local, com
idades igual ou superior a 16 anos e que responderam ao formulario que inclui questbes relativas aos
aspectos sociodemograficos e o formulario SHE, que inclui os dominios do trabalho e atividade, pessoal e
social, fisico, sentimento sobre si mesmo, satisfacdo com a vida e mudanca. Os dados obtidos foram
tratados e analisados por meio de estatistica descritiva simples. Como resultado, indica que a consisténcia
interna das escalas analisadas foi alta, reproduzindo os mesmos achados do instrumento original e outro
estudo realizado no pais, nos seis dominios. Os participantes sinalizam a percepgdo de desvantagem mais
acentuada no dominio pessoal, fisico e no sentimento sobre si mesmo, associada as proprias crises,
estigmas, baixa autoestima, dificuldades de lidar com situacdes adversas e baixa efetividade no trabalho. O
trabalho ou atividade indicou uma percep¢do mais positiva, sobretudo pelo fato de ndo precisarem faltar ao
trabalho e ndo se preocuparem em perder seu emprego em virtude da doenca. O controle das crises é
decisivo a esse respeito.

Palavras-chave: Epilepsia. Trabalho e saude. Subjetividade. Brasil.
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THE DISABILITY OF PEOPLE WITH EPILEPSY IN THE BIOPSYCHOSOCIAL SCOPE:
ANALYSIS OF DOMAINS FOR THE BRAZILIAN CONTEXT

Abstract: Epilepsy is a neurological condition consisting of several etiologies that encompass multiple
syndromes and usually involve physical and psychosocial limitations. The study aimed to evaluate the
domains of disability of the person with epilepsy in the biopsychosocial scope through the Subjetive
Handicap of Epilepsy (SHE). The applied-level, cross-sectional and descriptive study, with a quantitative
approach, was carried out in 2017 in the municipality of Toledo-Brazil. 136 patients with epilepsy participated
in this study, followed up therapeutically by the local public health system, aged 16 years or over and who
answered the form that includes questions related to sociodemographic aspects and the SHE form, which
includes the domains of work and activity, personal and social, physical, feeling about oneself, satisfaction
with life and change. The data obtained were treated and analyzed using simple descriptive statistics. As a
result, it indicates that the internal consistency of the scales analyzed was high, reproducing the same
findings as the original instrument and another study carried out in the country, in the six domains.
Participants indicate the perception of greater disadvantage in the personal, physical and feeling about
themselves, associated with their own crises, stigmas, low self-esteem, difficulties in dealing with adverse
situations and low effectiveness at work. The work or activity indicated a more positive perception, mainly
due to the fact that they do not need to miss work and do not worry about losing their job due to the disease.
Crisis control is decisive in this regard.

Keywords: Epilepsy. Work and health. Subjectivity. Brazil.

LA DISCAPACIDAD DE LAS PERSONAS CON EPILEPSIA EN EL ALCANCE
BIOPSICOSOCIAL: ANALISIS DE DOMINIOS PARA EL CONTEXTO BRASILENO

Resumen: La epilepsia es una afeccion neuroldgica que consta de varias etiologias que abarcan multiples
sindromes y generalmente implican limitaciones fisicas y psicosociales. El estudio tuvo como objetivo
evaluar los dominios de discapacidad de la persona con epilepsia en el &mbito biopsicosocial a través de la
Subjetive Handicap of Epilepsy (SHE). El estudio de nivel aplicado, transversal y descriptivo, con un
enfoque cuantitativo, se realiz6 en 2017 en el municipio de Toledo-Brazil. 136 pacientes con epilepsia
participaron en este estudio, seguidos terapéuticamente por el sistema local de salud publica, de 16 afios o
mas y que respondieron el formulario que incluye preguntas relacionadas con aspectos sociodemogréficos y
el formulario SHE, que incluye los dominios de trabajo y actividad, personal y social, fisico, sentimiento
sobre uno mismo, satisfaccién con la vida y el cambio. Los datos obtenidos fueron tratados y analizados
utilizando estadisticas descriptivas simples. Como resultado, indica que la consistencia interna de las
escalas analizadas fue alta, reproduciendo los mismos hallazgos que el instrumento original y otro estudio
realizado en el pais, en los seis dominios. Los participantes indican la percepcién de una mayor desventaja
en lo personal, fisico y sobre si mismos, asociado con sus propias crisis, estigmas, baja autoestima,
dificultades para lidiar con situaciones adversas y baja efectividad en el trabajo. El trabajo o la actividad
indicaron una percepcion mas positiva, principalmente debido al hecho de que no necesitan faltar al trabajo
y no se preocupan por perder su trabajo debido a la enfermedad. El control de crisis es decisivo a este
respecto.

Palabras llave: Epilepsia. Trabajo y salud. Subjetividad. Brasil.

1. Introducéo

A epilepsia é uma doenca neuroldgica paroxistica crénica que atinge cerca de 3% da populacdo mundial
(TEDRUS et al., 2012). A doenca é considerada um problema de saude publica por causar impacto no
comportamento e nas atividades sociais frente ao mercado de trabalho (FERNANDES; DIAS, 2017).



A epilepsia torna a pessoa dependente de terceiros e impossibilitada de administrar sua propria vida, o que
gera incerteza, por promover situacdes limitantes e restricbes para exercer uma atividade, além de
desvantagem por interferir na capacidade de ocupacéo e de integracdo profissional (PINTO, 2014). A partir
destas limitacdes, criam-se barreiras intencionais e ndo intencionais quanto a insercao das pessoas com
epilepsia (PCE) no mercado de trabalho, diminuindo, assim, a potencialidade de ajuste socioprofissional
destes individuos (BRAGA; GIANVECCHIO, 2014). A esse respeito, Lunardi et al. (2011) e Fernandes e
Dias (2017) destacam que, em fungcdo de o ingresso no mercado de trabalho estar cada vez mais
competitivo, intensificado pelo crescente indice de desemprego, as PCEs ficam em posicdo de
desvantagem, ainda que estejam qualificadas profissionalmente para o desempenho da atividade.

