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RESUMO

A epilepsia é uma condi¢cdo de saude muito comum que causa impacto em diferentes
areas da vida das pessoas. O emprego € uma area frequentemente afetada. O
objetivo principal deste estudo foi desenvolver e analisar as qualidades psicométricas
da Avaliagao da Funcionalidade Laboral para Epilepsia (AFLEpi), um instrumento para
avaliacdo da funcionalidade laboral de pessoas com epilepsia (PcE) no contexto
clinico. Os objetivos secundarios foram: verificar as associagdes existentes entre os
escores da AFLEpi e os dados sociodemograficos e clinicos da amostra; e
correlacionar os resultados da AFLEpi com os resultados da Escala de Avaliagao de
Incapacidade da Organizagdo Mundial da Saude 12 itens (WHODAS 2.0), do
Questionario Qualidade de Vida em Epilepsia — 31 (QOLIE-31) e da Escala de
Gravidade de Crises (EGC). Métodos: O processo de desenvolvimento incluiu seis
fases: o desenvolvimento do conteudo, com base em uma revisdo da literatura e
usando a Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF)
como quadro de referéncia; um teste piloto, realizado com 20 PcE; uma consulta com
especialistas, aplicando o Método Delphi; o mapeamento e comparagao de conteudo
da AFLEpi com outros cinco instrumentos de avaliagdo da funcionalidade, utilizando
as regras de ligagao da CIF; redugao do numero de itens do questionario, utilizando
analises quali e quantitativas dos dados obtidos; e a analise psicométrica do
instrumento. Para realizacdo dessas duas ultimas fases, foi realizado um teste de
campo, no qual participaram 120 PcE de dificil controle. A Teoria Classica dos Testes
(TCT) foi utilizada na avaliagao psicométrica. Foram realizadas trés etapas de
validacdo. Na validagdo do conteudo, a validagdo de face e a comparacao do
conteudo da AFLEpi com outros instrumentos foram as estratégias utilizadas. Na
validac&o do critério ou validade concorrente, a analise da correlagao existente entre
os escores da AFLEpi e de dois instrumentos, definidos como padrao-ouro (WHODAS
2.0 e a EGC), foi utilizada. Para a validagdo do constructo ou validagéo estrutural, a
Analise Fatorial Exploratoria (AFE) foi a técnica utilizada. O parametro de
confiabilidade utilizado foi o calculo do Alpha de Cronbach. Resultados: A AFLEpi,
contendo 30 itens estruturados em duas dimensdes (Fatores de Funcionalidade; e
Fatores Ambientais) foi desenvolvida em um processo rigoroso, participativo e
baseado em evidéncias. A AFE resultou em duas cargas fatoriais, o que confirma a
plausibilidade da estrutura pré-definida. Os resultados da analise consisténcia interna
mostram a elevada consisténcia produzida em ambos as dimensdes (Fatores de
Funcionalidade: 0.95; Fatores Ambientais: 0.80), bem como para o questionario
completo (0.94). Os escores da dimensédo Fatores de Funcionalidade da AFLEpi
mostraram associagao significativa com a situacao de emprego da PcE (p-valor:
0,043), com o controle das crises (p-valor: 0,007), numero de medicagdes (p-valor:
<0,001), e presenca de transtorno de humor (p-valor: 0,045). Os escores da dimensao
Fatores Ambientais mostraram associacao significativa apenas com o controle das
crises (p-valor: 0,022). Ambas as dimensdes apresentaram correlagdes significativas
(p-valor <0.001) com os escores do QOLIE-31, da WHODAS 2.0 e da EGC.
Conclusao: A AFLEpi é um instrumento valido e confiavel para avaliar a funcionalidade
laboral de PcE no contexto clinico. E uma ferramenta Util para orientar intervencdes
multidisciplinares, mensurar a evolugado clinica e avaliar a incapacidade para
concessao de beneficios sociais e aposentadorias de PcE.

Palavras-chave: Epilepsia. Emprego. Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude. Inquéritos e Questionarios. Medidas de
Resultados Relatados pelo Paciente.



ABSTRACT

Epilepsy is a very common health condition that impacts different areas of persons'
lives. Employment is a frequently affected area. The main objective of this study was
to develop and analyse the psychometric qualities of the Work Functioning
Assessment for epilepsy (WOFAE), an instrument for assessing the work functioning
of persons with epilepsy (PwE) in clinical settings. The secondary objectives were: to
verify the existing associations between the WOFAE scores and the sociodemographic
and clinical data of the sample; and to correlate the WOFAE results with the results of
the WHO Disability Assessment Schedule 12 item (WHODAS 2.0), the Quality of Life
in epilepsy Questionnaire 31 (QOLIE 31) and the Seizure Severity Questionnaire
(SSQ). Methods: the development process included six phases: content development,
based on a literature review and using the international classification of functioning,
disability and health (ICF) as a framework; a pilot test, carried out with 20 PwE; a
consultation with specialists, applying the Delphi method; the mapping and comparison
of the WOFAE content with five other functioning assessment instruments, using the
ICF linking rules; reduction of the number of WOFAE items, using qualitative and
quantitative analysis; and the psychometric analysis of the instrument. To carry out
these last two phases, a field test was conducted, in which 120 persons with drug-
resistant epilepsy participated. The classical test theory (CTT) was used in the
psychometric assessment. Three validation steps were performed. In content
validation, face validation and comparison of the WOFAE content with other
instruments were the strategies used. In the validation of the criterion or concurrent
validity, the analysis of the existing correlation between the WOFAE scores and two
instruments, defined as the gold standard (WHODAS 2.0 and SSQ), was used. And
for construct validation or structural validation, Exploratory Factor Analysis (EFA) was
the technique used. The reliability parameter used was the calculation of Cronbach’s
Alpha. Results: the WOFAE, containing 30 items structured in two dimensions (1:
Functioning Factors; and 2: Environmental Factors) was developed in a rigorous,
participative and evidence-based process. EFA resulted in two factor loadings, which
confirms the plausibility of the predefined structure. The results of the internal
consistency analysis show the high consistency produced in both dimensions
(functioning factors: 0.95; environmental factors: 0.80), as well as for the complete
questionnaire (0.94). The scores of the dimension 1 showed a significant association
with the employment status of the PwWE (p-value: 0.043), with seizure control (p-value:
0.007), number of medications (p-value: <0.001), and the presence of mood disorder
(p-value: 0.045). The scores of the dimension 2 showed a significant association only
with seizure control (p-value: and 0.022). The two dimensions presented significant
correlations (p-value: <0,001) with the QOLIE-31, WHODAS 2.0 and SSQ scores.
Conclusion: the WOFAE is a valid and reliable instrument to assess the work
functioning of PWE in clinical settings. It is a useful tool to guide multidisciplinary
interventions, measure clinical evolution and assess the disability to grant social
benefits and PwWE retirements.

Keywords: Epilepsy. Employment. International classification of functioning,
disability and health. Surveys and questionnaires. Patient-reported
outcomes.
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1 INTRODUGAO

A epilepsia € uma condigdo de saude muito comum caracterizada pela
recorréncia de crises epilépticas (FISHER et al., 2014). A crise epiléptica é definida
como um sintoma resultante da atividade neuronal excessiva ou assincrona atipica do
cérebro (FISHER et al., 2014).

Existem cerca de 50 milhdes de pessoas com epilepsia (PcE) no mundo
(ONU, 2017). No Brasil, estima-se que haja cerca 3 milhdes de PcE (DISTRITO
FEDERAL, 2022). Aproximadamente 70% das PcE controlam as crises epilépticas
com o uso de medicagbes anticrises (MACs) (ONU, 2019a). Contudo, 75% das PcE
que vivem em paises de média e baixa renda e metade dos que vivem na América
Latina e no Caribe ndo tém acesso ao tratamento apropriado (ONU, 2019b).

Em um estudo brasileiro, realizado na cidade de Sdo José do Rio Preto, a
prevaléncia da epilepsia foi de 18.6 a cada 1000 habitantes, desses, 8.2 tinham
epilepsia ativa (com pelo menos uma crise nos ultimos dois anos) (BORGES et al.,
2004).

A epilepsia afeta diferentes areas da vida das pessoas e causa um consideravel
impacto na funcionalidade. A Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF), a estrutura recomendada como padrao internacional
para descrever a funcionalidade e a incapacidade (WHO, 2001), define a
funcionalidade como o resultado da interagao entre a pessoa com uma condigao de
saude, fatores ambientais e pessoais (WHO, 2001). Esse é o modelo biopsicossocial
de saude da CIF, endossado pela Convencao sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia (CRPD) das Nagdes Unidas (ONU, 2006) e pela Lei Brasileira de Inclusao
da Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2015), que muda a compreensdo da
funcionalidade e da incapacidade de uma abordagem puramente biomédica para uma
abordagem biopsicossocial. Na area médica, a Funcionalidade, é frequentemente
considerada como um desfecho clinico. Porém, para os profissionais da reabilitagao
ela é considerada como diagndstico, pois o tratamento é centrado na otimizagado do
desempenho e melhoria da funcionalidade (DE VET et al., 2011).

Assim como a Classificagao Internacional de Doengas (CID), a CIF faz parte da
familia de classificacées desenvolvidas pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS) e
tem como principal objetivo estabelecer uma linguagem padronizada e unificada para

descrever os estados de saude e relacionados a saude. Segundo a CIF, a
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funcionalidade e incapacidade sao resultantes da interagdo de uma pessoa com seu
ambiente, por isso, elas s&o contexto-dependentes, guardando estreita relagdo com
os fatores ambientais, composto pelo ambiente fisico, social e atitudinal (WHO, 2001).

Dentre as varias limitagdes de atividades da vida diaria e restricoes de
participagdo causadas pela epilepsia, a participagdo no emprego € descrita como uma
das areas mais frequentemente afetadas. Estudos (ALONSO et al., 2006; BORGES;
CORDEIRO; DELGADO, 2000; BORGES; PISSOLATI, 2000; NICKEL et al., 2012;
SALGADO; SOUZA, 2002; TELLA; FONSECA; BERTUQUI, 1996;) apontam que a
condigcdo de saude é um fator que interfere na participacdo social e no emprego
dessas pessoas e referem o emprego como um importante desfecho clinico e um
aspecto fundamental da qualidade de vida (QV) e da saude (ENGLAND et al., 2012).

O impacto da epilepsia na vida das pessoas tem origem multifatorial, ou seja,
existe uma grande variabilidade de fatores que causam essas limitagcdes e restrigdes.
Fatores como controle das crises (ARCOT JAYAGOPAL; SAMSON;
TARASCHENKO, 2018), estigma (PETERSON; WALKER; SHEARS, 2014), efeito das
medicagbes (WELTON et al, 2020), apoio familiar e governamental (PUKA;
TAVARES; SPEECHLEY, 2019), comorbidades psiquiatricas (PETERSON; WALKER,;
SHEARS, 2014) e problemas cognitivos (WO et al., 2015a) estdo frequentemente
associados ao nivel de empregabilidade das PcE.

