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RESUMO

A epilepsia € uma condicdo de saude que traz consequéncias multidimensionais
na vida do paciente. Devido as inUmeras dificuldades encontradas pelos pacien-
tes com epilepsia, faz-se necessario o estudo da funcionalidade e incapacidade
neste ambito. Em reviséo de literatura, ndo foram encontrados instrumentos de
avaliacao da funcionalidade especificos para a pessoa com epilepsia. O objetivo
deste trabalho foi realizar a tradugdo da Social and Occupational Functioning
Scale for Epilepsy (SOFSE) para o portugués - Brasil - e verificar qual € a inte-
ragcao existente entre o controle de crises, o estado emocional, a qualidade de
vida, o estado cognitivo, o estigma vivenciado e o funcionamento diario do paci-
ente com epilepsia. Participaram do estudo 60 pacientes com epilepsia do lobo
temporal (ELT) atendidos no Ambulatério de Epilepsia de Dificil Controle do HC-
UFPR. Estes pacientes foram divididos em dois grupos com 30 sujeitos cada um,
conforme controle de crises (crises epilépticas controladas e crises epilépticas
nao controladas). A metodologia de traducéo seguiu as diretrizes de Beaton e
col. (2000). Durante a entrevista aplicou-se a versao traduzida da SOFSE, um
questionério socioeconémico, a Montreal Cognitive Assessment (MoCA), Hospi-
tal Anxiety and Depression (HAD), Qolie-31, Escala de Gravidade de Crises
(EGC) e a Escala de Estigma na Epilepsia (EEE). Para a andlise psicométrica
do instrumento traduzido foi calculada a medida de consisténcia interna, por meio
do alpha de Cronbach, e a andlise fatorial. Na analise de consisténcia interna, o
componente 1 (Relacionamento interpessoal) e o0 4 (lazer) apresentaram baixo
grau de convergéncia, 0,56 e 0,55 respectivamente. O componente 6 (ocupac¢ao)
€ dividido em dois grupos: trabalhadores e nao trabalhadores, para o grupo de
trabalhadores o resultado indicou baixo grau de convergéncia entre as variaveis
(0,34), ja para o grupo de nao trabalhadores, o resultado indicou grau de conver-
géncia aceitavel (0,69). Os componentes: comunicacao (0,70), atividades sociais
(0,67) e habilidades instrumentais para a vida diaria (0,83) apresentaram alto ou
aceitavel grau de convergéncia. Na analise fatorial, 6 das 20 variaveis contidas
na SOFSE foram alocadas em componentes diferentes do proposto na Escala
original. O teste t-Student foi aplicado a amostra para verificar se o controle de
crises exerceu influéncia significativa nos resultados das avaliacbes. Em todas
as avaliacdes o controle de crises exerceu influéncia significativa nos resultados.
O coeficiente de correlacdo de Spearman foi aplicado a amostra para verificar a
existéncia de correlacdo entre os resultados das avaliagdes. Os resultados apon-
taram que existe correlacéo linear significativa entre a funcionalidade do paciente
com epilepsia e o estado cognitivo (0,49), estado emocional (-0,54/-0,45), es-
tigma (0,27) e qualidade de vida (0,63). Os resultados deste estudo confirmam a
multicausalidade das dificuldades diarias encontradas pelo paciente com epilep-
sia, 0 que indica a necessidade de uma atencao que leve em consideracéo todos
0s aspectos da vida deste. Também se evidenciou a necessidade da avaliacéo
da funcionalidade do paciente com epilepsia por meio de um instrumento valido
e confiavel, para isto sugere-se que seja realizado um estudo de adaptacéo cul-
tural aprofundado que utilize uma terminologia universal, como a da CIF.

Palavras-chaves: Epilepsia, Classificag&o Internacional de Funcionalidade, Inca-
pacidade e Saude (CIF), atividades cotidianas.
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ABSTRACT

Epilepsy is a medical condition that brings multidimensional consequences in the
life of the patient. Because of the numerous difficulties encountered by patients
with epilepsy, it is necessary to study the functioning and disability in this area. In
literature review, we did not find assessment tools-specific functionality for the
person with epilepsy. The aim of this study was the translation of the Social and
Occupational Functioning Scale for Epilepsy (SOFSE) to the Portuguese - Brazil
and find what is the interaction between the control crises, emotional state, quality
of life, cognitive status, the experienced stigma and daily functioning of patients
with epilepsy. The study included 60 patients with temporal lobe epilepsy (TLE)
treated at the Epilepsy Difficult to Control Clinic of HC-UFPR. These patients
were divided into two groups of 30 subjects each, as seizure control (controlled
seizures and seizures uncontrolled). Translation methodology followed the gui-
delines Beaton et al (2000). During the interview was applied to the translated
version of SOFSE, a socioeconomic questionnaire, the Montreal Cognitive As-
sessmente (MoCA), Hospital Anxiety and Depression (HAD), QOLIE-31, Seizure
Severity Scale (SSS) and the Stigma Scale of Epilepsy (SSE). For psychometric
analysis of the translated instrument was calculated internal consistency measu-
red by Cronbach's alpha, and factor analysis. Of the six components of SOFSE,
the component 1 (interpersonal relationship) and 4 (leisure) showed a low degree
of convergence, 0.56 and 0.55 respectively. The component 6 (occupation) is
divided into two groups: workers and non-workers, for the group of workers the
result of internal consistency analysis indicated a low degree of convergence
between the variables (0.34), while for the group of non-workers the result of the
analysis indicated an acceptable degree of convergence (0.69). The compo-
nents: communication (0.70), social activities (0.67) and instrumental skills for
daily living (0.83) had high or acceptable degree of convergence. In factor
analysis, six of the 20 variables contained in SOFSE were divided into different
components proposed in the original scale.The t-Student test was applied to the
sample to check for significant differences between the study groups. For all as-
sessments, control of seizures exerted a significant influence on the results. The
Spearman correlation coefficient was applied to sample and verify the existence
of correlation between the results of evaluations. The results showed that there
Is a significant linear correlation between cognitive status, emotional state,
stigma, quality of life and functionality of patients with epilepsy. The results of this
study confirm the multiple causes of the daily difficulties encountered by patients
with epilepsy, indicating the need for attention that takes into account all aspects
of this life. Is also evidenced the need of assessing the functionality of the patient
with epilepsy through a valid and reliable tool for this it is suggested that a study
be conducted in-depth adaptation culture using a universal terminology, as the
ICF.

Keywords: Epilepsy, International Classification of Functioning, Disability and
Health (ICF), activities of daily living.
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1. INTRODUCAO

A epilepsia € um transtorno grave e muito frequente do cérebro. Ocorre em
aproximadamentedez pessoas a cada mil (Noronha, 2006), sendo a Epilepsia do Lobo
Temporal (ELT) o tipo mais comum entre os adultos (Marques e col., 2013).

E caracterizada pela predisposicdo permanente a ocorréncia de crises epilép-
ticas, as quais sao definidas como um evento transitério de sinais e sintomas decor-
rentes da atividade anormal e hipersincronica de neurdnios cerebrais. Essas crises
apresentam-se através de fendmenos sensoriais, motores e autonémicos, com ou
sem perda da consciéncia (Fisher e col., 2014; Sridharan, 2001).

Essa condicao de saude atinge aproximadamente 50 milhdes de pessoas no
mundo (Scott e col., 2001). No Brasil, existem aproximadamente trés milhdes de pes-
soas com epilepsia. Desses, 30% nao controlam as crises epilépticas com medicacao
antiepiléptica, sendo consideradas epilepsias de dificil controle (Muskat, 2007).

Em 2005, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) apresentou uma estimativa
do nimero médio de pessoas com epilepsia no mundo a cada mil habitantes. Nas
Américas esse numero é de 12,59, na Africa é de 11,29, no sudeste da Asia é de 9,97,
no Mediterraneo Oriental é de 9.4, na Europa € 8,23 e no Pacifico Ocidental 3,66. Em
uma analise considerando a renda, o nimero de pessoas com epilepsia € de 7,99
para paises de alta renda e 9,50 para paises baixa renda (World Health Organization,
2005).

Com relacao a incidéncia, a taxa de pessoas com epilepsia em paises desen-
volvidos é de aproximadamente 1%, subindo para 2% em paises em desenvolvimento,
devido a maior ocorréncia de doencas infecciosas, desnutricdo e ao precario atendi-
mento de salde nesses paises (Liga Brasileira de Epilepsia, 2014).

Ter epilepsia implica em altos custos socioecondmicos & pessoa e a sociedade,
como o0 aumento no uso de servigos de salude e menores taxas de emprego, gerando
importantes demandas socioeconbmicas para 0 paciente e para a sociedade
(Jennum; Gyllenborg; Kjellberg, 2011).

Devido aos fatores anteriormente citados e ao grande nimero de pessoas com
epilepsia em diversas regides do mundo, essa condi¢cdo de saude € considerada um

problema de saude publica (World Health Organization, 2005).
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Além disso, a recorréncia das crises epilépticas traz significativas consequén-
cias cognitivas, psicologicas, de vida diaria e sociais as pessoas com essa condi¢cao
de saude (Hermann, Jacoby, 2009).

As consequéncias sociais podem variar dependendo do pais e da cultura. Mui-
tas pessoas com epilepsia podem nao ter deficiéncias, limitagcdes ou restricbes ao
longo da vida, outras jA podem ter a saude e o bem-estar gravemente afetados
(England e col., 2012).

Em relacéo as dificuldades do cotidiano, para Borges e Pissolati (2000), a epi-
lepsia € uma condicdo de saude que traz diversos transtornos a vida diaria. Salgado
e Souza (2002) verificaram em seus estudos que a epilepsia afeta diversas areas da
vida, dentre essas estdo o trabalho, o lazer, a saude emocional, a educacéo, a saude
fisica e os relacionamentos sociais.

Em um estudo realizado por Nickel e col. (2012), no Servico de Epilepsia do
Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana (HC-UFPR), foram identifi-
cadas as principais dificuldades encontradas pelas pessoas com epilepsia de dificil
controle nas atividades cotidianas. O trabalho, seguido da possibilidade de frequen-
tar cursos, socializa¢do, atividades de vida doméstica e autocuidado foram as ativi-
dades mais afetadas pela epilepsia, com resultados indicativos da interferéncia des-
tas limitacBes sobre a qualidade de vida dessas pessoas (Nickel e col., 2011; Nickel
e col., 2012).

Desse modo, é possivel afirmar que a epilepsia tem um impacto multidimensi-
onal na vida do paciente. Traz limitagcfes fisicas, funcionais e psicossociais (Zanni,
Bianchi, Marques, 2009). Bishop (2004) ressalta que as reacfes adversas do medica-
mento podem atrapalhar o funcionamento diario da pessoa com epilepsia.

Kerr, Nixon e Angalakuditi (2011) apresentaram em seus estudos um modelo
conceitual do impacto da epilepsia na vida de criangas, adolescentes e adultos. A
metodologia utilizada foi a revisdo de estudos qualitativos ja publicados. A Figura
abaixo mostra as principais dificuldades encontradas na vida do paciente com epilep-

sia e suas correlagoes.
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Fonte: Kerr, Nixon e Angalakuditi, 2011.
Figura 1 — Dificuldades encontradas na vida do paciente com epilepsia e suas corre-

lacOes.

Essas dificuldades, classificadas e organizadas de acordo com o Modelo Bio-

psicossocial da CIF, dispuseram-se da seguinte forma:

| Epilepsia (CID 10 — G40) |
A

+ Y +

d230 Realizar a rotina didria
d240 Lidar com o estresse e outras demandas psicoldgicas

b122 Fun¢des psicossociais globais ) L
- ) d250 Gerenciar o proprio comportamento
b126 Funcdes de temperamento e da personalidade .
d475 Dirigir

b130 Fum;i:es de en.erglal e impulsos —>
b152 Fungdes emocionais

b163 Fungdes cognitivas basicas
b180 Experiéncia pessoal

d720 Interagbes sociais complexas
d830 Educagio superior

d850 Trabalho remunerado

d870 Autossuficiéncia econémica
d9 Vida comunitaria, social e civica

t R f

21101 Medicamentos

e3 Apoio e relacionamentos
ed Atitudes

Fonte: O autor, 2015.
Figura 2 — Distribuicéo das dificuldades encontradas de acordo com a CIF.
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Nos estudos de Zanni, Bianchin e Marques (2009), as atividades diarias consi-
deradas de mais dificil execucdo, pelos sujeitos avaliados, foram: conseguir e manter
um emprego, memoria (lembrar das coisas), realizar atividades domeésticas (cozinhar
e lavar roupas), gerenciamento financeiro (utilizar dinheiro, pagar contas e despesas),
independéncia (utilizar transporte publico, dirigir e sair de casa sozinho) e frequentar
a escola. Os participantes também relataram queixas em relacéo a lazer e atividades
sociais (ir a festas, fazer passeio, relacionamento interpessoal, conversar com amigos,
visitar parentes, viajar, ir a igreja e andar de bicicleta).

Além das dificuldades citadas, adultos com epilepsia encontram outros proble-
mas relacionados a mobilidade e independéncia, devido as restricbes na dire¢do de
veiculos automotores (Brazil, Morrell, Pedley, 2007). Para Fernandes e Li (2006) pes-
soas com epilepsia também apresentam maior dificuldade para estabelecer contato,
relacionar-se com outros e construir vinculos.

Em relacédo a educacdo, essa populacdo tem maior probabilidade de néao ter
concluido o ensino médio, assim como obtido um diploma universitario, 0 que gera
consequéncias econdmicas, sociais e conjugais (Libby e col., 2012).

Além de todas essas dificuldades ocupacionais e sociais existem lacunas no
conhecimento sobre a epilepsia. A falta de informacéo ou a existéncia de informagdes
errbneas sao as principais causas da discriminacao social (Fernandes, Li, 2006).

Nessa condicdo de saude muitas vezes o preconceito, a discriminacéo e as
dificuldades psicossociais podem ser consideradas mais prejudiciais que a prépria
condicdo em si (Fernandes, Li, 2006; Fernandes e col., 2007).

O estigma € comumente vivenciado por pessoas com epilepsia, e é conside-
rado um dos mais significativos fatores que influenciam negativamente a vida dessas.
Pode interferir nas relagdes sociais, oportunidades escolares, de emprego e em as-
pectos emocionais.

Dessa forma, ter epilepsia significa ter perdas em diversas areas da vida, tais
como saude, emprego, sociedade e familia. Afeta a autoestima e a autoconfianca,
acabando por contribuir para a reducao na qualidade de vida (Fernandes, Li, 2006).

Portanto, a epilepsia ndo é apenas uma doenga, mas sim uma variedade de
desordens neurolégicas com diferentes gravidades, tipos de crises, causas e impactos
sobre a vida dos pacientes e seus familiares. Além de ter que conviver com as crises

as pessoas com epilepsia tem que enfretar outros desafios, como 0 acesso aos
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cuidados de saude, a educacéo e ao trabalho, e lidar ainda com o estigma e a falta de
conhecimento da populacdo em geral (England e col., 2012).

Como em outras doencgas cronicas, a epilepsia tem como caracteristica, além
da recorréncia das crises epilépticas, consequéncias de ordem biopsicossocial (Pinto,
2014). De tal modo que apenas o controle das crises ndo é suficiente para obter su-
cesso no tratamento. A avaliacdo dos desfechos clinicos deve incluir o desempenho
do paciente em diferentes areas da vida, como familia, escola, trabalho e sociedade
(Tella, Fonseca, Bertuqui, 1996), e levar em consideracdo os aspectos fisicos, psico-
l6gicos e sociais (Pontes e col., 2006).

Devido as inumeras dificuldades ocupacionais e sociais encontradas na vida, a
funcionalidade e a incapacidade da pessoa com epilepsia sdo importantes temas para
estudo e intervencgao.

Nesse estudo optou-se por utilizar a definicdo de funcionalidade e incapaci-
dade, proposta pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS), na Classificacao Interna-
cional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), que contempla o modelo de
atencao biopsicossocial em saude, proposto pela Organizacdo Mundial de Saude, e
inclui diferentes perspectivas de saude bioldgica, individual e social.

Para Cerniauskaite e col. (2012), usar a CIF na atencdo aos pacientes pode
proporcionar maior entendimento do funcionamento da pessoa com epilepsia. A CIF
oferece uma perspectiva abrangente, integrativa e universal da funcionalidade e inca-
pacidade, também evita o reducionismo no diagnéstico (Fontes, Fernandes, Botelho,
2010).

E importante considerar que para avaliacdo a longo prazo dados sobre a situa-
¢ao social dos pacientes séo essenciais. Resultados sociais se referem a condi¢des
de vida, papéis sociais e desempenho nas atividades (Priebe, 2007).

Durante a revisdo da literatura nao foi possivel encontrar nenhum instrumento
validado em lingua portuguesa para avaliar a funcionalidade de pessoas com epilepsia
nas atividades cotidianas. Em geral as consequéncias psicossociais vém sendo estu-
dadas por meio de questionarios de qualidade de vida (QV). Porém, qualidade de vida
e estado funcional sdo conceitos distintos (Wang e col., 2013).

Para Minayo (2000), a qualidade de vida estéa relacionada ao grau de satisfacao

encontrado em todas as areas dessa (vida familiar, amorosa, social e ambiental). Ou
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seja, diz respeito a satisfacdo das necessidades elementares da vida humana (Mi-
nayo, 2000, p. 10).

Estado funcional pode ser definido como a capacidade que o sujeito tem de
“funcionar” em diferentes papéis da sua vida. A funcionalidade reflete o desempenho
na vida diaria somado a capacidade funcional do sujeito (Fontes, Fernandes, Botelho,
2010). A funcionalidade e a incapacidade refletem uma interacdo dindmica entre o
estado de saude e os fatores contextuais - ambientais e pessoais (CIF, 2003; Fontes,
Fernandes, Botelho, 2010).

No modelo da CIF, a funcionalidade e a incapacidade s&o determinadas pelo
contexto ambiental (Farias, Buchalla, 2005). Desse modo todas as areas de desem-
penho sofrem interferéncias por aspectos que vao além da doenca e sofrem forte in-
fluéncia de fatores ambientais e pessoais (Nickel, 2011).

Avaliar o estado funcional inclui o autorrelato do desempenho, mas néo o nivel
de satisfacdo com esse desempenho, como nos instrumentos de avaliagcdo de quali-
dade de vida (Wang e col., 2013).

Logo, qualidade de vida tem natureza subjetiva e refere-se a satisfagdo em
relacdo aessa como um todo, representando a apreciacao da pessoa sobre areas da
vida. Enquanto a funcionalidade diz respeito ao grau de desempenho em atividades
cotidianas, em comparacao as expectativas normais (Priebe, 2007; Wang e col.,
2013).

Um dos objetivos do tratamento da epilepsia € manter ou melhorar o funciona-
mento social e ocupacional, de maneira que permita a pessoa com epilepsia atingir a
plenitude de suas capacidades. A utilizagcdo de um instrumento de avaliagao da funci-
onalidade do paciente com epilepsia pode nao so identificar as condicdes do paciente,
mas também monitorar a resposta ao tratamento (Wang e col., 2013).

Existem diversos métodos de avaliagdo do paciente com epilepsia em relacao
a gravidade de crises, desfecho cirlrgico, qualidade de vida e estado cognitivo. Po-
rém, na avaliacdo da funcionalidade, em relacdo ao dominio social, a Social and Oc-
cupational Functioning Scale for Epilepsy (SOFSE) foi a primeira a ser desenvolvida
(Wang e col, 2013).

O objetivo desse trabalho foi traduzir a SOFSE para o uso no Brasil e identificar

gual é ainteracado existente entre o controle de crises, o estado emocional, a qualidade
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de vida, o estado cognitivo, o estigma vivenciado e o funcionamento diario do paciente
com epilepsia.

Para tal, além da aplicacdo da verséo traduzida da Escala de Funcionalidade
para Pessoa com Epilepsia (SOFSE), foram utilizados instrumentos de avaliacdo da
gravidade das crises, do estado emocional, qualidade de vida, estado cognitivo e es-

tigma.

1.1. REVISAO DE LITERATURA

A revisdo de literatura, referente ao impacto nas atividades diarias, sera apre-
sentada a seguir, levando em consideracao as areas da vida avaliadas na Escala de
Funcionalidade para Pessoa com epilepsia (SOFSE).

1.1.1. Relacionamento Interpessoal

Como em outras condi¢des cronicas de saude, a epilepsia com frequéncia
causa impacto social na vida dos sujeitos. As epilepsias de dificil controle podem
acarretar dificuldades nos relacionamentos sociais (England e col., 2012). Por isso, 0
isolamento social € comumente experienciado (Getz e col.. 2003).

Na CIF (2003) as relacOes interpessoais incluem a realizacdo de acdes e con-
dutas, sendo essas necessarias para estabelecer com outras pessoas interacdes ba-
sicas e complexas, de maneira contextual e socialmente adequada.

A interacdo entre a pessoa com epilepsia e outros (familiares e amigos) pode
ser dificil. As pessoas com epilepsia vivenciam dificuldades no relacionamento fami-
liar, afetivo e com colegas e vizinhos (Ridsdale, 2009).

As crises acabam causando incémodo a familia e aos outros que convivem com
a pessoa com epilepsia, podendo resultar nessas dificuldades de relacionamento
sociail (Sarmento, Minayo-Gomez, 2000).
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No estudo de Salgado e Souza (2002), os relacionamentos sociais estao entre
0s aspectos mais prejudicados da vida da pessoa com epilepsia. As principais dificul-
dades estdo relacionadas a convivéncia social, namoro e amizade (Fernandes, Li,
2006). Corroborando com estas informacdes, vém os estudos de Libby e col. (2012),
apresentando menores taxas de casamento na populacéo com epilepsia (Libby e col.,
2012).

No estudo realizado por Motamedi, Sahraian e Moshirzadeh (2012), no Ira, 45%
dos participantes relataram dificuldades significativas nos relacionamentos com con-
juges, amigos e membros da familia. Além disso, os pacientes divorciados declararam
gue a epilepsia foi a principal causa de separacao.

Em contrapartida, em um estudo realizado por Maslow e col. (2011), nos EUA,
foram comparados jovens com doencga cronica, dentre elas a epilepsia, desde a infan-
cia, com jovens sem doencga crbnica na infancia e obteve-se como resultado que os
dois grupos tiveram chances semelhantes relacionadas ao relacionamento conjugal e
ao fato de ter filhos.

O nivel de dificuldade encontrado pode variar dependendo do pais e regido. No
estudo de Yam e col. (2012), as criancas com epilepsia de Hong Kong relataram mais
dificuldades no relacionamento interpessoal comparadas com criangas que vivem no
Canada.

O estigma, vivenciado pelas pessoas com epilepsia, também resulta em barrei-
ras na integracao social, na educacgéo, no emprego e no casamento, incluindo taxas
de divorcio (Kaufman, Kaufman, 2013). O estigma esta presente na vida das pessoas
com doencas crénicas e devido a discriminacao vivenciada, o sujeito estigmatizado
tem dificuldades com novas oportunidades e relacionamentos. Isso ocorre devido ao
medo de ser rejeitado e desvalorizado por sua condi¢cdo de saude (Fernandes, Li,
2006).

Por medo da rejeicdo e do estigma, a omissdo da condicdo de saude € comum.
Porém, o fato de contar aos seus pares sobre a epilepsia pode dar ao sujeito o controle
da divulgacao, ja que, possivelmente sua condicdo de saude sera descoberta apds a

ocorréncia da crise em ambientes sociais (Mittan, 2009).
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1.1.2. Comunicacéao

Os déficits de comunicacao sdo comuns em diversas condi¢cdes neuroldgicas,
principalmente para aqueles pacientes que necessitam de atencdo em centros tercia-
rios (Broeders, Geurts, Jennekens-Schinkel, 2010). Tais problemas na comunicacéo
podem causar prejuizo emocional, social e académico.

Na CIF (2003), comunicacao inclui todas as caracteristicas gerais e especificas
da comunicacéo por meio da linguagem, sinais e simbolos, incluindo a recepcéo e
producdo de mensagens, manutencao da conversacao e utilizacdo de dispositivos e
técnicas de comunicagéo.

Na epilepsia os problemas relacionados a comunicacdo podem ser decorrentes
de diversos fatores, dentre eles estdo o estigma, o comprometimento cognitivo, o
efeito das drogas antiepilépticas e as lesdes estruturais. O ndo controle das crises e
0 uso continuo de medicamentos podem estar relacionados ao prejuizo na linguagem
(Strekas e col., 2013; Fuentes e col., 2014).

Outros fatores ambientais relacionados a discriminagdo e a superprotecéo po-
dem causar dificuldades na comunicacédo e levar a privacdo e exclusao social, influ-
enciando negativamente o funcionamento psicossocial da pessoa com epilepsia
(Melo, Melo, Maia, 2010).

Estudos abordam problemas de comunicagcdo em criangas com epilepsia. Se-
gundo Strekas e col. (2013), criangcas com epilepsia apresentam dificuldades em ha-
bilidades de comunicacdo. No estudo de Melo, Melo e Maia (2010) as criangcas com
crises focais tinham mais chance de apresentar altera¢des de linguagem.

Na literatura, a Epilepsia de Lobo Temporal tem sido associada a pior desem-
penho em memoria verbal. Helmstaedter e Elger (2009) verificaram em seu estudo
gue pacientes com Epilepsia do Lobo Temporal Esquerdo (ELT-E) tiveram pior de-
sempenho em memoaria verbal, comparado com os que possuem Epilepsia do Lobo
Temporal Direito (ELT-D). Em outro estudo recente, de Fuentes e col. (2014), a apren-
dizagem e a memoaria verbal foram dependentes da integridade estrutural e funcional

do lobo temporal esquerdo.
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Alguns pacientes podem ter maiores consequéncias cognitivas que outros; po-
rém, os pacientes com Esclerose Mesial Temporal (EMT) tém maior possibilidade de
apresentar agravos cognitivos, como compromisso da memdria, atencao, linguagem

e fungbes executivas (Silva, Andrade, Oliveira, 2007; Marques e col., 2013).

1.1.3. Atividades Sociais

As atividades sociais sao descritas na CIF (2003) como atividades da vida so-
cial e comunitéria, que englobam tarefas e acfes necessarias para participar da vida
social organizada fora do ambito familiar. A vida Comunitaria inclui a participacéo de
organizacdes beneficentes, de clubes de servi¢cos ou de organizacdes sociais profis-
sionais (CIF, 2003).

As incapacidades associadas a epilepsia envolvem aspectos cognitivos, psico-
l6gicos e sociais que ndo sao tao facilmente identificados (Ridsdale, 2009). Em paises
em desenvolvimento as questdes psicossociais sdo frequentemente esquecidas e a
atencao ao paciente com epilepsia muitas vezes ¢é focado no tratamento medicamen-
toso, objetivando apenas o controle das crises (Costa, Portela, 2006). Isso se deve,
entre outros motivos, a auséncia da deficiéncia visivel. A natureza dos déficits deve-
se a diversas questdes, além do comprometimento neuroldgico (Pai e col., 2002).

As alteracdes na saude social e emocional com frequéncia afetam a qualidade
de vida (Hesdorffer e col., 2013). Pessoas com epilepsia enfrentam severas dificulda-
des no engajamento em atividades sociais e comumente tém o direito da participacéo
social negado (Cerniuaskaite e col., 2012).

Na fase pré-escolar atitudes dos pais exercem influéncia sobre os déficits soci-
ais das criancas com epilepsia (Kobau e col., 2014). Em um estudo realizado em 2014,
por Kobau e col., criangcas com epilepsia tiveram déficits sociais significativos. Para
Pai e col. (2002), os meninos participantes do estudo tinham relacionamentos com
pares limitados e os pais conferiam menores responsabilidades as criancas com epi-
lepsia.

Nos estudos de Motamedi, Sahraian e Moshirzadeh (2012) o impacto na vida
social e nas atividades foi uma das principais queixas relatadas pelos participantes do
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estudo. Adultos com epilepsia relataram importantes dificuldades na participagao so-
cial, comparados a adultos sem epilepsia (Kobau e col., 2014).

No estudo de Lach e col. (2010), o controle de crises, ap0s o tratamento cirar-
gico, resultou em maior bem-estar social. O controle de crises também influenciou
positivamente na participacao de adultos com epilepsia em organiza¢gdes comunitarias
(Lach e col., 2010).

Segundo Costa e Portela (2006) 67% das criancas que participaram de seu
estudo melhoraram o desempenho social apos a cirurgia. A melhora do desempenho
esta diretamente relacionada ao controle de crises.

O aspecto imprevisivel das crises resulta em constrangimento e pode ter algum
impacto social na vida da pessoa com epilepsia (Kobau e col., 2014). A area social é
onde as pessoas com epilepsia sentem maior discriminagao (Salgado e col., 2005). E
0 estigma resulta em barreiras na integracao social (Kaufman, Kaufman, 2013).

A identificacdo do impacto da epilepsia na vida social dos sujeitos € importante,
visto que atualmente o tratamento ndo almeja apenas o controle das crises, mas tam-
bém inclui o funcionamento social do paciente (Motamedi, Sahraian e Moshirzadeh,
2012).

1.1.4. Lazer

A epilepsia também traz limitag6es no lazer (Siqueira, 2010; Eklund, Sivberg,
2003; Cervelini e col., 2008). De acordo com a CIF (2003), o lazer inclui a participacao
em qualquer forma de jogo, ou atividade recreativa, como jogos informais ou organi-
zados, programas de exercicio fisico, relaxamento, diversdo, idas a museus, cinemas,
galerias ou teatros, participacdo em trabalhos artesanais ou hobbies, tocar um instru-
mento, ler, viajar ou realizar qualquer outra atividade por prazer.

Salgado e Souza (2002) referem-se ao lazer como uma das areas de ajusta-
mento psicossocial mais afetadas pela epilepsia. Com frequéncia os pacientes com
epilepsia apresentaram pior ajustamento social nas atividades de trabalho e lazer,
guando comparados a pessoas sem epilepsia (Gois, 2010).

As limitagdes no lazer ocorrem, principalmente, devido ao estigma, preconceito

e medo de que a atividade de lazer possa desencadear crises (Cervelini e col., 2008).
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O medo de ocorrer a crise durante a atividade de lazer e o desencorajamento dos
familiares foram as barreiras mais relatadas pelos pacientes com epilepsia (Fernan-
des, Li, 2006; Han, Choi-Know, Lee, 2011).

Em um estudo, do qual participaram 30 adolescentes com epilepsia, todos os
entrevistados relataram oportunidades de lazer. Dos participantes do estudo, 80% re-
alizavam atividades fisicas, 69% ja apresentaram crises durante a atividade fisica e
52% tinham medo de que a atividade fisica desencadeasse crises (Cervelini e col.,
2008).

No estudo de Lindsten e col. (2003) os pacientes com epilepsia recém diagnos-
ticada tornaram-se significativamente menos ativos durante o tempo de lazer. Han,
Choi-Know e Lee (2011) realizaram um estudo no qual verificaram que a maioria das
pessoas com epilepsia ndo participava de nenhuma atividade fisica de lazer, e os
pacientes com comorbidades psiquiatricas sdo ainda mais propensos a inatividade
(Han, Choi-Know e Lee, 2011).

Outro estudo, realizado no Canada, indicou que atitudes negativas referentes
a restricdes ndo afetam a participacéo de jovens adultos com epilepsia em atividades
de lazer (Gordon, Dooley, Brna, 2010).

Existe a crenca de que a pratica de atividades fisicas expde o0 paciente ao risco
de lesbes traumaticas ou que o esforco fisico possa causar uma crise epiléptica. Po-
rém, estudos apontam que a atividade fisica é benéfica para as pessoas com epilepsia
(Vancini e col., 2011).

Atividades como natac&o, andar de bicicleta ou de patins e viajar foram consi-
deradas atividades perigosas pelos pacientes com epilepsia (Unsworth, 1999). A ca-
minhada foi a atividade fisica de lazer mais praticada pelos participantes do estudo de
Han, Choi-Know e Lee (2011).

Milett e col. (2001) estudaram a ocorréncia de crises durante a pratica de ativi-
dades de lazer. O risco de ocorréncia das crises durante os dias em que a pessoa
com epilepsia executou atividades de lazer como jogar video game, palavras cruza-
das, ler, assistir televisdo e praticar exercicio fisico ndo diferiu em comparacdo com
os dias em que n&o foram praticadas atividades de lazer (Milett e col., 2001).

Sabe-se que uma vida ativa resulta em melhor qualidade de vida. A pratica

frequente de exercicio fisico traz beneficios fisicos e emocionais e também interfere
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diretamente na qualidade de vida do paciente com epilepsia (Volpato, Cendes, Ya-
suda, 2011; Cervelini e col., 2008). Para Volpato e col. (2011) as pessoas com epilep-
sia e vida ativa apresentam melhor qualidade de vida que aqueles que tem estilo de
vida sedentario.