Uma andlise sobre a histoéria da epilepsia permite constatar que um grande ndmero de causas conduz a
formas de exclusdo e de controle social nas mais diferentes formas de subjetivacdo das PCEs no mercado
de trabalho. Observa-se que as alternativas na escolha do emprego, 0 isolamento e a discriminacao,
acentuados pelas complexidades de obter o emprego, impedem a adeséo ao tratamento e colaboram para
o fracasso terapéutico no controle da doenca (TEDRUS et al., 2012). Sarmento e Minayo-Gomez (2000)
destacam a ocorréncia de maiores indices de desemprego das PCEs se comparados aos da populacao, em
geral. Observam que ter epilepsia representa um empecilho adicional para obter emprego, enquanto estar
empregado constituiria um sindnimo de status e preditor de boa qualidade de vida. Portanto, barreiras
intencionais e ndo intencionais existentes para a adaptacdo profissional dos trabalhadores com epilepsia
precisam ser enfrentadas, tanto em termos do reforco na sua qualificacdo quanto da reducdo de
preconceitos, permitindo a sua inclusdo como competentes e capazes laborativamente (GOMES, 2009).

A qualidade de vida das PCEs tem sido foco de grande parte dos estudos sobre a doenca. O'Donoughue,
Duncan e Sander (1998), revisando a literatura dos anos 1980 e 1990, identificaram que a Epilepsia tem um
grande impacto na vida social, com destaque para a estigmatizacdo, a perda de controle, o0 medo de
convulsdes, o isolamento social e as dificuldades emocionais. Os autores ressaltam o controle das crises
como fator determinante da qualidade de vida, pois pessoas com a doenca controlada relatam pouco
impacto nos problemas psicossociais. No entanto, argumentam que, apesar do interesse no impacto
psicossocial da epilepsia, poucas tentativas foram realizadas no sentido de avaliar a eficiacia das
intervengdes sobre a qualidade de vida das PCEs utilizando-se instrumentos validados com observagéo
controlada e longitudinal®.

Dado esse contexto, os autores direcionaram seus estudos para as consequéncias da epilepsia para o
individuo utilizando a ideia central da International Classification of Functioning, Disability and Health
(ICIDH) da Organizagdo Mundial da Saude (OMS). De acordo com esta classificagcdo, as deficiéncias séo
definidas como os efeitos da doenca em um O6rgdo ou sistema (normalmente sintomas e sinais), a
incapacidade diz respeito ao impacto sobre a habilidade de desenvolver atividades normais (como correr) e
a handicap é a desvantagem, decorrente da doen¢a, que impede o individuo de desempenhar um papel que
muitas pessoas considerariam normal ou desejavel na sociedade. A handicap compreende, nesse sentido,
desvantagens objetivas e desvantagens subjetivas, ressaltam os autores. As handicaps objetivas sao
limitacdes nos papéis que a sociedade considera normal e as handicaps subjetivas sdo as proprias
avaliacGes dos pacientes, é o que pertence ao dominio de sua consciéncia originada na sua interpretagéo
associada ao padrdao social atribuido. Nesta perspectiva, O'Donoughue, Duncan e Sander (1998)
desenvolveram o Subjetive Handicap of Epilepsy (SHE), um instrumento direcionado a avaliar o impacto a
longo prazo da assisténcia médica, psicossocial e intervencgdes cirlrgicas sobre a desvantagem associada a
epilepsia. Assume-se que a maioria das consequéncias da epilepsia opera no nivel de desvantagem, muitas
delas sendo diretamente impostas ao paciente pela sociedade como restricdes ocupacionais e
estigmatizacao.

4 O'Donoughue, Duncan e Sander (1998) explicam que as dificuldades metodolégicas relacionadas aos modelos de mensuragdo da
qualidade de vida como resultado da epilepsia vdo desde o escopo utilizado até a generalizacdo das escalas de medidas,
considerando-se a complexidade envolvida em termos das causas e das formas de intervengdo associadas a doenga.
Complementam que a avaliagdo da qualidade de vida associada a salde justifica-se na medida em que se busca avaliar as
respostas em termos de intervengdes terapéuticas e os efeitos fisicos, psicolégicos, funcionais e sociais, separadamente.



Nesse contexto, o estudo questiona a percepcdo das PCEs em relagdo a sua condicdo no mercado de
trabalho, as limitagGes fisicas enfrentadas, a sua visao individual e do meio social em que vive. Portanto, o
estudo tem como objetivo avaliar os dominios da incapacidade da pessoa com epilepsia nho ambito
biopsicossocial por meio do Subjetive Handicap of Epilepsy (SHE).

2. Método

O estudo, em nivel descritivo e com abordagem quantitativa, baseia-se em uma amostragem probabilistica
da populacéo de pessoas com epilepsia atendida pelas 106 unidades basicas de salde do municipio de
Toledo, que esta localizado na regido Oeste do estado do Parana, com populagdo aproximada de
140.000 habitantes (IBGE, 2014).

Para o calculo minimo da amostra, adotou-se um nivel de erro (eo) de 5% e nivel de confianca de 95%,
considerando-se para o célculo do tamanho da amostra (n) o nimero de 189 pessoas com epilepsia
atendidas no sistema publico de salde do municipio, resultando na estimativa de 128 entrevistados. Foram
incluidos os individuos com epilepsia, de ambos os sexos, com 16 anos ou mais, residentes no municipio e
notificados & 202 Regional de Saude - Divisdo de Salde Mental. Foram excluidos da amostra os individuos
cujas informacdes ndo estavam completas no instrumento de coleta de dados e o0s sujeitos com
impossibilidade de responder ao instrumento de pesquisa proposto pela pesquisa.

O estudo respeita as normas da Lei 466/12 do Conselho Nacional de Salde. Foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade de Passo Fundo pelo Parecer n°. 2.356.924, de 30 de outubro de 2017.
A coleta de dados foi realizada nos domicilios, a partir dos registros de atendimentos das pessoas com
epilepsia fornecidos pela Secretaria de Saude do Municipio de Toledo (PR). Os agentes comunitarios de
salde atuaram como articuladores para o contato com o participante.