A mensuracao do efeito que a epilepsia tem na vida laboral das pessoas é
relevante por trés principais razdes. Primeiro, para definir as atividades de trabalho
que podem ser exercidas com seguranga pelas PcE. Segundo, para definir as
intervengdes necessarias para otimizar o desempenho dessas pessoas no trabalho.
E terceiro, para elaborar os relatérios médicos para a concessado de beneficios e
aposentadorias. Contudo, os profissionais da saude e do servigo social encontram
dificuldades para realizar a avaliacdo biopsicossocial com foco no trabalho das PcE
(MIZIARA; MIZIARA; MUNOZ, 2011; PEREIRA; BARBOSA, 2016).

No contexto de saude, o termo funcionalidade denota os aspectos positivos da
interacdo entre um individuo (com uma condicdo de saude) com seus fatores
contextuais (fatores ambientais e pessoais) (WHO, 2001). O termo funcionalidade
laboral, utilizado neste estudo, pode ser compreendido como o resultado da interacao
de uma pessoa com epilepsia, com os fatores pessoais e ambientais em situagdes

conexas a atividade de trabalho remunerado e participagdo no emprego.
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A avaliacdo da funcionalidade laboral € importante em diferentes condicdes de
saude, contudo diferentes aspectos devem ser considerados em cada uma delas (DE
VET et al., 2011). Por exemplo, a avaliagdo na epilepsia difere da avaliagdo na lesao
medular, existem aspectos especialmente importantes a serem considerados em cada
condigdo de saude. Na epilepsia, o acesso a medicagéo, o estigma e as fungdes
cognitivas sdo importantes aspectos a serem incorporados na avaliagéo. Ja na lesao
medular, problemas nas transferéncias do corpo, mobilidade na comunidade e
acessibilidade ambiental ttm maior relevancia (DE VET et al., 2011).

Uma avaliacdo padronizada sobre a extensdo dos problemas de
funcionalidade, com foco especial em areas relevantes para o trabalho, &, portanto,
um elemento-chave para o tratamento, integracéo no trabalho e garantia de acesso
aos beneficios previdenciarios das PcE. Existem poucas opg¢des para avaliar a
funcionalidade de PcE e, até o momento, nenhum Core Set da CIF para epilepsia foi
desenvolvido. Core Set da CIF é uma selecao de quais dominios de funcionalidade
sdo 0s mais relevantes para condi¢des ou situacdes de saude especificas (SELB et
al., 2015).

Uma vez que nao existe um Core Set da CIF para epilepsia, os profissionais
carecem de um guia sobre quais aspectos da funcionalidade devem ser cobertos por
uma ferramenta para PcE com foco no trabalho. Por isso, este estudo teve como
objetivo desenvolver a “Avaliagcdo da Funcionalidade Laboral para Epilepsia (AFLEpi)”,
um instrumento baseado na CIF, para avaliagdo da funcionalidade laboral de
brasileiros com epilepsia. Um instrumento de avaliacdo da funcionalidade laboral de
PcE, valido e confiavel pode contribuir ndo sé para no contexto de integracao laboral

de PcE e no contexto previdenciario, mas também no contexto clinico e cientifico.

1.1 JUSTIFICATIVA

Este estudo se justifica pela necessidade da elaboragdo de um instrumento
avaliacao da funcionalidade das PcE, que seja abrangente, mas leve em consideragao
a singularidade da pessoa com epilepsia. De acordo com a revisado de literatura
realizada para este estudo, até ao presente, ndo foi encontrada nenhuma ferramenta
especifica para orientar a avaliagao da funcionalidade laboral de PcE.

Quando néao existe um instrumento disponivel, € necessario desenvolver um
novo instrumento para o fim desejado (REICHENHEIM; BASTOS, 2021).
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No Brasil, a avaliagdo da funcionalidade das PcE é desafiadora devido a trés
principais fatores:

1. Particularidades relacionadas a epilepsia, como intermiténcia,
imprevisibilidade e variabilidade das crises epilépticas, que nao sao
abordadas nas avaliagcdes atualmente disponiveis;

2. A maioria dos instrumentos direcionam a avaliacdo aos problemas
relacionados a atividades como alimentar-se, andar, vestir-se e mudar a
posicdo do corpo, as quais nao sao problemas comuns para PcE. E
desconsideram importantes areas da vida, como estudar, trabalhar e
fatores ambientais, como o estigma, relevantes aspectos para a epilepsia
(QUINTAS et al., 2012);

3. Instituto Nacional do Seguro Social (INSS) avalia a incapacidade para o
trabalho e assegura os direitos das pessoas relacionados aos beneficios
previdenciarios. No entanto, os beneficios do INSS estdo condicionados a
um laudo médico fornecido pelo sistema de saude privado ou publico
(BRASIL, 2016; BRASIL, 2022). As normas vigentes, como a Lei Federal
n°® 13.146/2015 (BRASIL, 2015), que trata da avaliagao biopsicossocial da
incapacidade, e a Resolugao n° 452/2012 (BRASIL, 2012), na qual o
Ministério da Saude recomenda o uso da CIF no Sistema Unico de Saude
(SUS), incluindo a saude complementar, mudaram o foco da avaliagdo da
incapacidade de um modelo médico, baseado apenas em diagnosticos
clinicos, para um modelo biopsicossocial baseado tanto em diagnédsticos
clinicos quanto em nivel de funcionalidade. No entanto, os médicos
neurologistas, meédicos do trabalho e médicos peritos encontram
dificuldades em avaliar a funcionalidade e integra-lo em seus relatorios,
pois a formagao médica incorpora principalmente conceitos biomédicos
(PEREIRA; BARBOSA, 2016).

A elaboracdo do instrumento proposto aqui podera: 1) Promover maior
participacdo das PcE no mercado de trabalho; 2) Reduzir o estigma vivenciado pelas
PcE; 3) Oferecer elementos para as adequagdes necessarias no ambiente de
trabalho; 4) Oportunizar capacitagdo para os profissionais e formacao de estudantes
da area da saude e servigo social; 5) Disponibilizar instrumento para a avaliagao dos
resultados das intervengdes no contexto clinico e académico; 6) Garantir o acesso

das PcE aos beneficios previdenciarios.
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Sendo assim, o desenvolvimento da Avaliacdo da Funcionalidade Laboral
para Epilepsia (AFLEpi) objetivou, por meio de um complexo e rigoroso processo de
construcdo de um novo instrumento, fornecer uma ferramenta, consonante com o
modelo biopsicossocial, para contribuir na avaliagcédo da funcionalidade laboral das
PcE no contexto clinico.

A elaboragao deste estudo foi baseada nas seguintes hipéteses: 1. A AFLEDpi
€ um instrumento adequado para identificar problemas especificos que as PcE
encontram na participagao no emprego; 2. Os escores da AFLEpi refletem os escores
da avaliacdo de funcionalidade padrao-ouro; 3. Os escores da AFLEpi estao
negativamente associados aos escores da avaliagédo da qualidade de vida (QV), ou
seja, quanto mais problemas de funcionalidade laboral menor € o indice de QV; e 4.
Os escores da AFLPEpi estao positivamente associados aos escores da avaliagao da
gravidade das crises, ou seja, quanto mais grave sdo as crises, mais problemas de

funcionalidade laboral existem.

1.2 OBJETIVOS

Este estudo teve como objetivo o desenvolvimento de um instrumento,
baseado na Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude,

capaz de avaliar a funcionalidade laboral da pessoa com epilepsia no contexto clinico.

1.2.1 Objetivo geral

Desenvolvimento de um instrumento para avaliacao da funcionalidade laboral

da pessoa com epilepsia de acordo com o modelo biopsicossocial.

1.2.2 Objetivos especificos

1. Elaborar os itens da AFLEpi a partir de um processo participativo e baseado
em evidéncias;

2. Comparar o conteudo da AFLEpi com o conteudo de outros instrumentos
de avaliagao da funcionalidade;

3. Analisar as qualidades psicométricas da AFLEDpi;

4. Verificar a aplicabilidade AFLEpi em PcE em idade laboral;
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5. Identificar associagdes existentes entre os resultados da AFLEpi e o grau
de escolaridade formal, situacdo laboral, idade, estado matrimonial,
tratamento, controle das crises, classificacdo da epilepsia e classificagao
das crises dos entrevistados;

6. Examinar se os escores da AFLEpi refletem os escores da Escala de
Avaliagao de Incapacidade da Organizagao Mundial da Saude — WHODAS
2.0 - 12 itens (ANEXO 1); e os escores das avaliagbes de outros aspectos
da vida da pessoa com epilepsia (Questionario Qualidade de Vida em
Epilepsia — 31 (ANEXO 2), Escala de Gravidade de crises (ANEXO 3).
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 EPILEPSIA E EMPREGO

Emprego € uma das areas da vida na qual as PcE mais relatam dificuldades
(ARCOT JAYAGOPAL; SAMSON; TARASCHENKO, 2018; NICKEL et al., 2012).
Alguns autores apresentam taxas de emprego menores ou taxas de desemprego mais
altas se comparado a populagdo em geral (AK et al., 2015; LIM et al., 2013; ZHU et
al., 2020). Um estudo de revisao sistematica de literatura encontrou como resultado
uma taxa média global ajustada de emprego de PcE de 58% (WO et al., 2015b). No
entanto, Marinas e col. (2011) obtiveram como resultado, em uma pesquisa realizada
na Espanha, que as PcE tém taxas de emprego semelhantes as da populagdo em
geral e de desemprego ligeiramente maior (MARINAS et al., 2011). Em um estudo
realizado no Canada (PUKA; TAVARES; SPEECHLEY, 2019), igualmente se
constatou uma taxa de ocupacgéo (trabalho e educagao) semelhante a da populagéo
em geral.

Quando se buscou comparar o impacto da epilepsia com o impacto de outras
condigdes de saude no trabalho, Libby e col. (2012) identificaram que, nos Estados
Unidos da América, PcE tiveram perda de produtividade equivalente as perdas por
diabetes, depressao, ansiedade e asma combinadas (LIBBY et al., 2012). E Aydemir
e col. (2011) mostraram em seus resultados que o numero de PcE desempregadas
foi significativamente maior que o numero de pessoas com migranea desempregadas,
uma outra doenga neuroldgica com crises intermitentes. Ao mesmo tempo, néo houve
diferengca com relacdo ao nivel de escolaridade dessas pessoas (AYDEMIR et al.,
2011).