A pratica de esportes é terapéutica para pessoas com epilepsia, diminui crises,
diminui comorbidades e aumenta habilidades psicossociais (Kaufman, Kaufman,
2013). Vancini e col. (2011) estudaram os riscos e beneficios da pratica de atividade
fisica regular por pessoas com epilepsia (Vancini e col., 2011). Para esses autores a
pratica de atividade fisica traz beneficios incontestaveis, podendo agir como um fator
de protecdo contra o desencadeamento da crise epiléptica. Porém, em casos menos
frequentes, o esforco fisico pode desencadear a crise (Vancini e col., 2011).

Contudo, devido a fatores de seguranca, algumas modalidades de atividades
fisicas precisam ser bem orientadas ou contraindicadas, principalmente esportes com

risco de afogamento ou trauma (Vancini e col., 2011).

1.1.5. Habilidades Instrumentais para vida diaria

Na SOFSE, essa area inclui a mobilidade (movimento ao mudar de lugar, car-
regar e/ou mover objetos, andar, correr, escalar e utilizar formas de transporte), ativi-
dades de vida doméstica (obter lugar para morar, obter alimento, vestuario, outras
necessidades diarias, limpeza, reparos domésticos, cuidar de objetos pessoais e da
casa e ajudar os outros) e vida econdmica (transacdes econdmicas basicas — utilizar
dinheiro para compras, trocas ou servi¢os; ou economizar dinheiro) (CIF, 2003).

Quando se fala em epilepsia, principalmente as de dificil controle, deve-se levar
em conta o impacto na vida diaria do paciente. Essa condi¢ao de saude pode acarretar
prejuizos nas atividades instrumentais de vida diaria, causando dependéncia ou
proporcionando algum tipo de risco ao paciente ou outras pessoas (England e col.,
2012; Unsworth, 1999).

Pessoas com epilepsia tém queixas frequentes com relagdo as atividades do-
mésticas (cozinhar e lavar roupas), de gerenciamento financeiro (utilizar dinheiro, pa-
gar contas e despesas) e a independéncia (utilizar transporte publico, dirigir e sair de

casa sozinho) (Zanni, Bianchin e Marques, 2009).
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Em um estudo realizado em 2012, no Hospital de Clinicas da Universidade Fe-
deral do Parana (HC-UFPR), verificou-se que sair de casa sozinho era uma das quei-
xas mais frequentes relatadas pelos pacientes (Nickel e col., 2012). Nos estudos de
Cerniauskaite e col. (2012) a mobilidade também apareceu como uma das areas mais
afetadas na vida da pessoa com epilepsia.

Problemas relacionados a restricGes para dirigir veiculos automotores sdo co-
muns e causam perdas na independéncia e na mobilidade em adultos (Brazil, Morrell
e Pedley, 2007). Dirigir propicia independéncia na vida diaria, porém gera grande res-
ponsabilidade social devido aos riscos de acidentes automotivos (Unsworth, 1999).

Um estudo realizado por terapeutas ocupacionais na Australia buscou identifi-
car medidas de seguranca que pessoas com epilepsia consideravam adequadas para
a realizacao das atividades instrumentais de vida diaria (AlIVDs) e atividades de lazer.
Estar sempre acompanhado por outra pessoa, evitar subir escadas, deixar as portas
abertas (especialmente banheiro), cuidados com itens quentes, uso de capacete, evi-
tar a direcdo de veiculos e informar as pessoas proximas sobre a epilepsia foram as
medidas de seguranca consideradas mais importantes pelos participantes do estudo
(Unsworth, 1999). Tais medidas tornam maiores as restricdes nas atividades e podem
tornar o paciente com epilepsia dependente de terceiros.

Na situacdo da dependéncia de cuidados de outras pessoas, frequentemente
0 paciente acabada sendo superprotegido, ndo enfrentando assim as dificuldades im-
postas pela condicdo de saude (Westphal e col., 2005).

Em todas as suas atividades a pessoa com epilepsia deve estar consciente dos
riscos potenciais eminentes. Algumas atividades podem necessitar de adaptactes
para serem realizadas e assim diminuir risco de lesdes, como as atividades de cozi-
nhar, passar roupas e cuidados com outros. E em alguns casos, é necessario que 0
paciente ndo realize determinada atividade, por questdo de seguranca (Unsworth,
1999).

1.1.6. Ocupacgéao

Na SOFSE a ocupagédo engloba atividades de trabalho remunerado e voluntéa-

rio, educacéo e atividades domésticas (prendas domeésticas). Porém, nesta revisao de
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literatura optou-se por descrever apenas trabalho e educacéo dentro dessa area. Na
CIF (2003), ocupacéo esta incluida na dimens&o Areas principais da vida e engloba a
realizacdo das tarefas e acdes necessarias para participar de atividades de educacéo,

trabalho, emprego e transacdes econdémicas.

1.1.6.1.Trabalho e emprego

A CIF (2003) descreve o trabalho como atividade de participagdo em todos os
aspectos do trabalho, como uma ocupacéo, negocio, profissao ou outra forma de em-
prego. Ja o emprego na CIF (2003) engloba a atividade de procurar, encontrar e es-
colher um emprego, ser contratado e aceitar o emprego, manter e progredir no traba-
lho, negécio, ocupacgdo ou profissao e sair de um emprego de maneira apropriada.

A epilepsia causa restricbes no desempenho de diversas atividades diarias.
Vérios estudos apontam o trabalho como a area da vida mais afetada pela epilepsia
(Tella, Fonseca e Bertuqui, 1996; Borges, Cordeiro e Delgado, 2000; Borges e Pisso-
lati, 2000; Salgado e Souza, 2002; Alonso e col., 2005; Nickel e col., 2012).

E relevante considerar que o emprego é um aspecto importante da qualidade
de vida e saude psicossocial. E também um elemento importante do funcionamento
social e da realizacado individual, ajuda na construcao da autoestima e faz com que os
sujeitos se sintam incluidos (England e col., 2012; Mahkowska-Zwolinska, Jedrze-
jczak, Owczarek, 2012).

O trabalho concede status pessoal e social, contribuindo para a estruturacao
da identidade. Além de ser um fator de integracéo econémica, o trabalho ocupa lugar
central na sociedade moderna e é fonte de saude fisica e mental (Sarmento, Minayo-
Gomez, 2000; Salgado e Souza, 2002).

O acesso a um mercado competitivo coloca a margem as pessoas com alguma
dificuldade, mesmo sendo capacitadas e nao apresentando nenhuma limitacdo impe-
ditiva para o exercicio da atividade (Sarmento, Minayo-Gomez, 2000).

Considerando que estar empregado significa sentir-se Gtil e ter um valor, estar
desempregado contribui para o surgimento de problemas comportamentais e sociais.
Além disso, ressalta-se o fator de integracdo social, econémica e de realizagédo, onde

0s sujeitos com epilepsia encontram-se gravemente afetados (Salgado, Souza, 2002).
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A taxa de desemprego € maior na populacdo com epilepsia comparada com
mesma taxa na populacdo em geral (Smeets e col., 2012; Libby e col. 2012). As difi-
culdades enfrentadas na atividade de procurar e manter emprego torna o desemprego
e 0 subemprego nessa populacdo um problema grave (Tella, Fonseca e Bertuqui,
1996; Smeets e col., 2007).

Tella, Fonseca e Bertuqui (1996) encontraram um nuamero importante de afas-
tamentos e aposentadorias precoces. Verificaram também que a maioria dos partici-
pantes do estudo estavam incluidos no mercado informal e exerciam atividades de
baixa qualificagao.

Porém, em um estudo recente realizado na Pol6nia, observou-se que apenas
Y, das pessoas com epilepsia realizavam trabalhos ndo qualificados ou manuais. O
gue vem contradizer o estere6tipo de que pessoas com epilepsia estdo mais propen-
S0s a ocupar cargos de menor qualificagdo. Entretanto deve-se considerar que 0s po-
loneses tém atitudes positivas em relacdo a contratacdo de pessoas com epilepsia
(Mahkowska-Zwolinska, Jedrzejczak, Owczarek, 2012).

Os estudos de Libby e col. (2012) mostram que sujeitos com epilepsia tém me-
nores taxas de emprego, menores salarios e mais dias de trabalho perdidos quando
comparados a sujeitos sem essa condi¢do de saude. E as perdas na produtividade
baseadas no salario, para pessoas com epilepsia equivalem as perdas com diabetes,
depressao, ansiedade e asma somadas (Libby e col., 2012).

Quando os sujeitos com epilepsia adentram a idade economicamente ativa en-
frentam dificuldades para encontrar e manter o emprego. Isso ndo se deve apenas as
crises, envolve outros fatores, como estigma, baixa estima, falta de qualificacao pro-
fissional, baixa escolaridade e desinformacédo por parte dos empregadores (Borges,
Cordeiro, Delgado, 2000).

Como a situacdo ocupacional do paciente com epilepsia é afetada por uma
gama de fatores correlacionados, conclui-se que os problemas de empregabilidade
na epilepsia ndo podem ser reduzidos a um unico fator (Bishop, 2004; Hardene col.,
2004; Smeets, e col., 2007; Gomes,2009; Alonso, e col., 2009; Zwdlinska, Jedrzejcka,
Owczarek, 2012). Para Smeets e col. (2007) compreender a interagdo de fatores in-
ternos e externos é importante para assim desenvolver intervencdes eficazes nesse

sentido.
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Em um estudo recente, que teve objetivo de avaliar a situacéo de trabalho do
paciente com epilepsia e classificar de acordo com a linguagem da CIF, os proprios
pacientes relataram queixas em todos os dominios da CIF (Pinto, 2014).

Focando a multicausalidade, que envolve o contexto de trabalho da pessoa
com epilepsia, 0 modelo de atencdo biopsicossocial proposto pela OMS apoia essa
visdo multifatorial, podendo contribuir na identificacdo de quais fatores causam limita-

cOes e restricdes na participacdo da atividade de trabalho.

1.1.6.2. Impacto das crises epilépticas no trabalho

Vérios autores afirmam que as crises exercem influéncia sobre o trabalho da
pessoa com epilepsia (Bishop, 2004; Smeets e col., 2007; Borges e col., 2000; Sar-
mento e Minayo-Gomez, 2000; Mahkowska-Zwolinska, Jedrzejczak, Owczarek,
2012).

Para Gomes (2009), a epilepsia por si sO, € um fator que promove limitagdes
para exercer uma atividade. J& Jacoby (1995) afirma que quando as crises estéo con-
troladas, ndo existindo outros agravos, 0s sujeitos ndo encontram problemas no tra-
balho.

Segundo Nickel e col. (2012), o ndo controle das crises epilépticas leva a diver-
sas restricées nas atividades diarias. As limitacdes sao experimentadas em diversas
areas da vida, como na familia, educacéo, vocacao e lazer. Interferindo diretamente
na qualidade de vida dos pacientes.

Pacientes com maior frequéncia de crises tém maior impacto no trabalho. (Sar-
mento e Minayo-Gomez, 2000; Smeets e col., 2007). Corroborando com esse dado,
Salgado e Souza (2000) afirmam que entre as pessoas com crises nao controladas o
indice de desemprego é maior (Salgado e Souza, 2000).

Em um estudo recente, realizado no Hospital de Clinicas da UFPR, observou-
se que pacientes com crises controladas tiveram resultados semelhantes a pessoas
sem epilepsia, em relacdo ao indice de empregabilidade. J& os pacientes com crises
nao controladas obtiveram maior score de dificuldade na atividade de trabalho e me-

nor indice de empregabilidade (Pinto, 2014).
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Borges e col. (2000) mostraram em seus estudos que as crises epilépticas in-
fluenciam significativamente a capacidade laborativa. Segundo esse mesmo estudo o
tipo de crise também afeta a capacidade laborativa, sendo que as crises generalizadas
causam maior impacto no trabalho.

Para Sarmento e Minayo-gomez (2000), a imprevisibilidade das crises diminui
a independéncia, a autonomia e a autoconfianca. A preocupacdo em manter o em-
prego pode gerar ansiedade, estresse, angustia e depressao. Além disso 0s sintomas
pds-crise podem aumentar o insucesso profissional (Sarmento, Minayo-Gomez,
2000).

Alguns estudos ndo colocam a crise como fator decisivo para a participacdo da
pessoa com epilepsia no trabalho. Borges, Cordeiro e Delgado (2000), em uma ana-
lise univariada, verificaram relacdo entre epilepsia recente e a situagdo ocupacional
do paciente. Porém, quando se soma o tempo e a duracdo da crise a idade do paci-
ente, pacientes adultos de meia idade e idosos ndo apresentaram prejuizo na capaci-
dade laborativa. Sendo assim, pacientes jovens tiveram maior prejuizo na area ocu-
pacional que pacientes adultos de meia idade e idosos.

Alonso (2009) acompanhou por trés anos pacientes que passaram por cirurgia
de lobo temporal, e encontrou apenas modesta correlacdo entre a cirurgia e o fator de
empregabilidade.

Alguns autores ressaltam diferentes fatores, além das crises epilépticas, que
influenciam na condicdo de emprego do paciente. Para Bishop (2004), o numero de
medicacdes usadas, a frequéncia das crises e o grau de interferéncia das crises na
vida diaria dos pacientes sao preditores de empregabilidade. Em seu estudo, 0 mesmo
autor observou que a obtencéo da carteira de habilitacao teve correlacdo com estado
laboral (Bishop, 2004).

Segundo Mahkowska-Zwolinska, Jedrzejczak, Owczarek (2012), o controle das
crises e o0 nivel educacional sédo fatores que afetam positivamente as oportunidades
de trabalho. Outros fatores como: estigma, medo, falta de conhecimento sobre a do-
enca e preconceito - além das crises - podem influenciar na obtencdo e manutencéao

de um emprego (Mahkowska-Zwolinska, Jedrzejczak, Owczarek, 2012).
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1.1.6.3. Estigma no trabalho

Estigma € um conceito aplicado em diversas condicbes de saude, principal-
mente nas doencas cronicas, entre elas a epilepsia. Goffman (1988) foi quem introdu-
Ziu 0 conceito de estigma mais usado até hoje. Ele define estigma como um atributo
depreciativo, de fraqueza ou desvantagem. Ou seja, a pessoa estigmatizada é consi-
derada como possuidora de uma caracteristica diferente da aceita pela sociedade,
sendo assim tratada de maneira preconceituosa.

Junto ao impacto das crises na vida sobrevém o preconceito e a discriminagao
(Smeets, 2007). Na epilepsia o estigma € visto como uma barreira na atividade de
conseguir e manter emprego. A discriminacao no local de trabalho e no acesso a edu-
cacao € comum, causa dificuldades para promocdes e para a participacdo em ativida-
des sociais (Cerniauskaite e col.,2012) e impacto na qualidade de vida dos pacientes
(Lee e col., 2004).

Ablon (2002) diz que a epilepsia é uma das condi¢cdes crénicas de saude com
maior nivel de estigma. Isso é decorrente principalmente da perda do controle durante
as crises, 0 que afeta os valores da sociedade. Na epilepsia o estigma se inicia pelo
préprio nome; epilepsia em grego significa invadido, dominado e possuido, o que ori-
ginou a associacdo da crise a possessao por espiritos malignos ou divinos (Fernan-
des, Li, 2006). A epilepsia foi por muito tempo considerada uma doenca de causas
sobrenaturais, consequentemente 0s sujeitos eram isolados do resto da sociedade
(Marroni, 2006).

Em cada fase da vida e situacao a epilepsia causa diferentes problemas. De-
vido ao preconceito pessoas com epilepsia enfrentam cotidianamente problemas psi-
cossociais, nos relacionamentos sociais e restricdes nas atividades, o que leva a difi-
culdade na incluséo social, no emprego e até mesmo na formacao de vinculos conju-
gais (Fernandes e Li, 2006).

Um instrumento para avaliagao do estigma foi validado em 2007 por Fernandes
e col. A Escala de Estigma na Epilepsia (EEE) foi desenvolvida pela ASPE
(Assisténcia a Saude de Pacientes com Epilepsia), que é parte da Campanha Global
“Epilepsia Fora das Sombras” da OMS / ILAE / LBE, e tem o objetivo de quantificar a
magnitude da percepgao do estigma da epilepsia na sociedade brasileira (Fernandes
e col., 2007).

35



No estudo de validacdo da Escala de Estigma na Epilepsia (EEE) foi possivel
verificar que o estigma na Epilepsia € menor, porém, muito préximo ao estigma viven-
ciado por pessoas com HIV (virus da imunodeficiéncia humana). Nesse mesmo es-
tudo foi evidenciado que quanto maior o estigma, menor € a qualidade de vida dos
sujeitos (Fernandes e col., 2007).

A epilepsia ainda é vista com preconceito e rodeada de desinformacao, o que
aumenta o sofrimento do sujeito e dos seus familiares (Antoniuk e col., 2005). Falta
de informacéo e informagdes equivocadas sobre a epilepsia causam estigma. Essa
situacdo acaba por gerar inseguranca no paciente, fazendo com que esse esconda
sua condicao de saude para evitar discriminacdo (Smeets e col., 2007).

Essa omissao ocorre por medo de perder o emprego, medo da discriminacgéo e
de receber tratamento diferenciado. Omitir a condicdo parece ser vantajoso para a
pessoa com epilepsia devido ao temor da demisséo (Harden e col, 2004; Fernandes,
Li, 2006; Mahkowska-Zwolinska, Jedrzejczak, Owczarek, 2012).

Parfene e col. (2009) dizem que o estigma tem influéncia restritiva no momento
da aquisicdo e manutencdo do emprego, por isso existe a ocultacdo desta condicao
no momento da contratacdo. Contudo torna-se impossivel esconder tal situacdo com
o decorrer do tempo, 0 que acaba por resultar em dificuldade de permanéncia no em-
prego.

O trabalho é provavelmente onde o estigma torna-se mais visivel. As dificulda-
des encontradas nesse ambito causam impacto financeiro e na qualidade de vida dos
pacientes (Sarmento, Minayo-Gomez, 2000).

Para alguns empregadores contratar uma pessoa com epilepsia poderia ser um
grande problema. De acordo com os estudos de Jacoby, Gorry e Baker (2005), muitos
empregadores acham que nao tem um posto adequado para o trabalhador com epi-
lepsia. Relataram também que se sentem preocupados com o risco de acidentes de
trabalho envolvendo o trabalhador com epilepsia. E ainda a resposta dos colegas de
trabalho, ao descobrir a condicdo de salde, pode ser negativa (Harden e col., 2004).

No estudo de Pinto (2014) os empregadores demonstraram postura negativa
em relacdo a participacdo na atividade de trabalho da pessoa com epilepsia, porém
nesse mesmo estudo os empregadores demonstraram superacdo em relagao ao es-
tigma.

Mudangas na forma da sociedade enxergar a epilepsia poderiam implicar
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diretamente na melhoria das oportunidades de participagéo social e na reducédo do
impacto socioecondmico enfrentado pelos pacientes (Fernandes, Li, 2006). A
educacao da populagao sobre o tema pode diminuir a discriminagao social, visto que

essa muito se deve a falta de informacé&o sobre o assunto (Antoniuk e col., 2005).

1.1.6.4. Restri¢cdes no trabalho

Existem impedimentos legais para pacientes com epilepsia quanto ao exercicio
de algumas atividades. Tais impedimentoslevam em consideracdo o risco que o
trabalhador e outras pessoas possam estar sujeitos. (Salgado e Souza, 2002;
Sarmento e Minayo-gomez, 2000).

A imprevisibilidade das crises torna necessaria a avaliagdo das condi¢cdes am-
bientais para o desempenho de determinadas atividades. Para tanto sdo necessarias
algumas restricdes considerando aspectos clinicos, cognitivos e ambientais. Ativida-
des laborais que envolvem servigos militares, cuidados com a saude, cuidado com
outros, direcdo de veiculos, trabalho em alturas e atividades perigosas devem ser cui-
dadosamente avaliadas e contraindicadas, se necessario (Sarmento e Minayo-Go-
mez, 2000).

1.1.6.5. Aposentadoria e legislacao

Borges e Pissolati (2000) verificaram em seus estudos tendéncia a migracdes
de pessoas com epilepsia entre diferentes modalidades de trabalho para aposentado-
ria e desemprego. Os estudos de Gomes (2009) mostraram que os beneficios conce-
didos pela previdéncia social aos trabalhadores com epilepsia sédo prevalentes, sendo
gue as pessoas com epilepsia de dificil controle e os com outras doencas associadas
tém maior tendéncia a serem consideradas incapazes para o trabalho.

Como uma consequéncia do estigma, é imputada uma incapacidade laborativa
a pessoa com epilepsia (Sarmento, Minayo-Gomez, 2000). A incapacidade laborativa

pode ser definida como a impossibilidade de desempenhar fun¢des especificas de
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uma atividade em consequéncia de uma leséo, alteracdo ou doenca (Alonso e col.,
2009).

A epilepsia por si s6 ndo implica, necessariamente, na incapacidade laborativa
e obtencédo de beneficios previdenciarios, porém é possivel afirmar que pacientes com
crises ndo controladas e outras doencas associadas tém maior propensao a incapa-
cidade laborativa. Os conceitos de incapacidade, desvantagem e deficiéncia devem
ser melhor abordados nessa condicdo de saude (Alonso e col., 2009).

Uma alteragéo no artigo 151, da Lei n°® 8213, de 24 de julho de 1991 favorece
a aposentadoria dos sujeitos com epilepsia no Brasil, independente da caréncia e
tempo de contribuicdo. A lei garante o beneficio previdenciario as pessoas com epi-
lepsia, artrite reumatica e lUpus. Esta alteracdo vem beneficiar os sujeitos que nao
podem trabalhar e necessitam do beneficio, porém, ndo auxilia agueles que tém ple-
nas condi¢cdes de inser¢édo no mercado de trabalho.

No Brasil a legislacdo direcionada a protecdo da pessoa com epilepsia no
trabalho é precéria. Desta forma, pessoas com epilepsia podem enfrentar violagdes e

restricbes dos seus direitos civis € humanos.

1.1.6.6. Educacéo

Nesse item serdo descritas atividades de educacéao formal (educacao escolar,
profissional e superior). De acordo com CIF (2003), educacéo engloba a atividade de
ir & escola regularmente, cooperar com 0s outros alunos, seguir orientacdes dos
professores, organizar, estudar e concluir as tarefas necessarias para progredir aos
outros estagios da educacéo.

Em paises em desevolvimento as pessoas ainda enfrentam dificuldadesno
acesso aos direitos basicos, que incluem a educacéo (England e col., 2012). Como
toda doenca crbnica, a epilepsia traz repercussfes importantes em diferentes areas
da vida (Ramalho, Silva, Cruz, 2009; Zanni, Maia, Matsukura, 2010; Moura e col.,
2014). A area académica esta entre as mais afetadas (Fernandes e col., 2007).

Em um estudo realizado por Nickel e col. no ano de 2012, estudar foi a segunda

atividade com maior queixa. Pessoas com epilepsia encontram com frequéncia difi-
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culdades na continuagéo dos estudos (Costa, Portela, 2006). Para Zanni, Maia e Mat-
sukura (2009) o desempenho escolar pode ser influenciado pela presenca de outras
condicdes clinicas associadas e pelo nimero de medicamentos antiepilépticos utiliza-
dos. Além desses fatores, a discrimina¢cdo no ambiente escolar pode dificultar a parti-
cipacéo da pessoa com epilepsia nas atividades escolares (Cerniauskaite e col.,2012;
Fernandes e Li, 2006).

Nos estudos de Mahkowska-zwolinska, Jedrzejczak e Owczarek (2012), as
pessoas com epilepsia com maior nivel educacional ocupavam cargos corresponden-
tes a formagcdo académica. E as pessoas que estavam empregadas tinham maior
nivel educacional que as que nao estavam empregadas. Dessa forma é possivel afir-
mar que o nivel de educacdo tem relacdo direta com o fator de empregabilidade da
pessoa com epilepsia (Nickel e col., 2012).

Para Mahkowska-zwolinska, Jedrzejczak e Owczarek (2012), os fatores que
influenciaram a atividade de conseguir e manter o emprego foram o nivel de educacéo
e a frequéncia de crises.

Criangas com epilepsia apresentam dificuldades relacionadas ao desempenho
escolar e constituem um grupo vulneravel. Apresentam risco de baixo rendimento es-
colar e dificuldade de ajustamento psicossocial, que se somados podem resultar em
absenteismo e abandono escolar (Zanni, Maia, Matsukura, 2009).

As crises epilépticas afetam o desenvolvimento intelectual. Criangas com crises
generalizadas de inicio precoce sao mais predispostas ao déficit intelectual que crian-
¢as com outras formas de epilepsia (Ridsdale, 2009).

No ambiente escolar os problemas nédo podem ser resumidos apenas a proble-
mas de aprendizagem, deve-se levar em conta também o estigma, que consequente-
mente leva a menores chances de qualificacdo (Salgado e Souza, 2001; Zanni, Maia,
Matsukura, 2010; Fernandes e Li, 2006; Moura e col., 2014).

O estigma esté presente em todas as fases da escolarizagdo. No ensino médio
adolescentes e adultos frequentemente se deparam com o preconceito, discriminacao
e a falta de conhecimento sobre a epilepsia e o estigma (Reno e col., 2007). Em con-
sequéncia do estigma muitos estudantes omitem sua condi¢do de saude no ambiente

escolar (Costa, Portela, 2006).
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Fontes perpetuadoras do estigma envolvem regras e atitudes vivenciadas nos
ambientes familiares, sociais e escolares (Fernandes e Li, 2006). Dessa forma a es-
cola pode ser um ambiente hostil para a crianca, visto que o inicio da vida escolar é
um evento muito significativo e representa o primeiro contato com as interagfes soci-
ais, normas e valores, além das interacfes familiares (Fernandes e Li, 2006).

O estigma vivenciado no ambiente escolar acontece, principalmente, pela falta
de conhecimento sobre epilepsia. Em um estudo realizado na regido Sul do Brasil
verificou-se que os professores tém apenas conhecimento parcial sobre a epilepsia
(Lunardi e col., 2012).

Quanto mais precoce for a intervencdo, melhor serd o desenvolvimento e a
prevencdo de incapacidades secundarias em diferentes areas da vida (Ramalho,
Silva, Cruz, 2009). Intervencdes educacionais direcionadas as comunidades acadé-
micas devem ser realizadas para que existam mudancas a longo prazo (Reno e col.,
2007).

1.2. FUNCIONALIDADE E INCAPACIDADE NA EPILEPSIA

Pessoas com epilepsia encontram diversas dificuldades nas atividades diarias.
E comum o relato de insatisfacédo em relacdo ao desempenho, porém, muitos desses
problemas nédo estéo relacionados a deficiéncias em funcdes e estruturas do corpo,
sendo ent&o os fatores ambientais e pessoais 0s mais determinantes para a insatis-
facdo com o tal desempenho. Contudo, os aspectos relacionados a fungbes mentais,
aspectos clinicos (gravidade e frequéncia de crises) ndo podem ser esquecidos
(Nickel, 2011). Dessa forma, segundo o modelo Biopsicossocial de saude, € possivel
afirmar que varios fatores influenciam a funcionalidade e a incapacidade das pessoas
com epilepsia (Nickel, 2011).

Para compreender o impacto da epilepsia na vida dos pacientes o estudo da
funcionalidade e incapacidade é fundamental, de maneira que se possa identificar
guais fatores interferem no desempenho do paciente causando limitagées nas ativida-
des e restricdes na participacgéo.

Segundo Cerniauskaite e colaboradores (2012), com o uso da CIF na epilepsia,

pode ser adquirida uma compreensao mais profunda da incapacidade, uma vez que
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incorpora informacgdes sobre a funcionalidade a nivel de condicdo de saude, pessoa
e ambiente, previstos no modelo Biopsicossocial de saude.

A CIF pertence a familia das classificacdes internacionais desenvolvidas pela
OMS. Fornece um sistema de codificacdo de informacdes relacionadas a saude em
uma linguagem padronizada para descrever salude e estados relacionados com a sa-
ude. Ela é dividida em duas grandes partes, a primeira relacionada a funcionalidade
com dois componentes: Funcdes e estruturas do corpo e Atividade e Participacéo; e
a segunda relacionada a fatores contextuais, com dois componentes: Fatores Pesso-
ais e Fatores Ambientais (CIF, 2003; Farias, Buchalla, 2005).

A CIF, como ja apontado, descreve saude e componentes relacionados a saude
baseando-se no modelo Biopsicossocial de saude, proposto pela OMS. Isso significa
gue a incapacidade é o resultado de um processo dinamico entre a condicdo de sa-
ude, fatores de funcionalidade (funcdes e estruturas do corpo, atividade e participa-
¢cao) e fatores contextuais (ambientais e pessoais) (Cerniauskaite e col., 2012).

Dentro do modelo biopsicossocial de saude, funcionalidade reflete o desempe-
nho nas atividades somado a capacidade funcional do sujeito (Fontes, Fernandes,
Botelho, 2010). Capacidade é a aptidao para exercer uma tarefa ou acdo, também
indica o nivel maximo de funcionalidade que se pode atingir num dado dominio e em
dado momento, em um ambiente padronizado. Desempenho € o que o individuo faz
no contexto real de vida (CIF, 2003). A capacidade funcional esta relacionada ao de-
sempenho em atividades diarias. A dificuldade na realizagdo dessas atividades, em
consequéncia de alguma condi¢do de saude, é denominada incapacidade (Machado,
2010).

A funcionalidade engloba todas as funcfes do corpo, atividades e participacao,
indica aspectos positivos da interacéo entre o individuo - com uma condicao de saude
- e os fatores contextuais (ambientais e pessoais). Ja a incapacidade é um processo
dindmico que se refere aos aspectos negativos ligados as deficiéncias das fungdes e
estruturas do corpo, limitacdes nas atividades, restricbes na participacao e barreiras
em fatores ambientais (Fontes, Fernandes, Botelho, 2010). Portanto a incapacidade é
resultado da interacéo de diferentes fatores contidos na CIF e ndo um atributo pessoal
(Fontes, Fernandes, Botelho, 2010).

A funcionalidade e a incapacidade, associados a estados de saude, séo classi-

ficados na CIF. Dessa forma, a CIF pode ser complementar ao CID-10 (sistema de
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classificacdo internacional de estados de saude da OMS, décima edi¢cdo). A CID-10
fornece o diagndstico e a CIF fornece informacdes sobre a funcionalidade (CIF, 2003).

AvaliacOes funcionais utilizando a metodologia proposta pela CIF promovem
um melhor entendimento, tanto das dificuldades encontradas no cotidiano, quanto das
relacdes existentes entre fatores de funcionalidade (funcdes do corpo e atividades e

participacdo) e fatores contextuais (fatores pessoais e ambientais).

1.2.1. Uso da Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude

(CIF) na epilepsia

Alguns estudos ja utilizaram a CIF para classificar as dificuldades encontradas
por pessoas com epilepsia na vida diaria. Smeets e col. (2007) realizaram um estudo
de reviséo de literatura, no qual utilizaram a CIF para compreender como diversos
fatores afetam a atividade de trabalho de pessoas com epilepsia. Este estudo mostrou
gue o estigma, a gravidade das crises e as variaveis psicossociais interferem na con-
dicdo laborativa da pessoa com epilepsia e demonstrou também a necessidade de
intervencdes especificas com foco nas atividades que apresentam limitacdes.

Nickel e colaboradores (2011), em seu estudo realizado Hospital de Clinicas da
Universidade Federal do Parana (HC-UFPR), avaliaram e classificaram, de acordo
com a CIF, os problemas de desempenho ocupacional de pacientes com epilepsia de
dificil controle. Foi utilizada a Medida Canadense de Desempenho Ocupacional
(COPM) para levantar problemas relativos a atividade e participacéo. Nesse estudo
gueixas relacionadas a manutencdo do emprego, treinamento profissional e mobili-
dade/locomocéo foram os principais problemas de desempenho relatados.