Tabela 1 - Dominios principais e construcées especificas usadas para criar a escala SHE

Dominios de handicap Construgdes especificas dentro de cada dominio

Trabalho e atividade Dificuldades na obtencdo e manutencdo do emprego
Estar no emprego que néo é a primeira escolha
Problemas no trabalho devido a convulsées e medicagéo; viajando ou ...dirigindo
Alterac@es na rotina diéria devido a convulsdes ou medicacéo
Efeito da epilepsia no lazer e recreagéo

Vida Social e pessoal Dificuldades secundarias a epilepsia "revelada”
Alteracéo no desenvolvimento da socializagéo devido a epilepsia infantil
Alteracdo no relacionamento com o parceiro e amigos devido a epilepsia
LimitacBes sociais devido a restricGes de viagem e econémicas

Vida sexual
Sentimentos sobre Estigmatizacao
Sl mesmo Sentimento de n&o estar no controle do futuro

Medo de convulsGes que levam a ferimentos ou morte
Medo de apreensdes em publico

Fisico LesGes e sintomas relacionados com convulsées fisicas
Efeito subjetivo da medicag¢éo no bem-estar
Satisfac@o com a vida Felicidade com o trabalho, o lazer e a vida social

Alteracéo autorreferida em todos os dominios

Fonte: Adaptado e traduzido de O’Donoghue, Duncan e Sander (1998).

O instrumento de pesquisa adotado foi o formulario de pesquisa, aplicado diretamente pelo pesquisador,
composto de dois momentos: o primeiro compreendendo as caracteristicas socioecondmicas, pessoais e a
situacdo em relagdo ao trabalho e, o segundo, o instrumento Subjective Handicap of Epilepsy (SHE)
(MONTEIRO et al.,, 2012). O SHE foi desenvolvido por O'Donoughue, Duncan e Sander (1998), que
inicialmente identificaram os problemas-chaves que afetam a vida das pessoas com epilepsia, a partir de
100 pacientes acessados utilizando-se de entrevista aberta. Os autores basearam-se nas contribuicdes de
especialistas em neurocirurgia, servico social, neurologia e neuropsicologia, no Hospital de Neurologia e
Neurocirurgia de Londres, considerado centro de referéncia em epilepsia na Inglaterra (MONTEIRO et al.,
2012; LUNARDI, 2011; KWON; PARK, 2014). A partir dessas informac¢fes foram identificados diversos



problemas centrais em relacdo as pessoas com epilepsia e as desvantagens relacionadas ao trabalho, a
educacdo e ao treinamento, ao efeito da epilepsia em outras atividades subjetivas diarias e sociais da
doenca, os quais foram adaptados as diferentes escalas de handicap (O'DONOGHUE; DUNCAN;
SANDER, 1998), como pode ser observado pela Tabela 1.

Estes conceitos foram entdo usados para derivar questdes potenciais. Além disso, pensava-se que seria Util
medir uma dimenséo global dos conceitos de satisfacdo com a vida das PCEs. O instrumento foi criado,
entdo, como forma de medir a melhora ou a piora percebida nas dimensfes apresentadas, tendo em mente
os Ultimos seis meses, do ultimo ano, em PCEs que tenham passado por intervencdo cirdrgica. Uma
caracteristica importante da escala SHE é que a dimensdo "trabalho e atividade" compreende trés
subescalas exclusivas e alternativas; o individuo é convidado a completar a escala apropriada a sua
atividade principal. O SHE é composto por 32 questBes que estdo divididas em seis dominios: trabalho e
atividade (oito itens); social e pessoal (quatro itens); fisico (quatro itens); sentimentos sobre si mesmo (cinco
itens); satisfacdo com a vida (quatro itens) e mudanca (sete itens) (MONTEIRO et al., 2012).

O instrumento SHE foi traduzido e validado para a lingua portuguesa por Monteiro, no ano de 2009
(LUNARDI et al., 2011), utilizado como forma de avaliacdo de qualidade de vida dos PCEs submetidos a
intervencao cirdrgica. Este instrumento foi traduzido por profissionais habilitados e com conhecimento do
objetivo do estudo e da validacdo do instrumento, contando com avaliagdo da traducéo inicial (back-
translation) e revisdo por uma comissao. Destaca-se que foi dado destaque a traducé@o conceitual e nao
estritamente literaria® (MONTEIRO et al., 2012; SILVA; CARDOSO; MACHADO, 2014). Cabe justificar que,
no presente estudo, ndo estd em questdo a intervencao cirlrgica, mas a condicdo em que os PCEs
apresentam no momento da pesquisa.

Os dados obtidos na pesquisa foram digitados, tratados e analisados por meio de estatistica descritiva
simples, por meio de analises de frequéncia absoluta, relativa e correlacdo, média, mediana e desvio
padrdo. Para o tratamento dos dados foi utilizado o programa estatistico SPSS, versao 22.0 para Windows
(IBM, 2013).

3. Resultados e discussao

Neste estudo, foram consideradas, primeiramente, as caracteristicas sociodemogréficas e, na sequéncia, 0s
atributos do instrumento Subjective Handicap of Epilepsy (SHE), formulario com os dados quantitativos que
foram organizados em escalas para os 136 participantes.

3.1 Dados sociodemograficos

A andlise das caracteristicas sociodemogréaficas dos participantes (n=136) diz respeito a uma propor¢ao de
76 homens (55,9%) e 60 mulheres (44,1%). A idade variou entre 16 e 67 anos, com média de 38,03. O
estudo original de O’Donoghue, Duncan e Sander (1998) apresenta uma média de idade dos respondentes
ligeiramente inferior, de 31 anos. Em relacédo a idade, Hoeller, Carvalho, Santos (2017) referem a existéncia
de dois periodos criticos de maior incidéncia de epilepsia ao longo da vida: o primeiro envolve criancas e
jovens com até 20 anos, diminuindo na idade adulta, e o segundo em idosos acima de 65 anos, como
destacado em Silva e Ferreira Filho (2014). Na amostra estudada, 16,2% possuem entre 16 e 20 anos e
apenas 2,2% acima de 65 anos de idade, demonstrando uma prevaléncia maior de PCEs na fase adulta.