Além de dificuldades para conseguir e manter o emprego, PcE
frequentemente se deparam com outro problema, o subemprego (AL-KHATEEB; AL-
KHATEEB, 2014; LIM et al., 2013; ZHU et al.,, 2020). A epilepsia restringe
oportunidades de desenvolvimento profissional o que leva a dificuldades na melhoria
da renda (ZHU et al., 2020). Estudos conduzidos na Turquia (AK et al., 2015) e no
Canada (PUKA; SMITH, 2016) apontam que mesmo entre os pacientes com epilepsia
intratavel na infancia que alcangcaram resultados educacionais e vocacionais

semelhantes aos da populagdo em geral, a renda foi significativamente menor. No
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entanto, em um estudo realizado em 2020 na Australia (WELTON et al., 2020), a
maioria dos entrevistados estava empregada e 46% foram considerados de alta renda.

Com relagdo as taxas de emprego, desemprego e subemprego, é
imprescindivel considerar que estas podem variar de acordo com as condi¢oes
socioecondmicas da amostra, da regido onde os estudos foram realizados, bem como
a assisténcia governamental oferecida a essa populagao.

Ainda com relagdo as barreiras encontradas pelas PcE na participacdo no
trabalho, pessoas com crises nao controladas apresentam uma taxa de emprego 26%
menor que as que tém as crises controladas (ARCOT JAYAGOPAL; SAMSON;
TARASCHENKO, 2018). Neste sentido, estudos mencionam o controle das crises
como um dos principais fatores relacionados a empregabilidade de PcE (BACA et al.,
2017; CARRENO, et al., 2011; GEORGE et al., 2009; HAMID et al., 2013; HOLLAND
et al., 2009; LACH et al., 2010; LIM et al., 2013; MARINAS et al., 2011; MORITAKE et
al., 2009; PUKA; SMITH, 2016; SEIAM; DHALIWAL; WIEBE, 2011; SCHNEIDER-VON
PODEWILS et al., 2014; SEO; LEE; PARK, 2017; SHIH et al., 2020; ZHU et al., 2020).
Entretanto, alguns autores (WO et al., 2015a, 2016) afirmam que essa relagédo néo é
clara e outros afirmam que o tratamento deve incluir outros aspectos, além do controle
das crises (PETERSON; WALKER; SHEARS, 2014; SALAS PUIG et al., 2021; SHIH
et al., 2020; ZHU et al., 2020). Puka e col. (2019) referiram, com base nos seus
resultados, que o controle das crises ndo garante desfechos sociais positivos,
inclusive com relagdo a empregabilidade. Wo e col. (2016) afirmam que o tipo de
epilepsia também é um fator que afeta o emprego. No entanto, estudos (SALAS PUIG
et al., 2021; SHIH et al., 2020; WO et al., 2015a, 2015b, 2016; ZHU et al., 2020)
evidenciam que nao so os fatores relacionados a doencga e seus sintomas devem ser
considerados no que se refere a participagao da pessoa com epilepsia no trabalho.

Como a situagdo ocupacional das PcE é afetada por uma gama de fatores
correlacionados, acredita-se que os problemas de empregabilidade na epilepsia ndo
podem ser reduzidos a um unico fator (ALONSO et al., 2009; BISHOP, 2004; GOMES,
2009; HARDEN et al., 2004; MAHKOWSKA-ZWOLINSKA; JEDRZEJCKA;
OWCZAREK, 2012; SMEETS et al., 2007; PETERSON; WALKER; SHEARS, 2014;
SALAS PUIG et al., 2021; SHIH et al., 2020; ZHU et al., 2020).

Compreender a interacdo de fatores internos e externos € importante para
assim desenvolver intervencdes eficazes nesse sentido. Em um estudo que teve

objetivo de avaliar a situagéo de trabalho do paciente com epilepsia e classificar de
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acordo com a linguagem da CIF, os proprios pacientes relataram queixas em todos os
dominios da CIF (PINTO, 2014). Sendo que as principais queixas foram com relagéo
a: tolerancia ao exercicio, atencdo e memodria, no dominio fungbes do corpo;
conseguir, manter e sair de um emprego, realizar tarefas, relagbes formais e
autossuficiéncia econbmica, no dominio atividades e participagcado; produtos e
tecnologia para o trabalho e atitudes, no dominio fatores ambientais; e fatores
pessoais (PINTO, 2014). O modelo biopsicossocial proposto pela OMS apoia essa
visao multifatorial e pode contribuir na identificacdo de quais fatores causam
dificuldades na participacao das PcE no trabalho (CERNIAUSKAITE et al., 2012). A
figura abaixo representa a interagédo entre os varios fatores do modelo biopsicossocial

de funcionalidade, incapacidade e saude.

FIGURA 1 - MODELO BIOPSICOSSOCIAL DE SAUDE

Condicdo de saude
(transtorno ou doenga)

Fungbese ¢ pAtividadesq—y Participacao
estruturas do corpo

! I !

l l

Fatores Fatores pessoais
ambientais

Figura 1 - Interacao entre os componentes da CIF. Adaptagao: OMS (2003) .
Figure 1 - Interaction between the components of ICF. Adapted from WHO (2003).

Fonte: CIF (2003).

Neste estudo, os principais fatores associados ao emprego das PcE

encontrados nesta revisao de literatura sao descritos nos topicos a seguir.

1.1 FATORES PESSOAIS E PSICOLOGICOS

Segundo estudos realizados na Malasia (WO et al., 2015a, 2015b, 2016), os

fatores pessoais e psicoldgicos, como habilidade e inteng&o de trabalhar, capacidade
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de lidar com estresse, motivacdo e autodeterminagao, afetam significativamente a
empregabilidade das PcE.

Além dos citados acima, outros estudos ratificam a existéncia da relacao entre
fatores pessoais e a empregabilidade de PcE (AYDEMIR; JACOBY; OZKARA, 2012;
HOLLAND et al., 2009; LIM et al., 2013). Um desses fatores é a idade de inicio das
crises epilépticas (GEORGE et al., 2009; HOLLAND et al., 2009; LIM et al., 2013).
Segundo os autores (HOLLAND et al., 2009; LIM et al., 2013), pessoas que tiveram
epilepsia precoce foram as que mais tiveram prejuizos relacionados ao emprego. Do
mesmo modo, Sanabria-Castro e col. (2016) apontam que existe relacdo entre o
tempo de evolugao da epilepsia e a ocupagéo, e Moritaki e col. (2009) acrescentam
que PcE de inicio tardio tém melhores resultados de QV.

Aydemir, Jacoby e Ozkara (2012) também buscaram identificar fatores
pessoais e psicolégicos que afetam o emprego e, ao examinarem as autoavaliagcoes
dos entrevistados com relagdo aos seus proprios sentimentos e pensamentos,
identificaram que estar empregado e ter uma boa compreensao da condigdo de saude
estavam relacionados aos pensamentos positivos. Seo, Lee e Park (2017)
encontraram correlagao entre o nivel de apatia e emprego e Westerhuis e col. (2011)
adicionam que um estilo de enfrentamento passivo influencia o componente mental
da escala de QV.

Em estudo realizado no Zimbabue, Mugumbate e Gray (2017) encontraram
como resultado que a resiliéncia individual agia como um forte mecanismo de
enfrentamento, possibilitando melhores resultados no emprego. O conhecimento
sobre a epilepsia e a aceitacdo da condi¢cao de saude também foram caracteristicas
dos que superaram o desemprego (MUGUMBATE; GRAY, 2017). Entretanto,
considerando a subijetividade inerente, os fatores pessoais e suas relagdes com o
emprego na epilepsia sdo aspectos que requerem futuros estudos para confirmagao
(WO et al., 2015a, 2016).

1.2 FUNCOES COGNITIVAS
Puka, Tavares e Speechley (2019) referiram os problemas cognitivos como

os preditores mais consistentes relacionados aos desfechos sociais na idade adulta

para pessoas com diagndstico de epilepsia na infancia. De acordo com Wo e col.
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(2015), as funcgbes cognitivas estdo relacionadas a capacidade de trabalho e

diretamente envolvidas com o grau de empregabilidade.

1.3 CAPACIDADE E ESCOLARIDADE

Em estudos dirigidos por Wo e col. (2015a) e (2016), a capacidade de
trabalhar de PcE foi relacionada ndo sé com as fung¢des cognitivas, mas também com:
o grau de escolaridade, fungdes fisicas necessarias para o trabalho, o desempenho
no trabalho afetado pelas crises epilépticas, a capacidade autopercebida de trabalhar,
a capacidade de viajar de forma independente e a capacidade de lidar com o estresse
no trabalho.

No estudo de Lin e col. (2020), os resultados do teste de inteligéncia estavam
significativamente associados aos resultados das avaliagdes de funcionalidade social
e ocupacional e QV. Assim, esses autores concluiram que as pessoas com melhores
resultados no teste de inteligéncia e mais anos estudo, também alcangaram melhores
resultados na avaliacdo de funcionalidade social e ocupacional (LIN et al., 2020).

Outros autores também referem o grau de escolaridade como um fator
relacionado a empregabilidade (LIM et al., 2013). Para Marinas e col. (2011), a baixa
escolaridade esta entre os principais fatores associados ao desemprego e a

incapacidade para o trabalho.

1.4 FATORES AMBIENTAIS

Multiplos estudos abordam os fatores ambientais como agentes que afetam a
empregabilidade de PcE. Varios estudos mencionam o estigma como um fator que
afeta negativamente e limita o trabalho (AK et al., 2015; LACH et al., 2010; MCCAGH,;
FISK; BAKER, 2009; PETERSON; WALKER; SHEARS, 2014; SMITH et al., 2009; WO
etal., 2015b, 2016). Ademir e col. (2011) mostraram que o impacto social e o estigma
sao maiores na epilepsia que na migranea, outra condi¢gdo crénica de saude com
crises intermitentes. Na Turquia, Ak e col. (2015) verificaram que 43,3% dos
respondentes relataram sentirem-se estigmatizados. Adicionalmente, Smith e col.
(2009) encontraram como resultado uma associagao entre a idade de inicio das crises

e o estigma.
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Aydemir e col. (2011) identificaram que, além do estigma, o comportamento
de ocultagéo da epilepsia €, do mesmo modo, maior que na migranea. O estudo de
Ak e col. (2015) também mostrou que o comportamento de manter a epilepsia em
segredo foi predominante. Confirmando esses resultados, Elliot e col. (2019)
identificaram que, devido aos fatores ambientais, PcE utilizam diferentes estratégias
de divulgacdo da sua condicdo em situagdes sociais, pessoais e de trabalho
cotidianas.

Diversos estudos abordam outros fatores ambientes relacionados a
empregabilidade das PCE, como o apoio e as atitudes (AK et al., 2015; AL-KHATEEB;
AL-KHATEEB, 2014; HESDORFFER et al., 2013; JONES; BLOCHER; JACKSON,
2013; ORTEGA et al., 2020; SHIH et al., 2020; WO et al., 2015a, 2015b, 2016; ZHU
et al., 2020). Um estudo de revisdo de literatura sobre aspectos psicossociais da
epilepsia nos paises arabes mostrou que atitudes negativas em relagcao a epilepsia e
equivocos sobre epilepsia foram resultados prevalentes (AL-KHATEEB; AL-
KHATEEB, 2014).