Cerniauskaite e colaboradores (2012) também utilizaram a CIF para descrever
a funcionalidade da pessoa com epilepsia. Como resultado, dentro dos componentes
da CIF, foi relatado impacto severo em func¢des do corpo, sensacéo de dor, funcéo
sexual e fungdes mentais. Em atividades e participacdo foram relatadas muitas difi-
culdades, principalmente em relacdo a capacidade. As categorias com maiores difi-
culdades relatadas foram: autocuidado, mobilidade e ralaces interpessoais (Cerni-

auskaite e col., 2012). Foram verificadas também diferencas entre capacidade e de-
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sempenho. Nos componentes: usar o transporte, aquisicdo de bens e servigos, pre-
parar refeicdes e fazer tarefas domésticas os problemas de desempenho foram me-
nores que problemas em capacidade. Ja em conducao de veiculos e emprego remu-
nerado as dificuldades no desempenho foram mais frequentes que em capacidade
(Cerniauskaite e col., 2012). Os fatores ambientais foram relatados como facilitadores,
principalmente os relacionados aos cuidados de saude. Foram relatados como barrei-
ras as atitudes individuais de membros da familia, conhecidos, colegas, vizinhos e
comunidade, trabalho, servi¢cos de saude e sistemas e politicas (Cerniauskaite e col.,
2012).

O estudo de Pinto (2014), realizado no Servico de Epilepsia do Hospital de Cli-
nicas da UFPR, teve como objetivo avaliar a situacdo de trabalho do paciente com
epilepsia de dificil controle e classificar os problemas encontrados de acordo com a
CIF. Os pacientes relataram queixas em todos os dominios da CIF, o maior nimero
de queixas foi verificado no dominio Atividade e Participacdo, com maior incidéncia
na atividade de conseguir e manter emprego (25%), seguida por realizar tarefas (20%)
e relagdes formais (14%) (Pinto, 2014).

Os resultados desses estudos evidenciam que a interferéncia da epilepsia na
vida do paciente tem uma causa multifatorial, sendo assim, ndo depende apenas da
condicdo de saude. Nesse sentido a CIF pode colaborar para a identificacao das difi-
culdades encontradas por pessoas nas atividades do cotidiano, por meio do modelo
biopsicossocial proposto pela OMS (Pinto, 2014).

1.3. PROCESSO TRADUGAO E ADAPTACAO CULTURAL DE INSTRUMENTOS DE
AVALIACAO

Para que os instrumentos clinicos possam ser usados em outra cultura € ne-
cessario que sejam seguidos procedimentos rigorosos de traducdo (Chia-ting,
Parham, 2002). Beaton e col (2000) elaboraram diretrizes para que se assegure a

gualidade deste processo.
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Beaton e col. (2000) recomendam que o processo de tradugcao e adaptacéo
cultural seja constituido por seis etapas: traducgdes, sintese das traducdes, retro tra-
ducbes, compilacdes das traducdes e retro traducdes, aplicacdo do instrumento tra-
duzido e envio dos registros a equipe envolvida no estudo.

Nas primeiras etapas recomenda-se que sejam realizadas duas traducdes
eduas retro traducdes independentes. Isso possibilita a comparacéo entre elas, onde
podem ser corrigidos erros e discrepancias (Beaton e col, 2000). Com a retro tradu-
caoé possivel alcancar uma traducéo final de qualidade superior e verificar se o con-
tetdo traduzido corresponde ao mesmo contetdo da verséo original do instrumento
(Chia-ting e Parham, 2002; Beaton e col., 2000).

Quando pretende-se utilizar um instrumento em lingua e cultura diferentes da
originaria, € recomendado que, além da traducédo, seja realizada a adaptacéao cultural
do instrumento de avaliagdo para a populacdo em questdo (Guillemin, Bombardier,
Beaton, 1993; Beaton e col., 2000; Chia-ting, Parham, 2002).

O termo "adaptacéao cultural” envolve o processo que examina idioma e proble-
mas de adaptacao cultural no processo de preparacdo de um instrumento para uso
em outro ambiente. Esse processo € composto por uma combinacao de traducao e
adaptacdo em relacdo a linguagem, cultura, contexto e estilo de vida; tenta produzir
equivaléncia entre o instrumento original e o traduzido (Guillemin, Bombardier, Bea-
ton, 1993; Beaton e col., 2000).

Para Beaton e col., (2000) a participacdo de um comité na analise das versdes
traduzidas é essencial para que possiveis erros linguisticos sejam minimizados (Guil-
lemin, Bombardier e Beaton,1993; Chia-ting, Parham, 2002). De acordo com Guille-
min, Bombardier e Beaton e col. (1993) esse comité pode eliminar ou substituir termos
ou palavras que se encaixem melhor a cultura alvo.

A aplicacdo experimental esta entre as etapas indicadas por Beaton e col.
(2000), ela tem o objetivo de refinar a traducdo e serve como um feedback para os
pesquisadores. Nessa etapa 0s sujeitos podem ser questionados em relagdo ao en-
tendimento e significado dos itens (Beaton e col., 2000; Chia-ting, Parham, 2002). No
final do processo todos os registros de traducéo e adaptacao cultural devem ser envi-
ados aos pesquisadores envolvidos no estudo (Beaton e col., 2000).

Portanto, o processo de traducéo e adaptacédo deve seguir uma metodologia

rigorosa para que se possa alcangar o maximo da equivaléncia semantica, idiomatica,
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conceitual e experiencial entre a versao original e a verséo traduzida (Beaton e col.,
2000).

Nesse estudo, além da aplicacdo da verséo traduzida e adaptada da Escala de
Funcionalidade para Epilepsia (SOFSE), foram realizadas outras avaliagdes para ve-
rificar se o estado cognitivo, estado emocional, qualidade de vida, gravidade das cri-
ses e estigmatém correlacéo significativa com o estado funcional. Todas as avaliacoes

utilizadas estéo descritas a seguir.

1.4. INSTRUMENTOS DE AVALIACAO

1.4.1. The Social and Occupational Functioning Scale for Epilepsy - SOFSE

A Social and Occupational Functioning Scale for Epilepsy (SOFSE) foi desen-
volvida em Formosa, Republica da China, e publicada em 2013. Esse foi o primeiro
instrumento desenvolvido com o objetivo de avaliar o funcionamento social e ocupa-
cional de pacientes com epilepsia.

No instrumento sdo compilados 30 itens relacionados as principais dificuldades
sociais vivenciadas pelos pacientes com epilepsia. Os itens estao divididos em sete
dimensdes: relacdes interpessoais, comunicacao, atividades sociais, atividades de la-
zer, habilidades de vida instrumental, ocupacéo A (trabalho remunerado) e ocupacao
B (trabalho ndo remunerado). A pontuacao varia de 0 a 100, sendo que, quanto maior
o valor, melhor é o estado funcional do paciente (Wang e col., 2013).

A SOFSE € um instrumento breve, sensivel, confiavel, abrangente e de facil
aplicacao, desenvolvido em lingua chinesa e inglesa, validado para utilizacao no pais
de origem (Wang e col., 2013).

Com o estudo de validagdo do instrumento, em Formosa, foi possivel verificar
gue os resultados do SOFSE tiveram correlacdo significativa com os resultados do
Mini Mental State Examination (MMSE) e do Quality of Life in Epilepsy Inventory — 31
(QOLIE-31). E verificou-se também que a SOFSE é capaz de diferenciar grupos de
sujeitos, conforme a severidade de crises em trés grupos: leve, moderada e severa.
Quanto maior a pontuacédo obtida na SOFSE menor € a severidade da epilepsia (Wang
e col., 2013).
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1.4.2. Quality of Life in Epilepsy Inventory 31 - QOLIE-31

O Quiality of Life in Epilepsy Inventory (QOLIE) foi desenvolvido e publicado nos
Estados Unidos, no ano de 1993, com o objetivo de mensurar a qualidade de vida
relacionada a saude de pessoas com epilepsia.

A versao completa do Qolie tem 89 questdes (Qolie-89). Existem outras duas
versfes com menor nimero de questdes (versdes reduzidas), que sdo o Qolie-31 (31
perguntas) e o Qolie-10 (10 perguntas). A versao mais utilizada é o Qolie-31, por ser
breve e de facil aplicacao (Silva e col., 2006).

O Qolie-31 foi elaborado em 1998, por Cramer e colaboradores, selecionando
empiricamente as questdes mais importantes da vida da pessoa com epilepsia (Cra-
mer e col., 1998).

Esta versao reduzida ja foi validada para uso em diversos paises, como Franca,
Alemanha, Espanha e Italia. No Brasil foi traduzida e validada por Silva e colaborado-
res no ano de 2006.

O Qolie-31 é subdivido em sete dominios: a) preocupa¢do com as crises epi-
|épticas; b) aspectos emocionais; c) vitalidade; d) sociabilidade; e) efeitos adversos
das drogas antiepilépticas (DAE); f) aspectos cognitivos e g) qualidade de vida global.
Sua pontuacdao varia de 0 a 100, sendo que maiores pontuagcdessao reflexo de menor
prejuizo na qualidade de vida (Silva e col., 2006).

Apos revisao de literatura o Qolie-31 foi selecionado para uso no estudo, por
ser um instrumento de avaliacdo especifico para pessoa com epilepsia, ja traduzido e
adaptado para o uso no Brasil, ser de facil aplicacdo e entendimento e amplamente

utilizado no contexto clinico (Silva e col., 2006).

1.4.3. Montreal Cognitive Assessment - MoCA
O MontrealCognitive Assessment (MoCA) é um instrumento para rastreio de

déficit cognitivo leve. Condig&do que frequentemente esta associada a quadros demen-

ciais iniciais.
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O instrumento é breve. Leva em média 10 minutos para ser aplicado, é consti-
tuido por uma Unica pagina e um manual com instrucdes para a aplicacdo. A pontua-
¢do maxima é de 30 pontos. O instrumento levanta informacgdes sobre 8 dominios
cognitivos: a) funcdo executiva; b) capacidade viso-espacial; c) memoria; d) atencéo;
e) concentracdo e memoria de trabalho; f) linguagem; e g) orientacdo. O teste pode
conferir uma estimativa quantitativa e qualitativa do estado cognitivo do sujeito (Sar-
mento, 2010).

Mais de 30 paises desenvolveram estudos de traducéo e adaptacao cultural
desse instrumento. Tal preferéncia demonstra suas boas qualidades psicométricas. O
MoCA tem sido utilizado em diversas condi¢cdes de saude, como Parkinson, doencas
cérebro vasculares, doenca de Huntington entre outras. O que corrobora para a de-
monstracdo da eficacia do objetivo do teste, a deteccao de déficit cognitivo (Freitas e
col., 2010).

Apos revisao de literatura o MoCA foi selecionado para o uso no estudo, pois
em comparacdo com o Mini-Mental State Examination — MMSE (Almeida, 1998), o
MoCA avalia mais func¢des cognitivas e apresenta itens de maior complexidade, tor-

nando-o mais sensivel que o MMSE (Freitas e col., 2010).

1.4.4. Hospital Anxiety and Depression Scale - HAD

A HAD foi traduzida e validada para o uso no Brasil e € amplamente utilizada
para avaliar transtornos de humor (ansiedade e depressao) em pacientes com doen-
cas fisicas. A escala utiliza 14 questfes do tipo multipla escolha e € composta por
duas subescalas, sendo sete itens para ansiedade e sete itens para depressdo. Sua
pontuacédo geral vai de 0 a 21, de forma que menores pontuagdes indicam uma menor
probabilidade de existéncia de alteracfes emocionais.

As principais caracteristicas da Escala HAD sao: ter conceitos separados para
ansiedade e depressao - sendo o conceito de depressdo centrado na no¢ao de ane-
donia -, ser destinada a deteccdo de graus leves de transtorno afetivo em ambiente
n&o psiquiatrico, possuir curta e rapida aplicagéo, resposta baseada em como o paci-
ente se sentiu na Ultima semana e exclusdo dos sintomas vegetativos de possivel

ocorréncia em doencas fisicas (Botega e col., 1995).
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Apos revisado de literatura, a HAD foi selecionada para o uso no estudo, devido
ao fato de avaliar ansiedade e depressao concomitantemente, por ser breve, de facil

aplicacao e amplamente utilizado em ambientes hospitalares (Botega e col., 1995).

1.4.5.Escala de Estigma na Epilepsia - EEE

A Escala de Estigma na Epilepsia (EEE) foi o primeiro instrumento desenvolvido
com o objetivo de quantificar a percep¢ao do estigma na epilepsia. Foi elaborada e
validada no Brasil e ndo ha na literatura nenhum outro instrumento com a mesma
finalidade. O processo de elaboracao e validacdo seguiu regras metodoldgicas reco-
mendadas para este tipo de estudo (Fernandes e col., 2007).

A EEE contém 10 questdes. Para se chegar ao resultado final, os seus itens
sao somados e transformados linearmente em uma escala de 0-100, na qual O indica
auséncia de estigma e 100 indica o nivel maximo de estigma. A escala € de rapida
aplicagéo (10 minutos) e de facil entendimento. Com a EEE é possivel estudar o es-
tigma na Epilepsia com uma quantificagéo precisa e objetiva.

1.4.6. Escala de Gravidade de Crises - ECG

A Escala de Gravidade de Crises (EGC) foi desenvolvida por Cramer; Baker;
Jacoby em 2002, é utilizada para avaliar de forma objetiva a gravidade das crises e
foi traduzida para o idioma brasileiro por Silva e col. em 2006.

O questionario contém itens categorizados em trés fases: antes da crise, du-
rante a crise e apos a crise; referentes as crises ocorridas no ultimo més. A fase de
recuperacao - depois da crise - € subdividida em trés componentes: cognitivo, emoci-
onal e fisico. Também podem ser verificadas as pontuacdes em relacdo a gravidade
e incdbmodo relacionados a crise de forma isolada.

A avaliacdo do impacto das crises com base na frequéncia e tipos de crises é
atil no ponto de vista médico, porém é insuficiente para medir a gravidade, o impacto
e 0 prejuizo das crises epilépticas na vida dos sujeitos (Cramer, Baker, Jacoby, 2002;
Silva e col., 2006).
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A EGC foi selecionada para uso neste estudo por avaliar a gravidade das crises
a partir do ponto de vista dos pacientes, por ser de facil compreensao e por ser pos-

sivel verificar o incOmodo e a gravidade das crises separadamente.
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2. OBJETIVOS
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2. OBJETIVOS

Para avaliar do estado funcional da pessoa com epilepsia estipularam-se o0s

seguintes objetivos:

1. Traduzir a Escala de Funcionalidade para Pessoa com Epilepsia (Social and
Occupational Functioning Scale for Epilepsy - SOFSE) para a lingua portu-

guesa e a cultura brasileira.

2. Analisar as qualidades psicométricas do instrumento traduzido para o portu-
gués - Brasil.
3. Comparar a funcionalidade dos sujeitos com crises epilépticas controladas com

0S com crises epilépticas ndo controladas, utilizando a verséo traduzida da Es-
cala de Funcionalidade para Pessoa com Epilepsia (SOFSE).

4, Correlacionar os resultados da Escala de Funcionalidade para Pessoa com Epi-
lepsia (SOFSE) com resultados dos outros instrumentos de avaliacdo da con-
dicdo do paciente com epilepsia (Hospital Anxiety and Depression (HAD), Qua-
lity of life in epilepsy-31 (QOLIE-31), Escala de Gravidade de Crises (ECG),
Montreal Cognitive Assessment (MOCA) e Escala de Estigma na Epilepsia
(EEE)).

5. Comparar os resultados do Hospital Anxiety and Depression (HAD), Quality of
life in epilepsy-31 (QOLIE-31), Escala de Gravidade de Crises (ECG), Montreal
Cognitive Assessment (MoCA) e Escala de Estigma na Epilepsia (EEE) dos
pacientes com crises epilépticas controladas com os com crises epilépticas nao
controladas.

6. Examinar o entendimento dos pacientes com epilepsia em relacdo a versao

traduzida da Escala de Funcionalidade para Pessoa com Epilepsia (SOFSE).

51



3. METODOS

52



3. METODOS

Esta pesquisa € um estudo de traducdo do instrumento de avaliagao “Social
and Occupational Functioning Scale for Epilepsy (SOFSE)” para a lingua portuguesa
— Brasil.

O projeto da pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hos-
pital das Clinicas da Universidade Federal do Parana (HC-UFPR), sob o registro nu-
mero 24377813.3.0000.0096.

3.1. POPULACAO DE ESTUDO

Este estudo foi realizado com pacientes com epilepsia do lobo temporal em
atendimento no Ambulatério de Epilepsia - Adultos do Hospital de Clinicas da UFPR,
no periodo de marco a novembro de 2014.

Das 67 pessoas com epilepsia de lobo temporal (ELT) selecionadas foram ex-
cluidos 7 pacientes - seis deles por recusa a participacao no estudo e um por ter apre-
sentado uma crise epiléptica durante a pesquisa, invalidando a continuidade do pro-
cesso.

Para selecdo da amostra, os prontuarios dos pacientes com epilepsia de dificil
controle em atendimento no Ambulatério de Epilepsia - Adultos do Hospital de Clinicas
da UFPR foram revisados, identificando quais pacientes atendiam os critérios de in-
cluséo e exclusdo da pesquisa. Os pacientes com as caracteristicas descritas nesses
critérios foram informados sobre os objetivos da pesquisa e convidados a participar
do estudo.

O tamanho da amostra para aplicagdo da versao em Portugués - Brasil da Es-
cala seqguiu as diretrizes de Beaton e colaboradores (2000), os quais sugerem que a
aplicacao do instrumento traduzido seja realizada em uma a amostra com no minimo
30 sujeitos.

No presente estudo optou-se por uma amostra de 60 sujeitos com Epilepsia de
lobo temporal (ELT), esses foram divididos em dois grupos conforme o grau de con-

trole das crises epilépticas nos ultimos 3 meses. Os grupos séo 0s seguintes:
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A — GRUPO CONTROL: Sem ocorréncia de crises por pelo menos trés meses
— 30 sujeitos.
B — GRUPO NAO CONTROL: Crises n&o controladas — 30 sujeitos.

Os critérios de incluséo utilizados foram:

a) Pacientes de ambos 0s sexos;
b) Alfabetizados;
c) Ter idade entre 18 a 59 anos;

d) Diagndstico de epilepsia de lobo temporal confirmado.
Os critérios de excluséo foram:

a) Nao concordar em participar da pesquisa;

b) Diagnéstico de psicopatologia moderada ou grave;

c) Diagnostico de outra condicdo de saude associada capaz de comprometer o de-
sempenho ocupacional do sujeito;

d) Incapacidade de concluir a pesquisa.

3.2. ETAPAS DO PROCESSO DE TRADUCAO E ADAPTACAO CULTURAL

Antes de dar inicio ao processo de traducao e adaptacao cultural, o instrumento
foi enviado a especialistas da area para apreciacao e traducao preliminar.

Apos isso foi solicitada autorizacdo aos autores da SOFSE para realizar a tra-
ducéo para a lingua portuguesa (Brasil). Foi estabelecido um contrato entre autor prin-
cipal da escala e pesquisadora brasileira ap0s a autorizacdo (ANEXO 1).

Para a realizacédo da traducao e adaptacéao cultural, foram utilizadas as diretri-
zes de Beaton e col. (2000), que sugerem que estudos desse tipo sejam realizados
em seis etapas, assegurando a qualidade dos resultados. As seis etapas sdo descritas

a seqguir.
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3.2.1. Primeira e segunda etapas

Na primeira etapa as duas traducdes do instrumento (T1 e T2), da lingua in-
glesa para a lingua portuguesa (Brasil), foram realizadas por dois tradutores indepen-
dentes com o Portugués como lingua materna e experiéncia em processos de tradu-
cao de textos do inglés para o portugués. Um deles possui formacdo em enfermagem
(ANEXO 3) e o outro é tradutor juramentado com formacao em Letras (ANEXO 4).

A segunda etapa consistiu na sintese das duas traduc¢des (F1), obtendo assim
a primeira versdo em portugués (APENDICE 1).

3.2.2. Terceira etapa

Na terceira etapa outros dois tradutores independentes, que tém o inglés como
lingua materna e experiéncia em traducéo do portugués para o inglés, realizaram duas
retro traducdes (R1 e R2), a partir da primeira versdo em portugués (F1). Um dos
tradutores tem formacéo em enfermagem (ANEXO 5) e o outro tradutor tem formacéo
em Letras (ANEXO 6). Ambos tradutores nao tinham conhecimento da versao original
em inglés do instrumento de avaliacdo da funcionalidade da pessoa com epilepsia

(Social and Occupational Functioning Scale for Epilepsy — SOFSE).

3.2.3. Quarta etapa

Nessa etapa a compilacao das traducgdes (T1 e T2) e retro traducgdes (R1 e R2)
foram enviadas para apreciacdo da equipe envolvida no estudo, essa discutiu possi-
veis incoeréncias, realizou sugestdes e assim foi elaborada a verséo traduzida da Es-
cala de Funcionalidade para Pessoa com Epilepsia (SOFSE) em portugués (F2
(APENDICE 2)).
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3.2.4. Quinta etapa

Na quinta etapa foi realizada a aplicacédo da verséo final do SOFSE em portu-
gués (F2) a uma amostra de 60 pacientes atendidos no Servico de Epilepsia do Hos-
pital de Clinicas da Universidade Federal do Parana. Nessa etapa 0s sujeitos também
foram questionados quanto a compreensédo e adequacéao do instrumento.

Nesse estudo, apos responderem ao questionario de Escala de funcionalidade
para Pessoa com Epilepsia (SOFSE), os 60 pacientes foram questionados sobre o
entendimento dos itens da Escala através das seguintes perguntas incluidas no final
do questionéario autoaplicavel: Vocé ficou com alguma davida em relacdo aos itens
anteriores? Vocé ndo entendeu alguma das perguntas? Gostaria de fazer alguma su-
gestao para melhorar a Escala?

Além disso, no dominio “Atividades de lazer” da SOFSE, todos os 60 pacientes
foram questionados em relacdo a pratica de outras atividades de lazer, que néo esti-
vessem incluidas no item, por meio da seguinte pergunta: Pratica outra atividade de
lazer, além das descritas acima? A inclusdo dessa pergunta teve como objetivo reali-
zar o levantamento das atividades de lazer frequentemente realizadas pelos pacientes
atendidos no Ambulatério de Epilepsia - Adultos do Hospital de Clinicas da UFPR,
como parte do processo de adaptacao cultural. Porém, nenhuma outra atividade foi
referida pelos pacientes avaliados.

No processo de adaptacédo cultural deste estudo, o termo "Qi gong”, incluido no
dominio “Atividades Sociais” da SOFSE, foi substituido por “atividade fisica”, apds ser
discutido com o comité, o qual procurou manter a equivaléncia experiencial levando
em consideracao a cultura brasileira. O termo “Qi gong” significa cultivar energia. Essa
€ uma pratica chinesa de saude, marcial ou espiritual, que combina posturas fisicas,
técnicas de respiracao e técnicas de concentracdo para o cultivo de energia (National
Qi Gong Association, 2015). Neste item buscou-se atentar a equivaléncia experiencial,
Ou seja, 0 objetivo foi captar a experiéncia da vida diaria. Muitas vezes uma atividade
comum em uma cultura pode nao ser experimentada em outra, como € 0 caso desta
atividade em especifico (‘Qi gong’), que no Brasil ndo é comumente executada (Bea-
ton e col., 2000).
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3.2.5. Sexta etapa

Por fim, a dltima etapa consistiu no envio dos registros de todas as etapas an-
teriores a todos os pesquisadores envolvidos nesse estudo. E entdo foi elaborada a
versao final da Escala de Funcionalidade para Pessoa com Epilepsia (SOFSE), tradu-
zida para a lingua portuguesa - Brasil (APENDICE 3).

A imagem a seguir apresenta as etapas do processo de traducao e adaptacao

cultural de acordo com o modelo proposto por Beaton e col. (2000).

Traduc3o preliminar

!

Autorizac3o do autor
paratraduc3o

4 N\

Traduc3o 1 Traduc3c 2
(T1) (T2)

I |
v

Sintese (F1)

s N\

Retro traduc3o Retro traduc3o
1(R1) 2 (R2)

I [
v

Versdoem
portugués (F2)

!

Aplicacdo de F2

!

Envio dos registros
a equipe

!

Vers3aofinal da
Escalaem
portugués (F3)

Figura 3 — Processo de traducgéo e adaptacgao cultural
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3.3. ENTREVISTA COM OS PACIENTES COM EPILEPSIA

Cada um dos 60 pacientes (30 pacientes em cada um dos grupos) foi entrevis-
tado em uma Unica sessdo, com duragdo meédia de 60 minutos, realizada no momento
de sua consulta ambulatorial de rotina, logo apés a assinatura do TCLE.

Os dados demograficos e socioecondmicos foram coletados através de um
guestionario semiestruturado e os dados de diagnéstico, classificacdo das crises e da
epilepsia, foram extraidos do prontuario hospitalar (APENDICE 4).

Em todos os 60 pacientes incluidos na pesquisa foram realizadas as seguintes
avaliacoes:

Funcionlidade: Social and Occupational Functioning Scale for Epelipsy - SOFSE (ver-
séao final traduzida);

Ansiedade e depressao: Hospital Anxiety and Depression — HAD (ANEXO 7);

Estado cognitivo: Montreal Cognitive Assessment — MoCA (ANEXO 8);

Qualidade de vida: Quality of life in epilepsy-31 — QOLIE 31 (ANEXO 9);

Gravidade de crises: Escala de Gravidade de Crises — EGC (ANEXO 10) e

Estigma em epilepsia: Escala de Estigma na Epilepsia — EEE (ANEXO 11).

O fluxograma do processo de avaliagdo dos sujeitos € apresentado a seguir.

58



Selecdo dos
pacientes para a
pesquisa

l

Analise de
prontuarios

|

Paciente se
enquadra nos
critérios de inclusdao?

.

Paciente convidado a
participar da pesquisa

l

Paciente aceita
participar da
pesquisa?
Aceita assinar o
TCLE?

Aplicacao
dos Sim
questionarios

Paciente
entrevistado em um
unico momento

\ N&3o
Desligado na
pesquisa

\ N3o
Desligado na
pesquisa

Figura 4 — Fluxograma das atividades realizada com os pacientes.
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3.4. ESTATISTICA

A assessoria estatistica desse estudo foi do Departamento de Estatistica da
Universidade Federal do Parand, e o atendimento foi através do projeto de extenséo
desenvolvido no Laboratério de Estatistica Aplicada (LEA). Todas as andlises foram
realizadas utilizando o software R.

Para analisar as qualidades psicométricas da Escala de Funcionalidade para
Pessoa com Epilepsia (SOFSE) foi utilizado o alpha de Cronbach e a Analise Fatorial.

A andlise de consisténcia interna faz parte do processo de avaliacdo das qua-
lidades psicométricas de uma escala e se refere a consisténcia de uma medida. Para
isso somam-se 0s resultados de varios itens para obter um resultado total (Alonso,
2007).

O alpha de Cronbach estima estatisticamente a consisténcia interna de um ins-
trumento e permite verificar o indice de convergéncia entre itens de um mesmo domi-
nio, 0s quais representam um conceito em questao (Quero, 2010; Alonso, 2007). O
indice alpha estima a contribuicdo do item para a soma, variando numa escala de 0 a
1. A medida do alpha maior que 0,60 é considerada aceitavel, porém necessita de
precaucéo na interpretacéo dos dados (Maroco, Garcia-Marques, 2006). Em estudos
clinicos e ensaios randomizados medidas de confiabilidade maiores que 0,70 garan-
tem melhores resultados (Alonso, 2007).

O teste de Kaiser-Meyer-Olklin (KMO) e a estatistica de Bartelett test of Sphe-
recity (BTS) sdo aplicados antes da realizagdo da andlise fatorial. O KMO € aplicado
para verificar a adequabilidade da base de dados, o resultado varia entre 0 e 1, sendo
gue guanto mais proximo de 1, melhor € o resultado. Porém, valores acima de 0,50 ja
podem ser considerados adequados (Filho, Junior, 2010). Ja a estatistica de BTS ve-
rifica se existe correlacdo entre as variaveis, sendo a correlacao estatisticamente sig-
nificativa caso o resultado seja p<0,05 (Filho, Janior, 2010).

A andlise Fatorial dos itens contidos na SOFSE serviu para identificar as varia-
veis convergentes, ou seja, que apresentam a mesma estrutura subjacente. Essa ana-
lise ajuda a reduzir a quantidade de variaveis a um unico fator. Esses fatores repre-
sentam as dimensdes que resumem ou explicam um conjunto de variaveis (Filho, Ju-
nior, 2010).
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Para realizar as comparacdes dos resultados da SOFSE, Hospital Anxiety and
Depression (HAD), do Quality of life in epilepsy-31 (QOLIE-31), Montreal Cognitive
Assessment (MoCA) e Escala de Estigma na Epilepsia (EEE) entre 0o GRUPO CON-
TROL e 0 GRUPO NAO CONTROL foi utilizado o teste de t-Student. O teste t-Student
€ uma distribuicdo de probabilidade estatistica que serve para comparar a amplitude
das médias a serem testadas, ou seja, verifica se essas médias diferem-se significa-
tivamente entre si (Callegari-Jaques, Sidia, 2003).

Para realizar a comparacao dos resultados da Hospital Anxiety and Depression
(HAD) com os resultados da Escala de Funcionalidade para Pessoa com Epilepsia
(SOFSE), os resultados da SOFSE foram divididos em tercis. Tercis também podem
ser chamados de 3-Quantis. Quantis sdo pontos estabelecidos em intervalos regula-
res de uma variavel, desta forma, neste estudo foram estabelecidos trés pontos a par-
tir dos resultados da SOFSE.

Para correlacionar os resultados da SOFSE, Hospital Anxiety and Depression
(HAD), Quality of life in epilepsy-31 (QOLIE-31), Montreal Cognitive Assessment
(MOCA) e Escala de Estigma na Epilepsia (EEE) foi utilizado o coeficiente de correla-
¢ao de Spearman.

Um coeficiente de correlacao verifica a intensidade da associagao existente en-
tre duas variaveis. O coeficiente de correlacdo para postos de Spearman € uma antiga
estatistica baseada em postos e exige que as variaveis sejam medidas pelo menos
em escala ordinal. Pode também ser empregado quando variaveis quantitativas nao
satisfazem a exigéncia para o teste de coeficiente de Pearson (Callegari-Jaques, Si-
dia, 2003).

O Coeficiente de Spearman varia entre -1 (correlacdo perfeita negativa) e +1
(correlacéo perfeita positiva), passando por 0 (auséncia de correlacdo). O resultado
indica correlagéo entre postos e nao entre valores efetivamente medidos (Callegari-
Jagues, Sidia, 2003).

O teste exato de Fisher foi aplicado para verificar se as diferencas de propor-
¢cOes entre os resultados da HAD — Ansiedade, HAD - Depressao e os tercis da SOFSE
sao significativas. Este a alternativa para tabelas 2x2 quando ndo se pode usar o teste
X2, pois o valor esperado € menor que 5 ou 0 numero total de individuos estudados é

menor que 25. E chamado de teste exato porque calcula a probabilidade exata de se
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obter, ao acaso, os resultados observados, ou seja, calcula se a distribuicdo de dados
observados € ou ndo casual (Callegari-Jaques, Sidia, 2003).
O entendimento dos entrevistados foi verificado por meio da analise qualitativa

das respostas da questao aberta, questdo essa acrescentada no final da SOFSE.
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4. RESULTADOS
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4. RESULTADOS

4.1. ANALISE DESCRITIVA DOS RESULTADOS

A média de idade, em anos, para 0 GRUPO CONTROL foi de 41,56 (+8,97) e
para 0 GRUPO NAO CONTROL 37,06 (+10,37). Metade de todos os sujeitos eram do
sexo masculino.

Foi verificada diferencas entre os grupos em relacdo a empregabilidade e es-
tado matrimonial. No GRUPO CONTROL o numero de pacientes com emprego assa-
lariado (46,6%) foi proporcionalmente maior que no GRUPO NAO CONTROL (20%).

O GRUPO CONTROL (30%) também apresentou menor nimero de pacientes
que nunca foram casados se comparado ao GRUPO NAO CONTROL (40%). Esses
resultados sugerem que as crises epilépticas ndo controladas influenciaram as chan-
ces de empregabilidade e de casamento dos entrevistados.

Em relacdo ao grau de escolaridade, a maior parte dos entrevistados, incluidos
os dois grupos, nao concluiu o ensino fundamental.