A partir dos dados obtidos com a pesquisa, observam-se baixos niveis de escolaridade: 59,6% possuem até
0 ensino fundamental incompleto e 14,0% possuem apenas o ensino fundamental completo. Monteiro et al.
(2012) obtiveram resultado semelhante em seu estudo. Ainda que os resultados do pais, em termos da
populacdo em geral, sejam baixos, Libby et al. (2012) destacam que pessoas com epilepsia possuem maior

5 Durante a traducgdo foi considerada a equivaléncia semantica que envolve a avaliagdo da equivaléncia gramatical e de vocabulario, a
equivaléncia experimental ou cultural, enfatizados termos coerentes com a cultura e experiéncias da populagéo, a equivaléncia
conceitual para medir o mesmo modelo principal, tanto na cultura de origem do instrumento, quanto na cultura para qual o
instrumento foi traduzido; a equivaléncia idiomatica esta relacionada as expressdes idiomaticas e coloquiais (RIBEIRO, 2008;
LOPES, 2013). A traducéo foi também avaliada pelo profissional responsavel pela tradugéo e pelo grupo multidisciplinar envolvido,
sendo feitas alteragdes para se obter uma concordancia quanto a tradug&o inicial.



probabilidade de nao ter concluido o ensino médio. Contrapondo esta realidade, observa-se que alguns dos
participantes da pesquisa alcancam uma melhor qualificacdo. Uma possivel explicacdo para o fato é devido
ao desenvolvimento e controle das crises ainda na infancia (MANREZA, 2017), por terem sido acometidas
de crises parciais simples ou crises de auséncia em um periodo mais tardio de sua vida, com evolucdo no
controle das crises e ja ndo fazendo mais uso de medicacdo (SILVA; FERREIRA FILHO, 2014).

Participaram do estudo 83,8% de residentes na zona urbana e apenas 16,2% residentes na zona rural. Em
relagdo a condigcdo de residéncia, do total da amostra pesquisada, 55,9% dividem a moradia com outros
familiares ou com outras pessoas. Da composicdo familiar investigada e, quanto ao nimero de filhos dos
entrevistados, os dados apontam que: 54% né&o tem filhos, 10,3% somente um filho, e, 15,4% dois filhos.
Fernandes (2017) defende que os relacionamentos sociais estdo entre os aspectos mais prejudicados na
vida da pessoa com epilepsia, e as suas principais dificuldades estdo relacionadas a convivéncia social,
namoro e amizade. Vindo ao encontro destas implicacdes, Libby et al. (2012) e Kaufman e Kaufman (2013)
referem menores indices de matrimdnio e o estigma como fator de ascensao aos indices de divorcio na
populacdo com epilepsia.

No que diz respeito a profissdo dos participantes do estudo, observa-se que 39,7% dos entrevistados estéao
inseridos no mercado de trabalho nas mais diversas atividades laborais®. Pode-se inferir que estas se
associam ao baixo nivel de escolaridade, a baixa qualificacdo e a baixa renda individual, com algumas
excegOes, tornando os sujeitos pesquisados dependentes financeiramente da familia. Corroborando com a
evidéncia, Pinto (2014) argumenta que as atividades profissionais desenvolvidas por pacientes com
epilepsia indicam uma tendéncia a desenvolver trabalhos manuais, de baixa qualificacdo e remuneracao.
Verifica-se, ainda, que restricdes relativas as atividades laborais podem limitar a participacdo das PCEs em
outras esferas sociais, considerando-se que, do seu ponto de vista, encontrar emprego e permanecer
empregado é fator decisivo para seu estilo de vida (LACH et al., 2010, HOPKER et al., 2017).

Avaliando a condicdo de ocupacdo nos participantes da pesquisa, constata-se que o maior percentual,
29,4%, das pessoas com epilepsia estdo aposentados por invalidez, 17,6% inseridas no setor privado do
mercado de trabalho, 13,2% declaram-se do lar, e 12,5 % dos trabalhadores trabalham por conta prépria.
Assim como ocorre na estrutura da populagcdo economicamente ativa em geral, observa-se que a
participacdo das mulheres pesquisadas no mercado de trabalho é inferior a do homem. Um dado importante
€ gque o numero de participantes ativos no mercado de trabalho (36,0%) € superior ao ndmero de
aposentados por invalidez. Estudo realizado por Pinto (2014) aferiu que, em muitos casos, para PCEs
aposentadas o beneficio deriva de atividade ja exercida anterior & doencga, pois de alguma forma elas
contribuiram para a previdéncia social ou desenvolveram a epilepsia concomitantemente a outras
comorbidades. Outro fato relevante é que muitas destas pessoas sdo obrigadas a recorrer ao mercado
informal, por ndo serem aceitas nas entrevistas de admissdo pela condi¢cdo da doenca. Cabe citar outros
fatores que impedem a PCE de estar inserida no mercado de trabalho, como problemas relacionados ao
estigma, outras patologias, e, aos efeitos colaterais do tratamento (FERNANDES; DIAS, 2017).

Em relagéo a renda bruta familiar mensal dos entrevistados, 41,2% recebem mais de dois a cinco salarios
minimos, 19,1% menos de um a um salario minimo e 36,0% mais de um a 2 salarios minimos, o que
demonstra predominio da populagdo com renda até dois salarios minimos. O nimero de dependentes da
renda familiar, incluindo o entrevistado, apresentou uma média de 3,04 pessoas por familia. Portanto, uma
avaliacdo em termos per capita, indica o rendimento é inferior & média do rendimento do brasileiro em 2017,
qgue foi de R$ 1.268,00. Gomes (2009), a esse respeito, destaca que a renda permite a familia prover
materiais, experiéncias e servigcos que tém impacto positivo no desenvolvimento, bem-estar, felicidade,
melhora da autoestima. Consequentemente, familias com renda mais baixa comprometem tal impacto.