A caréncia de conhecimento sobre a epilepsia também apareceu como fator
que limita a participagao no trabalho e no emprego. Para Ortega e col. (2020), o apoio
familiar e a educacao do paciente e familiares com relagcéo a epilepsia sédo fatores
preditores de empregabilidade em pacientes com epilepsia de dificil controle. Shih e
col. (2020) argumentam que a familia e os profissionais de saude desempenham um
importante papel na inclusdo social das PcE. Desta forma, recomenda-se que uma
das prioridades de pesquisas e trabalhos futuros no campo da epilepsia, sejam
relacionadas a melhoria da educagao sobre a epilepsia para PcE, profissionais e
familiares (HESDORFFER et al., 2013).

Outros estudos mostram que a protecdo familiar excessiva, € fator que
influencia a taxa de empregabilidade e a independéncia das PcE (AK et al., 2015; WO
et al., 2015a, 2016). Além disso, o apoio no local de trabalho, o apoio familiar e
governamental igualmente afeta a empregabilidade (PUKA; TAVARES; SPEECHLEY,
2019; WO et al., 2015a).

1.5 TRANSTORNOS PSIQUIATRICOS

A relagao entre emprego e transtornos psiquiatricos foi abordada em multiplos
estudos incluidos nesta revisao (GANDY et al., 2013; GRAVEL et al., 2021; LEE; LEE;
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NO, 2009; LIM; CHAN; KO, 2009; PETERSON; WALKER; SHEARS, 2014;
REISINGER; DIIORIO, 2009; WELTON et al., 2020). Neste sentido, pesquisas
apontam que a tensédo financeira (REISINGER; DIIORIO, 2009) e o desemprego
(GANDY et al., 2013; HOLLAND et al., 2009; LEE; LEE; NO, 2009; REISINGER;
DIIORIO, 2009) sé&o fatores determinantes de depressdo em PcE. Para Perterson,
Walker e Shears (2014) os aspectos sociais do estigma no emprego nao sdo apenas
fatores determinantes de depressdo, mas também de ansiedade. Apoiando esses
dados, no estudo de Gandy e col. (2013), o desemprego foi considerado um preditor
significativo do risco de suicidio em PcE.

Além disso, Welton e col. (2020) constataram que existe uma associagao
entre transtornos psiquiatricos e reducao da QV. Esses mesmos autores concluiram
que os transtornos psiquiatricos sdo comuns mesmo nos pacientes que apresentam

o controle das crises.

1.6 EMPREGO E QUALIDADE DE VIDA (QV)

Varios dos artigos incluidos nesta revisdo mostraram a intima e significativa
relacdo entre o emprego e a QV da pessoa com epilepsia (AL-KHATEEB; AL-
KHATEEB, 2014; ALONSO et al., 2009; ALTWIJRI; ALIOHANI; ALSHAMMARI, 2021;
AZUMA; AKECHI, 2014; ELSHARKAWY et al., 2009, 2012; GRAVEL et al., 2021; GU
et al., 2016; HAMID et al., 2013; KUBOTA; AWAYA, 2010; LIM; CHAN; KO, 2009;
MCCAGH; FISK; BAKER, 2009; NICKEL et al., 2012; SALAS PUIG et al., 2021;
SCHNEIDER-VON PODEWILS et al., 2014; SHIH et al., 2020; TLUSTA et al., 2009;
WANG et al., 2017). Em contrapartida, Melikyan e col. (2012) n&do encontraram
correlagdo significativa entre os dois fatores mencionados. Em uma revisédo
sistematica realizada em 2011, a relacao entre emprego e QV néo ficou clara, pois as
evidéncias encontradas nos estudos incluidos foram conflitantes (TAYLOR et al.,
2011).

1.7 TRATAMENTO

No geral, artigos incluidos nesta revisao apresentam o emprego como um

importante aspecto da avaliagdo dos resultados das intervengdes terapéuticas (AL-
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KHATEEB; AL-KHATEEB, 2014; AYDEMIR et al., 2011; BANKS et al., 2020;
CARRENO et al., 2011; KUBOTA; AWAYA, 2010; LIM et al., 2013; MCCAGH; FISK;
BAKER, 2009; ORTEGA et al., 2020; SMITH et al., 2009). Com relagao a atengao a
saude oferecida atualmente as PcE, a terapia medicamentosa é a mais frequente e
eficaz na maioria dos casos (= 70%) (SCHNEIDER-VON PODEWILS et al., 2014).
Contudo, de acordo com os resultados de Banks e col. (2020), 41% dos pacientes
apresentam alguma dificuldade relacionada ao uso da Medicacao Anticrise (MAC), e
aproximadamente 30% dos casos n&o controlam as crises com medicagdes e séo
consideradas epilepsias de dificil controle ou resistentes a medicagédo (ALEXANDER,;
BROSHEK; QUIGG, 2018). De acordo com a Liga Internacional contra a Epilepsia
(ILAE), epilepsia resistente a medicacdo ocorre quando “ha falha terapéutica ao
tratamento com duas MACs, adequadamente escolhidos, tolerados e utilizados, em
mono ou politerapia” (KWAN et al., 2009). Nesses casos, ha a indicagao tratamentos
adicionais e complementares, como dietas, cirurgias, neuromodulagao, intervengdes
comportamentais, musicoterapia, relaxamento e meditacao (DAWIT; CREPEAU,
2020).

A politerapia aparece nos resultados dos estudos como fator que reduz a
probabilidade das PcE de estarem empregadas (ALEXANDER; BROSHEK; QUIGG,
2018; HAAG et al., 2010; MARINAS et al., 2011) e a QV (ALTWIJRI; ALJOHANI;
ALSHAMMARI, 2021; HAAG et al., 2010; WELTON et al., 2020), mesmo apds o
controle das crises (ALEXANDER; BROSHEK; QUIGG, 2018). Além disso, € comum
que os pacientes reportem problemas de memoria relacionados ao uso da MAC
(WELTON et al., 2020). Os resultados de Lim e col. (2013) mostraram que a
incapacidade de resposta a primeira MAC € um preditor significativo de desemprego.
Schneider-Von Podewils e col. (2014) afirmam que o tratamento com as MACs ao
longo da vida diminui a empregabilidade e aumenta a taxa de aposentadoria.

Das pesquisas que tiveram a finalidade de avaliar o desfecho das
intervengdes cirurgicas, a maioria descreve melhora nos aspectos sociais apos a
intervencdo (CHACON et al., 2018; ELSHARKAWY et al., 2009; HAMIWKA et al.,
2011; JONES; BLOCHER; JACKSON, 2013; LACH et al., 2010; LAZOW et al., 2012;
ORTEGA et al., 2020; PUKA; SMITH, 2016; SEIAM; DHALIWAL; WIEBE, 2011). Para
os participantes do estudo realizado na Australia em 2020, voltar a trabalhar ou
estudar foi considerado um importante desfecho pos-cirargico (SHIH et al., 2020). Em

uma analise univariada, foi encontrado como resultado que cirurgia realizada em idade
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mais jovem, curta duragéo da epilepsia, seguimento mais longo, salarios mais baixos
foram associados a melhores resultados pos-cirurgico (GEORGE et al., 2009).

Lin (2020) verificou que apos a cirurgia, os pacientes obtiveram melhoras na
funcionalidade social e ocupacional e na QV. Porém, a melhora significativa na
funcionalidade so foi observada ap6s um maior periodo de tempo (>6 meses) quando
se comparada a melhora na QV (>3 meses).

Estudos apontam uma relagdo positiva entre o desfecho cirurgico e a
obtencdo de um emprego (GEORGE et al., 2009; LAZOW et al., 2012). Um estudo
recente realizado no México, Ortega e col. (2020) verificaram que houve aumento
significativo no nivel de escolaridade, renda e emprego, apds a cirurgia. Contudo, o
aumento de renda nao estava relacionado a melhoria na situagdo de emprego, visto
que apenas 14,8% dos participantes informaram estar formalmente empregados.
Nesse mesmo estudo, estar empregado antes da cirurgia e alcangar o controle de
crises apoés a cirurgia foram fatores preditores de empregabilidade (ORTEGA et al.,
2020). Ja George e col. (2009) verificaram que, mesmo que 0s pacientes
apresentassem crises controladas apds a intervencgédo cirurgica, apenas as pessoas
que desempenhavam atividades qualificadas apresentaram mudanca significativa na
situacao de trabalho.

Nao foram encontrados estudos que abordassem intervencbes além da
medicamentosa ou cirurgica nesta revisao de literatura. Estudos recentes mostram
que o controle das crises nao é suficiente para garantir resultados positivos
relacionados a funcionalidade (PUKA; TAVARES; SPEECHLEY, 2019; ZHU et al.,
2020). Entre todos os estudos incluidos, apenas dois utilizaram avaliagcbes
padronizadas e validadas para investigar o desempenho ocupacional (NICKEL et al.,
2012) e a funcionalidade social e ocupacional (LIN, 2020).

Compreende-se que 0 manejo das crises € um aspecto importante no
tratamento da epilepsia. Contudo, considerando a multicausalidade e a
multifatorialidade que envolvem a problematica, ressalta-se a necessidade de uma
intervengao ampla e multidisciplinar que considere todos os aspectos relacionados a
empregabilidade. Corroborando essa afirmacdo, diversos estudos destacam a
importancia da reabilitacdo pds-operatoria e vocacional (ALONSO et al., 2009;
ELSHARKAWY et al., 2009; ENGLAND et al.,, 2012; GEORGE et al., 2009;
HESDORFFER et al., 2013; LIN, 2020; ORTEGA et al., 2020; SEIAM; DHALIWAL;
WIEBE, 2011; USUI, 2016).
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1.8 RESTRICOES NO TRABALHO

Além das barreiras encontradas, existem impedimentos legais para PcE
quanto ao exercicio de algumas atividades. Tais impedimentos levam em
consideragao o risco que o trabalhador e outras pessoas possam estar sujeitos.
(SALGADO; SOUZA, 2002; SARMENTO; MINAYO-GOMEZ, 2000).

A imprevisibilidade das crises torna necessaria a avaliagdo das condi¢cdes
ambientais para o desempenho de determinadas atividades. Para tanto sao
necessarias algumas restricbes considerando aspectos clinicos, cognitivos e
ambientais. Atividades laborais que envolvem servigos militares, cuidados com a
saude, cuidar de outras pessoas, direcdo de veiculos, trabalho em alturas e com
maquinarios, e outras atividades que possa oferecer algum risco, devem ser
cuidadosamente avaliadas e contraindicadas, se necessario (SARMENTO; MINAYO-
GOMEZ, 2000).