A tabela a seguir apresenta a distribuicdo dos resultados sociodemograficos

dos dois grupos de estudo.
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Tabela 1 — Resultados sociodemograficos

VARIAVEL GRUPO CONTROL | GRUPO NAO CONTROL | GLOBAL
Sexo

Feminino 14 (46,6%) 16 (53,3%) 30 (50%)

Masculino 16 (53,3%) 14 (46,6%) 30 (50%)

Escolaridade

Ensino fundamental incompleto 11 (36,6%) 12 (40%) 23 (38,3%)
Ensino fundamental completo 1(3,3%) 4 (13,3%) 5 (8,3%)
Ensino médio incompleto 6 (20%) 1(3,3%) 7 (11,6%)
Ensino médio completo 8 (26,6%) 9 (30%) 17 (28,3%)
Ensino superior incompleto 2 (6,6%) 2 (3,3%)
Ensino superior completo 1 (3,3%) 2 (6,6%) 3 (5%)
Pds-graduacédo 1 (3,3%) 2 (6,6%) 3 (5%)
Estado Matrimonial
Nunca foi casado 9 (30%) 12 (40%) 21 (35%)

Casado 10 (33,3%) 10 (33,3%) 20 (33,3%)
Coabitacdo 2 (6,6%) 5 (16,6%) 11 (18,3%)
Separado 1 (3,3%) 7 (11,6%)
Divorciado 9 (30%) 2 (6,6%) 1(1,6%)
Ocupacéao
Emprego assalariado 14 (46,6%) 6 (20%) 20 (33,3%)
Auténomo 4 (13,3%) 4 (13,3%) 8 (13,3%)
Aposentado 5 (16,6%) 5 (16,6%) 10 (16,6%)
Desempregado 5 (16,6%) 9 (30%) 14 (23,2%)
Outros 2 (6,6%) 6 (20%) 8 (13,2%)
Renda familiar
500 a 1000 reais 1 (3,3%) 7 (23,3%) 15 (25%)
1000 a 2000 reais 12 (40%) 10 (33,3%) 22 (33,3%)
2000 a 3000 reais 5 (16,6%) 11 (36,6%) 16 (26,6%)
Acima de 3000 reais 5 (16,6%) 2 (6,6%) 7 (11,6%)

Legenda: GRUPO CONTROL: sem ocorréncia de crises por pelo menos trés meses; GRUPO NAO

CONTROL: crises nao controladas.

65



Em relac&o aos dados clinicos, ndo houve diferenca significativa entre a latera-
lidade da epilepsia nos grupos de estudo.

A maioria dos pacientes com crises controladas (60%) realizaram cirurgia para
epilepsia, enquanto que 83,3% dos com crises nao controladas nao realizaram cirur-
gia. Em relagédo ao numero de drogas antiepilépticas (DAE) utilizadas pelos pacientes,
no GRUPO NAO CONTROL observou-se que 96,6% faz uso de duas ou trés DAE.

A tabela a seguir apresenta a distribuicdo dos resultados relacionados aos as-

pectos clinicos nos dois grupos.

Tabela 2 — Resultados clinicos.

VARIAVEL GRUPO CONTROL | GRUPO NAO CONTROL | GLOBAL

Classificacdo da epilepsia

ELT-D 15 (50%) 12 (40%) 27 (45%)
ELT-E 11 (36,6%) 13 (43,3%) 25 (41,3%)
Epilepsia bi temporal 4 (13,3%) 5 (16,6%) 8 (13,3%)

Tratamento cirdrgico

Sim 18 (60%) 5 (16,6%) 23 (38,3%)

N&o 12 (40%) 25 (83,3%) 37 (61,6)

N° de DAE em uso

1 10 (33,3%) 1 (3,3%) 11 (18,3%)
2 16 (53,3%) 18 (60%) 34 (56,6%)
3 4 (13,3%) 11 (36,6%) 15 (25%)

Legenda: GRUPO CONTROL: sem ocorréncia de crises por pelo menos trés meses; GRUPO NAO
CONTROL: crises nao controladas; ELT-D: epilepsia do lobo temporal direito; ELT-E: epilepsia do lobo
temporal esquerdo; DAE: drogas antiepilépticas.

Os resultados referentes aos dados clinicos dos entrevistados apontam que
16,6% dos pacientes que realizaram a cirurgia continuaram tendo crises. Verificou-se

também que os pacientes com crises ndo controladas utilizam maior nimero de DAE.
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4.2. APLICACAO DA ESCALA DE FUNCIONALIDADE PARA PESSOA COM EPI-
LEPSIA — SOFSE

Com aplicagao da verséo traduzida da Escala de Funcionalidade para Pessoa
com Epilepsia (SOFSE), por meio das respostas a pergunta incluida no final da Es-
cala, foi possivel verificar que nenhum dos sujeitos avaliados apresentou dificuldade
no entendimento dos termos ou palavras presentes nos questionamentos. Em relagcéo
as atividades de lazer também néo foram relatadas outras que néo estivessem des-
critas no item.

Os avaliadores perceberam que os entrevistados apresentaram dificuldades
em responder ao item 5 (Habilidades instrumentais para a vida diaria). Esse item con-
tém 5 perguntas, as quais requerem duas respostas, referentes a capacidade e a fre-
guéncia. Assim sendo, os avaliadores ofereceram ajuda quanto ao entendimento e
organizacao das respostas. Nesse item pode ser necessaria uma adequacéo, de ma-

neira a facilitar o entendimento do entrevistado.

4.3. ESCALA DE FUNCIONALIDADE PARA PESSOA COM EPILEPSIA — SOFSE

Na aplicacéo da versao traduzida da SOFSE o GRUPO CONTROL teve média
de resultados (média de 63,3 com desvio padréo de 9,64) maior que 0 GRUPO NAO
CONTROL (média de 53,5 e desvio padrédo igual a 14.08).

A figura a seguir apresenta a distribuicdo dos resultados, de acordo com as

médias, para os grupos de estudo.
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Legenda: GRUPO CONTROL: sem ocorréncia de crises por pelo menos trés meses; GRUPO NAO
CONTROL: crises néo controladas.
Figura 5 — Médias dos resultados da SOFSE para 0s grupos.

O teste t-Student, aplicado a amostra forneceu um p-valor menor que 0,005, de
forma a evidenciar a existéncia de diferenca significativa entre os grupos, invalidando
a hipotese nula de médias iguais.

A tabela a seguir apresenta a analise descritiva dos resultados da SOFSE, den-
tro das seis dimensdes, com o objetivo de observar o comportamento das variarieis

entre 0s grupos.
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Tabela 3 - Médias, Desvios Padrdes e p-valor correspondente ao teste t-Student para
os dominios da SOFSE.

GURPO

GRUPO CONTROL NAO CONTROL
DOMINIOS P-valor

Média DP Média DP
Relacionamento Interpessoal 80,62092 | 19,50516 | 74,163 | 18,24812 | 0,1906
Comunicagao 73,33333 | 20,09764 | 61,45833 | 22,32953 | 0,0345*
Atividades sociais 68,4376 | 18,52085 | 56,4388 | 23,14031 | 0,0307*
Atividades de lazer 46,662 | 28,15928 | 47,773 | 30,23655 | 0,8834
Habilidades Instrumentais para vida diaria 84,75 13,60385 | 70,41667 | 23,66326 | 0,0060*
Ocupagao 70,38627 | 24,81501 | 50,05373 | 33,14606 | 0,0095*

Total 63,32584 | 9,642362 | 53,5032 | 14,08828

Legenda: GRUPO CONTROL: sem ocorréncia de crises por pelo menos trés meses; GRUPO NAO
CONTROL: crises ndo controladas; DP: desvio padrdo; P-valor: teste de T-Student.

Em todos os dominios avaliados pela SOFSE o GRUPO CONTROL apresentou
média maior que o GRUPO NAO CONTROL, exceto para lazer. A figura a seguir apre-

senta a distribuicdo dos resultados dentro dos dominios da Escala.
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Legenda: GRUPO C: CONTROL - sem ocorréncia de crises por pelo menos trés meses; GRUPO NC:
NAO CONTROL - crises n&o controladas.

Figura 6 — Médias dos resultados nos dominios avaliados na SOFSE.

Dentre as cinco dimensdes que compdem a SOFSE, as dimensdes Relacdes
Interpessoais (p-valor= 0,1906) e Atividades de lazer (p-valor= 0,8834) ndo apresen-
taram diferenca significativa entre os dois grupos.

Os resultados da aplicacao da Escala de Funcionalidade para Pessoa com Epi-
lepsia (SOFSE) apontam que o controle de crises € um fator que exerce influéncia

significativa sobre funcionamento diario do paciente com epilepsia.

4.4. QUALIDADES PSICOMETRICAS
4.4.1. Andlise de consisténcia interna
Para a analise da consisténcia interna os itens da SOFSE foram alocados nos

seguintes componentes, seguindo a mesma alocacéo do artigo de referéncia (Wang
e col., 2013).
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Quadro 1 - Agrupamento das variaveis dentro de cada fator.

Componentes Variaveis

Componente 1 ril, ri2, ri3, ri4

Componente 2 col, co2, co3, co4
Componente 3 asl, as2, as3, as4, as5
Componente 4 lal, la2

Componente 5 | Hil, hi2, hi3, hi4, hi5, hi6, hi7, hi8, hi9, hi10

Legenda: ri=relacionamento interpessoal; co=comunicac¢do; as=atividades sociais; la=lazer; hi=habili-
dades instrumentais para a vida diaria.

Para realizar a analise da consisténcia interna foi utilizado o Alpha de Cron-
bach. As medidas de confiabilidade para os componentes 1 e 4 foram menores que
0,60, o que indica baixo grau de convergéncia entre os itens desses componentes. O
componente 3 apresentou grau de convergéncia aceitavel (0,6770261). Os compo-
nentes 2 e 5 apresentaram medidas de consisténcia interna superiores. Os resultados
da andlise de consisténcia interna para todos os componentes sao apresentados na

tabela a sequir.

Tabela 4 - Alfa de Cronbach para componentes.

Alpha de Cronbach

Componente 1 | 0,5627591*

Componente 2 | 0,7019470

Componente 3 | 0,6770261

Componente 4 | 0,5533963*

Componente 5 | 0,8344224

Legenda: *Baixo grau de convergéncia.

O componente 4 (atividades de lazer) € composto por apenas dois itens, o0 que

dificulta a analise de consisténcia interna.
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4.4.2. Analise de consisténcia interna para componente 6 (ocupagao)

O componente 6 inclui dez perguntas. Cinco questfes sao direcionadas aos
pacientes que trabalham e cinco perguntas direcionadas aos que nao trabalham. A
analise da consisténcia interna foi realizada para os dois grupos separadamente, tra-
balhadores e nédo trabalhadores. O resultado da analise da consisténcia interna desse
componente para os que trabalham foi de 0,34, indicando baixo grau de convergéncia
entre as variaveis. Ja para os que nao trabalham o resultado da analise da consistén-
cia interna foi de 0,69, indicando grau de convergéncia aceitavel entre as variaveis.

Uma das variaveis contidas neste componente, em ambos 0s grupos (trabalha-
dores e néo trabalhadores), difere das demais, pois € a Unica representada por uma
variavel dicotdmica. Isso somado ao tamanho da amostra pode ter interferido nos re-

sultados da analise de consisténcia interna.

4.4.3. Andlise fatorial

A analise fatorial desse estudo foi realizada conforme o artigo de referéncia dos
autores da escala, Wang e col. (2013), sendo apenas os componentes 1 ao 5 anali-
sados. Os resultados dos testes estatisticos (Teste de Kaiser-Mayer-OIkin e teste de
esfericidade de Batlett) para 0 componente 6 sugerem que para essa amostra nao €

indicada a realizacdo da analise fatorial.

4.4.3.1. Carregamentos e componentes

Cada variavel foi alocada de acordo com os carregamentos, sendo o carrega-
mento o resultado da andlise fatorial. A alocacao foi realizada de forma que a variavel
€ alocada no componente com maior carregamento em valor absoluto.

A variancia total explicada foi de 55,2%. A tabela a seguir apresenta os carre-
gamentos para cada componente, a propor¢cdo da variancia explicada pelo compo-

nente e a variancia explicada acumulada.
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Tabela 5 — Carregamentos para os componentes da SOFSE.

Componentes 1 2 3 4 5
Carregamentos 4,261 | 2.895 | 2.257 | 2.227 | 2.168
Variancia explicada 0.170 | 0.116 | 0.090 | 0.089 | 0.087
Varidncia explicada a cumulada | 0.170 | 0.286 | 0.377 | 0.466 | 0.552

Legenda: 1: Relagbes interpessoais, 2: Comunicacéo, 3: Atividades sociais, 4: Atividades de lazer, 5:
Habilidades instrumentais para a vida diaria.

Os autores da Social and Occupational Scale for Epilepsy (SOFSE) também
realizaram a andlise fatorial para verificar se havia correlacdo entre os itens da Escala.
A tabela a seguir expde os resultados para os carregamentos da analise fatorial do

estudo da criacdo da Escala original (Wang e col., 2013).

Tabela 6 - Resultados para os carregamentos da analise fatorial do estudo da criacéo

da Escala original, Taiwan.

Componentes Variaveis

Componente 1 hil, hi2, hi3, hi4, hi5

Componente 2 col, co2, co3, co4

Componente 3 | asl, as2, as3, as4,asb

Componente 4 ril, ri2, ri3, ri4

Componente 5 lal, la2

Legenda: ri=relacionamento interpessoal; co=comunicacéo; as=atividades sociais; la=lazer; hi=habili-
dades instrumentais para a vida diéaria.

Nesse estudo de traducao da SOFSE a alocacéo das variaveis dentro dos com-
ponentes diferencia-se do estudo de Wang e col. (2013). Os itens ri4, lal, la2, co2, hi5
e hi6é foram alocados em componentes diferentes. A seguir sdo apresentados os re-
sultados dos carregamentos da analise fatorial dos itens da SOFSE, traduzida para o

portugués — Brasil.
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Tabela 7 - Resultados para os carregamentos da andlise fatorial do estudo

Componentes Variaveis

Componente 1 hil, hi2, hi3, hi4, hi7, hi8, hi9, hil0

Componente 2 | ri4*, asl, as2, as3, as4, asb, lal*, la2*

Componente 3 ril, ri2, ri3
Componente 4 co2*, hi5*, hi6*
Componente 5 col, co3, cod

Legenda: ri=relacionamento interpessoal; co=comunicacdo; as=atividades sociais; la=lazer; hi=habili-
dades instrumentias para a vida diaria.

Nos estudos de Wang e col. (2013) a dimensao Habilidade Instrumentais para
Vida Diaria (hi) foi analisada com cinco itens. Nessa dimensao existem 5 perguntas
gue produzem duas respostas para cada. O paciente responde em relacédo a sua ca-
pacidade para executar determinada atividade e a frequéncia com que a realiza. Na
andlise fatorial da verséo traduzida as questfes da dimenséo que avaliam as Habili-
dades Instrumentais para vida diaria (hi) foram analisadas de forma que cada resposta

para o item fosse incluida.
4.4.3.2. Ocupacao

Os resultados dos testes (KMO e Batlett) sugerem que para essa amostra nao
€ indicada a realizac@o da andlise fatorial para a dimenséo ocupacao da SOFSE.
4.5. CLASSIFICACAO DAS VARIAVEIS DA SOFSE CONFORME A TERMINOLOGIA

DA CIF

Devido algumas inconsisténcias na analise psicométrica dos resultados da ver-

sdo traduzida da SOFSE foi proposta esta classificacdo das variaveis da SOFSE con-

forma a terminologia da CIF. A CIF foi selecionada por ser uma linguagem universal

proposta pela OMS.
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A ideia é fazer um ensaio por meio da classificagdo das variaveis das dimen-
sBes da SOFSE nos componentes e respectivos dominios da CIF. E importante es-
clarecer que esta sera uma proposta de classificagdo baseada no conhecimento que
a equipe composta por mestrando, coorientador e orientador tém sobre a CIF. O que
pode ndo representar uma realidade, visto que essa € uma visao restrita e pode ser
divergente da classificacdo realizada por outros estudiosos da CIF.

E importante ainda definir aspectos da linguagem proposta pela CIF. A ideia da
classificacdo é de estabelecer uma linguagem comum para descricdo da saude e dos
estados relacionados a salde, o qual esta estruturada em um esquema hierarquico,
com principios taxondmicos padronizados (CIF, 2003).

E importante relembrar que a classificacdo é organizada em duas partes. A
primeira parte se refere a Funcionalidade e a Incapacidade, e a segunda parte se
refere a Fatores Contextuais. Cada uma das partes possui dois componentes. Para a
primeira temos o componente Corpo, que inclui duas classificacbes, uma para as fun-
¢cOes dos sistemas e outra para classificacao das estruturas do corpo; o segundo com-
ponente é de Atividades e Participacéo, que cobre aspectos de funcionalidade tanto
na perspectiva individual, quanto social (CIF, 2003).

Os dois componentes da segunda parte, Fatores Contextuais, sdo Fatores Am-
bientais, que compéem o ambiente fisico, social e de atitudes; no qual as pessoas
vivem e conduzem suas vidas. Os Fatores Pessoais, que sao o historico particular e
do estilo de vida de um individuo, englobam as caracteristicas do individuo que néo
séo parte de uma condicdo de saude ou de estados relacionados a saude. O compo-
nente Fatores pessoais nao € classificado na CIF (CIF, 2003).

Cada componente classificado na CIF consiste em varios dominios e, dentro
de cada dominio, categorias - que sao unidades de classificacdo. Essas categorias
sdo organizadas em um esquema de ramificagao (tronco-ramo-folha), de modo que
uma categoria de menor nivel compartilha dos atributos das categorias de maior nivel,
das quais ela € um membro (CIF, 2011).

Dessa forma, a proposta de classificacdo da SOFSE na CIF dira respeito a
Componentes e Dominios, onde as Dimensfes da SOFSE serdo classificadas em
Componentes da CIF e cada variavel apresentada dentro de uma dimenséo sera clas-

sificada como um Dominio pertencente a um dos Componentes da CIF.
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O quadro a seguir apresenta as variaveis que compdem as dimensdes da
SOFSE, resultados da analise fatorial, e a classificacdo conforme a terminologia da

CIF de acordo com a reorganizacdo das variaveis apos analise fatorial.
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Quadro 2 — Variaveis da SOFSE, resultados da analise fatorial e classificagdo conforme terminologia da CIF

ANALISE ;
SOFSE DIMENSAO SOFSE VARI- FATORIAL COMPO-| COMPONENTES CIF DOMINIO CIF ANALISE FATORIAL CLASSIFICACAO CIF COMONENTE CIF DOMINIO CIF
AVEL VARIAVEL
NENTES
Ril APOIO E RELACIONAMENTOS Ri 1 Amigos (e320); Conhecidos, companheiros, colegas, vizinhos e membros da comunidade (e325). APOIO E RELACIONAMENTOS
Ri2 AUTTEIDES Ri 2 Atitudes individuais dos amigos (e420); Atitudes individuais de conhecidos, companheiros, colegas, ATITUDES
vizinhos e membros da comunidade (e425).
RELACIONAMENTO IN- Componente 3 = —
TERPESSOAL Ri3 P FUNCOES MENTAIS FUNCOES MENTAIS
Funcdes do temperamento e da personalidade (b126); Fun¢des emocionais (b152);
ATITUDES Ri 3 Atitudes individuais de conhecidos companheiros, colegas, vizinhos e membros da comunidade ATITUDES
Ri4 (e425).
Col COMUNICACAO Col Comunicacgao — recepgdo de mensagens orais (d310). COMUNICACAO
- Co2 COMUNICACAO Co3 Fungdes integradoras da linguagem (b1672). FUNCOES MENTAIS
COMUNICACAO Componente 5
Co3 FUNCOES MENTAIS A
» Co4 Func¢bes emocionais (b152) FENFCISS SIS
Co4 FUNCOES MENTAIS
e VIDA COMUNITARIA, SOCIAL E
Asl As 1 Socializagdo (d9205). CIVICA
As2 As 2 Rela¢des sociais informais (d750); Relagbes familiares (d760).
ATIVIDADES SOCIAIS As3 As 3 Rela¢des sociais informais (d750); Relagbes familiares (d760).
As4 VIDA COMUN[TARIA, SOCIAL E As 4 Socializac&o (d9205). VIDA COMUN[TARIA, SOCIAL E
Componente 2 CIVICA CIVICA
VIDA COMUNITARIA, SOCIAL E ) - VIDA COMUNITARIA, SOCIAL E
As5 CIVICA As 5 Vida comunitaria (d910) CIVICA
VIDA COMUNITARIA, SOCIAL E . VIDA COMUNITARIA, SOCIAL E
Lal CIVICA Lal Recreacéo e lazer (d920) CIVICA
~ VIDA COMUNITARIA, SOCIAL E
LAZER La2 VIDA COMUNITARIA, SOCIAL E La2 Recreacdo e lazer (d920) CIVICA
G Ri 4 Regulagéo dos comportamentos nas intera¢des (d7202).
Hi1 VIDA DOMESTICA Hil Aquisicdo de bens e servigos (d620) VIDA DOMESTICA
Hi2 VIDA DOMESTICA Hi 2 Aquisi¢ado de bens e servigos (d620) VIDA DOMESTICA
Hi3 VIDA DOMESTICA Hi 3 Realizacdo de tarefas domésticas (d640); Cuidar dos objetos da casa (d650); Transacdes economi- VIDA DOMESTICA
cas basicas (d860) ‘
Hia VIDA DOMESTICA Hi 4 Realizacdo de tarefas domésticas (d640); Cuidar dos objetos da casa (d650); Transacdes econémi- VIDA DOMESTICA
cas basicas (d860)
HABILIDADES INSTRU- , T ——
MENTAIS Hi5 Componente 1 VIDA DOMESTICA Hi 7 Utilizagdo de transporte (d470) MOBILIDADE
DE VIDA DIARIA Dirigir (d475)
Hi6 VIDA DOMESTICA Hi 8 Utilizagdo de transporte (d470) MOBILIDADE
Dirigir (d475)
Vida econ6mica (d860+d865+d870)
Hi7 MOBILIDADE Hi 9 TransagBes econOmicas basicas (d860); Transa¢cdes econdmicas complexas (d865); Autossuficién-
cia econdmica (d870).
Hi8 MOBILIDADE
Vida econdmica (d860+d865+d870)
Hi9 Hi 10 TransagBes econdmicas basicas (d860); TransagGes econdmicas complexas (d865); Autossuficién-
cia econdmica (d870).
Hi10
Co2 Conversacao (d350) COMUNICACAO
Componente 4 Hi 5 Preparacao de refei¢cdes (d630) VIDA DOMESTICA
Hi 6 Preparacao de refei¢cdes (d630) VIDA DOMESTICA

Legenda: ri=zrelacionamento interpessoal; co=comunicac¢éo; as=atividades sociais; la=lazer; hi=habilidades instrumentias para a vida diaria.
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4.6. HOSPITAL ANXIETY AND DEPRESSION — HAD

Os resultados da avaliacdo do estado emocional dos pacientes mostram
que o GRUPO NAO CONTROL obteve indices maiores tanto para ansiedade
guanto para depressao, sendo assim, nesse grupo o risco para manifestacéo
dessas comorbidades € maior. A figura a seguir apresenta a distribuicdo da mé-

dia dos resultados dentro dos grupos.

HAD Ansiedade HAD Depressao
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I - |
w | | I
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I I !
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[ L @ I
| w - T
w - 1 |
| 1
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|

GRUPO CONTROL GRUPO NAO CONTROL GRUPO CONTROL GRUPO NAO CONTROL

Legenda: GRUPO CONTROL: sem ocorréncia de crises por pelo menos trés meses; GRUPO
NAO CONTROL: crises néo controladas.

Figura 7 — Médias dos resultados da HAD para os grupos de estudos

Em ambos os grupos a maioria dos entrevistados apresentaram resulta-
dos de improvavel depressdo. Porém, em relacdo a ansiedade, a maioria dos
pacientes incluidos no GRUPO CONTROL (43,3%) e no GRUPO NAO CON-
TROL (60%) obtiveram como resultado possivel ou provavel ansiedade.

A tabela a seguir expde os resultados referentes aos graus de transtornos

afetivos detectados nos grupos de estudo.
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Tabela 8 — Graus de transtornos afetivos detectados nos grupos.

GRUPO CONTROL | GRUPO NAO CONTROL
RESULTADO
N % N %
Ansiedade
Improvavel 17 56,6% 12 40%
Possivel 12 40% 6 20%
Provavel 1 3,3% 12 40%
Depresséao
Improvavel 25 83,3% 19 63,3%
Possivel 4 13,3% 7 23,3%
Provavel 1 3,3% 4 13,3%

Legenda: GRUPO CONTROL: sem ocorréncia de crises por pelo menos trés meses; GRUPO
NAO CONTROL: crises nio controladas.

O teste t-Student foi aplicado para verificar se existe evidéncia estatistica
para rejeitar a hipétese de que os dois grupos possuem a mesma média. A tabela
a seguir apresenta meédia, desvio padrao e o p-valor. A partir da analise dos re-
sultados € possivel afirmar que o controle das crises tem efeito significativo no
resultado da avaliacdo. A tabela a seguir apresenta a média dos resultados para

a avaliacao de ansiedade, depresséao e o resultado do teste t-Student.
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Tabela 9 — Média dos resultados para a avaliacdo de ansiedade, depressao e o

resultado do teste de t-Student

GRUPO GRUPO NAO
- P-valor
AVALIACAO CONTROL CONTROL
Média DP Média DP P-valor

HAD - ansiedade 6,16 3,51 10,06 5,04 0,0009
HAD — Depresséao 4,5 3,90 7,30 4,37 0,0112

Legenda: GRUPO CONTROL: sem ocorréncia de crises por pelo menos trés meses; GRUPO
NAO CONTROL: crises ndo controladas; DP: desvio padrdo; P-valor: teste de T-Student.

4.7. COMPARACOES MULTIPLAS: AVALIACAO DO ESTADO AFETIVO X
AVALIACAO DA FUNCIONALIDADE

Os resultados da avaliagcéo afetiva (HAD) dos pacientes foram compara-
dos aos tercis dos resultados da Escala de Funcionalidade para Pessoa com
Epilepsia (SOFSE). Os resultados sdo apresentados a seguir separadamente

para as duas sub escalas da HAD, ansiedade e depressao.

4.7.1. Ansiedade

Nos grupos dos resultados da HAD - Ansiedade, os menores resultados
na SOFSE estdo associados ao grupo provavel ansiedade, bem como os maio-
res resultados da SOFSE estdo associados ao grupo improvavel ansiedade. A
figura a seguir apresenta a distribuigéo dos resultados da HAD — Ansiedade com-
parados aos resultados da SOFSE, divididos em tercis.
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Figura 8 — Resultados da HAD — Ansiedade para os tercis da SOFSE

A tabela a seguir apresenta a distribuicdo dos resultados da HAD - Ansi-

edade para os tercis da SOFSE.

Tabela 10 — Distribuicdo dos resultados da HAD — Ansiedade para os tercis da

SOFSE
_ Escala de Funcionalidade para Pessoa com Epilepsia —
HAD - Ansie- SOFSE
dade
1° tercil 2° tercil 3 ° tercil
Improvavel 4 10 15
Duvidoso 6 9 3
Provavel 10 1 2
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O teste exato de Fisher foi aplicado para verificar se as diferencas de pro-
porcdes entre os resultados da HAD - Ansiedade e os tercis da SOFSE séo sig-
nificativas. O resultado aponta associagcdo significativa, com p- valor de
0,0005077.

4.7.2. Depresséo

Os resultados da HAD — Depressao séo similares aos resultados da HAD
— Ansiedade. Os menores resultados na SOFSE também estdo associados ao
grupo provavel depressao, bem como maiores resultados da SOFSE estao as-
sociados ao grupo improvavel depressédo. A figura a seguir apresenta a distribui-
¢ao dos resultados da HAD — Depresséo comparados aos resultados da SOFSE,

divididos em tercis.

depressao

improvavel
Auviioso
provavel

0-
I I I
1*Tercil 2*Tercil 3 Tercil

tercil

Figura 9 — Resultados da HAD — Depresséo para os tercis da SOFSE.

A tabela a seguir apresenta a distribuicdo dos resultados da HAD - De-

presséao para os tercis da SOFSE.
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Tabela 11 — Distribuicdo dos resultados da HAD — Depresséo para os tercis da

SOFSE
Escala de Funcionalidade para Pessoa com Epilepsia —
HAD — Depres- SOFSE
séo
1° tercil 2° tercll 3° tercll
Improvavel 12 14 18
Duvidoso 3 6 2
Provéavel 5 0 0

O teste exato de Fisher foi aplicado para verificar se as diferencas de pro-
porcdes entre os resultados da HAD - Depresséo e os tercis da SOFSE sao sig-

nificativas. O resultado aponta associacgéo significativa, com p-valor de 0,01447.

4.8. QUALITY OF LIFE IN EPILEPSY INVENTORY 31 (QOLIE-31)
O GRUPO NAO CONTROL apresentou resultado inferior ao GRUPO

CONTROL na avaliacao de qualidade de vida. A figura a seguir apresenta a dis-

tribuicdo da média dos resultados para 0s grupos.
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Legenda: GRUPO CONTROL: sem ocorréncia de crises por pelo menos trés meses; GRUPO
NAO CONTROL: crises no controladas.

Figura 10 — Médias dos resultados da Qolie-31 para os grupos de estudo.

O controle das crises exerceu influéncia significativa nos resultados da
avaliacdo de qualidade de vida dos pacientes. A tabela a seguir apresenta os
resultados da avaliacdo da qualidade de vida, dentro dos dominios da QOLIE -

31, para os grupos de estudo.
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Tabela 12 — Resultados da Qolie-31 para os grupos de estudo.

GRUPO GRUPO
CONTROL NAOCONTROL
Dominios da QOLIE-31

Média DP Média DP
Preocupacéo com as crises | 3,560053 | 3,105445 | 1,971813 | 1,568441
Medida de QV 10,99 | 2,51147 | 9,17 | 2,870618
Equilibrio emocional 10,82 2,894632 8,12 3,341526
Energia/fadiga 8,42 2,063375 6,54 2,68952
Cognicéo 17,21265 | 5,63966 | 11,4177 | 6,87171
Efeito dos medicamentos | 1,631333 | 0,62842 0,9091 | 0,767702
Funcédo Social 15,085 6,07164 9,366 6,048684
Total 67,71904 | 15,1966 | 47,49461 | 18,0406
Saude Global 83 16,84616 | 58,06667 | 27,79969

Legenda: GRUPO CONTROL: sem ocorréncia de crises por pelo menos trés meses; GRUPO
NAO CONTROL: crises ndo controladas; DP: desvio padréo.

O teste t de Student foi aplicado para verificar se existe evidéncia estatistica
para rejeitar a hipotese de que os dois grupos possuem a mesma média. O re-
sultado do teste foi de p-valor <0,001. Dessa forma é possivel afirmar que o con-
trole de crises exerce influéncia significativa sobre a qualidade de vida dos paci-

entes.

4.9. MONTREAL COGNITIVE ASSESSMENT (MoCA)

Nos resultados da avalia¢&o das funcées cognitivas o GRUPO NAO CON-
TROL apresentou média de resultados inferior a0 GRUPO CONTROL. Apenas
6,6% dos pacientes incluidos no GRUPO NAO CONTROL e 13,3% dos pacien-
tes incluidos no GRUPO CONTROL néao apresentou déficit cognitivo. A figura a

seguir apresenta os resultados, em relacdo as médias, para os dois grupos.
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Legenda: GRUPO CONTROL: sem ocorréncia de crises por pelo menos trés meses; GRUPO
NAO CONTROL: crises néo controladas.

Figura 11 — Médias dos resultados da MoCA para os grupos de estudo

GRUPO NAO CONTROL apresentou desempenho inferior ao GRUPO
CONTROL em todos os dominios avaliados pelo MoCA. A tabela a seguir apre-
senta os resultados da avaliacdo de func¢des cognitivas para os grupos de es-

tudo.

Tabela 13 — Médias e desvios padrao dos resultados da avaliacdo cognitiva

~ GRUPO CONTROL |z SRUTO.

FUNCOES COGNITIVAS MEDIA DP MEDIA DP
Funcédo executiva 2 1,31 1,16 1,14
Capacidade viso espacial 2,76 1,02 2,66 1,09
Memoria 1,63 1,47 1,16 1,26
Atencdo, concentragﬁ%e memoria de traba- 4.2 1,49 383 1,70
Linguagem 3,6 1,22 3,06 1,11
Orientacdo 5,93 0,25 5,83 0,59
TOTAL 20,9 3,59 18,5 4,03

Legenda: GRUPO CONTROL: sem ocorréncia de crises por pelo menos trés meses; GRUPO
NAO CONTROL: crises ndo controladas; DP: desvio padrao.
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O teste t de Student foi aplicado para verificar se existe evidéncia estatis-
tica para rejeitar a hipétese de que os dois grupos possuem a mesma media. O
resultado do teste foi de p-valor 0,0203. Desta forma, € possivel afirmar que o
controle de crises exerceu influéncia significativa sobre o estado cognitivo dos

pacientes eque 90% dos pacientes entrevistados apresenta déficit cognitivo.