Em relacdo a renda bruta individual, relativa aos que obtém alguma forma de rendimento, replicam-se os
parédmetros de uma populacdo de baixa renda, tendo em vista que 50,0% recebem menos de um a um

8 Dentre as atividades identificadas estfio: auxiliar administrativo, auxiliar de servicos gerais, agricultor, auxiliar de produgso, auxiliar
operacional, baba, diarista, eletricista automotivo, frentista, garcom, jardineiro, mestre de manutencdo, manicure, metallrgico,
microempresario, operador de maquinas, operador de caixa, oleiro, pedagoga, pedreiro, professor, repositor de mercadoria.



salario minimo, 23,5% de um a dois salarios minimos, 22,8% da amostra informaram que ndo recebem
renda; 3,7% de dois a cinco salarios minimos. Em termos individuais, portanto, a vulnerabilidade é superior.
Um aspecto importante a ser destacado € a desigualdade em termos de género dos entrevistados, em
todas as condicbes de ocupacdo as mulheres possuem rendimento individual inferior ao dos homens.
Observa-se, a partir dos dados da pesquisa, que 52,9% se declararam ser chefes, provedores principais,
24,3% contribuem parcialmente e 22,8% sao totalmente dependentes. Esses dados remetem & condi¢éo de
desvantagem de uma parte importante dos pesquisados em relacdo a incerteza em relagdo ao futuro, uma
vez que PCEs apresentam até duas vezes mais probabilidade de desemprego (BRAGA; GIANVECCHIO,
2014).

Tabela 2 - Descricdo das varidveis de diagnostico e uso de medicamento (n=136)

Tempo de diagnéstico Frequéncia Freqguéncia relativa (%)
=10 37 27,2
<10 99 72,9
Frequéncia das crises

Semanais 47 34,6
Mensais 40 29,4
Semestrais 20 14,7
Outra 16 11,8
Anuais 11 8,1
Sem crises 2 15
Tipo de epilepsia

Tdnico-clnica apreenséo 28 20,6
Apreenséo atdnica 28 20,6
Crises parciais complexas 26 19,1
Auséncia 24 17,6
Outro tipo 15 11,0
Crises parciais simples 14 10,3
Estado de mal epiléptico 01 0,7
Medicamentos — efeitos colaterais
Sonoléncia 99 72,8
Fadiga 21 15,4
Outra 11 8,1
Distirbios visuais 1 0,7
Nauseas 1 0,7
Erupcdes cuténeas 3 2,2

Fonte: Primaria, 2017.

Todos o0s participantes da pesquisa possuiam um diagnéstico clinico baseado em exames clinico-
neurolégicos e exames complementares neuropsicolégicos, exame fisico e alteragbes no
eletroencefalograma, particularidade atribuida ao acompanhamento realizado pelo sistema de saude local.
Observa-se que a maior parte dos pesquisados possui diagndstico da doenca de até 10 anos, 0 que
equivale a 27,2% dos casos, e 72,9% dos participantes possuem um diagnéstico igual ou superior a 10
anos (Tabela 2).

Segundo Monteiro et al. (2012), relacionada ao tempo de diagnostico esta a gravidade das frequéncias e
seu tempo médio de recuperacao, associadas normalmente a frequéncia de quedas, que interferem no nivel
de independéncia. A presente pesquisa aponta que 34,6% dos participantes declararam ter crises semanais
e 29,4% crises mensais. No que diz respeito aos tipos de epilepsia que acometem os participantes
destacam-se as crises de alto comprometimento dos fatores psicossociais: 20,6% com crises ténico-
clénicas de apreensdo juntamente com crises de apreensdo atbnica e 19,1% com crises parciais
complexas.

Braga e Gianvecchio (2014), a esse respeito, argumentam que tanto a frequéncia das crises como o tipo de
epilepsia sdo apontados como principais fatores de possibilidade de conseguir ou ndo um emprego. Os
autores ressaltam a preocupacéo que PCEs apresentam em relacao a probabilidade de desemprego ou de
se submeterem a subemprego quando comparadas com pessoas sem epilepsia. Em relacdo aos efeitos
colaterais dos medicamentos, 72,8% dos entrevistados afirmaram sentir sonoléncia apds ingerir a



medicacdo. Braga e Giavenecchio (2014) descrevem que essas implicacfes se relacionam as suas
repercussdes somaticas ou psiquicas, efeitos colaterais das drogas antiepiléticas.

No cruzamento das variaveis “tipo de epilepsia”, “renda individual bruta” e “sexo” dos participantes do
estudo observa-se que 46,1% dos homens que recebem menos de um (1) a um (1) salario minimo sao
acometidos por tipos de crises mais severas ténico-clénica apreenséo e crises de apreensao atdnica. Ja
para as mulheres, correlacionando as mesmas variaveis, 55,0% da amostra que tem renda menor ou igual a
um (1) salario minimo sdo acometidas de crises tdnico-cloénica de apreensao, crises de auséncia e crises
parciais complexas. Essas evidéncias corroboram com os achados que demonstram que crises mais
severas passam a constituir restricdes ao exercicio de determinadas atividades profissionais (HOPKER et
al., 2017).

Em relacdo ao tratamento medicamentoso, quando questionados se esquecem ou sdo descuidados para
tomar os medicamentos, 95,6% dos entrevistados declararam ndo esquecer e ndo se descuidar com os
medicamentos. No mesmo sentido, 96,3% declararam ndo parar de tomar a medicacdo quando se sentem
melhor. Essa dedicacdo dos pacientes ao tratamento converge para o argumento de Pinto (2014), no
sentido de que a epilepsia impde demanda de assisténcia ao paciente em suas atividades diarias e na
manutencdo do esquema medicamentoso, além da permanente presenca de um cuidador no caso das
epilepsias graves.

3.2 Resultados do Subjective Handicap of Epilepsy (SHE)

Os estudos de O'Donoughue, Duncan e Sander (1998) e de Monteiro et al. (2012) apontam para a
importancia dos dominios propostos e a validade do instrumento SHE, independente do contexto social e
cultural, o que atesta a confiabilidade e adequac¢do para o estudo em questao.

Os dominios da incapacidade da PCE no ambito biopsicossocial analisados por meio SHE foram divididos
em seis: trabalho e atividade, que compreende trés subescalas (aqueles que trabalham, 54 participantes
(39,7%), os que estdo em treinamento ou qualificagdo, com 7 participantes (5,2%) e os que se enquadram
nas demais situacdes, com 75 participantes (55,1%) que declararam n&do estar trabalhando e nem
estudando); Pessoal e social; sentimento sobre si mesmo; fisico; satisfacdo com a vida e mudanca. Com
excec¢do do primeiro dominio, todos os demais estédo associados ao nimero total de participantes (n=136).