1.9 APOSENTADORIA E LEGISLACAO

Funcionalidade laboral e aposentadoria na epilepsia sdo questbes que
necessitam ser amplamente estudadas e discutidas. Como uma consequéncia do
estigma, é imputada uma incapacidade laboral a pessoa com epilepsia (SARMENTO;
MINAYO-GOMEZ, 2000). A incapacidade laboral pode ser definida como a
impossibilidade de desempenhar fungbes especificas de uma atividade em
consequéncia de uma lesao, alteragao ou doenca (GOMES, 2009).

Porém, a epilepsia por si s6 ndo implica, necessariamente, na incapacidade
laboral e obtengdo de beneficios previdenciarios, contudo, é possivel afirmar que
pacientes com crises nao controladas e outras doengas associadas tém maior
propensao a incapacidade laboral (GOMES, 2009). Por se tratar de uma condicao de
saude complexa e comum, os conceitos de deficiéncia e incapacidade devem ser
abordados nessa condi¢cdo de saude (GOMES, 2009).

No estudo realizado no Brasil, Borges e Pissolati (2000) verificaram uma
tendéncia a migracbes de pessoas com epilepsia entre diferentes modalidades de
trabalho para aposentadoria e desemprego. Além disso, Gomes (2009) mostrou que,
entre as doengas do sistema nervoso, os beneficios concedidos pela Previdéncia
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Social aos trabalhadores com epilepsia no Brasil, incluindo o auxilio-doencga, eram
prevalentes, sendo que as pessoas com epilepsia de dificil controle e os com outras
doencgas associadas tém maior tendéncia a serem consideradas incapazes para o
trabalho.

E importante ressaltar também que, no Brasil, politicas publicas voltadas a
insercdo e permanéncia dos sujeitos com epilepsia no mercado de trabalho sao
escassas, 0 que muitas vezes dificulta a igualdade de direitos e acaba expondo essas
pessoas a discriminagcdo. Em paises de alta renda como, por exemplo, nos Estados
Unidos da América (EUA), existe o Americans with Disabilities Act (ADA), uma lei
direcionada as pessoas com deficiéncia, que inclui pessoas com epilepsia e abrange
o emprego e empregadores. O objetivo da lei € prover prote¢cado dos direitos civis e
proibir a discriminacao (EUA, 2023).

Uma alteracao no artigo 151, da Lei n° 8213, de 24 de julho de 1991 favorece
a aposentadoria das pessoas com epilepsia no Brasil, independente da caréncia e
tempo de contribuicdo (BRASIL, 2010). A lei garante o beneficio previdenciario as
pessoas com epilepsia, artrite reumatica e lupus. Essa alteragdo vem beneficiar os
que nao apresentam condi¢coes de trabalho e necessitam do beneficio, porém ainda
nao existe legislagdo que auxilie aqueles que tém plenas condigdes de integragao no
mercado de trabalho.

O projeto de Lei 5538/19, que institui o Programa Nacional de Assisténcia
Integral &s Pessoas com Epilepsia no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), tem
0 objetivo de promover o diagndstico, tratamento e educagédo sobre a condigdo de
saude para reduzir o estigma vivenciado pelas PcE (BRASIL, 2019). Contudo, ainda
se encontra em tramitagao na Camara dos Deputados.

Sendo assim, a legislacao brasileira direcionada a pessoa com epilepsia no
trabalho necessita ser aprimorada. Pois as pessoas com epilepsia ainda estao sujeitas

a violagdes dos seus direitos civis e humanos.

1.10 AVALIAGCAO DA FUNCIONALIDADE LABORAL NA EPILEPSIA

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 intervengao.
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Para estar em conformidade com as normas nacionais e internacionais
(BRASIL, 2008; BRASIL, 2015; ONU, 2006), nesse estudo, foi utilizada a definicdo de
funcionalidade e incapacidade, proposta pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS),
na Classificagao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), que
contempla o modelo de atengao biopsicossocial em saude, proposto pela Organizagao
Mundial de Saude, e inclui diferentes perspectivas de saude bioldgica, individual e
social (WHO, 2001). O modelo biopsicossocial € entendido como uma sintese dos
dois principais modelos de incapacidade, o modelo médico e o modelo social (WHO,
2001). Na CIF, “Funcionalidade e incapacidade sado entendidas como termos
abrangentes que denotam os aspectos positivos e negativos da funcionalidade.”
(WHO, 2001). O termo incapacidade é utilizado para indicar problemas (incapacidade,
limitagdo na atividade ou restricdo na participagdo) e funcionalidade para indicar
aspectos nao problematicos da saude e estados relacionados a saude (WHO, 2001).

A CIF oferece uma perspectiva abrangente, integrativa e universal da
funcionalidade e incapacidade, também evita o reducionismo na avaliagdo (FONTES;
FERNANDES; BOTELHO, 2010). Para Cerniauskaite e col. (2012), usar a CIF pode
proporcionar maior entendimento sobre a funcionalidade da pessoa com epilepsia.

No contexto da CIF, avaliar a funcionalidade na epilepsia implica avaliar como
as PcE interagem com seus fatores contextuais (fatores pessoais e ambientais)
(WHO, 2001). E essencial que as ferramentas considerem tanto a capacidade quanto
o desempenho (WHO, 2001) para capturar a experiéncia da pessoa (SABARIEGO et
al., 2021). A CIF define capacidade como um aspecto intrinseco, ou seja, a
capacidade do individuo de executar agdes ou tarefas em um ambiente padronizado.
Desempenho é o que o individuo faz em situagdes da vida real, considerando que os
fatores ambientais podem ser facilitadores ou barreiras (WHO, 2001).

A capacidade (WO et al., 2015a, 2016) e o desempenho (AK et al., 2015;
NICKEL et al., 2012) sao frequentemente afetados pela epilepsia. Em outras palavras,
as PcE frequentemente enfrentam problemas para realizar atividades ou participar de
situagdes da vida por ambos os motivos, problemas inerentes a sua capacidade (por
exemplo, dificuldades cognitivas) e barreiras no ambiente, como estigma e atitudes.
Além disso, para avaliar a funcionalidade na epilepsia, considerar a frequéncia dos
problemas ou dificuldades € particularmente importante devido ao carater intermitente

das crises epilépticas. Como Shih e col. (2020) demonstraram, existe uma correlagao
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significativa entre a frequéncia das crises e as dificuldades ou problemas nas
atividades e participacado que as PcE enfrentam em suas vidas.

Avaliar a funcionalidade inclui o autorrelato do desempenho, mas nao o nivel
de satisfagdo com esse desempenho, como nos instrumentos de avaliagdo de
qualidade de vida (Wang et al., 2013). Existe um instrumento especifico amplamente
utilizado para avaliacdo da QV das PcE (SILVA et al., 2006b), o Quality of Life in
Epilepsy Inventory (QOLIE), que foi desenvolvido e publicado nos EUA, em 1993, com
0 objetivo de mensurar a qualidade de vida relacionada a saude de pessoas com
epilepsia.

A versao completa do QOLIE tem 89 questbes (QOLIE-89). Existem outras
duas versdes com menor numero de questdes (versdes reduzidas), que sdo o Qolie-
31 (31 perguntas) e o QOLIE-10 (10 perguntas). A versao mais utilizada € o QOLIE-
31, por ser breve e de facil aplicagao (SILVA et al., 2006b). O QOLIE-31 foi elaborado
em 1998, por Cramer e colaboradores, selecionando empiricamente as questdes mais
importantes da vida da pessoa com epilepsia (CRAMER et al., 1998). No Brasil foi
traduzida e validada por Silva e colaboradores no ano de 2006 (SILVA et al., 2006b).

O QOLIE-31 é subdivido em sete dominios: a) preocupagdo com as crises
epilépticas; b) aspectos emocionais; c) vitalidade; d) sociabilidade; e) efeitos adversos
das drogas antiepilépticas (DAE); f) aspectos cognitivos e g) qualidade de vida global.
Sua pontuagao varia de 0 a 100, sendo que maiores pontuagdes sao reflexo de menor
prejuizo na qualidade de vida (Silva et al., 2006b).

Com relagdo a funcionalidade, apenas um instrumento foi encontrado, The
Social and Occupational Functioning for Epilepsy (SOFSE) (WANG et al., 2013), que
foi desenvolvido em Taiwan e disponibilizado em mandarim e inglés. A SOFSE foi
traduzida para o portugués do Brasil em 2017 (FERNANDES et al., 2017), porém nao
€ especifico para avaliagdo da funcionalidade laboral. O quadro a seguir mostra o
resumo dos principais fatores associados, positivamente ou negativamente, ao

emprego das PcE apresentados nesta revisao.
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Fung¢des do Corpo Atlvldjades~e Fatores Ambientais Fatore_s
Participacao Pessoais
Sentimentos e pensamentos | Lidar com estresse | Atitudes (familia e colegas de | Coping
trabalho)
Capacidade fisica Conhecimento Apoio (familia e colegas de Resiliéncia
sobre a epilepsia trabalho, chefe, governo,
profissionais de saude)
Capacidade mental Educacao formal Reabilitagdo vocacional Autoestima
Motivagao Capacitacao Medicagéo anticrise (MAC) Epilepsia
profissional precoce
Crises com maior Renda Tratamento cirurgico Apatia
comprometimento das
fungdes do corpo
Crises frequentes Mobilidade Educagao em saude

Depresséao

Ansiedade

Déficit cognitivo

Legislagéo especifica

Estigma

FONTE: O autor (2023).
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3 MATERIAL E METODOS

3.1 TEORIAS E MODELOS BASES PARA A CONSTRUGAO DA AFLEPI

Para o desenvolvimento da AFLEpi, foram seguidas recomendacdes
amplamente utilizadas para este tipo de estudo. Uma versdo adaptada do guia de
como desenvolver um Core Set da Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (SELB et al., 2015) e o Measurement in Medicine: A Practical
Guide (DE VET et al., 2011) serviram como principios norteadores sobre possiveis
caminhos a serem seguidos no desenvolvimento do instrumento. Dois outros guias
foram utilizados para garantir que os procedimentos estivessem de acordo com a
literatura cientifica. Esses guias sdo: The MEASURE, um guia pratico para o
desenvolvimento e validagao de instrumentos (KALKBRENNER, 2021), e o modelo
de processo para desenvolver um instrumento de afericdo em epidemiologia
(REICHENHEIM; BASTOS, 2021).

Os aspectos a serem incluidos para avaliagdo do constructo — o que o
instrumento se propde a medir - devem ser baseados em num modelo conceitual.
Neste caso, o modelo conceitual utilizado foi a CIF (DE VET et al., 2011). A CIF é uma
classificagdo da Organizagdo Mundial da Saude que oferece uma perspectiva
abrangente, integradora e universal de funcionalidade, podendo assim proporcionar
uma melhor compreensao da funcionalidade das PcE (CERNIAUSKAITE et al., 2012).