4.10. ESCALA DE ESTIGMA NA EPILEPSIA - EEE

Na avaliacdo da magnitude do estigma, 0 GRUPO CONTROL obteve re-
sultados inferiores a0 GRUPO NAO CONTROL. A EEE possui uma escala in-
versa, desta forma, menores resultados refletem menor magnitude do estigma
na populacao. A figura a seguir apresenta os resultados, em relacdo as medias,

para 0s grupos.
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Legenda: GRUPO CONTROL: sem ocorréncia de crises por pelo menos trés meses; GRUPO
NAO CONTROL: crises néo controladas.

Figura 12 — Médias dos resultados da Escala de Estigma na Epilepsia para os

grupos de estudo.

O teste t de Student foi aplicado para verificar se existe evidéncia estatis-

tica para rejeitar a hipotese de que os dois grupos possuem a mesma media. A
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tabela a seguir apresenta as médias, desvios padrdo e p-valor em relacdo aos

resultados para os grupos.

Tabela 14 - Médias, desvios padréo e p-valor em relacdo aos resultados da EEE

para os grupos de estudo

GRUPO CONTROL | GRUPO NAO CONTROL

INTRUMENTO

Média DP Média DP o-valor

Estigma na Epilepsia — EEE 45,13 14,66 53,79 15,64 0,0309

Legenda: GRUPO CONTROL: sem ocorréncia de crises por pelo menos trés meses; GRUPO
NAO CONTROL: crises ndo controladas; DP: desvio padrédo; P-valor: teste de T-Student.

O resultado do teste (p-valor 0,0309) apontou que o controle de crises
exerce influéncia significativa sobre a o estigma vivenciado pelos pacientes com

epilepsia.

4.11. ESCALA DE GRAVIDADE DE CRISES - EGC

A avaliacao da gravidade das crises foi realizada apenas com o GRUPO
NAO CONTROL, visto que a Escala avalia as crises ocorridas no ultimo més e
todos pacientes incluidos no GRUPO CONTROL nao apresentaram auras ou
crises epilépticas nos ultimos trés meses.

No GRUPO NAO CONTROL, a maior parte dos pacientes entrevistados
(60%) tém auras epilépticas. Desses, 56% relataram que esse “aviso” ajudou a
se preparar para a crise. A tabela a seguir apresenta a distribuicdo quanto aos

aspectos que antecedem a crise epiléptica.
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Tabela 15 — Resultados da EGC referentes aos eventos que antecedem a crise

epiléptica
AVISO (AURA) N %
1. Percepcao
Sim 18 60
N&o 12 40

Ajudou a se preparar para a crise?

Extremamente 3 16
Alguma ajuda 10 | 56
N&o ajudou 5 28

Grande parte dos entrevistados (73%) relataram movimentos ou atitudes
durante a crise epiléptica (como movimentos e a¢des incontrolaveis, queda, ma-
chucados, mordedura de lingua, perda do controle dos esfincteres). Para a me-
tade desses 0os movimentos ou atitudes foram extremamente graves. A maioria
(59%) relatou que os movimentos ou atitudes durante a crise epiléptica incomo-
daram extremamente. A tabela a seguir apresenta os resultados referentes aos

eventos que ocorrem durante a crise epiléptica.
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Tabela 16 — Resultados da EGC referentes aos eventos que ocorrem durante a

crise epiléptica.

DURANTE A CRISE N | %

2. Movimento e atitudes

Sim 22 173

N&o 8 | 26
Intensidade

Extremamente suave 219

Moderadamente suave 9 |41

Extremamente grave 11 | 50

Incdmodo em relagcdo aos movimentos

N&o incomodou 5 1|23

Incomodou moderadamente | 4 | 18

Incomodou extremamente 13 | 59

Dos avaliado, 80% relatou perda dos sentidos durante a crise. Para 71%
a perda dos sentidos incomodou extremamente. A tabela a seguir apresenta 0os

resultados referentes a perda dos sentidos durante a crise epiléptica.

Tabela 17 — Resultados da EGC referentes aos eventos que ocorrem durante a

crise epiléptica.

DURANTE A CRISE N | %

3. Perda dos sentidos

Sim 24 | 80

N&o 6 | 20

Incémodo em relacdo a perda dos sentidos

Nao incomodou 1 4
Incomodou moderadamente 6 25
Incomodou extremamente 17 | 71
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Esses resultados apontam que 0s movimentos ou atitudes que acontecem
durante as crises epilépticas sdo considerados extremamente graves e inco-
moda extremamente a maioria dos entrevistados.

Em relagéo a recuperacao apoés a crise epiléptica, 16 pacientes (53%) re-
lataram que € demorada. A tabela a seguir apresenta a os resultados referentes

ao periodo de recuperagao apos uma crise epiléptica.

Tabela 18 — Resultados da EGC em relagéo ao periodo de recuperacao apos a

crise epiléptica.

RECUPERACAO | N | %

4. Demorou?

Sim 16 | 53

N&o 14 | 47

Os efeitos mentais (confusdo mental, perda da memoéria ou fala, perda da
consciéncia, entre outros) ap0s a crise epiléptica foram referidos por 60% dos
entrevistados, 43% relataram efeitos emocionais e 70% relataram efeitos fisicos
(corporais). Para a maioria dos participantes do estudo (55%) os efeitos mentais
sdo moderadamente suaves, ja para 66% esses efeitos incomodaram extrema-
mente.

Para a maioria dos entrevistados (62%) os efeitos emocionais, apds as
crises, foram extremamente graves. Tais efeitos incomodaram extremamente
69% dos pacientes.

Em relacdo aos efeitos no corpo (fisicos), a intensidade e o incémodo fo-
ram considerados moderados por 52% dos pacientes. A tabela a seguir apre-
senta a distribuicdo dos resultados da avaliacdo da gravidade das crises, refe-

rentes aos efeitos sofridos apos a crise epiléptica.

91



Tabela 19 — Resultados da EGC em relacéo ao periodo de recuperacdo apos a

crise epiléptica.

RECUPERACAO 5. Efei‘g: men- 6. Efeitgzigmocio— 7. Eggirtsj no

N % N % N %

Sim 18 60 13 43 21 70

N&o 12 40 17 56 9 30
Frequéncia

Sempre 10 55 9 0 11 52

As vezes 7 39 4 31 10 48

Nunca 1 6 0 69 0 0
Intensidade

Extremamente suave 1 6 2 15 0 0

Moderadamente suave 10 55 3 23 11 52

Extremamente grave 7 39 8 62 10 48
Incébmodo

N&o incomodou 1 6 1 8 0 0

Incomodou moderada- 5 08 3 03 1 -

mente
Incomodou extremamente 12 66 9 69 10 48

Os resultados da avaliacdo da gravidade das crises epilépticas apontam
gue todas as fases (antes, durante e depois) incomodam a maior parte dos pa-
cientes. A maioria dos efeitos das crises epilépticas foram considerados pelos
entrevistados como moderadamente ou extremamente graves.

Em geral, as auras epilépticas e a recuperacao apos a crise foram consi-
deradas pelos participantes do estudo como as fases da crise epiléptica que mais
os incomodam. A distribuicdo dos resultados referente ao que mais incomoda o

paciente é descrita na tabela a seguir.
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Tabela 20 — Resultados da EGC referentes ao fator que causa maior incomodo.

8. FATOR N %

Aviso (aura) 13 | 43,33

Movimentos durante a crise | 5 | 16,66

Recuperacao 12| 40

De modo geral, a maioria dos pacientes (43%) relatou incbmodo extremo
referente a crise epiléptica e as consideraram extremamente graves. A distribui-

¢do quanto ao grau de gravidade e o incémodo é apresentada na tabela a seguir.

Tabela 21 — Resultados da EGC referentes a gravidade e incobmodo causados

pela crise epiléptica.

GRAVIDADE/INCOMODO | N | %

9. Gravidade
Extremamente suave 9 |30
Moderadamente suave 8 | 27
Extremamente grave 13 | 43

10. Incomodo

Nao incomodou 7 |23

Incomodou moderadamente | 10 | 33

Incomodou extremamente 13 | 43

4.12. CORREALCAO ENTRE OS INTRUMENTOS DE AVALIACAO

Para correlacionar os resultados de todas as avaliagdes foi utilizado o co-
eficiente de correlagdo de Spearman.

Apenas a correlacao entre o MoCA e a Escala de Estigma na Epilepsia
nao é significativamente diferente de zero, a um nivel de significancia de 5%.

Para todas as outras existe relacdo linear significativa entre os indices.
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As correlacbes negativas observadas sao justificadas pela natureza de
alguns indices, como nos casos da Escala de Estigma na Epilepsia e Hospital
Anxiety and Depression, que possuem uma escala inversa, onde menores digi-
tos refletem melhores resultados. A figura a seguir apresenta as correlagdes en-

tre as avaliacOes utilizadas no estudo.
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Legenda: sos_sco: Social and Occupational Scale for Epilepsy —SOFSE; moca: Montreal Cog-
nitive Assessment —MoCA; res_ans: Hospital Anxiety and Depression —Resultado Ansiedade;
res_dep: Hospital Anxiety and Depression —Resultado Depresséao; estg_epi: Escala de Estigma
na Epilepsia; qofie_total: Quality of Life in Epilepsy (QOLIE —-31)

Figura 13 - Correlacdo entre as avaliagOes utilizadas no estudo, distribuicao de

frequéncia e disperséo conjunta.

Os resultados apontam que existe correlacao linear significativa entre o
estado cognitivo, estado emocional, estigma, qualidade de vida e funcionalidade
do paciente com epilepsia. Isso significa que as dificuldades diarias do paciente
com epilepsia tém causa multifatorial e que os pacientes com menores resulta-

dos nas avaliacbes da qualidade de vida, do estado afetivo, da percepcao do
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estigma e do estado cognitivo também apresentam menores graus de funciona-
lidade.
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5. DISCUSSAO
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5. DISCUSSAO

Em todas as avaliagdes realizadas nesse estudo (cognicdo, ansiedade,
depresséo, estigma, qualidade de vida e funcionalidade) o controle de crises in-
fluenciou significativamente o resultado. Além disso, o estigma vivenciado, a
gualidade de vida, a cognicdo e 0s aspectos emocionais apresentam correlacéo
linear significativa com o nivel de funcionalidade do paciente. Os resultados sdo

discutidos nos topicos a seguir.

5.1. RESULTADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Nesse estudo, 0 numero de pacientes que nunca foram casados foi pro-
porcionalmente maior no grupo de pacientes com crises nao controladas (40%)
se comparado ao grupo de pacientes com crises controladas. Esse resultado é
frequentemente observado em estudos clinicos. Salgado e Souza (2002) e Mo-
tamedi, Sahraian e Moshirzadeh (2012) afirmam que os relacionamentos pesso-
ais sdo afetados na vida das pessoas com epilepsia. Para Sarmento e Minayo-
Gomez (2000), a imprevisibilidade das crises diminui a autoconfianca e o pre-
conceito mais o estigma vivenciado dificultam a inclusdo social, podendo gerar
dificuldades para o sujeito formar vinculos conjugais (Fernandes e Li, 2006).

Em relacdo ao estado empregaticio, a proporcdo de sujeitos empregados
€ particularmente maior no grupo de pacientes com crises controladas (46,6%),
guando comparado ao grupo de pacientes com crises nao controladas (20%).
Dos pacientes com crises ndo controladas, 30% esta atualmente desempregado.
Diversos estudos apontam que entre pacientes com crises nao controladas o
indice de desemprego é maior (Salgado e Souza, 2000; Sarmento e Minayo-
Gomez, 2000; Borges e col., 2002; Smeets e col., 2007).

Em um estudo recente, realizado no Hospital de Clinicas da UFPR, ob-
servou-se que em relagdo ao indice de empregabilidade pacientes com crises
controladas tiveram resultados semelhantes as pessoas sem epilepsia. J4 os
pacientes com crises nao controladas obtiveram maior score de dificuldade na

atividade de trabalho e menor indice de empregabilidade (Pinto, 2014).
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Nos resultados desse estudo, um nimero importante de pacientes entre-
vistados (38,3%) né&o concluiu o ensino fundamental. Esse resultado também é
frequentemente observado na literatura.

Fernandes e col. (2007) apontam a area académica como uma das mais
afetadas na vida do paciente com epilepsia. E para Libby e col. (2012), pessoas
com epilepsia tém maior probabilidade de néo ter concluido o ensino médio, as-
sim como obtido um diploma universitario.

Em relagéo ao tema, Ridsdale (2009) refere a crise como um fator que
pode afetar o desenvolvimento intelectual. Nos resultados dos seus estudos, cri-
ancas com crises generalizadas de inicio precoce sdo mais predispostas ao dé-
ficit intelectual que criangas com outras formas de epilepsia (Ridsdale, 2009).

Além destes aspectos, deve-se levar em consideragéo o estigma vivenci-
ado pelas pessoas com epilepsia, que com frequéncia resultam em barreiras na

educacado e emprego (Cerniauskaite e col.,2012; Kaufman, Kaufman, 2013).

5.2. AVALIACAO DA FUNCIONALIDADE DA PESSOA COM EPILEPSIA

Em relacdo a comparacao dos resultados dos grupos de estudo, dentre
os dominios avaliados na SOFSE, apenas Rela¢fes interpessoais e Atividades
de lazer ndo apresentaram diferenca significativa em relacdo as médias. Para
todos os outros dominios a crise epiléptica exerceu influéncia significativa sobre
os resultados. Porém, outros estudos apontaram a epilepsia como causadora de
restricbes nos relacionamentos interpessoais e no lazer (Unsworth, 1999; Sal-
gado e Souza, 2002; Motamedi, Sahraian e Moshirzadeh, 2012).

O dominio Atividades de lazer foi o Unico em que o grupo com crises con-
troladas apresentou média de resultado inferior ao grupo com crises nao contro-
ladas. Esse resultado pode estar associado a maior proporcao de pacientes em-
pregados no grupo com crises controladas. De modo que os pacientes com em-
prego assalariado, consequentemente tém menos tempo para praticar as ativi-
dades de lazer, isso devidoas condicBes de emprego no Brasil, salérios, horas
extras e outros aspectos (Cacciamali, 2002).

O grupo de pacientes com crises controladas apresentou média de resul-

tado geral (63,32) proporcionalmente maior em relacdo ao grupo de pacientes
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crises ndo controladas (53,50), na avaliacao da funcionalidade. Portanto, € pos-
sivel afirmar que o controle das crises influencia significativamente o grau de
funcionalidade do paciente.

Koponen e col. (2007) em seus estudos também verificaram que o funci-
onamento social é afetado pelo grau de controle das crises epilépticas. E para
Nickel e col. (2012), o ndo controle das crises epilépticas leva a limitacbes em
diversas areas da vida do paciente com epilepsia, o que interfere diretamente no
funcionamento desse nas suas atividades cotidianas.

Além disso, os resultados também apontaram correlagdo linear significa-
tiva entre o nivel de funcionalidade e o estado emocional, a qualidade de vida, o0
estigma, e o estado cognitivo do paciente com epilepsia. Sendo os fatores avali-
ados problemas comuns aos pacientes com epilepsia, o resultado indica que as
dificuldades diarias do paciente tém causa multifatorial (Quintas e col., 2012).
Conforme Zanni, Bianchin e Marques (2009) afirmam, a epilepsia tem um im-
pacto multidimensional na vida do paciente.

Por isso a ateng&o ao paciente com epilepsia deve levar em consideragéo,
ndo sO o controle das crises, mas todas as dimensdes da vida desse (England
e col., 2012).

A SOFSE mostrou-se um instrumento breve, de facil aplicacéo e abran-
gente. Possibilita a avaliagdo funcional da pessoa com epilepsia em diferentes
atividades frequentemente comprometidas. Devido a necessidade de interven-
¢ao neste campo, um instrumento de avaliagdo da funcionalidade do paciente
com epilepsia, traduzido e adaptado para lingua e cultura brasileira, pode
colaborar na atencéo ao sujeito.

Levando em consideracdo que as dificuldades diarias do paciente com
epilepsia tém causa multifatorial, utilizar o modelo biopsicossocial de saude no
estudo pode ajudar na identificacdo dos fatores que causam limitacbes nas ati-
vidades e restricbes na participacdo dos sujeitos, favorecendo a intervencéo
junto aos pacientes com epilepsia (CIF, 2003).

Para Koponen e col. (2007) o sucesso nas fases iniciais da vida, infancia
e adolescéncia), esta relacionado a um favoravel desenvolvimento intelectual,
social e funcional posterior. Portanto, um tratamento fornecido por uma equipe
multidisciplinar na fase da educacéo basica pode resultar em melhores desfe-

chos de vida.
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5.3. QUALIDADES PSICOMETRICAS DA SOFSE

5.3.1. Consisténcia interna

Para as dimensfes Habilidades instrumentais para a vida diaria, da
SOFSE, e Comunicacéo, os resultados da analise de consisténcia interna foram
0,83 e 0,70, respectivamente. Isso indica alto grau de convergéncia entre as va-
ridveis (Alonso, 2007). Para Alonso (2007), medidas acima de 0,70 sdo conside-
radas aceitaveis para estudos clinicos (Alonso, 2007).

Para a dimensao Atividades Sociais o resultado da analise de consistén-
cia interna apontou grau de consisténcia aceitavel, com resultado de 0,67 (Ma-
roco e Garcia-Marques, 2006).

Para Atividades de Lazer e Relagdes Interpessoais daSOFSE o resultado
da analise da consisténcia interna apontou medida do alpha de 0,55 e 0,56, res-
pectivamente. Esse resultado ressalta o baixo grau de convergéncia entre as
varidveis dessas dimensdes. Conforme j& apresentado, Maroco e Garcia-Mar-
gues (2006), consideram que medidas do alpha maior que 0,60 sédo aceitaveis.
A baixa convergéncia na dimensao atividades de lazer pode ter sido causada
pelo pequeno namero de variaveis, nesse caso, apenas duas, o que dificulta a
andlise. Na dimenséo Relacdes interpessoais, se a variavel ri4 for retirada a me-
dida de consisténcia se eleva para 0,64, 0 que indica que esta variavel tem
grande influéncia para a soma geral, reduzindo a medida.

Conforme apresentado anteriormente, a dimensdo Ocupacao inclui dez
perguntas. Cinco questdes séo direcionadas aos pacientes que trabalham e
cinco perguntas direcionadas aos que nao trabalham. O resultado da andlise da
consisténcia interna desse componente, para os que trabalham, foi de 0,34, in-
dicando baixo grau de convergéncia entre as variaveis. Para os que nao traba-
lham o resultado da analise da consisténcia interna foi de 0,69, indicando grau
de convergéncia aceitavel entre as variaveis (Maroco e Garcia-Marques, 2006).
Ressalta-se que o resultado pode ter sido influenciado pelo tamanho da amostra
e pela Unica variavel dicotbmica da SOFSE contida na dimenséo Ocupacao.

Esses resultados apontam a necessidade da realizacdo de um estudo de
adaptacdao cultural aprofundado. Porém, também deve ser levado em considera-
¢cao que a epilepsia causa restricbes no desempenho de diversas atividades, e
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as areas que apresentaram menores resultadosna analise da consisténcia in-
terna (Lazer e Ocupacao) sdo frequentemente apontadas como areas deficita-

rias na vida do paciente com epilepsia.

5.3.2. Andlise fatorial

Devido a algumas inconsisténcias encontradas na analise das variaveis
da escala SOFSE, os autores desse estudo prop&em discutir tais inconsisténcias
de acordo com a proposta de linguagem da Classificacdo Internacional de Fun-

cionalidade, Incapacidade e Saude (CIF).

5.3.2.1. Relagdes interpessoais

Na analise fatorial as variaveis ril, ri2, ri3, foram agrupadas no mesmo
componente, porém a variavel ri4 foi agrupada em outro componente. Segundo
Filho e Janior (2010), isso mostra que ril, ri2, ri3 apresentam a mesma estrutura
subjacente.

Nesse componente a CIF foi utilizada como ferramenta para compreensao
dos fen6menos manifestos na analise de consisténcia interna e na analise fato-
rial. Conforme o agrupamento da andlise fatorial, as variaveis ril, ri2 e ri3 foram
agrupadas dentro do mesmo componente da CIF, Fatores Ambientais. A variavel
ri4 foi classificada dentro do componente Atividade e Participagéo da CIF. Dessa
maneira é possivel afirmar a variavel ri4 ndo apresenta a mesma esséncia das
atividades avaliadas em ril, ri2 e ri3, o que pode estar relacionado a alocacao
da variavel ri4d em componente diferenciado das outras variaveis na andlise fato-
rial (CIF, 2003).
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5.3.2.2. Comunicacéao

Na analise fatorial as variaveis col, co3 e co4 foram agrupadas no mesmo
componente, ja co2 foi agrupada em um componente diferente. As variaveis col
e co2 foram agrupadas dentro do mesmo componente da CIF, Atividade e Parti-
cipacéo, ja co3 e co4 foram agrupadas dentro de fun¢cdes do corpo/funcées men-
tais. Este resultado indica que col e co2 estado intrinsicamente relacionadas de-
vido a esséncia das atividades, bem como co3 e co4 (CIF, 2003).

O resultado, em relacdo ao agrupamento de Co2 em componente diferen-
ciado das outras variaveis, na andlise fatorial, indica que, devido as elevadas
diferencas culturais entre as culturas do pais de origem e do Brasil, essa variavel
pode necessitar de um estudo mais aprofundado de adaptacado cultural. Além
disso € necessério levar em consideracao que nessa amostra 90% dos pacientes
apresentaram déficit cognitivo. Em pacientes com epilepsia de lobo temporal os
déficits de linguagem sdo comumente verificados (Strekas e col., 2013; Fuentes
e col., 2014).

5.3.2.3. Atividades sociais e atividades de lazer

Na andlise fatorial as varidveis da dimensdo Atividades de lazer foram
agrupadas junto as variaveis da dimenséao Atividades sociais, e uma variavel da
dimensao Relacdes interpessoais (ri4).

As variaveis contidas nessas dimensdes foram classificadas na CIF den-
tro de dois dominios, a maioria foi classificada dentro do Vida comunitéria, social
e civica e as outras (as2 e as3) dentro do dominio Rela¢6es e interacfes inter-
pessoais. Portanto, pode-se afirmar que duas variaveis (as2 e as3), contidas na
dimenséao Atividades Sociais, sdo atividades vinculadas ao relacionamento inter-
pessoal e todas as outras variaveis classificadas estao vinculadas a vida social,
comunitéria e civica, apresentando relacéo intrinseca, devido a esséncia dessas
atividades (CIF, 2003).
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5.3.2.4. Habilidades instrumentais para a vida diaria

Na andlise fatorial as variaveis hil, hi2, hi3, hi4, hi7, hi8, hi9, hi10 foram
agrupadas no mesmo componente. Apenas hi5 e hié foram agrupadas em um
componente diferenciado.

Todos os itens foram classificados dentro de um mesmo componente da
CIF, Atividade e Participacdo. Dessa maneira, pode-se afirmar que esses itens
estdo intrinsicamente relacionados, devido a esséncia dessas atividades (CIF,
2003).

Porém, para hi5 e hi6 (Preparar Refeicdes - d630) deve-se também levar
em consideracédo as limitagcdes ocasionadas pela condicdo de saude nessa ati-
vidade, o comprometimento da independéncia, o0 medo da ocorréncia de crises
e as medidas de seguranca tomadas pelas pessoas com epilepsia e seus fami-
liares. Esses fatores podem estar relacionados aos resultados encontrados para

essas variaveis (Ushworth, 1999).

5.3.2.5. Ocupacéo

Os resultados dos testes (KMO e Batlett) sugerem que para essa amostra
ndo é indicada a realizagdo da analise fatorial. Devido a esse fato a classificacéo

conforme a linguagem da CIF também néao foi realizada.

5.4. AVALIACAO DO ESTADO EMOCIONAL

O controle de crises influenciou significativamente os resultados da avali-
acao de ansiedade e depressdo. Para Harden e col. (2007), a gravidade das
crises contribui para a esquiva social e para a ansiedade. Altug e col. (2011)
verificaram que a cirurgia reduziu significativamente as crises e 0s sintomas de-
pressivos.

Para Salgado e Cendes (2009), a reducéo e o controle de crises influen-
ciam significativamente os resultados da avaliacdo da ansiedade e da depresséo

nos pacientes com epilepsia.
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Cramer, Brandenburg e Xu (2005) avaliaram o impacto isoladamente da
ansiedade e da depressao na qualidade de vida dos pacientes. Esses autores
sugerem que seja oferecida maior atencao para quadros de ansiedade indepen-
dente da depressao.

Nesse estudo os resultados para ansiedade apresentaram-se mais pre-
valentes que os de depressao, 0 que ressalta a importancia da avaliacdo em
separado desses transtornos.

Os resultados da Escala de Ansiedade e Depressédo (HAD) também apre-
sentaram correlacgéo linear significativa com os resultados da Escala de Funcio-
nalidade para Pessoa com Epilepsia (SOFSE). De modo que 0s menores resul-
tados na SOFSE estdo associados aos resultados de provavel ansiedade na
HAD, bem como os maiores resultados na SOFSE estdo associados ao grupo
improvavel ansiedade. Ou seja, 0s pacientes com maiores niveis de funcionali-
dade apresentam menor probabilidade de apresentar ansiedade. Para depres-
séo os resultados sao semelhantes, porém os pacientes que obtiveram maiores
resultados na SOFSE nao apresentam resultados de provavel depressédo na
HAD, isto €, os pacientes com maiores niveis de funcionalidade néo apresentam
depresséo.

Quintas e col. (2012) afirmam gue os transtornos depressivos e de ansie-
dade sdo consequéncias comuns da epilepsia e que com frequéncia causam
impacto nas areas da vida do paciente. Dessa forma € possivel correlacionar
menores niveis de funcionalidade a maiores probabilidades de existéncia de
transtornos afetivos, como os de ansiedade e de depresséao.

E importante considerar que epilepsia é uma condicdo de saide cronica
gue causa inseguranca, sensacao da perda do controle sobre o préprio corpo e
de dependéncia. Tais consequéncias podem afetar o bem-estar psicologico do
paciente (Unsworth, 1999, Ablon, 2002; Fernandes e Li, 2006, Koponen e col.,
2007).
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5.5. AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA

Os resultados desse estudo mostram que o controle das crises € um as-
pecto que afeta significativamente a qualidade de vida dos pacientes. Os paci-
entes com crises nédo controladas apresentaram resultados inferiores em todos
os dominios da Escala de Qualidade de Vida para pessoa com epilepsia Qolie-
31, quando comparados aos pacientes com crises controladas. Como em outras
condicOes cronicas, a epilepsia causa grande impacto na qualidade de vida do
paciente.

Outros estudos ja apontaram o controle de crises como fator importante
no tratamento da epilepsia (Salgado e Cendes, 2009). A maior frequéncia de
crises esta entre os fatores preditivos de menores scores da QOLIE-31 e inter-
fere nos resultados de véarias dimensdes avaliadas nesse instrumento (Harden e
col., 2007; Dourado e col., 2007; Salgado e Cendes, 2009).

Todos os aspectos avaliados nesse estudo (cognicéo, estigma, ansiedade
e depressao) tém correlacao linear significativa sobre a percepc¢ao da qualidade
de vida do paciente com epilepsia. Isso significa que a percepcao da qualidade
de vida do paciente com epilepsia é afetada por diversos fatores. Jacoby, em
1992, ja apontava que as conseguéncias psicossociais podem reduzir severa-
mente a qualidade de vida do paciente

E importante lembrar que a qualidade de vida € um conceito extenso e
complexo que engloba diversos fatores, dentre eles o nivel de independéncia
(Pereira et al., 2006).

Neste estudo os resultados da avaliagédo da funcionalidade dos pacientes
com epilepsia também apresentaram correlacao linear significativa com os resul-
tados da avaliacdo de qualidade de vida, o que indica que os sujeitos com mai-
ores dificuldades nas atividades diarias apresentam menores scores de quali-
dade de vida (Dourado e col., 2007). Assim, uma intervengdo com foco no de-
sempenho em atividades e na aquisicdo ou manutencéo de papéis ocupacionais

pode colaborar para uma melhor qualidade de vida do paciente com epilepsia.
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5.6. AVALIACAO DO ESTADO COGNITIVO

Em estudos clinicos frequentemente séo utilizados instrumentos de avali-
acdo menos sensiveis e de menor complexidade para avaliagdo cognitiva do
paciente com epilepsia. Nesse estudo foi utilizado o MoCA, obtendo-se como
resultado que a maioria dos entrevistados (90%) apresenta déficit cognitivo. Con-
siderando a epilepsia uma condi¢do de satude que com frequéncia causa déficit
cognitivo e que na epilepsia do lobo temporal - ELT, especificamente, o declinio
nas fungdes cognitivas € comprovado (Mantoane col., 2006), se refor¢a o fato de
gue esse aspecto necessita de investigacao e intervencao especializada.

Nos resultados da avaliacéo cognitiva desse estudo os pacientes com cri-
ses epilépticas ndo controladas apresentaram desempenho inferior em todos os
aspectos avaliados pelo MoCA, quando comparados aos pacientes com crises
controladas. Aspecto esse ja encontrado por Mantoane e col. (2006), que refe-
rem a crise epiléptica como um fator que pode causar impacto nas funcdes cog-
nitivas.

Esse resultado também demonstra a importancia do controle das crises
no tratamento do paciente. Porém, deve-se considerar que neste estudo 86,6%
dos pacientes com crises controladas também apresentaram déficit cognitivo.
Conforme afirma Manreza (2006), os déficits cognitivos também atingem pacien-
tes com crises controladas. Esse resultado indica que a maioria dos pacientes
com epilepsia necessita de atencao especializada relacionada aos aspectos cog-
nitivos

Os resultados da avaliacdo cognitiva apresentaram correlacao linear sig-
nificativa com o resultado da avaliacdo da funcionalidade. Conforme afirmam
Quintas e col. (2013) e Golisz e Toglia (2002), os déficits cognitivos causam im-
pacto em diversas areas da vida do paciente. A partir destes resultados é possi-
vel inferir que os pacientes com maiores déficits cognitivos também apresentaréo
maiores dificuldades nas atividades diarias, ou seja, menores graus de funciona-
lidade.
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5.7. AVALIACAO DA PERCEPCAO DO ESTIGMA

Na avaliacdo da magnitude do estigma vivenciado, o controle das crises
também exerceu influéncia significativa sobre os resultados, de forma que os
pacientes com crises ndo controladas vivenciam maior magnitude de estigma.
Nesse aspecto € importante ressaltar que a epilepsia € uma das condi¢cdes de
saude com maior nivel de estigma (Ablon, 2002). Segundo alguns autores, nessa
condicdo de saude o estigma esta relacionado aos movimentos e atitudes que
acontecem durante a crise e a perda do controle sobre o corpo, porém, também
deve ser levada em consideracédo a desinformacao sobre a epilepsia por parte
da populacéo (Antoniuk e col., 2005; Fernandes e Li, 2006).

O resultado deste estudo também apontou correlacéo linear significativa
entre os resultados da avaliagéo do estigma e da avaliagéo da funcionalidade do
paciente com epilepsia. Portanto, € possivel inferir que os pacientes que viven-
ciam maiores graus de estigma também apresentardo mais dificuldades nas ati-
vidades, e consequentemente menores graus de funcionalidade.

Devido ao estigma, as pessoas com epilepsia enfrentam dificuldades em
diversos contextos da vida, enfrentam o preconceito e a excluséo social. Para
Fernandes e Li (2006), o estigma é um causador de restricdes na participacao
social.

Devido ao fato de ser um conceito multifatorial, o estigma requer uma in-
tervencdo ampla, seguindo o modelo biopsicossocial de saude, envolvendo um

trabalho com profissionais, pacientes e familiares.

5.8. AVALIACAO DA GRAVIDADE DAS CRISES

A avaliacédo da gravidade das crises foi realizada apenas com o grupo de
pacientes com crises nao controladas. Nos resultados, a maioria desses pacien-
tes referem gravidade (50%) e incobmodo (59%) extremo relacionados as crises
epilépticas. Esse resultado corrobora com os de Silva e col. (2006), no qual a
maioria dos avaliados também referiu a crise epiléptica como extremamente

grave (94%) e relatou um incomodo extremo relacionado a crises (100%).
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Porém, para a maioria dos pacientes com crises ndo controladas, o fator
gue gera maior incomodo em relagdo as crises epilépticas é a aura epiléptica
(43,3%), seguida pela recuperacdo apés as crises (40%) e por Ultimo 0os movi-
mentos e atitudes que acontecem durante a crise (16,6%).