Destaca-se a maior participacdo masculina no mercado de trabalho. Inicialmente, para os participantes que
exerciam algum tipo de trabalho remunerado (Tabela 3), em relagdo aos Ultimos seis meses, quando
guestionados se a epilepsia havia causado alguma dificuldade para executar o seu trabalho, 61,1% (n=54)
afirmaram nunca terem tido dificuldades, além de ndo precisarem faltar ao trabalho pela doenca. Ainda,
50,0% (n=54) dos participantes trabalhadores informaram ndo se preocupar em perder seu emprego em
virtude da doenca. Tais evidéncias corroboram com os estudos de Monteiro et al. (2012) e Hopker et al.
(2017), que sinalizam que, na maioria dos casos de epilepsia, quando se obtém um progndstico positivo e
as pessoas tem suas crises controladas, estas conseguem estar inseridas no mercado de trabalho. O
cansaco, 0 desejo de realizar outra atividade e problemas com memdria aparece em alguma medida na
pesquisa.



Tabela 3 - Percepcdes acerca da epilepsia para participantes em situagéo de trabalho e atividade

Com relagéo ao trabalho (n=54) Muito Frequen Frequen As Rarament I\éunca 'l;otal
temente temente vezes e (%) (%)
%) (%) (%) (%)
A epilepsia causou-lhe alguma dificuldade
?
para executar seu trabalho? ) 9.3 56 24.1 61.1 1000
Vocé faltou ao trabalho por causa da
epilepsia? - 74 7,4 24,1 61,1 100,0
Vocé se preocupou em perder seu emprego - 7,4 24,1 18,5 50,0 100,0
por causa da epilepsia?
Vocé costuma se sentir cansado e sonolento
durante o dia? - 20,4 57,4 16,7 5,6 100,0
Vocé costuma ter problemas com a sua
memoéria? - 11,1 14,4 27,8 16,7 100,0
A epilepsia o impede de fazer o tipo de
o h >
trabalho que vocé realmente gostaria de ter~ ) 24.1 481 56 222 100,0
De modo geral vocé é feliz com seu Muito Feliz Feliz +0u - Infeliz Muito
S Total
trabalho? infeli
19,2 63,5 17,3 - 100,0

Fonte: Primaria, 2017.

Os resultados da pesquisa confirmam que a PCE expde um sentimento de inferioridade em relacdo as
demais pessoas, pois 72,2% (n=54) dos participantes afirmaram que a doenca os impede de fazer o tipo de
trabalho que gostariam de fazer (Tabela 3). Essa evidéncia também é apontada pelo estudo de Monteiro et
al. (2012). A concorréncia cada vez acirrada no mercado de trabalho, o crescente nivel de desemprego,
coloca as pessoas com algum tipo de limitagdo em situagdo desfavoravel, como destacam Hopker et al.
(2017).

Nas questdes relacionadas ao lazer, 55,2% afirmaram que a epilepsia ndo afeta o lazer ou a diverséao, e, de
modo geral 59,9% dos participantes referem que séo felizes com a maneira com que empregam o tempo
dedicado ao lazer, a familia e a vida social. Os dados contribuem com o estudo de Monteiro et al. (2012), no
qual a visao atual de sucesso no tratamento ndo esta simplesmente relacionada ao controle de crises, mas
também ao bem-estar psicossocial, status ocupacional, lazer e aspectos subjetivos da vida.

Tabela 4 - Percepcdes acerca da epilepsia para participantes em curso/treinamento

Com relagdo se estuda ou estd em Muito Frequen Frequen As Raramente Nunca Total
treinamento (n=7). temente temente vezes (%)
(%) (%) (%) (%) (%)

A epilepsia causou-lhe problemas com seu

estudo/ treinamento ) 12,5 250 125 50,0 1000
Faltou ao seu estudo/treinamento por

causa da epilepsia? - 12,5 25,0 12,5 50,0 100,0
Teve medo de ter que parar seu curso por

causa da epilepsia? - 25,0 12,5 12,5 50,0 100,0
Vocé costuma se sentir cansado e

sonolento durante o dia? ) 37,5 25,0 125 250 1000
Vocé costuma ter problemas com a sua

meméria? - 25,0 25,0 37,5 12,5 100,0

A epilepsia o impede de fazer o tipo de
curso/treinamento que vocé realmente 250 125 125 50.0 1000
gostaria de fazer? ' ' ' ' '

De modo geral vocé é feliz com seu Muito Feliz Feliz +0u - infeliz Muito Total
curso/treinamento? Infeliz

50,0 25,0 25,0 - 100,0

Fonte: Primaria, 2017.



Para os participantes da pesquisa que declararam estarem estudando nos Ultimos seis meses (Tabela 4),
guando questionados se a epilepsia havia causado alguma dificuldade para realizar seu estudo, 50,0%
(n=7) afirmaram nunca terem tido dificuldades, além de ndo precisarem faltar ao treinamento pela doenca.
Ainda, 50,0% (n=7) dos participantes estudantes informaram nunca se preocupar em ter que parar o estudo
em virtude da doenca. O cansaco, o desejo de realizar curso/treinamento que realmente gostaria de fazer e
problemas com meméria aparecem em alguma medida, mas sem significancia. Todavia, 75,0% (n=7) dos
entrevistados declaram ser “feliz’ ou “muito feliz” com seu estudo uma vez que aspectos psicoeducacionais
melhoram seu estilo de vida e diminuem suas preocupacgdes com a saude (PINTO, 2014).

Em relacdo as demais situacdes que envolvem o cotidiano, 75 pessoas (n=136) que ndo estudam e nao
trabalham responderam o formulario (Tabela 5). Destes, 60,0% informaram que a epilepsia lhes causa
problemas e fez com que deixassem de realizar suas atividades. Ainda, 74,7% (n=75) dos participantes
relataram que precisam de ajuda em tudo que realizam no seu dia-a-dia, e que a doenca os impede de
fazer as atividades que realmente gostaria de fazer. Segundo Monteiro et al. (2012) e Hopker et al. (2017), o
predominio destas respostas relacionadas as demais situacdes podem estar associadas a cronicidade da
doenca, sintomas fisicos recorrentes, como dificuldade de memoria, tontura, efeitos colaterais dos
medicamentos, sintomas de depressao e ansiedade, bem como acentuada dependéncia dos familiares para
atividades no cotidiano. De outra parte, um expressivo percentual das PCEs participantes da pesquisa,
66,0% (n=75), declararam que a doenca ndo cria problemas de relacionamento familiar ou os impede de
fazer novas amizades, evitando o sentimento de solid&do (Tabela 5).