A CIF contempla mais de 1450 categorias, o que dificulta o seu uso na pratica
diaria, particularmente pelos profissionais médicos. Para favorecer seu uso sao
desenvolvidos os Core Sets. Os Core Sets sao selegdes de categorias considerados
essenciais para descrever a funcionalidade de uma pessoa com determinada
condigdo de saude. Para desenvolvé-los é necessario seguir alguns principios e
etapas especificas (SELB et al., 2015). Embora a intengédo nao fosse desenvolver um
Core Set da CIF para epilepsia e sim um instrumento de avaliacdo da funcionalidade
laboral para PcE, a versdo adaptada das recomendacdes publicadas em 2015 (SELB
et al., 2015) foi utilizada como guia neste estudo.

A avaliagéo da funcionalidade laboral de PcE, engloba a avaliagéo de diversos
aspectos nao observaveis, como dor e fungdes cognitivas. A Teoria Classica dos
Testes (TCT) € um método da psicometria desenvolvido para medir constructos nao

observaveis (DE VET et al., 2011) e, por isso, foi utilizado neste estudo.
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Os instrumentos que avaliam os impactos de uma determinada condi¢ao de
saude na funcionalidade, de maneira geral seguem o modelo de medicéo reflexivo,
uma estrutura conceitual que indica a relagao subjacente entre os itens do instrumento
e constructo (DE VET et al.,, 2011). No Modelo Reflexivo, a decisdo de excluir ou
manter itens durante o desenvolvimento de um questionario depende da importancia
do item, isso resulta em escolhas subjetivas e possivelmente arbitrarias (DE VET et
al., 2011). Por isso € importante que a equipe envolvida com a pesquisa tenha
profundo conhecimento sobre o constructo a ser mensurado e sobre a condigdo de
saude.

Informagdes sobre a funcionalidade podem ser obtidas por meio de testes,
observagdo do desempenho em determina atividade ou por meio do desempenho
relatado pelo paciente. A AFLEpi avalia a funcionalidade laboral a partir desse relato,
por isso é considerada como Patient-reported outcome (PRQO). Como um PRO, a
AFLEpi é instrumento que se baseia no relato de como as PcE percebem sua
funcionalidade laboral, sem nenhuma interpretac&o do avaliador (DE VET et al., 2011).

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de
Clinicas da Universidade Federal do Parana (UFPR) sob o numero 5.222.192. O
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) ou o Termo de Assentimento
Livre e Esclarecido (TALE) informado foi obtido de todos os participantes.

O processo de desenvolvimento da AFLEpi foi composto pelas fases descritas

a segquir.

3.2 PRIMEIRA FASE: GERACAO DOS ITENS

A primeira fase foi composta por quatro etapas. Na primeira etapa foi realizada
uma revisdo narrativa da literatura com o objetivo de identificar os problemas mais
comuns que as PcE encontram na participacdo no trabalho. Como estratégia
metodolégica de implementacdo da revisdo, primeiramente, foi realizado o
levantamento dos descritores. Para isso, foram utilizados os Descritores em Ciéncias
da Saude (DeCS). Em seguida, foi realizada a busca eletrénica nas bases de dados
SciELO, PubMed, CINAHL, Web of Science e Biblioteca Virtual em Saude (BVS),
utilizando como estratégia de busca: (Epilepsy OR Epilepsia) AND (Seizures OR
Convulsiones OR Convulsdes) AND (Occupations OR Ocupaciones OR Ocupagdes

OR Employment OR Empleo OR Emprego) AND "quality of life”.
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Esta Revisao Narrativa da Literatura sobre Epilepsia e Trabalho foi elaborada
por mim (PF), como Trabalho de Concluséo de Curso (TCC) da Pés-Graduagéo Lato
Sensu em “Terapia Ocupacional: Uma visdo Dindamica em Neurologia” da Faculdade
IBRATE, concluida em 2020 (FERNANDES; NICKEL, 2020). Ela foi o fator motivador
e forneceu fundamentacao tedrica para esta tese, sendo, portanto, a etapa inicial
deste trabalho. Trata-se de uma revis&o narrativa de literatura sobre o tema epilepsia
e emprego. Uma revisdo narrativa € um estudo qualitativo que tem como escopo a
apresentacdo de um determinado assunto, sob enfoque contextual e tedrico, nao
seguindo um protocolo rigido (ROTHER, 2007).

Nesta etapa do estudo, foram considerados artigos que tratam
especificamente do tema epilepsia e emprego, escritos em inglés, portugués e
espanhol, publicados entre 2009 e 2019. O recorte de tempo estabelecido pelos
autores foi baseado no objetivo principal da revisado de literatura, que foi identificar os
principais problemas encontrados pelas PcE na participacdo no trabalho. Sendo
assim, foi estabelecido que seriam incluidos estudos publicados nos ultimos 10 anos,
para que os problemas identificados fossem atuais e a revisao literatura fosse
abrangente. Foram excluidos estudos cujo tema central ndo estava diretamente
relacionado a problematica “epilepsia e emprego”. Deste modo, foram excluidos os
que nao eram artigos cientificos e os que tinham enfoque em outros temas como:
crises nao epilépticas, epilepsia na infancia, impacto na vida do cuidador de
pessoas/criangas com epilepsia, efeitos de farmacoterapicos (ndo relacionados a
atividade de trabalho), eletroestimulagcédo (ndo relacionados a atividade de trabalho),
Terapia VNS - Estimulador do Nervo Vago (n&o relacionados a atividade de trabalho),
avaliacao da reducao das crises (ndo relacionados a atividade de trabalho), avaliagao
do uso de softwares desenvolvidos para PcE e traumatismo cranio encefalico. Os 54
estudos incluidos nesta revisdo sdo apresentados no Apéndice 1. Para abranger as
especificidades da epilepsia, a Classificacéo da Liga Internacional Contra a Epilepsia
(ILAE) (FISHER et al., 2017) foi adicionada a revisao.

Esta fase foi concretizada em 2019, por isso incluiu estudos até este ano.
Contudo, para compor o capitulo anterior, a revisdo de literatura desta tese, ela foi
atualizada, incluindo assim artigos publicados até junho de 2021.

Todas as etapas da revisdo dos artigos foram executadas por apenas um
revisor. Como método de julgamento para inclusédo, a analise foi realizada em trés

etapas. A primeira etapa consistiu na analise dos titulos e as palavras-chaves, a
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segunda etapa na analise dos resumos e na terceira etapa foi realizada a leitura dos
estudos na integra. A figura 2 apresenta fluxograma contendo as etapas da revisao
de literatura deste estudo. Mais detalhes sobre a revisdo podem ser encontrados na
monografia intitulada: “Epilepsia e trabalho: Uma revisdo narrativa de literatura”
(FERNANDES; NICKEL, 2020).

FIGURA 2 - FLUXOGRAMA CONTENDO AS ETAPAS DA REVISAO DE LITERATURA

Pubmed Web of Science BVS Scielo CINAHL
92 107 39 5 7
\ l )
62 duplicados

250 estudos
(excluidos)
188 estudos — | 2009-2019
130 excluidos

apos analise

(titulo, palavras-

chaves e resumo) —_—

58 estudos

— , )
4 excluidos apés
leitura integral

54 estudos

FONTE: O autor (2023).

Na segunda etapa, os principais desfechos associados ao trabalho das PcE
encontrados nos estudos incluidos na revisdo de literatura foram classificados na CIF,
aplicando as regras de ligagao (CIEZA et al., 2019), o que resultou em uma selecao
de categorias da CIF para descrever a funcionalidade das PcE, com foco no trabalho.
A tabela com a classificagao na CIF desses principais desfechos (principais conceitos)
€ apresentada no Apéndice 2.

Na terceira etapa, as questdes foram formuladas, por trés pesquisadores com
experiéncia no uso da CIF, na atencdo a saude de PcE e na aplicacao, traducéao e
validagdo de instrumentos de avaliagdo da funcionalidade (RN, CS e PF). Foram
utilizadas para isto as definicdes da CIF para elaboragdo das perguntas. Na ultima
etapa, os qualificadores da CIF foram utilizados como referéncia para definir as

opgdes de resposta para cada questdo. O questionario também inclui perguntas
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referentes a frequéncia com que as dificuldades ocorrem. As opc¢des de resposta para
essa pergunta, os qualificadores de frequéncia, foram desenvolvidas a partir de uma
revisao de instrumentos de avaliagdo da funcionalidade que incluem perguntas sobre
a frequéncia e reunides de consenso com a equipe desenvolvedora. Todas as
perguntas sao respondidas tomando como base as dificuldades encontradas nos
ultimos trinta dias. Esse periodo recordatério foi selecionado pois as habilidades
cognitivas de recuperagao das informagdes sdo mais precisas para o periodo de um
més (WHO, 2010). A AFLEpi foi inicialmente desenvolvida em portugués. Assim, foi
concebida a primeira versdo da AFLEpi, com 52 itens (APENDICE 3).

3.3 SEGUNDA FASE: TESTE PILOTO

O teste piloto foi realizado com uma amostra por conveniéncia de PcE do lobo
temporal em tratamento no Ambulatério de Epilepsia da Universidade Federal do
Parana (UFPR). Usando a primeira versao da AFLEpi, foram entrevistadas 20 PcE.
De acordo com De Vet e col. (2011), o N ideal para o teste piloto varia entre 15 e 20
pessoas. As 20 PcE foram divididas em dois grupos por status de emprego:
trabalhando versus nao trabalhando. Adicionalmente, as PcE responderam a uma
questao aberta relacionada a dificuldade de compreenséo das questdes e puderam
fazer sugestdes para melhorar o instrumento. Os critérios de elegibilidade nesta fase
foram: a) pessoas com diagnostico confirmado de epilepsia sem outras condigdes de
saude; b) PcE que ja trabalharam antes.

Esta fase também é parte da validacdo de conteudo, validacdo de face
realizada pelas PcE (DE VET et al., 2011) e teve como objetivo refinar o questionario
de acordo com o feedback dos participantes. Para isso, foi realizada a analise da
distribuicdo das respostas. Para comparar as diferengas entre os dois grupos, o teste
U de Mann Whitney foi calculado. O software IBM SPSS 29.0. foi utilizado para realizar
as analises estatisticas nesta fase. O critério utilizado para a exclusédo de itens foi
considerar que: as perguntas nas quais a maioria das PcE relataram que nao havia
dificuldade poderiam ser deletadas. Apos a revisdo, a segunda versdo da AFLEpi,
com 47 itens, foi desenvolvida (APENDICE 4).
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3.4 TERCEIRA FASE: CONSULTA AOS ESPECIALISTAS

Nesta etapa do estudo, foi aplicado o Método Delphi, que € uma técnica
utilizada para obter um consenso de um grupo de especialistas (WRIGHT;
GIOVINAZZO, 2000). Nesta fase, chamada também de validagao de face (DE VET et
al., 2011), 10 neurologistas foram convidados a avaliar o questionario de 47 itens.
Cada especialista avaliou as questbes levando em consideragao clareza,
compreensao, linguagem e relevancia clinica. Cada questdo foi classificada pelos
especialistas como 1: Nao pertinente; 2: Pertinente, mas necessita de revisao; e 3:
Muito pertinente. Adicionalmente, havia um espacgo livre para comentarios e
sugestdes. Se mais de dois especialistas indicassem problemas em um item, este
item seria entao revisado de acordo com as sugestdes e pontos levantados.