Esses resultados indicam que a as atitudes durante a crise epiléptica in-
comodam menos 0s pacientes que as auras epilépticas e a recuperagao apos
as crises. Os estudos de Silva e col. (2006) mostram que a recuperacao apos as
crises também incomodou mais 0s pacientes que a propria crise.

Em um estudo recente a maioria das queixas dos pacientes avaliados fo-
ram relacionadas a atividades e participacdo e ndo a condicédo de saude em si
(epilepsia) (Pinto, 2014). Dessa forma, de acordo com o observado nos resulta-
dos deste estudo, é possivel afirmar que para os pacientes com epilepsia as
consequéncias da crise epiléptica sdo mais graves que o proprio sintoma da con-
dicdo de saude.

Levando em consideracdo que os pacientes com crises nado controladas
tém maiores niveis de ansiedade que os pacientes com crises controladas, con-
forme observado neste estudo, a aura é um aspecto que causa inseguranca e
sensacao da perda do controle sobre o préprio corpo, o que pode exacerbar os
sintomas da ansiedade (Ablon, 2002; Fernandes e Li, 2006).
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6. CONCLUSAO
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6. CONCLUSAO

Este estudo seguiu procedimentos rigorosos e amplamente utilizados
nesse tipo de pesquisa, de tal forma que os pacientes ndo apresentaram dificul-
dades em entender os termos ou palavras contidas na versao traduzida da
SOFSE.

A crise epiléptica influenciou de maneira significativa os resultados da Es-
cala de Funcionalidade para Pessoa com Epilepsia (SOFSE). De modo que os
pacientes com crises epilépticas controladas apresentaram maiores graus de
funcionalidade que os paciente com crises epilépticas ndo controladas. Portanto
€ possivel concluir que a crise epiléptica influenciou significativamente o grau de
funcionalidade dos pacientes.

Os resultados da Escala de Funcionalidade para Pessoa com Epilepsia
(SOFSE) tém correlacao linear significativa com todos os resultados das avalia-
¢cOes realizadas nesse estudo. Isso indica que as dificuldades diérias do paciente
com epilepsia tém causa multifatorial e que pacientes com menores graus de
funcionalidade também apresentam menores graus de qualidade de vida, maio-
res déficits cognitivos, maiores niveis de estigma e maior probabilidade de de-
senvolver transtornos afetivos

Em relac&o a andlise das qualidades psicométricas, na analise da consis-
téncia interna alguns componentes apresentaram baixo grau de convergéncia
entre os itens; na analise fatorial alguns itens também foram alocados em com-
ponentes diferentes do que indica o estudo original. Esses resultados indicam
gue, devido as amplas diferencas culturais dos paises, alguns itens podem ne-
cessitar de um estudo de adaptacéao cultural mais aprofundado, no qual seja uti-
lizado uma terminologia universal para os termos contidos na SOFSE, como a
CIF, que foi utilizada para realizacdo da discusséao da andlise fatorial nesse es-
tudo. Além disso, o nimero reduzido de questdes em alguns componentes e 0
tamanho da amostra podem ter influenciados os resultados das analises.

Considerando o impacto da epilepsia na vida diaria do paciente, um
instrumento de avaliacdo da funcionalidade do paciente com epilepsia traduzido

para o uso no Brasil pode colaborar na avaliacdo do desempenho ocupacional,
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na coleta de dados sobre sua evolucao clinica e na utilizagdo como medida de
desfechos clinicos em estudos.

Para tal se faz necesséario um estudo mais aprofundado de adaptacéo
cultural e sugere-se o uso da CIF como ferramenta para alcangcar uma
terminologia universal.

A crise epiléptica influencia significativamente todos os aspectos avalia-
dos nesse estudo (cognicao, qualidade de vida, estado afetivo e estigma). Po-
rém, deve-se levar em consideragdo a possivel existéncia de um vicio de amos-
tra, visto que 60% dos pacientes incluidos no grupo com crises controladas ja
realizaram a cirurgia para epilepsia e um dos critérios de selecédo dos pacientes
para indicacao de tratamento cirirgico no Ambulatorio de Epilepsia do HC-UFPR
€ 0 melhor desempenho sociocultural. De modo que, o critério de sele¢do dos
pacientes para o tratamento cirargico inclui o desempenho destes nas areas de
educacéao, relacionamento conjugal e trabalho. Tal critério pode ter influenciado
os resultados das avaliacfes realizadas.

Portanto, considerando a multicausalidade das dificuldades diarias encon-
tradas pelos pacientes com epilepsia, ressalta-se a importancia de uma atencgao
multidisciplinar que leve em em consideracdo todos os aspectos da vida desse,

além da dimensao fisiologica da doenca (England e col., 2012).
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ANEXOS

ANEXO 1: Permissao para traducao

Thank you for your interest in the SOFSE,
I'will grant you permission to use the SOFSE, provided that you approve the following

declarations, sign at the bottom, and return it in an email to me:

(1) The SOFSE Development Group (of the Taipei Veterans General Hospital) holds
the copyrights for the original English and Chinese SOFSE.

(2) The SOFSE will not be copied for any purpose apart from administering the test in

its current form in research or clinical work.,

(3) Changes to the SOFSE may not be made without the written permission of the
SOFSE Development Group.

(4) The SOFSE Development Group allows translation of the scale. The user agrees to
provide the SOFSE Development Group with information about any other
translations or cross-cultural adaptations of the SOFSE. The user also agrees to

provide a copy of the new version (electronic) to the SOFSE Development Group.

(5) When the SOFSE is described in a publication, the citation should be:
Wang WH, Yu HY, Yen DJ, Lin YY, Kwan SY, Chen C, Hua MS. (201 3) The Social
and Occupational Functioning Scafle‘ Jfor Epilepsy (SOFSE): A brief measure of
Junctional status in a Taiwanese saﬁple with epilepsy. Epilepsia 54(5):888-897.

Mau-Sun Hua, PhD.

Professor, Department of Psychology, National Taiwan University, Taipei, Taiwan

The user’s print name: Date:

FERNANDES, P.S 30/09/2013

Signature (of the user’s name):
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ANEXO 2 — Versao original da SOFSE

Social and Occupational Functioning Scale for Epilepsy
(Wei-Han Wang, Mau-Sun Hua, and Hsiang-Yu Yu et al.)

Patient’s Name: ; Gender: Patient’s ID#:
Birthdate: / / Today’s Date: / /

The questions below are intended to learn about your daily living conditions when you are not
experiencing epilepsy. Please fill in/tick the most suitable answer for each question.

[lInterpersonal Relationships

1. When you required assistance, were you able to find trustworthy colleagues,
classmates, neighbors, or friends to assist you?

___(2) Easily

__ (1) With difficulty

___(0) Impossible

2. Upon discovering your medical condition, did your colleagues, classmates, neigh-
bors,

or friends begin to gradually distance themselves from you?

___(3) Did not occur at all

___(2) Afew people did

___ (1) Many people did

___(0) Everyone did

3. Have you intentionally distanced yourself from your colleagues, classmates,
neighbors, or friends because you were worried that epilepsy might occur anytime
and wanted to prevent them from finding out about your condition?

___(3) Never

_(2) Only from a few

___ (1) From many

___(0) From everyone

4. Have your family members, colleagues, classmates, neighbors, or friends complained
that you are not easy to get along with (e.g., frequent conflicts with others)?

__(4) Never

___(3) Rarely (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___(2) Frequently (At least once a week)

___(0) Always (Nearly every day)

[ICommunication

1. When someone is sharing some information with you, do they have to repeat the
information (several times) to you so that you can fully understand?

___ (%) Never

__(3) Rarely (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

__ (1) Frequently (At least once a week)
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___(0) Always (Nearly every day)

2. When having conversations with others, do they complain that they cannot
understand what you are saying?

_ (4) Never

___(3) Rarely (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___(2) Frequently (At least once a week)

___(0) Always (Nearly every day)

3. When having conversations with others, do you take a long time to think of the
words you want to use and sometimes do you fail to remember those words?
__(4) Never

___(3) Rarely (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___(2) Frequently (At least once a week)

___(0) Always (Nearly every day)

4. When communicating with others, do you get so emotional that you are unable to
continue the conversation smoothly?

___(4) Never

___(3) Rarely (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___ (1) Frequently (At least once a week)

__(0) Always (Nearly every day)

[JSocial Activities
Did you participate in the activities listed below last year?

1. Went to a relative’s or a friend’s house for a gathering and chatting.
___(0) Not within the last year

(1) Rarely (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___(3) Frequently (At least once a week)

2. Invited relatives or friends over to your house for a gathering and chatting.
___(0) Not within the last year

(1) Rarely (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___(3) Frequently (At least once a week)

3. Had a chat with your relatives or friends through the telephone or online.
___(0) Not within the last year

(1) Rarely (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___(3) Frequently (At least once a week)

4. Had a meal, went shopping, singing, watched a movie, or traveled with others.
___(0) Not within the last year
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___ (1) Rarely (At least once a year)
___(2) Sometimes (At least once a month)
___(3) Frequently (At least once a week)

5. Participated in activities organized by any association, society (e.g., dance, gi gong),
or religious group.

___(0) Not within the last year

(1) Rarely (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___(3) Frequently (At least once a week)

[JLeisure Activities

CJIf you have not participated in the activities listed below last year, please give your
reasons.

1. Dynamic exercises, including cycling, ball games, swimming, running, and dancing.
___(0) Not within the last year; Reason:

___ (1) Rarely (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

__(3) Frequently (At least once a week)

2. Outdoor leisure activities, including countryside hiking, shopping, walking, fishing,
and photographing.

___(0) Not within the last year; Reason:

(1) Rarely (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___(3) Frequently (At least once a week)

Olnstrumental Living Skill

Please evaluate your capability and frequency of executing the following items and fill
in the corresponding answer.

Capability:

(2). Competent

(1). Need assistance
(0). Unable to execute

Frequency:

(4). Daily

(3). At least once a week
(2). At least once a month
(2). At least once a year
(0). Not within the last year

Capability Frequency

1. Leaving your house for shopping independently, such as
shopping for groceries or daily necessities.
2. Managing housework independently, such as tidying up
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your room, laundry, paying bills, and household repairs.

3. Managing your three daily meals independently: either
cooking at home or calling for deliveries.
4. Cycling, driving, or using public transport independently
to travel to another city.
5. Managing finances, including using debit cards, spending
cash correctly, and budget planning.

JOccupation
Are you currently employed?
[Yes (full-time employment, self-employment, etc.)

1. Your daily working hours are:

___(3) At least 8 hours of full-time employment
___(2) At least 4 hours of part-time employment
___ (1) Less than 4 hours of part-time employment

2. You have held this current job for:
___(3) More than 2 years

_(2) 1-2 years

___ (1) Lessthan 1 year

3. Have your colleagues been complaining that you frequently forget about or neglect
important assignments or appointments and that your work performance needs to
improve?

___ (%) Never

___(3) Rarely (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

_ (1) Frequently (At least once a week)

___(0) Always (Nearly every day)

4. Have you felt so emotionally depressed or anxious that you were unable to work or
even had to take a leave?

___(4) Never

__(3) Rarely (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

__ (1) Frequently (At least once a week)

___(0) Always (Nearly every day)

5. Have your work contents, promotion opportunities, and salary been limited by your
medical condition?

__(0)YES; __(1))NO

CONo (includes being unemployed, a student, a housewife, retired, and a volunteer)
1. How long have you been out of school, unemployed, or unable to manage

housework?
___(3) Never
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__(2) Less than 6 months
(1) Lessthan 1 year
___(0) More than 1 year

2. Last year, how many times were you unable to work, attend school, or carry out
daily activities for a few consecutive days because of epilepsy?

___(3) Never

___(2) Happened once

_ (1) Happened at least twice or have always been resting at home but can
manage daily living independently

___(0) Have always been resting at home and require assistance for daily living

3. Have you ever had learning or living difficulties because of memory problems,
including inability to learn new information, forgetting follow-ups and getting new
medications, and misplacing items?

___ (%) Never

__(3) Rarely (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

_ (1) Frequently (At least once a week)

___(0) Always (Nearly every day)

4. Have you ever felt so emotionally depressed or anxious that your studies were
severely affected or your daily life was completely disturbed?

___(4) Never

__(3) Rarely (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

__ (1) Frequently (At least once a week)

___(0) Always (Nearly every day)

5. Are you unable to work or continue your studies? Do you need long-term care

because of epilepsy?
__(0)YES;__(1)NO
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ANEXO 3: Tradugéo 1 (T1)

ESCALA DE FUNCIONAMENTO SOCIAL E OCUPACIONAL PARA EPILEPSIA

(Wei-Han Wang, Mau-Sun Hua, and Hsiang-Yu Yu et al.)

Nome do Paciente: ; Sexo: ; N2 de Identifica-
¢do/ldentidade do Paciente:

Data de Nascimento: / / Data de hoje:

As perguntas abaixo tém a inten¢do de conhecer as condi¢Ges diarias quando vocé nao esta
tendo um ataque epilético. Por favor, preencha/marque a resposta mais apropriada para cada
pergunta.

= RelagGes Interpessoais

1. Quando vocé requer assisténcia, vocé consegue encontrar colegas, colegas de aulas, vizi-
nhos, ou amigos confidveis que possam lhe auxiliar?

___(2) Facilmente
___ (1) Com dificuldade
___(0) Impossivel

2. Ao descobrir sua condicdo médica, os seus colegas, colegas de aulas, vizinhos, ou amigos co-
mecaram gradualmente a se distanciar de vocé?

___(3) N3o aconteceu de modo algum.
___(2) Algumas pessoas se distanciaram
__ (1) Muitas pessoas se distanciaram
___(0) Todos se distanciaram

3. Vocé se distanciou intencionalmente dos seus colegas, colegas de aulas, vizinhos, ou amigos
porgue vocé ficou com receio que pudesse ter um ataque epilético inesperado e quis se preve-
nir para que eles ndo descobrissem a sua doenca?

___(3) Nunca

___(2) Somente de alguns
___ (1) De muitos

___(0) De todos

4. Os membros de sua familia, os seus colegas, colegas de aulas, vizinhos, ou amigos se queixa-
ram de que vocé ndo é uma pessoa facil de conviver? (ex.: conflitos frequentes com outros?).

___(4) Nunca
___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)
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___(1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)
____(0) Sempre (Quase todos os dias)
= Comunicagao

1. Quando alguém esta compartilhando alguma informagdo com vocé, eles tém que repetir a
informacao (vdrias vezes) para vocé, para que vocé possa entendé-la perfeitamente?

___(4) Nunca

____(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)
___(0) Sempre (Quase todos os dias)

2. Quando vocé conversa com outras pessoas, eles se queixam de que eles ndo podem enten-
der o qué vocé esta dizendo?

___(4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___(1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)
____(0) Sempre (Quase todos os dias)

3. Quando vocé conversa com outras pessoas, vocé leva tempo/demora para pensar nas pala-
vras que vocé quer usar e as vezes ndo consegue se lembrar daquelas palavras?

___(4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)
___(0) Sempre (Quase todos os dias)

4. Quando vocé conversa com outras pessoas, voceé fica tdo emotivo(a) que ndo consegue con-
tinuar a conversa tranquilamente?

___(4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

____(0) Sempre (Quase todos os dias)
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= Atividades Sociais

No ano passado, vocé participou de alguma(s) da(s) atividade(s) listada(s) abaixo?
1. Foi a casa de um parente ou amigo para uma reunido e conversar.

___(0) Ndo nos ultimos 12 meses

___(1) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___(3) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

2. Convidou parentes ou amigos para vir a sua casa para uma reunido e conversar.
___(0) Ndo nos ultimos 12 meses

___(1) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___(3) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

3. ‘Bateu um papo’/conversou com parentes ou amigos pelo telefone ou online.
___(0) N3o nos ultimos 12 meses

___(1) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___(3) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

4. Comeu uma refeicao, foi fazer compras, cantou, viu um filme, ou viajou com outras pessoas.
___(0) Ndo nos ultimos 12 meses

___(1) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___(3) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

5. Participou de atividades organizadas por uma associagdo, sociedade (ex.: dangar, gi gong),
ou um grupo religioso.

(0) Ndo nos ultimos 12 meses
(1) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)
(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___(3) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)
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= Atividades de Lazer

Caso vocé nao tenha participado de uma das atividades mencionadas abaixo, por favor, dé
o(s) motivo(s).

1. Exercicios dindmicos, incluindo bicicleta, jogos com bola, nata¢do, corrida e danga.
___(0) Ndo nos ultimos 12 meses; Motivo:

___(1) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___(3) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

2. Atividades de lazer ao ar livre, incluindo caminhadas no campo, fazer compras, caminhadas,
pesca e fotografia.

___(0) Nao nos ultimos 12 meses; Motivo:

___(1) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___(3) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

= Habilidades Instrumentais para Viver'

Por favor, avalie sua capacidade e frequéncia de execuc¢do dos seguintes itens e preencha
a resposta correspondente.

Capacidade:
(2). Competente
(1). Precisa de assisténcia
(0). Incapaz de executar
Frequéncia:
(4). Diaria
(3). Pelo menos uma vez por semana
(2). Pelo menos uma vez por més
(1). Pelo menos uma vez ao ano
(0). Ndo nos ultimos 12 meses
Capacidade Frequéncia
1. Sair de sua casa sozinho(a), para comprar comida, ou itens de necessidade diaria. C: F:

2. Administrar as tarefas de casa sozinho(a), como arrumar seu quarto, lavar as roupas, pagar
contas e fazer reparos nacasa. C: F:

3. Administrar suas trés refei¢Ges didrias sozinho(a): quer seja cozinhando, ou telefonando
para pedirum ‘delivery’. C: F:
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4. Andar de bicicleta, dirigir, ou utilizar o transporte publico sozinho(a) para viajar para uma
outracidade. C: F:

5. Administrar suas financgas, incluindo uso de cartGes, gastar o dinheiro corretamente e plane-
jar o orcamento. C: F:

Ocupacido/Emprego

Vocé esta atualmente empregado?

BSim (Periodo integral, auténomo, etc.)

1. Sua carga horaria é:

____(3) Pelo menos 8 horas de trabalho de periodo integral
___(2) Pelo menos 4 horas de trabalho de meio periodo
___ (1) Menos do que 4 horas de trabalho de meio periodo
2. Vocé esta neste emprego ha:

___(3) Mais de 2 anos

__(2)1-2anos

___ (1) Menos do que um ano

3. Os seus colegas de trabalho tém se queixado que vocé frequentemente se esquece, ou ne-
gligencia tarefas ou agendamentos e que o desempenho do seu trabalho precisa melhorar?

___(4) Nunca

____(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___(1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)
___(0) Sempre (Quase todos os dias)

4. Vocé tem se sentido tdo deprimido(a) emocionalmente, ou ansioso(a) que vocé se sentiu in-
capaz de trabalhar ou, ainda, pediu licenga do trabalho?

___(4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)
___(0) Sempre (Quase todos os dias)

5. O conteudo do seu trabalho, oportunidades de promocéo e saldrio tem sido limitado pela
sua condicdo médica?

___(0)SIM; __(1)NAO
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BINdo (inclui estar desempregado, estudante, esposa, aposentado(a) e voluntdrio(a))

1. Quanto tempo faz que vocé saiu da escola, estd desempregado, ou incapaz de administrar
os trabalhos domésticos?

__(3) Nunca

___(2) Menos do que 6 meses
(1) Menos do que 1 ano
___(0) Maisdo que 1 ano

2. No ano passado, quantas vezes vocé ndo pode trabalhar, ir para escola, ou realizar ativida-
des didrias por alguns dias consecutivos por causa da epilepsia?

___(3) Nunca
___(2) Aconteceu uma vez

(1) Aconteceu pelo menos duas vezes, ou tenho ficado em casa descansando(a), mas con-
sigo ‘viver’ independentemente.

(0) Tenho sempre ficado em casa descansando e preciso de assisténcia para atividades dia-
rias.

3. Vocé ja teve dificuldades de aprendizagem ou de viver, por conta de problemas de memoria,
incluindo incapacidade para aprender novas informacgdes, esquecendo-se dos acompanhamen-
tos e obter novos medicamentos e perder itens?

___(4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)
____(0) Sempre (Quase todos os dias)

4. Vocé ja se sentiu tdo deprimido(a) emocionalmente, ou ansioso que seus estudos foram se-
veramente afetados, ou sua vida diaria foi completamente perturbada?

___(4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)
___(0) Sempre (Quase todos os dias)

5. Vocé esta incapaz de trabalhar ou continuar seus estudos? Vocé precisa de assisténcia em
longo prazo por conta da epilepsia?

__(0)siM; (1) NAO
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ANEXO 4: Traducéo 2 (T2)

CARLA FATIMA ROMANOSKI PROBST
Tradutora Publica e Intérprete Comercial
Matricula/Registro JUCEPAR n° 12/177-T
Rua Itupava, n° 316 - 4° andar - Complemento n° 401 - bairro Alto da XV - 80045-140
Rua Visconde do Rio Branco, n° 1.630 - 1° andar - Complemento n° 104 - bairro Centro - 80420-210
Curitiba - Parand - Brasil.

Repiblica Federativa Telefone/ Telefax: (55 41) 3024-0299 / Movel: (55) 41 9968-8626.
do Brasil hrprobst@terra.com.br
Documento: Escala/Protocolo - Arquivo: D N°: E-0063/2013

Carla Fatima Romanoski Probst traduziu, em razdo do seu oficio, 0 documento mencionado acima
apresentado em 04 de Novembro de 2.013, cujo teor € o seguinte:

Escala de Funcao Social e Ocupacional para Epilepsia
(Wei-Han Wang, Mau-Sun Hua, e Hsiang-Yu et al)

Nome do paciente: Género: Identidade do paciente n°:
Data de nascimento: / / Data: / /

As perguntas abaixo visam conhecer melhor sua condicao de vida cotidiana quando vocé nao esta em
crise epilética. Por favor complete ou assinale a resposta mais adequada para cada pergunta.

e Relagoes Interpessoais
1)  Quando necessitou de ajuda, vocé conseguiu encontrar colegas, colegas de turma, vizinhos ou
amigos confiaveis para lhe ajudar ?
(2) Facilmente
(1) Com dificuldade
_ (0) Impossivel

2)  Quando descobriu sua doenga, seus colegas, colegas de turma, vizinhos ou amigos gradualmente
comecaram a se distanciar de vocé ?
__ (3) Isto nao aconteceu
(2) Algumas pessoas se distanciaram
__ (1) Varias pessoas se distanciaram
__ (0) Todo mundo se distanciou

3)  Vocé, intencionalmente, distanciou-se de seus colegas, colegas de turma, vizinhos, ou amigos
porque preocupou-se que a crise epilética pudesse ocorrer a qualquer momento e vocé queria
evitar que eles descobrissem sua doenca ?
(3) Nunca

_____(2) Apenas de alguns deles
(1) De muitos
(0) De todos

4)  Pessoas de sua familia, ou colegas, colegas de turma, vizinhos ou amigos reclamaram que vocé
nao é facil de se conviver-(por exemplo, conflitos freqiientes com outras pessoas) ?
__ (4) Nunca
(3) Raramente (a0 menos uma vez por ano)
___ (2) Algumas vezes (a0 menos uma vez por més)
(1) Frequentemente (a0 menos uma vez por semana)
__ (0) Sempre (quase todos os dias)

¢ Comunicagao
1)  Quando alguém esta dividindo alguma informagao com vocé, eles tém que repetir o que falaram
(muitas vezes) para que vocé consiga entender completamente ?
(4) Nunca
(3) Raramente (a0 menos uma vez por ano)
(2) Algumas vezes (a0 menos uma vez por més) o \Yopee
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(1) Frequentemente (a0 menos uma vez por semana)
(0) Sempre (quase diariamente)
==ssss==== Pigina | <=
= Pigina2 snunnnnnn

2)  Quando vocé estd conversando com outras pessoas, eles reclamam que vocé nao consegue
entender o que eles estao dizendo ?
(4) Nunca
(3) Raramente (a0 menos uma vez por ano)
(2) Algumas vezes (a0 menos uma vez por meés)
(1) Frequentemente (a0 menos uma vez por semana)
__ (0) Sempre (quase diariamente)

3)  Quando vocé esta conversando com outras pessoas, vocé demora bastante tempo para pensar nas
palavras que quer usar e as vezes nao consegue lembra-las ?
(4) Nunca '
(3) Raramente (a0 menos uma vez por ano)
(2) Algumas vezes (a0 menos uma vez por meés)
(1) Frequentemente (a0 menos uma vez por semana)
(0) Sempre (quase diariamente)

4)  Quando vocé esta se comunicando com outras pessoas, vocé fica emotivo(a) a ponto de nao
conseguir continuar o didlogo de forma tranquila ?
(4) Nunca
(3) Raramente (a0 menos uma vez por ano)
(2) Algumas vezes (a0 menos uma vez por meés)
(1) Frequentemente (a0 menos uma vez por semana)
(0) Sempre (quase diariamente)

e Atividades Sociais
Vocé participou das atividades listadas abaixo no ano passado ?
1)  Foia casa de parentes ou amigos para uma reuniao social e para conversar.
____(0) Nao durante o ano passado
(1) Raramente (pelo menos uma vez por ano)
___(2) Algumas vezes (pelo menos uma vez por més)
___ (3) Frequentemente (pelo menos uma vez por semana)
2)  Convidou parentes ou amigos para irem a sua casa para uma reuniao social e para conversar.
(0) Nao durante o ano passado
(1) Raramente (pelo menos uma vez por ano)
(2) Algumas vezes (pelo menos uma vez por més)
(3) Frequentemente (pelo menos uma vez por semana)

3)  Conversou com parentes ou amigos pelo telefone ou online.
(0) Nao durante o ano passado

(1) Raramente (pelo menos uma vez por ano)

(2) Algumas vezes (pelo menos uma vez por més) LG‘“

(3) Frequentemente (pelo menos uma vez por semana) cARLA FATIMA ROMANOSKI PROBST
Certified Translator English

JUCEPAR Translator Gértification n® 12/177-T

137



CARLA FATIMA ROMANOSKI PROBST
Tradutora Publica e Intérprete Comercial
Matricula/Registro JUCEPAR n° 12/177-T
Rua Itupava, n° 316 - 4° andar - Complemento n° 401 - bairro Alto da XV - 80045-140
Rua Visconde do Rio Branco, n° 1.630 - 1° andar - Complemento n° 104 - bairro Centro - 80420-210
Curitiba - Parana - Brasil.

Repblica Federativa Telefone/ Telefax: (55 41) 3024-0299 / Movel: (55) 41 9968-8626.
do Brasil hrprobst@terra.com.br
Documento: Escala/Protocolo — Arquivo: D N°: E-0063/2013

4)  Fez uma refeicdo, foi as compras, saiu para cantar, assistiu a um filme, ou viajou com outras
pessoas.
____(0) Nao durante o ano passado
___ (1) Raramente (pelo menos uma vez por ano)
(2) Algumas vezes (pelo menos uma vez por meés)
__ (3) Frequentemente (pelo menos uma vez por semana)

= Pigina 3 ========
5)  Participou de atividades organizadas por alguma associacao, sociedade/clube (por exemplo,
danga, "gi gong’), ou grupo religioso.
(0) Nao durante o ano passado
___ (1) Raramente (pelo menos uma vez por ano)
__ (2) Algumas vezes (pelo menos uma vez por meés)
(3) Frequentemente (pelo menos uma vez por semana)

e Atividades de Lazer

* Se vocé nao participou das atividades listadas abaixo no ano passado, por favor dé seus motivos.
1)  Exercicios dinamicos, incluindo ciclismo, jogos com bola, natagao, corrida, e danca.

(0) Nao durante o ano passado/ motivo:
1) Raramente (pelo menos uma vez por ano)

2) Algumas vezes (pelo menos uma vez por més)

3) Frequentemente (pelo menos uma vez por semana)

—
—(
—

2)  Atividades de lazer ao ar livre, incluindo caminhada no campo, ida as compras, caminhada,
pescaria, e fotografia.
(0) Nao durante o ano passado/ motivo:
___ (1) Raramente (pelo menos uma vez por ano)
__ (2) Algumas vezes (pelo menos uma vez por més)
(3) Frequentemente (pelo menos uma vez por semana)

e Habilidades Instrumentais para a Vida Diaria
Por favor avalie sua capacidade e frequéncia de execucdo dos seguintes itens e preencha a resposta
correspondente.

Capacidade Frequéncia
(2). Competente (4). Diariamente
(1). Necessita ajuda (3). Pelo menos uma vez por semana

(0). Incapaz de executar (2). Pelo menos uma vez por més

(1). Pelo menos uma vez por ano

(0). Nao durante o ano passado

Capacidade Fregiiéncia

1. Sair de casa para fazer compras de forma independente, tal como
fazer compras de mantimentos ou necessidades diarias.

2. Cuidar da casa de forma independente, tal como limpar seu quarto,
lavar roupas, pagar contas, e reparos domésticos.

3. Cuidar de suas trés refei¢oes diarias de forma independente: tanto
cozinhando em casa ou telefonando para servicos de entrega de
comida.
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4. Andar de bicicleta, dirigir, ou usar o transporte publico de forma
independente para ir a outra cidade. ‘

Cuidar das finangas, incluindo o uso de cartdes de débito, gastar o ;

dinheiro corretamente, e planejar o orgamento.

o

= Pagina 3 <=

o

Pégina 4 ========
e  Ocupacao
Vocé esta empregado(a) atualmente ?

* Sim (emprego(a) em periodo integral, autonomo(a), etc.)

1)  Suas horas de trabalho sao:

(3) Pelo menos 8 horas de trabalho em periodo integral
__ (2) Pelo menos 4 horas de trabalho em meio-periodo
__ (1) Menos de 4 horas de trabalho em meio-periodo

)
~

Vocé esta nesta ocupacao atual por:
(3) Mais de 2 anos
(2) 1-2 anos
(1) Menos de 1 ano
3)  Seus colegas tém reclamado que vocé frequentemente esquece ou negligencia importantes tarefas
ou compromissos e que seu desempenho precisa melhorar ?
(4) Nunca
(3) Raramente (pelo menos uma vez por ano)
(2) Algumas vezes (pelo menos uma vez por més)
(1) Frequentemente (pelo menos uma vez por semana)
(0) Sempre (quase todo o dia)

4)  Vocé se sentiu tao deprimido(a) emocionalmente ou ansioso(a) que nao foi capaz de trabalhar ou
teve mesmo que pedir uma licenga ?
__ (4)Nunca
__ (3) Raramente (pelo menos uma vez por ano)
(2) Algumas vezes (pelo menos uma vez por més)
__ (1) Frequentemente (pelo menos uma vez por semana)
__(0) Sempre (quase todo o dia)

5) O contetido de seu trabalho, oportunidades de promogoes, e salario foram limitados por conta de
sua doenga ?
(0) SIM; (1) NAO

* Nao (inclui estar desempregado(a), ser estudante, dona-de-casa, aposentado(a), e voluntario(a))
1)  Ha quanto tempo vocé esta fora da escola, desempregado(a), ou incapaz de realizar o trabalho
domeéstico ?
(3) Nunca
_ (2) Menos de 6 meses
(1) Menos de 1 ano
(0) Mais de 1 ano

2)  No ano passado, quantas vezes vocé esteve incapacitado(a) de trabalhar, ir a escola, ou executar
as atividades diarias por alguns dias consecutivos por causa da epilepsia ? y
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: (3) Nunca
(2) Aconteceu uma vez ‘
__ (1) Aconteceu pelo menos duas vezes ou tenho sempre ficado em casa, mas consigo dar
conta das atividades didrias de forma independente
(0) Tenho sempre ficado em casa e necessito de ajuda para dar conta das atividades diarias

= Pagina5mmmmmmen
3)  Vocé teve dificuldades de aprendizagem ou dificuldades didrias por causa de problemas de
memoria, incluindo ai incapacidade de apreender novas informacdes, esquecimento de
acompanhamentos e ingestdo de novos remédios, e extravio de itens ?
(4) Nunca
_____ (3) Raramente (pelo menos uma vez por ano)
(2) Algumas vezes (pelo menos uma vez por meés)
____ (1) Frequentemente (pelo menos uma vez por semana)
(0) Sempre (quase todo dia)

4)  Vocé se sentiu tao deprimido(a) emocionalmente ou ansioso(a) que seus estudos foram
severamente afetados ou sua rotina didria foi completamente desestabilizada ?
(4) Nunca
____ (3) Raramente (pelo menos uma vez por ano)
(2) Algumas vezes (pelo menos uma vez por meés)
(1) Frequentemente (pelo menos uma vez por semana)
__ (0) Sempre (quase todo dia)

5)  Vocé esta incapacitado(a) para o trabalho ou para contint
acompanhamento a longo prazo por causa da epilepsia ?
(0) SIM; (1) NAO

r seus estudos ? Vocé precisa de
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ANEXO 5: Retro traducéo 1 (R1)

Social and Occupational Functioning Scale for Epilepsy
(Wei-Han Wang, Mau-Sun Hua, and Hsiang-Yu Yu et al.)