Em relacdo as demais situacdes que envolvem o cotidiano, 75 pessoas (n=136) que ndo estudam e nao
trabalham responderam o formulario (Tabela 5). Destes, 60,0% informaram que a epilepsia lhes causa
problemas e fez com que deixassem de realizar suas atividades. Ainda, 74,7% (n=75) dos participantes
relataram que precisam de ajuda em tudo que realizam no seu dia-a-dia, e que a doenc¢a os impede de
fazer as atividades que realmente gostaria de fazer. Segundo Monteiro et al. (2012) e Hopker et al. (2017), o
predominio destas respostas relacionadas as demais situacdes podem estar associadas a cronicidade da
doenca, sintomas fisicos recorrentes, como dificuldade de memdria, tontura, efeitos colaterais dos
medicamentos, sintomas de depressao e ansiedade, bem como acentuada dependéncia dos familiares para
atividades no cotidiano. De outra parte, um expressivo percentual das PCEs participantes da pesquisa,
66,0% (n=75), declararam que a doenca n&o cria problemas de relacionamento familiar ou os impede de
fazer novas amizades, evitando o sentimento de soliddo (Tabela 5).

Tabela 5 - Percepgbes acerca da epilepsia para as demais situacdes de atividade

Com relagdo a execugéo das atividades  Muito Frequen Frequen As vezes Rara Nunca Total
do dia-a-dia (n=75). temente temente (%) mente
(%) (%) (%) (%) (%)

Causou-lhe problemas para executar

suas atividades do dia-a-dia? 53 54,7 147 6.7 18,7 100.0
Vocé deixou de executar suas
atividades do dia-a-dia por causa da 6,7 53,3 17,3 4,0 18,7 100,0
epilepsia?
Vocé precisa de ajuda para cuidar do Preciso de ajuda Preciso de Preciso Preciso N&o Total
seu lar por causa da epilepsia? em tudo muita ajuda alguma pouca preciso
ajuda ajuda ajuda

46,7 28,0 6,7 13,3 53 100,0
Vocé costuma se sentir cansado e 27 453 36,0 10,7 53 100,0
sonolento durante o dia?
Voce’c_ostuma ter problemas com a sua 27 427 40,0 40 10,7 100,0
memoria?
A'ep|lep3|a o] |mpgde de fazer o tipo de 27 68,0 18,7 ) 10,7 100,0
atividade que vocé gostaria de fazer?
Vocé é feliz com a maneira com que Muito Feliz Feliz +o0u - Infeliz Muito Total
geralmente passa seu dia? Infeliz

6,7 36,0 56,0 1,3 - 100,0

Fonte: Primaria, 2017.



Concernente a posicdo do fator social e pessoal que envolve familia e amigos, o estudo de Hopker et al.
(2017) revela que as pessoas com epilepsia se sentem protegidas e participativas, ndo havendo problemas
de relacionamento com amigos e familiares, constituindo um sentimento de bem-estar, felicidade.

Dados obtidos com o total da amostra (136 participantes), referente as questdes sobre os sentimentos
sobre si mesmo, indicam que a doenca, em 69,9% dos casos faz com que os participantes tenham um
sentimento de ndo conseguir fazer as coisas t&o bem como a maioria das pessoas, 75,0% se preocupa com
a possibilidade de ter outra crise em publico, afetando em muito a sua vida (Tabela 6). Para Monteiro et al.
(2012), a questao dos sentimentos sobre si mesmo vai além dos fatores biolégicos, pois fatores psicologicos
e sociais estdo também envolvidos. O medo de uma nova crise e do carater inesperado da mesma, certos
estigmas, a dificuldade em estabelecer relagBes interpessoais se fazem presentes a todo o momento, se
confimam pelos dados aqui apresentados.

Tabela 6 - Percepcdes acerca da epilepsia: sentimentos sobre si mesmo

A respeito dos ultimos 6 meses a epilepsia? Muito Frequen As Raramente Nunca Total
(n=132) piiepsia: Frequente temente vezes (%) (%) (%)
mente (%) (%) (%)
O fez sentir-se fisicamente mal? 0,7 30,9 18,4 14,7 35,3 100,0
Causou-lhe danos fisicos ou dor? - 23,5 23,5 19,1 33,8 100,0
Causa-lhe incObmodos no dia-a-dia? - 31,6 29,4 12,5 26,5 100,0
Causa-lhe problemas para viajar ou passear? - 30,1 22,8 17,6 29,4 100,0
O faz sentir que vocé néo tem o controle total 07 35,3 30,9 10,3 228 100,0
de sua vida?
(0] faz sentir que vocé n&o consegue fazer as 15 41,9 26,5 13,2 16,9 100,0
coisas tdo bem como a maioria das pessoas?
Vocé se preocupa com a possibilidade de ter 07 272 471 10,3 14,7 100,0
outra crise?
Vocé se preocupa em estar em pablico por 27.2 39.7 14,0 191 100,0
causa de sua epilepsia?
De modo geral, quanto a epilepsia afeta sua )
vida? Totalmente Muito Um Pouco Nada Total
pouco
2,2 41,2 30,1 19,1 74 100,0

Fonte: Primaria, 2017.

No dominio fisico, questionados se a doencga fez sentir-se fisicamente mal ou se esta lhe causou danos
fisicos ou dor, 51,3% dos participantes declararam que “nunca” (n=136). Porém, indicaram que a doenga
causa incbmodo no seu dia-a-dia por terem problemas para viajar ou passear, 66,9% sinalizaram o
sentimento de nao ter controle total da sua vida. De modo geral, 92,6% dos participantes referiram que a
epilepsia afeta muito sua vida (Tabela 6). O’Donoghue, Duncan e Sander (1998) relatam que o dominio
fisico (lesdes e mal-estar), esta intimamente associado ao dominio do trabalho e atividade, sendo estes
sensiveis a gravidade dos tipos de epilepsia, a frequéncia das crises e fortemente relacionado as atividades
do cotidiano. Bruno et al. (2012), em seu estudo, referente aos sentimentos decorrentes do fato das
pessoas terem epilepsia, citam a revolta, a raiva e a vergonha como externalizacdo da doenca.