Nesta fase nenhuma questdo foi excluida. Duas questdes do dominio
mobilidade foram agrupadas. Sendo assim, esta fase resultou na terceira versao da
AFLEpi, com 46 itens (APENDICE 5), que foi inicialmente desenvolvida em portugués
(Brasil) e traduzida para o Inglés (APENDICE 6). O texto final, das duas versées
(portugués e inglés) foi revisado por um professor e tradutor com Bacharelado em
Antropologia (portugués e espanhol) e Mestrado em estudos Latino-americanos pela
Universidade de Manchester. Apesar de ter sido traduzida para o inglés, a AFLEpi
nesta versdo ndo esta pronta para o uso, pois o instrumento foi desenvolvido para a
populacado brasileira. Para ser usada em outro pais, € necessario que passe pelo

processo de adaptagao cultural.

3.5 QUARTA FASE: MAPEAMENTO E COMPARAGAO DE CONTEUDO

Usando a CIF como quadro de referéncia, o conteudo da versao 46 itens da
AFLEpi foi comparado com outras avaliagdes de funcionalidade existentes. Esta fase
também é parte da validagcéo de conteudo (DE VET et al., 2011) e teve como objetivo
avaliar até que ponto este instrumento esta alinhado com ferramentas genéricas e
especificas selecionadas e usadas para medir a funcionalidade geral e laboral.

Foram selecionados cinco instrumentos: The Social and Occupational
Functioning Scale for Epilepsy (SOFSE), instrumento desenvolvido em 2013 para
avaliar a funcionalidade social e ocupacional de PcE (WANG et al., 2013), validado
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em mandarim e ja traduzido para o portugués brasileiro (FERNANDES et al., 2017); o
PARADISE 24, um instrumento baseado na CIF desenvolvido para mensurar a
funcionalidade de pessoas com transtornos psiquiatricos e neurolégicos, que foi
validado para epilepsia (QUINTAS et al., 2016); o Work Rehabilitation Questionnaire
(WORAQ), um instrumento desenvolvido para avaliar a funcionalidade em contextos de
reabilitacdo vocacional, baseado no Core Set da CIF para Reabilitagdo Vocacional
(FINGER et al., 2013); o WHO Disability Assessment Schedule 2.0 (WHODAS 2.0),
um instrumento genérico desenvolvido pela Organizagdo Mundial da Saude (OMS)
(WHO, 2010); e o indice de Funcionalidade Brasileiro Modificado (IFBrM) (FRANZOI
et al., 2013), uma ferramenta unica baseada na CIF, desenvolvida no Brasil para
avaliar a funcionalidade e incapacidade em diferentes condicdes de saude e aprovada
pelo Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia em 2020 (CONADE,
2020). Para realizar a comparagao do conteudo, os itens da AFLEpi e dos outros cinco
instrumentos foram classificados na CIF, usando as regras de ligagao da CIF (CIEZA
et al., 2019). Os resultados desta fase foram usados para identificar semelhangas e
diferencas entre as ferramentas e fornecer recomendacdes para informar as préximas

etapas no desenvolvimento da AFLEDpi.

3.6 QUINTA FASE: REDUGAO DE ITENS DO QUESTIONARIO

Nesta fase, a versdo da AFLEpi com 46 itens foi aplicada a uma amostra de
120 pessoas com epilepsia de dificil controle. De Vet e col. (2011) propde que, quando
0 objetivo é realizar uma analise psicométrica, sejam incluidos no minimo 100
participantes. Essas pessoas sao de diferentes cidades do estado Parana e realizam
tratamento no Ambulatério de Epilepsia do Hospital de Clinicas da UFPR ou no Centro
de Diagnéstico e Tratamento de Epilepsia (EPICENTRO) de Curitiba. A coleta foi
iniciada em janeiro 2020 e interrompida em mar¢o do mesmo ano, devido a pandemia
de COVID-19. A coleta foi retomada em fevereiro de 2022 e finalizada em outubro de
2022. Foram incluidas pessoas com diagnostico confirmado de epilepsia;
alfabetizadas; de ambos os sexos; com idade entre 16 e 64 anos; sem outra condi¢céo
de saude associada, considerada capaz de comprometer o desempenho ocupacional
do participante. Considerando que problemas emocionais estdo frequentemente

associados a epilepsia (QUINTAS et al., 2012), pessoas com transtorno de humor e
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com boa aderéncia ao tratamento psiquiatrico, foram incluidas. Foram excluidas
pessoas incapazes de concluir a pesquisa.

Os materiais foram coletados em forma de questionarios aplicados pelos
pesquisadores junto aos participantes da pesquisa no Ambulatério de Epilepsia do
HC-UFPR e on-line. As entrevistas on-line foram realizadas por meio de
videoconferéncia, utilizando o Google Meet e Google Forms, ferramentas gratuitas e
de facil acesso.

Além da aplicagéo do instrumento desenvolvido, foram também aplicados a
Avaliacao de Incapacidade da Organizacao Mundial da Saude — 12 itens (WHODAS
2.0) (WHO, 2010) (ANEXO 1), a Escala De Gravidade De Crises (EGC) (SILVA et al,
2006a) (ANEXO 2) e o Inventario de Qualidade de Vida em Epilepsia 31 (QOLIE-31)
(SILVA et al., 2006b) (ANEXO 3). Dados relacionados ao sexo, idade, estado civil,
anos de educacao formal, ocupacgao atual e a classificacdo das crises e da epilepsia,
de acordo com ILAE (FISHER et al., 2017: SCHEFFER et al. 2017) também foram
coletados do prontuario médico, no momento da entrevista, utilizando um questionario
semiestruturado (APENDICE 7).

Para redugcédo do numero de itens do questionario, foram realizadas analises
utiizando dados da frequéncia e distribuicdo das respostas; Analise Fatorial
Exploratéria (AFE); consisténcia interna (Coeficiente alfa de Cronbach); e a
comparagao das médias dos escores da AFLEpi de PcE que trabalham com as médias
daqueles que néao trabalham. Para a analise da frequéncia e calculo da média foi
utilizado o software IBM SPSS Statistics for Windows, versdo 28.0. Para a AFE e
analise da consisténcia interna foi utilizado o software R para computacao estatistica,
versao 4.0.2, desenvolvido pelo R Core Team.

Ainda seguindo as orientacbes de De Vet e col. (2011), para exclusado dos
itens redundantes ou n&o relevantes, foram utilizados os critérios abaixo,
isoladamente no caso da AFE, ou conjuntamente nos outros trés casos:

a) Primeiro foram excluidos os itens que nao contribuiram para nenhum
dos fatores na AFE; e itens com carregamento <0.5 na AFE (DE VET et al., 2011).

b) O Coeficiente Alpha de Cronbach >0.90 nos dominios avaliados indicou
que itens poderiam ser excluidos, pois com esse resultado se presume que existem

redundancias entre os itens analisados.



46

c) ltens em que grande parte das pessoas obteve um escore similar sdo
consideradas menos informativos e tem pouca capacidade de discriminagao, por isso
os itens com distribuicdo homogénea poderiam ser excluidos (DE VET et al., 2011).

d) E por ultimo, foi realizada a comparagao das médias. O item poderia ser
deletado se ndo houvesse grande diferenga nas médias dos scores das PcE que
trabalham comparadas as médias dos scores das PcE que nao trabalham.

As categorias de respostas que foram raramente assinaladas, foram
combinadas (DE VET et al., 2011). Esta fase resultou na versao final da AFLEpi, com
30 itens e duas dimensdes (Fatores de Funcionalidade e Fatores Ambientais)
(APENDICE 8).

3.7 ANALISE ESTATISTICA E PSICOMETRICA

3.7.1 Validagao da AFLEpi

O painel COSMIN define validade como o grau que o instrumento mede o que
se propoe a medir (GAGNIER et al., 2021). O processo de validagao AFLEpi incluiu
trés etapas: validagdo do conteudo ou validagcao de face; validagao de critério ou
validacao concorrente; e a validacdo do constructo ou validagéo estrutural.

O software R para computacao estatistica, versao 4.0.2, desenvolvido pelo R
Core Team, foi utilizado em todas as etapas da analise dos dados nesta fase. As
bibliotecas polycor (FOX, 2022), psych (REVELLE, 2022) e lavaan (ROSSEEL, 2012)
foram utilizadas para o calculo das correlagbes, analise de consisténcia e ajuste do

modelo de analise fatorial.

3.7.1.1 Validacao do conteudo

A validacao do conteudo ou a validacao de face é definida como o grau que o
conteudo do instrumento reflete o constructo (GAGNIER et al., 2021). A validagao de
conteudo foi realizada em trés etapas: a validacdo de face realizada pelas PcE, no
teste piloto (segunda fase); a validagcao de face realizada pelos neurologistas na
consulta aos especialistas (terceira fase); e a comparagao do conteudo da AFLEpi
com outros instrumentos de avaliacdo da funcionalidade (quarta fase) (DE VET et al.,
2011). No teste piloto, além de responderem a primeira versdo da AFLEpi, as PcE
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também responderam a uma questdo aberta relacionada a dificuldade de
compreensao das questdes e puderam fazer sugestdes para aprimorar o instrumento.
Na validacao de face realizada pelos especialistas, as perguntas contidas na segunda
versao da AFLEpi foram classificadas por estes quanto a pertinéncia. Os especialistas
também puderam fazer sugestdes para melhorar o instrumento. Na comparacgéo de
conteudo, os itens da AFLEpi e dos outros cinco instrumentos de avaliagédo da

funcionalidade foram classificados na CIF, usando as regras de ligagao.

3.7.1.2 Validagao de critério

A validagéao do critério ou validade concorrente é definida como o grau que os
escores do instrumento refletem o padrao ouro (GAGNIER et al., 2021). Neste estudo,
o WHODAS 2.0 (12 itens) e a EGC foram selecionados como padrao ouro. O
WHODAS 2.0 é um instrumento genérico de avaliagao da funcionalidade baseado na
CIF e a EGC é um instrumento que mede a severidade dos sintomas causados pela
epilepsia, o que de acordo com De Vet e col. (2011) pode ser utilizada como padrao
ouro quando nao existe um instrumento que avalie 0 mesmo constructo.

A Escala de Avaliagcdo de Incapacidade da Organizagdo Mundial da Saude
(WHODAS) é um instrumento genérico, desenvolvido para suprir a necessidade
existente de um instrumento para avaliagdo da incapacidade e saude que esteja ligado
aos conceitos da Classificacdo Internacional de Incapacidade, Funcionalidade e
Saude — CIF.