Patient Name: Sex:

Identification Number/Patient 1.D:
Date of Birth: / / Date: / /

The aim of the questions below is to investigate your routine living conditions when you are not

in epileptic crisis. Please fill it out marking the most appropriate answer for each question.

Interpersonal Relationships

1. When you needed help, could you find reliable colleagues, classmates, neighbors or friends to
help you?

__(2) Easily

___ (1) With difficulty

___(0) Impossible

2. When they learnt about your medical condition, did your colleagues, classmates, neighbors or
friends gradually begin to distance themselves from you?

___(3) This didn’t happen

__(2) Some people distanced themselves

(1) Alot of people distanced themselves

___(0) Everybody distanced themselves

3. Did you distance yourself intentionally from your colleagues, classmates, neighbors or friends
because you were worried that the epileptic crisis could occur at any moment and you wanted to
avoid them discovering your illness?

_ (3) Never

___(2) Only from some people

___ (1) From many people

___(0) From everybody

4. Do members of your family, your colleagues, classmates, neighbors or friends complain that
you are not an easy person to live with (e.g: frequent conflicts with other people)?

___(4) Never

___(3) Rarely (At least once a year)

__(2) Sometimes (At least once a month)
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___ (1) Frequently (At least once a week)

___(0) Always (Almost every day)

Communication

1. When somebody is sharing information with you, do they have to repeat the information (sev-
eral times) for you to understand it completely?

___(4) Never

___(3) Rarely (At least once a year)

__(2) Sometimes (At least once a month)

___ (1) Frequently (At least once a week)

___(0) Always (Almost every day)

2. When you are talking with other people, do they complain that they cannot understand what
you are saying?

__(4) Never

___(3) Rarely (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___ (1) Frequently (At least once a week)

___(0) Always (Almost every day)

3. When you are talking with other people, are you fairly slow to think of the words that you want
to use, and sometimes cannot remember them?

___ (4) Never

___(3) Rarely (At least once a year)

__(2) Sometimes (At least once a month)

___ (1) Frequently (At least once a week)

___(0) Always (Almost every day)

4. When you are communicating with other people, do you become so emotional that you cannot
continue to talk calmly?

__(4) Never

___(3) Rarely (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___ (1) Frequently (At least once a week)

___(0) Always (Almost every day)

Social Activities

In the last year, have you participated in the activities listed below?

1. Going to relatives’ or friends’ house for a social get-together and to talk.

___(0) Not during the last year

__ (1) Rarely (At least once in the year)

__(2) Sometimes (At least once a month)
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___(3) Frequently (At least once a week)

2. Inviting relatives or friends to go to your house for a social get-together and to talk.
___(0) Not during the last year

___ (1) Rarely (At least once in the year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

__(3) Frequently (At least once a week)

3. Talking with relatives or friends on the telephone or online.

___(0) Not during the last year

___ (1) Rarely (At least once in the year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

__(3) Frequently (At least once a week)

4. Having a meal, go shopping, go out to sing, watch a movie or travel with other people.
___(0) Not during the last year

___ (1) Rarely (At least once in the year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___ (3) Frequently (At least once a week)

5. Participating in activities organized by an association, society/club (e.g: dance, ‘Qi gong’), or
religious group.

___(0) Not during the last year

___ (1) Rarely (At least once in the year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___(3) Frequently (At least once a week)

Leisure Activities

*1f you did not participate in the activities listed below in the last year, please give the reason(s).
1. Dynamic exercises, including cycling, ball games, swimming, running and dance.
___(0) Not during the last year; reason:

___ (1) Rarely (At least once in the year)

__(2) Sometimes (At least once a month)

___ (3) Frequently (At least once a week)

2. Leisure activities in the open air, including walks in the country, shopping, walking, fishing
and photography.

___(0) Not during the last year; Reason:

___ (1) Rarely (At least once in the year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___(3) Frequently (At least once a week)
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Instrumental Skills for Daily Living

Please assess your ability and the frequency with which you undertake the following items, and
fill the corresponding answer.

Ability:

(2). Competent

(1). Need help

(0). Unable to undertake it

Frequency:

(4). Daily

(3). At least once a week

(2). At least once a month

(1). At least once a year

(0). Not during the last year

1. Leaving the house to go shopping independently, such as buying provisions, or daily needs.
A: F:

2. Carrying out housework independently, such as tidying your room, washing clothes, paying
bills and carrying out domestic repairs. A: F:

3. Arranging your three daily meals independently: either cooking at home or telephoning services
which deliver food. A: F:

4. Cycling, driving or using public transport independently to go to another city.A: F:

5. Administering your finances, including the use of debit cards, spending the money correctly,
and planning the budget. A: F:

Occupation

Are you currently employed?

*Yes (Full time, self-employed, etc.)

1. Your working hours are:

___(3) At least 8 hours of work, full time

___(2) At least 4 hours of work, part time

___ (1) Less than 4 hours of work, part time

2. You have been in your current job for:

___(3) More than 2 years

_ (2) 1-2 years

___ (1) Less than one year

3. Have your colleagues at work complained that you frequently forget or neglect important tasks
or commitments and that the performance of your work needs to improve?

__(4) Never
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___(3) Rarely (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___ (1) Frequently (At least once a week)

___(0) Always (Almost every day)

4. Have you felt so emotionally depressed or anxious that you could not work or even had to
request leave?

__(4) Never

___(3) Rarely (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___ (1) Frequently (At least once a week)

___(0) Always (Almost every day)

5. Have the contents of your work, the opportunities for promotion or the salary been limited by
your medical condition?

__(0)YES; __(1)NO

*No (includes being unemployed, being a student, a housewife, retired or a volunteer)

1. For how long have you been out of school, unemployed or unable to undertake housework?
_ (3) Never

__(2) Less than 6 months

(1) Less than 1 year

___(0) More than 1 year

2. In the last year, how many times were you unable to work, go to school, or undertake daily
activities for consecutive days because of the epilepsy?

_(3) Never

___(2) It happened once

___ (1) 1t happened at least twice, or | have always stayed at home resting, but I can manage daily
activities independently.

___(0) I have always stayed at home resting and need help to manage daily activities.

3. Have you had difficulties learning or routine difficulties because of memory problems, includ-
ing inability to learn new information or forgetting check-ups or to take new medications, and
losing items?

__(4) Never

___(3) Rarely (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___ (1) Frequently (At least once a week)

___(0) Always (Almost every day)
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4. Have you ever felt so emotionally depressed or anxious that your studies were severely affected,
or that your daily life was completely disrupted?

__(4) Never

___(3) Rarely (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

__ (1) Frequently (At least once a week)

___(0) Always (Almost every day)

5. Are you unable to work or continue with your studies? Do you need long-term monitoring
because of your epilepsy?

__(0)YES; __(1)NO
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ANEXO 6: Retro traducéo 2 (R2)

Occupational and Social Functioning Scale for Epilepsy

(Wei-Han Wang, Mau-Sun Hua, and Hsiang-Yu Yu et al.)

Patient’s Name: Gender:

Patient’s Identification Number :
Date of Birth: / / Date: / /

The questions below aim at getting to know your daily life’s conditions when you are not hav-
ing an epileptic seizure. Please choose the most adequate answer for each question.

Personal Relationships

1. At the times when you needed help, did you succeed in finding colleagues, classmates,
neighbors or trustworthy friends to help you?

__ (2) Easily

___ (1) With difficulty

___(0) Impossible

2. When finding out about your medical condition, did your colleagues, classmates, neighbors or
friends start to drift away?

___(3) It did not happen

___(2) Some people drifted away

__ (1) Many people drifted away

___(0) Everybody drifted away

3. Have you intentionally drifted away from your colleagues, classmates, neighbors or friends
because you worried that the epileptic seizures could happen at any time, and you wanted to
avoid them finding out about your condition?

__ (3) Never
__(2) Only from some
___ (1) From many

___(0) From all

4. Do the members of you Family, your colleagues, classmates, neighbors or friends complain
that you are not an easy person to live with (eg: frequent conflicts with other people)?

__(4) Never
___(3) Hardly Ever (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)
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___(1) Often (At least once a week)

___(0) Always (Almost every day)

Comunication

1. When someone is sharing information with you, do they have to repeat the information (many
times) so that you can understand it completely?

___(4) Never

___(3) Hardly Ever (At least once a year)

__(2) Sometimes (At least once a month)

___ (1) Often (At least once a week)

___(0) Always (Almost every day)

2. When you are talking to other people, do they complain that they can not understand what you
are saying?

__(4) Never

___(3) Hardly Ever (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___(1) Often (At least once a week)

___(0) Always (Almost every day)

3. When you are talking to other people, does it take you a long time to think of the words you
want to use and sometimes you cannot use them?

___ (4) Never

___(3) Hardly Ever (At least once a year)

__(2) Sometimes (At least once a month)

___ (1) Often (At least once a week)

___(0) Always (Almost every day)

4. When you are talking to other people, do you become so carried away that you cannot continue
conversing tranquilly?

__(4) Never

___(3) Hardly Ever (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___(1) Often (At least once a week)

__(0) Always (Almost every day)

Social Activities

Have you taken part in any of these activities in the last year?

1. Gone to relative or friend’s houses for a social meeting and to talk.

___(0) Not in the last year

__ (1) Hardly ever (At least once in the year)

__(2) Sometimes (At least once a month)
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___(3) Often (At least once a week)

2. Invited relatives or friends to come to your house for a social meeting and to talk.
___(0) Not in the last year

___ (1) Hardly ever (At least once in the year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___(3) Often (At least once a week)

3. Talked to relatives or friends on the phone or online.

___(0) Not in the last year

___ (1) Hardly ever (At least once in the year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___(3) Often (At least once a week)

4. Gone for a meal, gone shopping, gone out singing, watched a film or travelled with other peo-
ple.

___(0) Not in the last year

___ (1) Hardly ever (At least once in the year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___(3) Often (At least once a week)

5. Taken part in activities organized by an association, society/club (eg. dancing, “gi gong”) or
religious group.

___(0) Not in the last year

___ (1) Hardly ever (At least once in the year)

__(2) Sometimes (At least once a month)

___(3) Often (At least once a week)

Leisure Activities

*If you did not take part in the activities listed below in the last year, please give reason(s).
1. Dynamic exercises, including cycling, ballgames, swimming, running and dance.
___(0) Not in the last year; Reason:

__ (1) Hardly ever (At least once in the year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___(3) Often (At least once a week)

2. Leisure activities outdoors, including walking in the countryside, going shopping, trekking,
fishing and photography.

___(0) Not in the last year

___ (1) Hardly ever (At least once in the year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___(3) Often (At least once a week)
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Daily Life Skills

Please rate your ability and frequency of the following items and fill in the corresponding answer.
Ability:

(2). Competent

(1). Need assistance

(0). Incapable of performing

Frequency:

(4).Daily

(3).At least once a week

(2).At least once a month

(1).At least once a year

1. Leave the house to go shopping independently, e.g. going shopping for groceries or daily needs.
A: F:

2. Manage housework independently, e.g. tidying your bedroom, doing your laundry, paying the
bills, fixing things. A: F:

3. Manage three meals a day independently, either cooking at home or calling delivery services.A:
F:

4. Riding a bike, driving or using public transportation independently in order to go to another
town.A: F:

5. Manage your finances, including credit card, spending money properly and planning your
budget.A: F:

Occupation

Are you currently employed?

*Yes(full time, self-employed, etc.)

1.Your working hours are:

___(3) At least 8 hours full-time

__(2) At least 4 hours part-time

___ (1) Fewer than 4 hours part-time

2.Y ou have been in your current job for:

___(3) More than 2 years

_(2)1-2 years

__ (1) Less than a year

3. Have your workmates complained that you often forget or neglect important tasks or commit-
ments and that your performance needs to improve?

__ (4) Never

___(3) Hardly Ever (At least once a year)
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___(2) Sometimes (At least once a month)

___(1) Often (At least once a week)

___(0) Always (Almost every day)

4. Have you felt so emotionally depressed, or anxious that you were not able to work, or even had
to ask for medical leave?

___(4) Never

___(3) Hardly Ever (At least once a year)

__(2) Sometimes (At least once a month)

___ (1) Often (At least once a week)

___(0) Always (Almost every day)

5. Have the contents of your work, promotion opportunities and salary been limited by your med-
ical condition?

__(0)YES; __(1)NO

*This does not include being unemployed, student, housewife, retired or volunteer

1.How long have you been out of school, unemployed or unable to manage housework?

__ (3) Never

__(2) Fewer than 6 months

_ (1) Less than one year

___(0) More than 1 year

2.Last year, how many times did you find yourself unable to work, go to school or perform daily
tasks for consecutive days due to epilepsy?

_ (3) Never

__(2) It happened once

(1) It happened at least twice, or | have been staying at home resting, although | can manage
daily tasks independently.

__(0) I nave been always resting at home, and | need help to cope with daily tasks independently.
3. Have you had learning or daily difficulties due to memory problems, including the inability to
learn new information, forgetting to follow and take new medicaments and losing items?

___ (4) Never

___(3) Hardly Ever (At least once a year)

___(2) Sometimes (At least once a month)

___ (1) Often (At least once a week)

___(0) Always (Almost every day)

4. Have you felt so emotionally depressed or anxious that your studies were severely affected or
your daily life completely disturbed?

__ (4) Never

___(3) Hardly Ever (At least once a year)
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___(2) Sometimes (At least once a month)

___(1) Often (At least once a week)

___(0) Always (Almost every day)

5. Are you unable to work or carry on with your studies? Do you need long term follow-up be-
cause of epilepsy?

__(0)YES; __(1)NO
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ANEXO 7: Hospital Anxiety and Depression — HAD
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ANEXO 8: Montreal Cognitive Assessment — MoCA

MONTREAL COGNITIVE ASSESSMENT (MOCA) Nome:_ Data de nascimento: [/
Versio Experimental Brasileira Eiig'_a"dade' Data de avaliagdo: L /
Copiar | Desenharum RELOGIO |}
o cubo (onze horas e dez minutos)
(3 pontos)
Fim 7
Inicio
Contorno  Numeros Ponteiros
3
MEMORIA Leia a lista de palawras, Rosto Veludo Igreja Margarida h
0 sujeito de repeti-la, - il
faga duas 3 13 tentativa 9;;““3'
Evocar apés 5 minutos 23 tentativa
ATEN CAO Leia a seqiéncia de nimeros 0 sujeito deve repetir a seqiéncia em ordem direta [ ] 21854
(1 ndmero por segundo) 0 sujeito deve repetir a seqidéncia em ordem indireta [ ] 742 2
Leia a série de letras. O sujeito deve bater com a mao (na mesa) cada vez que ouvir a letra “A”. Nao se atribuem pontos se > 2 eros.
[] FEACMNAAJKLBAFAKDEAAAJAMOFAAB N
Subtragéo de 7 comegandopelo 100 [ ] 93 [ ] 8 [ 17 [ ] 72 [ ] 65 53
4 ou 5 subtragies 3 tos; 2ou 3 2p 1 ta 1 ponto; 0 coreta 0 ponto
LINGUAGEM Repetir: Eu somente sei que é Jodo 0 gato semgre se de embaixo do
quem sera ajudado hoje. [ ] Soféa quando o cachorro esta na sala. [ ] 12
Fluéncia verbal: dizer o maior niamero possivel de palavras que comecem pela letra F (1 minuto). [ ] (N 2 11 palavras) N
ABST RACAO Semehanga p. ex. entre banana e laranja = fruta [ ] trem - bicicleta [ ] relégio - régua [2
EVOCACAO Deve recordar Rosto Velud: Igrej M ida |Vermeh
TARDIA as palavras T e e Pontuagéo 5
SEM PISTAS [ ] [ ] [ ] [ ] [ ] apenas para
- - evocagao
OPCIONAL Pista de categoria SEM PISGT AS
Pista de miltipla escoha
OR ACAO [ ] Dia do més [ ] Més [ ] Ano [ ] Dia da semana [ ] Lugar [ ] Cidade _ B
©Z. Nasreddine MD www.mocatest.org TOTAL 130
Versao experimental Brasileira: Ana Luisa Rosas Sarmento ::gf;;}d':f 212 /enca
Paulo Henrique Ferreira Bertolucci - José Roberto Wajman J

(UNIFESP-SP 2007)
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ANEXO 9: Quality of life in epilepsy-31 — QOLIE 31

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO PAULO — ESCOLA PAULISTA DE
MEDICINA

DEPARTAMENTO DE NEUROLOGIA CLINICA
QOLIE - 31 (Qualityof Life in Epilepsy Inventory )

Estas questoes sdo sobre sua saude e atividades do dia-a-dia. Responda cada questao circu-
lando a resposta que mais se aproxime da forma como esta sua saude. Caso nao esteja seguro
da resposta, responda da forma mais honesta possivel.

1. Em geral, como vocé classificaria sua Qualidade de Vida? Circule um nimero na escala que
varia de 0 a 10, onde 0 corresponde a Pior Qualidade de Vida possivel e 10 a MelhorQuali-
dade de Vida Possivel.

Pior Qualidade

Melhor Qualidade de de Vida possivel

Vida possivel

As questOes seguintes sdo sobre como vocé tem se sentidoe como as coisas tém sido
para vocé nas ultimas 4 semanas. Para cada questao indique a resposta que mais se
aproxime de como tem se sentido. Circule um nimero na escala que varia de 1 (todo tempo)
a 6 (nunca). Com que freqii€éncia, nas ultimas 4 semanas, voc¢:

Todo | A maior | Umaboa | Alguma | Uma pe- |Nunca
parte do | partedo | parte do quena
Tempo
tempo tempo tempo parte do
tempo

2. Sentiu-se cheio de disposi-| 1 2 3 4 5 6
¢do, de animo?
3. Sentiu-se muito nervoso? 1 2 3 4 5 6
4. Sentiu-se tdo triste que 1 2 3 4 5 6
nada o animava?
5. Sentiu-se calmo ou tranqtilor | 1 2 3 4 5 6
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6. Sentiu-se cheio de energia? 1 2 3 4 5 6

7. Sentiu-se desanimado ou 1 2 3 4 5 6
abatido?

8. Sentiu-se esgotado? 1 2 3 4 5 6
9. Sentiu-se feliz? 1 2 3 4 5 6
10. Sentiu-se cansado? 1 2 3 4 5 6
11. Preocupa-se em ter outra 1 2 3 4 5 6
crise?

12. Teve dificuldade de racioci- 1 2 3 4 5 6

nar e resolver problemas (
como fazer planos, tomar deci-
soes, aprender coisas novas )?

13. Vocé diminuiu suas ativida- 1 2 3 4 5 6
des sociais, como visitar amigos
ou parentes proximos por pro-
blemas com a sua saude?

14. Como tem sido sua Qualidade de Vida nas altimas 4 semanas, ou seja, como as
coisas tém sido para vocé? Circule na escala um nimero que variade 1a 5

Excelente

» Muito Boa

3 Nem boa nem ruim

iy

|\\jj 4 Muito ruim
T

! 5 Péssima
' |
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15. Nas dltimas 4 semanas, vocé teve problemas com sua memdria, ou seja problemas
para lembrar das coisas? Circule um nimero na escala que varia de 1 (Bastante Problema) a

4 (Nenhum Problema).

Sim, bastante pro-
blema

Sim, algum pro-
blema

Sim, s6 um pouco de pro-
blema

Nao, nenhum pro-
blema

1 2

3

4

16. Nas ultimas 4 semanas, vocé teve problemas com sua memoria ( ou seja, lembrar-se
das coisas que as pessoas disseram ) no seu trabalho ou atividades diarias?

Todo | A maior parte do | Uma boa parte do | Alguma parte do | Uma pequena parte | Nunca
tempo tempo tempo do tempo
Tempo
1 2 3 4 5 6

As perguntas seguintes estao relacionadas a problemas de concentragdo. Nas ultimas 4
semanas, com que freqiiéncia vocé teve problemas para concentrar-se (ou seja, manter-se
pensando em uma determinada atividade) e o quanto esses problemas interferiram no seu

dia-a-dia.
Todo | Amaior | Umaboa | Alguma Uma pe- | Nunca
parte do | partedo | partedo | quena parte
Tempo | ~,
empo tempo tempo do tempo
17. Problemas para con- 1 2 3 4 5 6
centrar-se durante uma
leitura.
18. Problemas para man- 1 2 3 4 5 6
ter sua atenc¢io em al-
guma atividade por algum
tempo?
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As questoes seguintes relacionam-se com problemas que a epilepsia ou a medicagio po-

dem ter causado em certas atividades, nas ultimas 4 semanas.

Sim, bas- | Sim, moderada- | Sim, s6é um Sim, as Nao, ne-
tante mente pouco vezes nhum
19. No lazer. 1 2 5
20. Na ditecio de |1 2 5
veiculos.

As perguntas seguintes estdo relacionadas em como vocé tem se sentido em relagio as

suas crises.

Sim, Sim, Sim, | Sim, | Nao,
bas- | modera- | s6um | As ne-
tante | damente | pouco |vezes | nhum
21. Vocé tem medo de ter outra crise nas proxi- 1 2 3 4 5
mas 4 semanas?
22. Voce se preocupa em machucar-se durante 1 2 3 4 5
uma crise?
23. Preocupa-se em se envergonhar ou ter proble- | 1 2 3 4 5
mas sociais devido a crise?
1 2 3 4 5
24. Voce se preocupa pelos efeitos colaterais que
a medicagao possa lhe causar se tomada por um
longo periodo, ou seja, que ela possa fazer mal
para seu organismo?
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Indique o quanto os seguintes problemas abaixo o incomodam. Circule um nimero na escala

que varia de 1 (Nao Incomoda) a 5 (Incomoda Extremamente).

Sim, inco- | Sim, inco- | Sim, inco- Sim, Nio
moda extre- moda moda s6 . .
mamente | bastante | um pouco | €07 | €O
moda as | moda
vezZes
25. As crises epilépticas 5 4 3 2 1
26. Problemas de Memoria, ou seja, 5 4 3 2 1
dificuldade para lembrar das coisas.
27. Dificuldade no trabalho. 5 4 3 2 1
28. Dificuldades sociais, ou seja, sen- 5 4 3 2 1
tir-se impedido de se relacionar com
outras pessoas ou fazer atividades
fora de casa.
29. Efeitos colaterais da medicacao 5 4 3 2 1
no organismo?
30. Efeitos colaterais da medicacao 5 4 3 2 1

no raciocinio, para pensar, para se
concentrat?
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31. Quanto vocé acha que sua saude esta boa ou ruim? No termometro abaixo a melhor
saude possivel corresponde a 100 ¢ a pior saude possivel corresponde a 0. Circule um
numero na escala que melhor indica como vocé se sente em relagdo a sua saude. Ao
responder, considere a epilepsia como sendo parte da sua saide.

100 =

Melhor Saude Possivel
—_ 90
— 80
—] 70
— 60
—_— 50
—1 40
—_ 30
—_ 20
— 10
—1 o=  PiorSaude Possivel
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ANEXO 10: Gravidade de Crises: Escala de Gravidade de Crises — ECG

ESCALA DE GRAVIDADE DAS CRISES

Por favor, descreva ao entrevistador o TIPO MAIS COMUM DE CRISES que vocé teve nas Ultimas 4 semanas
(colocar observagdes de acompanhantes).

Classifica¢ao das crises: () CPS () CPC () CTCG

Ao responder as seguintes questdes, por favor, circule o nimero que melhor descreva como vocé se sentiu a
respeito de cada topico.

ANTES DA CRISE
1. Vocé teve um aviso (ameaco) ANTES deste tipo de crise descrita acima (cheiros, sensacdes fisicas, senti-
mentos, etc.) nas Ultimas 4 semanas?
() Sim () Nao
Caso responda sim, o AVISO (ameago) ajudou a, por exemplo, se preparar para a crise?
1 2 3 4 5 6 7
Ajudou extremamente Alguma ajuda N&o ajudou
DURANTE A CRISE
2. Vocé teve movimentos ou atitudes DURANTE este tipo de crise descrita acima nas Ultimas 4 semanas?
(como por exemplo,movimentos e agdes incontrolaveis, queda, machucados, mordedura de lingua, urinou na
roupa, etc.).
() Sim () Nao

Caso responda sim, quanto INTENSO ou SEVERO foram os movimentos ou atitudes?

1 2 3 4 5 6 7
Extremamente suave Moderadamente suave Extremamente grave

Quanto estes movimentos ou atitudes incomodaram?

1 2 3 4 5 6 7
N&o incomodou Incomodou moderadamente Incomodou extremamente

3. Vocé teve apenas perda dos sentidos (auséncia) ou sensagdes (ficando totalmente parado) neste tipo de
crise nas Ultimas 4 semanas?

() Sim () Nao

Caso responda sim, quanto essa PERDA DOS SENTIDOS o(a) incomodaram?

1 2 3 4 5 6 7
N&o incomodou Incomodou moderadamente Incomodou extremamente

APOS AS CRISES

4. Quanto tempo vocé demorou para se recuperar (voltar ao normal) DEPOIS desta crise descrita, nas Ultimas
4 semanas?

() N&o, me recuperei imediatamente () Sim, demorei para me recuperar (Se ndo, ir para questéo 8)
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5. Vocé teve efeitos mentais (confusdo, perda de meméria ou fala, andar ou falar sem propésito, etc.) DEPOIS
da crise?
() Sim () Né&o (se nao, ir para questao 6)

Caso responda sim, com que freqliénciavocé teve efeitos mentais DEPOIS da crise, nas Ultimas 4 semanas?

1 2 3 4 5 6 7
Nunca Um pouco Sempre

Qual foi a intensidade dos efeitos mentais DEPOIS da crise, nas ultimas 4 semanas?

1 2 3 4 5 6 7
Extremamente suave Moderadamente suave Extremamente grave

Quanto esses efeitos mentais o (a) incomodaram DEPOIS da crise, nas Ultimas 4 semanas?
1 2 3 4 5 6 7
N&o incomodou Incomodou moderadamente Incomodou extremamente

6. Vocé teve efeitos emocionais (depresséo, ansiedade, raiva, etc.) DEPOIS da crise?
() Sim () N&o (se néo, ir para questéo 7)

Caso responda sim, com que freqliénciavocé teve efeitos emocionais DEPOIS da crise nas Ultimas 4 sema-
nas?

1 2 3 4 5 6 7
Nunca Um pouco Sempre

Qual foi a intensidade dos efeitos emocionais DEPOIS da crise, nas Ultimas 4 semanas?

1 2 3 4 5 6 7
Extremamente suave Moderadamente suave Extremamente grave

Quanto estes efeitos emocionais o(a) incomodaram DEPOIS da crise, nas Ultimas 4 semanas?

1 2 3 4 5 6 7
N&o incomodou Incomodou moderadamente Incomodou extremamente

7. Vocé teve algum efeito no seu corpo (sonoléncia, cansago, musculos doloridos, dor de cabeca, fraqueza,
etc.) DEPOIS da crise descrita?
() Sim () N&o (se nao, ir para questéo 8)

Caso responda sim, com que freqliénciavocé teve efeitos no seu corpo DEPOIS da crise, nas Ultimas 4 sema-
nas?

1 2 3 4 5 6 7
Nunca Um pouco Sempre

Qual foi a intensidade dos efeitos no seu corpo DEPOIS da crise, nas Ultimas 4 semanas?

1 2 3 4 5 6 7
Extremamente suave Moderadamente suave Extremamente grave

Quanto esses efeitos no seu corpo o(a) incomodaram DEPOIS da crise, nas Ultimas 4 semanas?

1 2 3 4 5 6 7
Nao incomodou Incomodou moderadamente Incomodou extremamente

Ao responder as questbes a seguir, por favor, circule o nUmero que melhor descreva como vocé se sente em
cada topico.

8. De modo geral, quanto estas crises foram graves nas Ultimas 4 semanas?
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1 2 3 4 5 6 7
Extremamente suave Moderadamente suave Extremamente grave
9. Quanto estas crises incomodaram (ou seja, atrapalharam suas atividades) nas Ultimas 4 semanas?

1 2 3 4 5 6 7
N&o incomodaram Incomodaram moderadamente Incomodaram extremamente

10. O que mais incomoda nas suas crises em geral?

*Aviso (ameago) antes da crise » Atitudes/movimentos durante a crise » Recuperagao depois da crise

Responder a questédo 11 apenas se houve mudanca de medicacéo antiepiléptica.
11. Vocé percebeu mudanca nas suas crises ap0s o inicio desta nova medicagao?

1 2 3 4 5 6 7
Extremamente melhor Quase a mesma Extremamente pior
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ANEXO 11: Escala de Estigma na Epilepsia — EEE

ESCALA DE ESTIGMA NA EPILEPSIA (EEE)

Gostariamos de contar com sua colaboracgéo, respondendo as questdes deste

guestionario. Leia cada pergunta e faca um circulo no nimero que expressa a

sua opiniao sobre epilepsia. Na maioria das questdes, as respostas devem ser
respondidas de acordo com a numeracao abaixo:

N&o...1 Umpouco...2 Bastante...3 Muitissimo...4
Por favor, responda com sinceridade. Obrigado pela colaboracgéo!
1.Vocé acha que as pessoas com epilepsia se sentem capazes de controlar sua

propria epilepsia?
1 2 3 4

2. O que vocé sentiria ao ver uma crise epiléptica:

a) susto: C) tristeza:
112 13 (2 112 |3 |4
b) medo: d) pena/ do:
112 |3 |4 172 13 [a

3. Quais dificuldades vocé acha que as pessoas com epilepsia encontram no
dia-a-dia?
a) relacionamento familiar:

112 |3 |4

e)sexualidade:
b) emprego: 1 ]2 |3 |4
112 |3 |4

f)emocionais:
C) escolar: 1 12 |3 |4
112 |3 |4

g) preconceito:
d) amizade / namoro: 112 |3 |4
112 |3 |4

4. Como vocé acha que as pessoas com epilepsia se sentem?
b) dependentes:

a) preocupadas: 112 |3 |4
112 |3 |4
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C) incapazes: e) envergonhadas:

112 |3 |4 112 |3 |4
f) deprimidas / tristes:
112 |3 |4
d) com medo: g) iguais as outras:
1/2 |3 /4 12 (3 |4

5. Para vocé, o preconceito da epilepsia ocorre em quais situacdes?

a) na convivéncia social: ]

112 |3 |4 e) na familia:
1 12 [3 |4

b) no casamento

1|2 |3 |4 d) na escola:
1 12 |3 |4

¢) no trabalho:

[1[2 [3 [4 ]

Sobre sua epilepsia, responda:
a) Com quantos anos de idade vocé teve sua 12 crise?

b)Com quantos anos de idade vocé soube que
sia?

¢) Vocé faz acompanhamento médico? () sim () ndo

d) Qual medicacao vocé toma?

e) Que tipo de crise vocé tem?

Observacoes:
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ANEXO 12 — Resultados da andlise de confiabilidade (alpha de Cronbach)

A seguir, sdo apresentados os resultados para consisténcia interna e o

impacto de cada variavel dentro do componente.

TABELA ANALISE DE CONFIABILIDADE PARA COMPONENTE 1

CONFIABILIDADE

Raw_alpha | Std.alpha | G6(smc) | Average r | s/n
rl 0.54 0.54 0.50 0.28 1.18
r2 0.27 0.27 0.22 0.11 0.36
r3 0.45 0.45 0.40 0.21 0.81
ri4 0.64 0.64 0.56 0.37 1.76

TABELA ANALISE DE CONFIABILIDADE PARA COMPONENTE 2

CONFIABILIDADE

Raw_alpha | Std.alpha | G6(smc) | Average r | s/n

col 0.64 0.64 0.55 0.37 1.8
co2 0.68 0.68 0.58 0.41 2.1
co3 0.63 0.63 0.54 0.36 1.7

co4 0.61 0.61 0.51 0.34 15
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TABELA ANALISE DE CONFIABILIDADE PARA COMPONENTE 3

CONFIABILIDADE

Raw_alpha | Std.alpha | G6(smc) | Average r | s/n
asl 0.65 0.65 0.60 0.32 1.8
as2 0.65 0.65 0.60 0.31 1.8
as3 0.55 0.55 0.49 0.24 1.2
as4 0.62 0.62 0.57 0.29 1.7
asb 0.65 0.65 0.60 0.32 19

TABELA ANALISE DE CONFIABILIDADE PARA COMPONENTE 4

CONFIABILIDADE

Raw_alpha | Std.alpha | G6(smc) | Average r | s/n
lal 0.38 0.38 0.15 0.38 NA
la2 0.38 0.38 0.15 0.38 NA
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TABELA ANALISE DE CONFIABILIDADE PARA COMPONENTE 5

CONFIABILIDADE

Raw_alpha | Std.alpha | G6(smc) | Average r | s/n
hil 0.80 0.80 0.85 0.31 4.1
hi2 0.80 0.80 0.85 0.31 4.1
hi3 0.82 0.82 0.86 0.33 4.5
hi4 0.84 0.84 0.89 0.37 5.3
hi5 0.84 0.84 0.89 0.38 5.4
hi6 0.84 0.84 0.88 0.36 5.1
hi7 0.81 0.81 0.86 0.32 4.3
hi8 0.82 0.82 0.86 0.34 4.6
hi9 0.80 0.80 0.85 0.31 4.0
hil0 0.81 0.81 0.87 0.32 4.2
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ANEXO 13 — Resultados da anélise fatorial

A andlise fatorial verifica a composicdo dos componentes e aloca as vari-
aveis dentro de cada componente. A seguir sdo apresentados as comunalidades

e a variancia especifica para cada variavel.