Em relacdo a satisfagdo com a vida e a mudanca, quando comparado ao periodo de um ano atras, de modo
geral, 53,7% (n=136) declararam que sua vida esta “melhor” ou “muito melhor”, o que também se reflete nas
suas relagdes pessoais com familiares e amigos, além de afirmarem que estdo usufruindo “um pouco mais”
ou “muito mais” a sua vida. O acompanhamento terapéutico pode ser um dos fatores que contribui para tal
percepcao.



No que diz respeito ao trabalho, se comparado ao periodo de um ano atras, as PCEs relataram em sua
grande maioria, 70,6% (n=136), encontrar-se nas mesmas condi¢6es do ano anterior, bem como o controle
da ocorréncia de crises, vida social e lazer. Os dados obtidos corroboram, ainda, com o estudo de Hopker et
al. (2017), que destacam que sdo recorrentes as dificuldades encontradas por PCEs com relacdo ao
dominio do trabalho, ja que estar empregado e poder desenvolver uma atividade laboral vai além da
necessidade financeira, estando diretamente vinculado a autoestima, ao sentimento de pertencimento a um
grupo e a possibilidade de participacdo social. Monteiro et al. (2012), a esse respeito, apontam a
necessidade de mais estudos considerando a atividade ocupacional e trabalho como aspectos relevantes
para o bem-estar pessoal e social.

4. Considerac0es finais

O presente estudo evidencia a epilepsia como um problema social, pela alta frequéncia em que as PCEs se
apresentam em condicéo de incapacidade laborativa, assim como o impacto que a doenc¢a acarreta no seu
cotidiano, especialmente, no que se refere as condicdes dos dominios do SHE.

Os dados sociodemogréficos dos 136 participantes da pesquisa evidenciam a predominancia do género
masculino, em idade adulta, residentes na zona urbana e com baixa escolaridade, considerando-se que
73,6% apresentam nivel de escolarizagdo correspondente ao ensino fundamental incompleto e completo.
Em termos da atividade ou inatividade, 39,7% dos participantes estdo no mercado de trabalho, ainda que
em ocupacg0des de baixa qualificacdo e remuneracgdo, e 29,4% sdo aposentados por invalidez. Sobressaem-
se a renda familiar e individual de até dois salarios minimos. A maior parte deles possui diagnoéstico de
epilepsia igual ou superior ha dez anos e com crises semanais e mensais. A sonoléncia é um dos efeitos
colaterais mais referido em relacéo ao tratamento farmacol6gico da doenca.

A andlise respostas, ponderadas por meio da Escala de Likert, do Subjective Handicap of Epilepsy indica a
prevaléncia de aspectos positivos em relacdo ao trabalho/atividade, principalmente pelo fato de nédo precisar
faltar ao trabalho ou treinamento. Porém, associado a isso podemos observar aspectos negativos
relacionados aos dominios sentimento sobre si mesmo e mudanca, pois a doenga os impede de fazer o tipo
de trabalho e treinamento que realmente gostariam de fazer, indicando que esses dois aspectos
apresentam uma relacéo direta as descobertas do estudo original e o estudo de validagéo.

No dominio pessoal e social houve predominancia de aspectos negativos, colaborando com o estudo de
validacdo, associado ao dominio sentimento sobre si mesmo por ndo conseguir realizar as tarefas que
gostariam de fazer. O fator positivo deste dominio esta relacionado ao sentimento sobre si mesmo nas
relacdes afetivas, demonstrando sentimentos de protecdo e de participacdo social. No dominio sentimento
sobre si mesmo nota-se a presenca de aspectos negativos, em concordancia com os estudos de validacao
associado ao dominio Social e Pessoal, sobretudo no que diz respeito a estigmatizacdo e as limitacdes
associadas pela possibilidade de ter crises em publico.

No dominio fisico os resultados apontaram aspectos negativos, em concordancia com o estudo original,
associados aos dominios trabalho/atividade, sendo estes sensiveis a gravidade dos tipos de epilepsia e a
frequéncia das crises, além do sentimento sobre si mesmo de ndo ter controle total da sua vida. Em relagao
aos dominios satisfagdo com a vida e mudanca aspectos positivos sdo identificados, em que pese aqueles
associados ao dominio social e pessoal por meio das relagdes familiares. Destaca-se aqui o atributo
trabalho/atividade percebido como sem mudangas.

As andlises desenvolvidas pelo SHE realizados nesta pesquisa indicam que as pessoas com epilepsia
estudadas sinalizam como principal desvantagem os dominios pessoal e sentimento sobre si mesmo. Tais
evidéncias apontam que fatores relacionados as préprias crises, estigmas e variaveis psicossociais como
baixa autoestima, dificuldades de lidar com situacbes adversas e baixa efetividade no trabalho, ganham
destaque, sobretudo em relacéo ao estigma social a que PCEs estdo submetidas. Constatou-se, ainda, que
o diagnéstico da epilepsia por si s6 ndo impede a pessoa de estar inserida no mercado de trabalho e PCEs
com crises controladas apresentam indice de empregabilidade semelhante as pessoas sem epilepsia.



Os resultados e as andlises desenvolvidos neste estudo sinalizam a necessidade da de aprofundamento por
meio de estatistica inferencial, a partir de outras variaveis de controle, como tipos de epilepsia, frequéncia
das crises, drogas utilizadas e efeitos colaterais associados aos dominios do SHE.

De outra parte, reafirma a importancia de estudos que oferecam elementos para andlise dos diversos
determinantes envolvidos com o cotidiano das PCEs e que, portanto, estejam comprometidos com
discussbes acerca dos aspectos relacionados aos estigmas e aos preconceitos identificados em torno da
doenca.
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