COMUNALIDADES E VARIANCIA ESPECIFICA
Comunalidades Var. especifica
ril 0,708938 0,291062
r2 0,591956 0,408044
r3 0,493091 0,506909
ri4 0,230261 0,769739
col 0,590855 0,419145
co2 0,504642 0,495358
co3 0,492668 0,507332
co4 0,517110 0,482890
asl 0,528481 0,471519
as2 0,725282 0,274718
as3 0,580625 0,419375
as4 0,473379 0,526621
as5 0,306708 0,693292
lal 0,504678 0,495322
la2 0,302939 0,697061
hil 0,556366 0,443634
hi2 0,767235 0,232765
hi3 0,412173 0,587827
hi4 0,432756 0,567244
hi5 0,651270 0,348730
hi6é 0,588654 0,411346
hi7 0,565780 0,434220
hi8 0,490211 0,509789
hi9 0,605796 0,394204
hil0 0,565301 0,434699
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Cada variavel foi alocada de acordo com os carregamentos. De forma

gue, a variavel é alocada no componente com maior carregamento em maodulo.

A seguir sdo apresentados os carregamentos da analise fatorial.

Comp.1l |[Comp.2 |Comp.3 |Comp.d4 |Comp.5
ril 0,20078 0,618297| -0,40799 | -0,28073
ri2 0,759643
ri3 0,651017 0,27846
rid 0,415839|0,215505
col 0,74819
co? 0,223968 | -0,65852 | 0,24256
co3 0,67433
cod 0,303935| 0,401527 0,56121
asl 0,26666 |0,416712| -0,26744( -0,27331| 0,39772
as2 -0,22100 (0,571833 | -0,33677 | -0,36542
as3 0,23112 | 0,663561 -0,3395
asd 0,613567 | 0,328856
ass 0,547274
lal 0,639902 0,24610
la2 0,494277
hil 0,69691 (0,231319|0,222064 | -0,27335
hi2 0,80231 -0,20866
hi3 0,60337 0,26589
hid 0,49069 -0,23869
hi5 0,7/5806( 0,27096
hi6 0,32208 | -0,35791 0,58165
hi7 0,72498 0,2606
hi8 0,64793 0,30548
hi9 0,75498 0,240975| 0,21028
hil0 0,73326
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APENDICES

APENDICE 1- Sintese das traducdes (T1 e T2) — F1

Escala de Funcionamento Social e Ocupacional para Epilepsia
(Wei-Han Wang, Mau-Sun Hua, and Hsiang-Yu Yu et al.)

Nome do Paciente: Género:

N° de Identificacdo/Identidade do Paciente:

Data de Nascimento: / / Data: / /

As perguntas abaixo tém a inten¢éo de conhecer suas condic¢Ges de vida cotidiana quando vocé

ndo esta em crise epiléptica. Por favor, preencha marque a resposta mais adequada para cada

pergunta.

Relagdes Interpessoais

1. Quando vocé necessitou de ajuda, vocé conseguiu encontrar colegas, colegas de turma, vizi-
nhos, ou amigos confiaveis para lhe ajudar?

___(2) Facilmente

___ (1) Com dificuldade

___(0) Impossivel

2. Ao descobrir sua condigdo médica, seus colegas, colegas de turma, vizinhos ou amigos gradu-
almente comegaram a se distanciar de vocé?

___(3) Isto ndo aconteceu

___(2) Algumas pessoas se distanciaram

__ () Muitas pessoas se distanciaram

___(0) Todo mundo se distanciaram

3. Vocé se distanciou intencionalmente dos seus colegas, colegas de turma, vizinhos, ou amigos
porque preocupou-se que a crise epiléptica pudesse ocorrer a qualquer momento e vocé queria
evitar que eles descobrissem a sua doenga?

___(3) Nunca

___(2) Somente de alguns

___ (1) De muitos

___(0) De todos
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4. Os membros de sua familia, os seus colegas, colegas de turma, vizinhos, ou amigos se queixam
que vocé nao é uma pessoa facil de conviver (ex.: conflitos frequentes com outras pessoas)?
__(4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) Algumas vezes (Pelo menos uma vez ao més)

__ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

___(0) Sempre (Quase todos os dias)

Comunicacéo

1. Quando alguém esta compartilhando alguma informacdo com vocé, eles tém que repetir a in-
formacgdo (muitas vezes) para que vocé possa entendé-la completamente?

___(4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) Algumas vezes (Pelo menos uma vez ao més)

__ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

___(0) Sempre (Quase todos os dias)

2. Quando vocé estd conversando com outras pessoas, elas se queixam de que ndo conseguem
entender 0 qué vocé esta dizendo?

___ (4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

__(2) Algumas vezes (Pelo menos uma vez ao més)

__ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

___(0) Sempre (Quase todos os dias)

3. Quando vocé esta conversando com outras pessoas, Vocé demora bastante tempo para pensar
nas palavras que vocé quer usar e as vezes nao consegue lembra-las?

__(4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) Algumas vezes (Pelo menos uma vez ao més)

__ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

___(0) Sempre (Quase todos os dias)

4. Quando vocé esta se comunicando com outras pessoas, vocé fica tdo emotivo (a) que nao con-
segue continuar a conversa tranquilamente?
(4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)
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(2) Algumas vezes (Pelo menos uma vez ao més)
(1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

___(0) Sempre (Quase todos os dias)

Atividades Sociais

Vocé participou das atividades listadas abaixo no ano passado?

1. Foi a casa de parentes ou amigos para uma reunido social e para conversar.
___(0) Nao durante o ano passado

___ (1) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) Algumas vezes (Pelo menos uma vez por més)

__(3) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

2. Convidouparentes ou amigos para irem a sua casa para uma reunido social e para conversar.
___(0) Nao durante o ano passado

___ (1) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) Algumas vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___(3) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

3. Conversou com parentes ou amigos pelo telefone ou online.
___(0) Nao durante o ano passado

___ (1) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

__(2) Algumas vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___(3) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

4. Fez uma refeigdo, foi &s compras, saiu pra cantar, assistiu um filme, ou viajou com outras
pessoas.

___(0) Néo durante o ano passado

__ (1) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) Algumas vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___(3) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

5. Participou de atividades organizadas por alguma associagdo, sociedade/clube (ex.: danga, ‘gi
gong’), ou um grupo religioso.

___(0) Nao durante o ano passado

___ (1) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

__(2) Algumas vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___(3) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)
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Atividades de Lazer

*Se vocé ndo participou das atividades listadas abaixo no ano passado, por favor, dé o(s) mo-
tivo(s).

1. Exercicios dinamicos, incluindo ciclismo, jogos com bola, natacéo, corrida e danca.

___(0) Nao durante o ano passado; Motivo:

__ (1) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

__(2) Algumas vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___(3) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

2. Atividades de lazer ao ar livre, incluindo caminhadas no campo, fazer compras, caminhada,
pescaria e fotografia.

___(0) Nao durante o ano passado; Motivo:

___ (1) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) Algumas vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___(3) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

Habilidades Instrumentais para Vida Diaria

Por favor, avalie sua capacidade e frequéncia de execucao dos seguintes itens e preencha a res-
posta correspondente.

Capacidade:

(2). Competente

(1). Precisa de assisténcia

(0). Incapaz de executar

Frequéncia:

(4). Diariamente

(3). Pelo menos uma vez por semana

(2). Pelo menos uma vez por més

(1). Pelo menos uma vez ao ano

(0). Néo durante o ano passado

1. Sair de casa para fazer compras de forma independente, como fazer compras de mantimentos,

ou necessidades diarias.

2. Administrar as tarefas de casa de forma independente, como arrumar seu quarto, lavar roupas,

pagar contas e reparos domésticos.

3. Administrar suas trés refeicGes diarias de forma independente: tanto cozinhando em casa ou

telefonando para servicos de entrega de comida.
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4. Andar de bicicleta, dirigir, ou utilizar o transporte publico de forma independente para ir a outra
cidade.

5. Administrar suas financas, incluindo uso de cartdes de débito, gastar o dinheiro corretamente
e planejar o orcamento. -
Ocupacéo

Vocé esta atualmente empregado?

*Sim (Periodo integral, autbnomo, etc.)

1. Suas horas de trabalho s&o:

___(3) Pelo menos 8 horas de trabalho de periodo integral
___(2) Pelo menos 4 horas de trabalho de meio periodo

__ (1) Menos do que 4 horas de trabalho de meio periodo

2. Vocé esta neste emprego atual ha:
___(3) Mais de 2 anos

___(2)1-2 anos

__ (1) Menos de um ano

3. Seus colegas de trabalho tém se gueixado que vocé frequentemente esquece ou negligencia
importantes tarefas ou compromissos e que o desempenho do seu trabalho precisa melhorar?
___(4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

__(2) Algumas vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

___(0) Sempre (Quase todos os dias)

4. Vocé se sentiu tdo deprimido (a) emocionalmente, ou ansioso(a) que nao foi capaz de trabalhar
ou, teve mesmo que pedir licenca do trabalho?

___ (4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

__(2) Algumas vezes (Pelo menos uma vez ao més)

__ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

___(0) Sempre (Quase todos os dias)

5. O conteudo do seu trabalho, oportunidades de promocdo e salario tem sido limitado pela sua
condi¢do médica?

__(0)sIM; ___ (1) NAO
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*N&o (inclui estar desempregado, ser estudante, dona de casa, aposentado(a) e voluntario(a))
1. H& quanto tempo vocé esta fora da escola, desempregado, ou incapaz de administrar os traba-
Ihos domésticos?

___(3) Nunca

___(2) Menos de 6 meses

(1) Menos de 1 ano

___(0) Maisde 1 ano

2. No ano passado, quantas vezes vocé esteve incapacitado (a) de trabalhar, ir a escola, ou realizar
atividades diarias por alguns dias consecutivos por causa da epilepsia?

__(3) Nunca

__(2) Aconteceu uma vez

__ (1) Aconteceu pelo menos duas vezes, ou tenho sempre ficado em casa descansando, mas
consigo dar conta das atividades diarias de forma independente.

___(0) Tenho sempre ficado em casa descansando e necessito de ajuda para dar conta das ativi-

dades diérias.

3. Vocé teve dificuldades de aprendizagem ou dificuldades diérias, por causa de problemas de
memoria, incluindo incapacidade para aprender novas informac@es, esquecimento de acompanha-
mentos e ingestdo de novos medicamentos, e extravio de itens?

___(4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

__(2) Algumas vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

___(0) Sempre (Quase todos os dias)

4. Voce ja se sentiu tdo deprimido (a) emocionalmente, ou ansioso que seus estudos foram seve-
ramente afetados, ou sua vida diéria foi completamente perturbada?

___ (4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

__ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

___(0) Sempre (Quase todos os dias)

5. Vocé esta incapacitado de trabalhar ou continuar seus estudos? VVocé precisa de acompanha-
mento em longo prazo por causa da epilepsia?
__(0)sIM; ___ (1) NAO

176



APENDICE 2: Segunda versdo do instrumento de avaliacdo da funcionalidade
da pessoa com epilepsia (sofse) em portugués —F2

Escala de Funcionamento Social e Ocupacional para Epilepsia N°:
(Wei-Han Wang, Mau-Sun Hua, and Hsiang-Yu Yu et al.)

Nome do Paciente: Género:
N° de Identificacdo/ldentidade do Paciente:
Data de Nascimento: / / Data: / /

As perguntas abaixo tém a intencdo de conhecer suas condicdes de vida cotidiana quando vocé
ndo estd em crise epiléptica. Por favor, preencha/assinale a resposta mais adequada para cada
pergunta.

1Relagdes Interpessoais

A) Quando vocé necessitou de ajuda, vocé conseguiu encontrar colegas, colegas de turma, vizi-
nhos, ou amigos confiaveis para lhe ajudar?

___(2) Facilmente

__ (1) Com dificuldade

___(0) Impossivel

B) Ao descobrir sua condicdo de salde, seus colegas, colegas de turma, vizinhos ou amigos gra-
dualmente comecaram a se distanciar de vocé?

___(3) Isto ndo aconteceu

__(2) Algumas pessoas se distanciaram

___ (1) Varias pessoas se distanciaram

___(0) Todo mundo se distanciou

C) Vocé se distanciou intencionalmente dos seus colegas, colegas de turma, vizinhos ou amigos
porque se preocupou que a crise epiléptica pudesse ocorre a qualquer momento e vocé queria
evitar que eles descobrissem a sua condi¢do de saude?

___(3) Nunca

___(2) Apenas de alguns

___ (1) De muitos

___(0) De todos

D) Os membros de sua familia, os seus colegas, colegas de turma, vizinhos ou amigos se queixa-
ram que vocé nao é uma pessoa facil de se conviver (ex.: conflitos frequentes com outras pes-
s0as)?

___(4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

___(0) Sempre (Quase todos os dias)

2 Comunicacgéo

A) Quando alguém estd compartilhando alguma informagdo com vocé, eles tém que repetir a
informacdo (muitas vezes) para que vocé possa entendé-la completamente?

___(4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

__ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)
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___(0) Sempre (Quase todos os dias)

B) Quando vocé esta conversando com outras pessoas, elas se gqueixam de gue ndo conseguem
entender o qué vocé esta dizendo?

___ (4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

__ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

___(0) Sempre (Quase todos os dias)

C) Quando vocé esta conversando com outras pessoas, Vocé demora bastante tempo para pensar
nas palavras que vocé quer usar e as vezes nao consegue lembra-las?

___(4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

___(0) Sempre (Quase todos os dias)

D) Quando vocé esta conversando com outras pessoas, vocé fica tdo emotivo (a) que ndo consegue
continuar a conversa tranquilamente?

___(4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao meés)

___ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

___(0) Sempre (Quase todos os dias)

3Atividades Sociais
Vocé participou das atividades listadas abaixo no ano passado?

A) Foi a casa de parentes ou amigos para uma reunido social e para conversar.
___(0) Nao nos ultimos 12 meses

__ (1) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez por més)

___(3) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

B)Convidou parentes ou amigos para irem a sua casa para uma reunido social e para conversar.
___(0) Nao nos ultimos 12 meses

__ (1) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez por més)

___(3) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

C)Conversou com parentes ou amigos pelo telefone ou online.
___(0) N&o nos ultimos 12 meses

___(1) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez por més)

___(3) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

D) Fez uma refeicdo, foi as compras, saiu pra cantar, assistiu a um filme ou viajou com outras
pessoas.

___(0) Nao nos ultimos 12 meses

__ (1) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez por més)

___(3) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)
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E) Participou de atividades organizadas por alguma associacdo, sociedade/clube (ex.: danca, ati-
vidades fisicas), ou um grupo religioso.

___(0) N&o nos altimos 12 meses

___ (1) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez por més)

___(3) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

4Atividades de Lazer
*Se vocé ndo participou das atividades listadas abaixo no ano passado, por favor, dé o(s) mo-
tivo(s).

A) Exercicios dindmicos, incluindo ciclismo, jogos com bola, natagdo, corrida e danca.
___(0) Nao nos ultimos 12 meses; Motivo:

__ (1) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___(3) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

B) Atividades de lazer ao ar livre, incluindo caminhada no campo, fazer compras, caminhada,
pescaria e fotografia.

Gostaria de incluir outra atividade nesta questdo? Qual?

___(0) Nao nos ultimos 12 meses; Motivo:

___ (1) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

__(3) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

5Habilidades Instrumentais para Vida Diaria
Por favor, avalie sua capacidade e frequéncia de execucao dos seguintes itens e preencha a res-
posta correspondente.

Capacidade:

(2). Competente

(1). Necessita de assisténcia
(0). Incapaz de executar

Frequéncia:

(4). Diariamente

(3). Pelo menos uma vez por semana
(2). Pelo menos uma vez por més
(1). Pelo menos uma vez ao ano

(0). N&o nos ultimos 12 meses
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A) Sair de casa para fazer compras de forma independente, como fazer compras de mantimentos,
ou necessidades diarias.C F

B) Administrar as tarefas de casa de forma independente, como arrumar seu quarto, lavar roupas,
pagar contas e reparos domésticos.C F

C) Administrar suas trés refeicGes diarias de forma independente: tanto cozinhando em casa ou
telefonando para servicos de entrega de comida.C F
D) Andar de bicicleta, dirigir, ou utilizar o transporte publico de forma independente para viajar
para outra cidade.C F
E) Administrar suas finangas, incluindo uso de cartdes, gastar o dinheiro corretamente e planejar
0 or¢camento.C F

6 Ocupacéo
Vocé esta empregado atualmente?

*Sim (Periodo integral, autbnomo, etc.)
Horas de trabalho/dia:

A) Suas horas de trabalho séo:

___ () Pelo menos 8 horas de trabalho em periodo integral
___(2) Pelo menos 4 horas de trabalho em meio periodo
___(2) Menos do que 4 horas de trabalho em meio periodo

B) Vocé est4 neste emprego atual ha:
___(3) Mais de 2 anos

_ (2)1-2anos

___ (1) Menos de um ano

C) Seus colegas de trabalho tém se queixado que vocé frequentemente esquece ou negligencia
tarefas ou compromissos importantes,e que o seu desempenho precisa melhorar?

___ (4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

__ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

___(0) Sempre (Quase todos os dias)

D) Vocé se sentiu tdo deprimido(a) emocionalmente ou ansioso(a) que nao foi capaz de trabalhar
ou, teve mesmo que pedir licenca do trabalho?

___ (4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

___(0) Sempre (Quase todos os dias)

E) O conteldo do seu trabalho, oportunidades de promocdo e salario tem sido limitado pela sua
condicdo desalde?

___(0)sIM; ___ (1) NAO

*Nd&o (inclui estar desempregado, ser estudante, dona de casa, aposentado(a) e voluntario(a))
A) Ha quanto vocé esta fora da escola, desempregado, ou incapaz de administrar os trabalhos
domeésticos?

___(3) Nunca
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___(2) Menos de 6 meses
__ (1) Menos de 1 ano
___(0) Mais de 1 ano

B) No ano passado, quantas vezes vocé ndo pdde trabalhar, ir a escola, ou realizar atividades
diarias por alguns dias consecutivos por causa da epilepsia?

___(3) Nunca

__(2) Aconteceu uma vez

(1) Aconteceu pelo menos duas vezes, ou tenho sempre ficado em casa descansando, mas
consigo dar conta das atividades diarias de forma independente.

___(0) Tenho sempre ficado em casa descansando e preciso de assisténcia para as atividades di-
arias.

C)Vocé teve dificuldades de aprendizagem ou dificuldades diarias, por causa de problemas de
memoria, incluindo incapacidade para aprender novas informagoes, esquecimento de acompanha-
mentos e ingestdo de novos medicamentos, e extravio de itens?

___(4) Nunca

___ (3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

___ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

___(0) Sempre (Quase todos os dias)

D) Vocé se sentiu tdo deprimido(a) emocionalmente, ou ansioso que seus estudos foram severa-
mente afetados, ou sua vida diaria foi completamente perturbada?

___ (4) Nunca

___(3) Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

___(2) As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

__ (1) Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

___(0) Sempre (Quase todos os dias)

E)Vocé esta incapacitado de trabalhar ou continuar seus estudos? VVocé precisa de acompanha-

mento em longo prazo por causa da epilepsia?
__(0)sIM; ___ (1) NAO
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APENDICE 3: Versdo final do instrumento de avaliacdo da funcionalidade da
pessoa com epilepsia (SOFSE) em portugués

ESCALA DE FUNCIONAMENTO OCUPACIONAL E SOCIAL PARA PESSOA

COM EPILEPSIA
(Wei-Han Wang, Mau-Sun Hua, and Hsiang-Yu Yu et al.)

Nome do Paciente: Género:

N° de Identificacdo/ldentidade do Paciete:

Data de Nascimento: / / Data: / /

As perguntas abaixo tém a intengéo de conhecer suas condigdes de vida cotidiana guando
vocé ndo esta em crise epiléptica. Por favor, preencha/assinale a resposta mais adequada

para cada pergunta.

1 RELACOES INTERPESSOAIS

A)

Quando vocé necessitou de ajuda, vocé conseguiu encontrar colegas, colegas de turma,
vizinhos, ou amigos confiaveis para Ihe ajudar?

2 | Facilmente

1 | Com dificuldade

0 | Impossivel

B) | Ao descobrir sua condi¢do de salde, seus colegas, colegas de turma, vizinhos ou amigos
gradualmente comecaram a se distanciar de vocé?
3 | Isto ndo aconteceu
2 | Algumas pessoas se distanciaram
1 | Varias pessoas se distanciaram
0 | Todo mundo se distanciou
C) | Vocé se distanciou intencionalmente dos seus colegas, colegas de turma, vizinhos ou
amigos porque se preocupou que a crise epiléptica pudesse ocorrer a qualquer momento e
vocé queria evitar que eles descobrissem a sua condicdo de satde?
3 | Nunca
2 | Apenas de alguns
1 | De muitos
0 | De todos
D) | Os membros de sua familia, os seus colegas, colegas de turma, vizinhos ou amigos se

queixaram que vocé ndo é uma pessoa facil de se conviver (ex.: conflitos frequentes com
outras pessoas)?

4 | Nunca

3 | Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

2 | As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

1 | Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

0 | Sempre (Quase todos os dias)

2 COMUNICACAO

A)

Quando alguém estd compartilhando alguma informacéo com vocé, eles tém que repetir a
informacdo (muitas vezes) para que vocé possa entendé-la completamente?

182




Nunca

Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

PN W~

Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

0

Sempre (Quase todos os dias)

B)

Quando vocé esta conversando com outras pessoas, elas se queixam de que ndo conseguem

entender 0 qué vocé esta dizendo?

Nunca

Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

Sempre (Quase todos os dias)

C)

Quand
pensar

<

océ estd conversando com outras pessoas, vocé demora bastante tempo para
as palavras que vocé quer usar e as vezes nao consegue lembra-las?

Nunca

Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

OolRr N W A5 OOR MW A

Sempre (Quase todos os dias)

D)

Quando vocé esta conversando com outras pessoas, vocé fica tdo emotivo (a) que ndo
consegue continuar a conversa tranquilamente?

Nunca

Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

As vezes (Pelo menos uma vez ao més)

RIN W&~

Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

0

Sempre (Quase todos os dias)

3 ATIVIDADES SOCIAIS

Vocé participou das atividades listadas abaixo no ano passado?

A) | Foi a casa de parentes ou amigos para uma reunido social e para conversar.
0 | N&o nos altimos 12 meses
1 | Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)
2 | As vezes (Pelo menos uma vez por més)
3 | Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)
B) | Convidou parentes ou amigos para irem a sua casa para uma reunido social e para con-
versar.
0 | N&o nos altimos 12 meses
1 | Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)
2 | As vezes (Pelo menos uma vez por més)
3 | Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)
C) | Conversou com parentes ou amigos pelo telefone ou online.
0 | N&o nos altimos 12 meses
1 | Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)
2 | As vezes (Pelo menos uma vez por més)
3 | Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)
D) | Fez uma refeigdo, foi as compras, saiu pra cantar, assistiu a um filme ou viajou com ou-
tras pessoas.
0 | N&o nos altimos 12 meses
1 | Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)
2 | As vezes (Pelo menos uma vez por més)
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| 3 | Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

E) | Participou de atividades organizadas por alguma associacgdo, sociedade/clube (ex.: danca,
atividade fisica), ou um grupo religioso.

0 | Nao nos ultimos 12 meses

1 | Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

2 | As vezes (Pelo menos uma vez por més)

3 | Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

4 ATIVIDADES DE LAZER

*Se vocé ndo participou das atividades listadas abaixo no ano passado, por favor, dé o(s) mo-
tivo(s).

A) | Exercicios dindmicos, incluindo ciclismo, jogos com bola, natacdo, corrida e danca.

0 | N&o nos altimos 12 meses - Motivo:

1 | Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

2 | As vezes (Pelo menos uma vez por més)

3 | Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

B) | Atividades de lazer ao ar livre, incluindo caminhada no campo, fazer compras, cami-
nhada, pescaria e fotografia.

0 | N&o nos altimos 12 meses - Motivo:

1 | Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

2 | As vezes (Pelo menos uma vez por més)

3 | Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)

Pratica outra atividade de lazer que nédo foi descrita nos itens acima? Qual?

5 Habilidades Instrumentais para Vida Diaria

Por favor, avalie sua capacidade e frequéncia de execugdo dos seguintes itens e preencha a res-
posta correspondente.

Capacidade: Frequéncia:
(2). Competente (4). Diariamente
(1). Necessita de assisténcia (3). Pelo menos uma vez por semana
(0). Incapaz de executar (2). Pelo menos uma vez por més
(1). Pelo menos uma vez ao ano
(0). N&o nos ultimos 12 meses

A) | Sair de casa para fazer compras de forma independente, como fazer C: F:
compras de mantimentos, ou necessidades diarias.

B) | Administrar as tarefas de casa de forma independente, como arrumar | C: F:
seu quarto, lavar roupas, pagar contas e reparos domeésticos.

C) | Administrar suas trés refeicdes diarias de forma independente: tanto | C: F:
cozinhando em casa ou telefonando para servigos de entrega de co-
mida.

D) | Andar de bicicleta, dirigir, ou utilizar o transporte publico de forma C: F:
independente para viajar para outra cidade.

E) | Administrar suas financas, incluindo uso de cartfes, gastar o dinheiro | C: F:
corretamente e planejar o orgamento.

6 OCUPACAO

Vocé estd empregado atualmente?

*Sim (Periodo integral, autbnomo, etc.)

Horas de trabalho/dia:

A) | Suas horas de trabalho so:
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3 | Pelo menos 8 horas de trabalho em periodo integral
2 | Pelo menos 4 horas de trabalho em meio periodo
1 | Menos do que 4 horas de trabalho em meio periodo
B) | Vocé esta neste emprego atual ha:
3 | Mais de dois anos
2 | 1-2anos
1 | Menos de um ano
C) | Seus colegas de trabalho tém se queixado que vocé frequentemente esquece ou negligen-
cia tarefas ou compromissos importantes, e que o seu desempenho precisa melhorar?
4 | Nunca
3 | Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)
2 | As vezes (Pelo menos uma vez ao més)
1 | Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)
0 | Sempre (Quase todos os dias)
D) | Vocé se sentiu tdo deprimido (a) emocionalmente ou ansioso(a) que nao foi capaz de tra-
balhar ou, teve mesmo que pedir licenga do trabalho?
4 | Nunca
3 | Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)
2 | As vezes (Pelo menos uma vez ao més)
1 | Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)
0 | Sempre (Quase todos os dias)
E) | O conteddo do seu trabalho, oportunidades de promocéo e salario tem sido limitado pela
sua condicdo de satde?
0 | Sim
1 | Nao

*Nao (inclui estar desempregado, ser estudante, dona de casa, aposentado(a) e volunta-

rio(a)

A) | Ha quanto vocé esta fora da escola, desempregado, ou incapaz de administrar os trabalhos
domésticos?
3 | Nunca
2 | Menos de 6 meses
1 | Menos de 1 ano
0 | Maisde 1ano
B) | No ano passado, quantas vezes vocé nao pode trabalhar, ir a escola, ou realizar atividades
diarias por alguns dias consecutivos por causa da epilepsia?
3 | Nunca
2 | Aconteceu uma vez
1 | Aconteceu pelo menos duas vezes, ou tenho sempre ficado em casa descan-
sando, mas consigo dar conta das atividades diérias de forma independente.
0 | Tenho sempre ficado em casa descansando e preciso de assisténcia para as ati-

vidades diarias.

C)

Vocé teve dificuldades de aprendizagem ou dificuldades diarias, por causa de problemas
de memoria, incluindo incapacidade para aprender novas informages, esquecimento de
acompanhamentos e ingestdo de novos medicamentos, e extravio de itens?

4 | Nunca

3 | Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)

2 | As vezes (Pelo menos uma vez ao meés)

1 | Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)
0 | Sempre (Quase todos os dias)
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D) | Vocé se sentiu tdo deprimido (a) emocionalmente, ou ansioso que seus estudos foram se-
veramente afetados, ou sua vida diéria foi completamente perturbada?
4 | Nunca
3 | Raramente (Pelo menos uma vez ao ano)
2 | As vezes (Pelo menos uma vez ao meés)
1 | Frequentemente (Pelo menos uma vez por semana)
0 | Sempre (Quase todos os dias)
E) | Vocé esta incapacitado de trabalhar ou continuar seus estudos? VVocé precisa de acompa-
nhamento em longo prazo por causa da epilepsia?
0 | Sim
1 | Nao

Vocé ficou com alguma davida em relacdo aos itens anteriores?

Vocé ndo entendeu algum termo ou palavra nas questées acima?

Gostaria de fazer alguma sugestdo para melhorar a Escala?
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APENDICE 4: Questionario semiestruturado
FICHA DE DADOS PESSOAIS

1 - Tipo de Registro — Data de Internagdo: / /
(1) Registro Escrito  (2) Respondente Primario  (3) Outros Informantes  (4) Observacgdo Direta
2 — Registro HC:

3-Nome: Sobrenome:
4 - Sexo: (1) Masculino  (2) Feminino
5 —Idade: DN: / /

6 — Escolaridade:

(1) Analfabeto (2) Ens. Fund. Inc. (3) Ens. Fund. Comp. (4) Ens. Médio Inc. (5) Ens. Médio Comp. (6) Em.
Sup. Inc. (7) Ens. Sup. Comp. (8) Pés — Graduacdo

7 — Estado matrimonial atual:

(1) Nunca foi casado (2) Atualmente casado (3) Separado (4) Divorciado (5) Viuvo (6) Coabitagdo

8 — Ocupagao atual:

(1) Emprego Assalariado (2) Trabalha por conta prépria (autbnomo) (3) N&o assalariado (voluntario/cari-

dade) (4) Estudante (5) Prendas domésticas/Dona de casa (6) Aposentado (7) Desempregado (razdo sa-

ude) (8) Desempregado (outra razdo) (9) Outro

9- Profissdo:

10 - Desenvolve algum tipo de trabalho? ( )SIM ( ) NAO 11 -Qual?

11 - Renda familiar mensal:
(1) 500 a 1000 reais (2) 1000 a 2000 reais (3) 2000 a 3000 reais (4) Acima de 3000 reais
12- Exame neuroldgico: (1) Normal (2 )Anormal

13- Classifica¢do da epilepsia:

14-Classificacdo das crises:
15-Tratamento cirurgico?( 1) Sim (2) Nao
16- Controle de crises: (1)Sim (2)N3o Sesim, por quantotempo?

17- Faz uso de medicagao para controle de crises? Quais?

18 - EGC
Descri¢ao da crise:

( )CPS ( )CPC ( )CTCG

1()Sim ()Nao 2()Sim ()Ndo | 3()Sim()N3o | 4()Sim ()Nado | 5()Sim ()Ndo | 6 ()Sim ( )Ndo

1234567 |1234567[1234567 1234567|1234567
12 34567 12 34567|12 34567

12 34567|12 34567

7 ()Sim ( )Ndo 8 9 10 11

1234567 (1234567123456 7| ()Antes 1234567

12 34567 ( )Durante

12 34567 ( )Depois

19- QUOLIE 31

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27

28

29

30

31

21 - EEE

1 2 3 4 5
a) a) a) a)
b) b) b) b)
c) <) c) <)
d) d) d) d)
e) e) e)

f) f)

8) 8)
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22- SOFSE

DUVIDAS E SUGESTOES:

1 2 3 4 5 65 6N
A) A) A) A) A)C: Horas/dia: A)
B) B) B) M: B) C: A) B)
Q ) Q B) qc: B) 0
D) D) D) M: D)C: Q D)
E) E)C: D) E)

E)

Telefone:

Avaliador:
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