Atualmente a WHODAS esta disponivel em mais de 30 idiomas, possui trés
versdes, com 36 itens, com 12 itens e com 12+24 itens. Pode ser autoaplicavel ou
respondido por um cuidador/familiar. No Brasil, foi traduzida e validada em 2017 por
Castro e Leite (2017). Esses autores conduziram o processo de tradug¢do de acordo
com o Translation Package, oferecido pela OMS, junto com a autorizacdo para
tradugao do instrumento (CASTRO; LEITE, 2017). Devido a limitacdo de tempo, neste
estudo foi utiliza a versao de 12 itens, que explica 81% da variancia da versdo com 36
itens (WHO, 2010).

A Escala de Gravidade de Crises (EGC) é utilizada para avaliar de forma
objetiva a gravidade das crises (CRAMER; BAKER; JACOBY, 2002) e foi traduzida
para o idioma brasileiro por Silva e col. (2006). O questionario contém itens

categorizados em trés fases: antes da crise, durante a crise e apos a crise; referentes
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as crises ocorridas no ultimo més (CRAMER; BAKER; JACOBY, 2002). A fase de
recuperacdo - depois da crise - € subdividida em trés componentes: cognitivo,
emocional e fisico. Também podem ser verificadas as pontuagbes em relagdo a
gravidade e incOmodo relacionados a crise de forma isolada (SILVA et al., 2006).

A avaliagdo do impacto das crises com base na frequéncia e tipos de crises &
util no ponto de vista médico, porém é insuficiente para medir a gravidade, o impacto
€ 0 prejuizo das crises epilépticas na vida das pessoas (SILVA et al., 2006).

Para identificar o grau em que os escores da AFLEpi refletiam os escores dos
instrumentos selecionados como padréao-ouro, foi realizada a analise de correlagao,
para isto o coeficiente de correlagao linear de Pearson foi calculado. Um coeficiente
de correlagao verifica a intensidade da associagao existente entre duas variaveis. O
coeficiente de Pearson varia de -1 a 1. O sinal negativo indica a correlagdo negativa
e valores positivos indicam que a correlagdo é positiva. O —1 ou 1 indicam uma
correlagao perfeita, contudo, valores extremos sao raramente encontrados na pratica
(FILHO, 2009). Além disso, utilizando o mesmo coeficiente de correlagao, também foi
verificada a existéncia de correlagcado entre os escores da AFLEpi e os escores do

instrumento de avaliagdo da QV, o QOLIE-31.

3.7.1.3 Validacao do constructo

A validagao do constructo ou validagao estrutural € definida como o grau em
que um instrumento reflete adequadamente a dimensionalidade do constructo a ser
medido (GAGNIER et al., 2021). Para a validagdo do constructo, a Analise Fatorial
Exploratdria foi utilizada (DE VET et al., 2011).

A Analise Fatorial Exploratéria (AFE) foi realizada para identificar quantas sao
as dimensdes subjacentes ao instrumento e como elas sédo definidas. O teste de
esfericidade de Bartlett (Bartlett’'s Sphericity Test - BTS) foi usado para checar a
existéncia de uma estrutura de correlagcbes nao nula nos dados (JOHNSON;
WICHERN, 2002). O resultado varia entre 0 e 1, sendo que quanto mais préximo de
1, melhor € o resultado. Porém, valores acima de 0,50 ja podem ser considerados
adequados (FILHO; JUNIOR, 2010). Adicionalmente, foi calculado o valor do critério
Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) para se verificar a adequacgao da analise fatorial. Kaiser e
Rice (1974) sugerem que KMO deve ser superior a 0.50 para que a matriz de
correlagcdo amostral seja adequada para a realizagao da analise fatorial.
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A analise paralela foi usada para identificar o numero de tracos latentes
(dimensbes) presentes nos dados. Nesta técnica, os autovalores da matriz de
correlagdes sao comparados com aqueles obtidos a partir de dados simulados de
maneira completamente aleatéria. Neste caso, o numero de dimensdes a serem
retidas para a analise é definido pelo numero de autovalores observados que superam
os correspondentes simulados.

Andlise Fatorial Confirmatoria (AFC) (BROWN; MOORE, 2012) foi utilizada
para checar a estrutura do instrumento em duas dimensdes: fatores de funcionalidade
e fatores ambientais, conforme estabelecido na fase anterior. Como método de
estimagdo para o ajuste do modelo de analise fatorial, minimos quadrados
ponderados (Weighted Least Squares- WLLS) foi utilizado. Além disso, as seguintes
métricas de qualidade de ajuste foram utilizadas para avaliar a plausibilidade do
modelo com duas dimensdes: Comparative Fit Index (CFl), que mede a discrepancia
entre o modelo tedrico, com duas dimensdes, e os dados, ajustando o tamanho
amostral (valores de CFl podem variar de 0 a 1, sendo resultados acima de 0.95
considerados aceitaveis); Root Mean Square Error of Aproximation (RMSEA),
relacionado a diferenca entre as matrizes de covaridncias amostral e induzida pelo
modelo. Os valores de RMSEA podem variar de 0 a 1, sendo resultados iguais ou
inferiores a 0.06 tomados como aceitaveis; Standardized Root Mean Squared
Residual (SRMS), também relacionada a diferenca entre as estruturas de correlagéo
amostral e teorica, produzindo valores entre 0 e 1, sendo usual considerar resultados
inferiores a 0.10 como aceitaveis; e o Tucker-Lewis Index (TLIl), associado a
discrepancia entre os valores da estatistica qui-quadrado de qualidade de ajuste para
os modelos tedrico e nulo, ou seja, ndo estruturado, produzindo valores entre 0 e 1,
sendo considerados resultados superiores a 0.95 como aceitaveis (HU; BENTLER,
1999; HOYLE, 1995).

3.7.2 Confiabilidade da AFLEpi

O parametro de confiabilidade interna utilizado foi o calculo do Alpha de
Cronbach, podendo também ser definido como paréametro de consisténcia interna (DE
VET et al., 2011; CRONBACH, 1951). O painel COSMIN define a consisténcia interna
como o grau de intercorrelagcao entre os itens (GAGNIER et al., 2021). O alpha de

Cronbach estima estatisticamente a consisténcia interna de um instrumento e permite
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verificar o indice de convergéncia entre itens de um mesmo dominio, os quais
representam um conceito em questdo (ALONSO, 2007).

Para avaliar individualmente a correlacdo entre os itens dentro de cada
dimensao, a analise de correlagao foi conduzida com base na matriz de correlacdes
policéricas, a mais apropriada no tratamento de dados com escala ordinal
(DRASGOW, 1986).

3.7.3 Associagdes entre os escores da AFLEpi com as covariaveis sociodemograficas

e clinicas

As associacdes entre os escores da AFLEpi, foram calculadas pela soma das
respostas atribuidas aos correspondentes itens, e covaridveis sociodemograficas e
clinicas. Resultados de testes de significAncia sdo apresentados com base no
coeficiente de correlagdo de Spearman, no caso de covariaveis numéricas, ou dos
testes de Wilcoxon e Mann-Whitney, nos casos de covariaveis categodricas. A
significancia estatistica foi estabelecida ao nivel de 5%.

A figura 3 mostra uma visao geral dos principais componentes de cada uma

das fases apresentadas anteriormente e a linha do tempo do andamento do projeto.
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FIGURA 3 - VISAO GERAL DAS FASES DE DESENVOLVIMENTO DA AFLEPI

Desenvolvimento:

itens e opgoes de
resposta
Revisfio de literatura 20 PCE Cnnst_lltI; :0& -
especialistas
Regras de ligagio da 47 itens Mapeamento e Fase 5 € 6
CIF — Método Delphi comparagio do
conteido Redugiio de itens e
: Validacio
52 itens 46 itens g
Regras de ligagiio da
CIF Teoria Clissica dos Testes:
Anilise Fatorial
46 itens Exploratoria
Consisténcia Interna
Correlagdes: Whodas2.0,
Qolie-31 e EGC
30 itens
2018 2019 2019 2021 2022

FONTE: O Autor (2023).

Além disso, a figura 4 mostra as etapas e a sequéncia seguida para a

construcédo da AFLEpi, segundo as recomendacgdes de De Vet e col. (2011).
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FIGURA 4 - SEQUENCIA DAS FASES DE DESENVOLVIMENTO DA AFLEPI
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FONTE: O Autor (2023).
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3.8 PONTUACAO DA AFLEPI

Para chegar a uma pontuagao total para realizar as analises estatisticas neste
estudo, foi utilizada a soma das respostas atribuidas aos correspondentes itens da
AFLEpi. Utilizar a soma ou a média € indicado para instrumentos baseados no modelo
reflexivo, que é o caso da AFLEpi (DE VET et al., 2011). A versao final € composta
por 30 itens, divididos em duas dimensdes: Fatores de Funcionalidade e Fatores
Ambientais. Desta forma, para que seja possivel calcular um escore para cada uma
das dimensoées (DE VET et al., 2011), além de um escore total, é feito um calculo para
converséo linear do escore para uma escala de 0 a 100.

Para calcular os escores utiliza-se a seguinte formula: Etota= SR X (100/Emax),
onde Etota representa o Escore total, SR a soma das respostas atribuidas aos itens, e
Emaxrepresenta o maximo de pontos possiveis na escala Likert, que € 90 pontos. Para
cada uma das dimensdes, essa mesma férmula pode ser utilizada, modificando
apenas o Emax. Neste caso, para calcular o escore da dimensdo Fatores de
Funcionalidade a seguinte férmula deve ser utilizada: Erunc= SR x (100/ Emax), onde
Erunc representa o escore de funcionalidade, SR a soma das respostas atribuidas aos
itens na dimens&o e Emax 0 maximo de pontos possiveis nesta dimensao, que é 72.
Para a dimensao Fatores Ambientais, a formula a ser utilizada é: Eamb= SR x (100/
Emax), onde Eamb representa escore da dimens&o, SR a soma das respostas atribuidas
aos itens na dimensao e Emax 0 maximo de pontos possiveis nesta dimenséo, como
esta dimensdo conta apenas com 6 itens, 18 € o maximo de pontos possiveis na
escala Likert. Desta forma, o escore total, bem como os escores de cada dimensao
podem variar de 0 a 100, com maiores valores refletindo piores resultados de

funcionalidade ou maior incapacidade para o trabalho.
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4.1 FASE 1: GERACAO DOS ITENS
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O quadro 2 apresenta a selegédo de categorias da CIF, referente a segunda

etapa desta fase. Essa selecao de categorias da CIF foi gerada a partir da revisao de

literatura (primeira etapa) e serviu como base para o desenvolvimento do questionario.

QUADRO 2 - SELECAO DE CATEGORIAS DA CIF

Componente Dominio Cadigo Categoria
b110 Funcdes da consciéncia
b114 Funcdes da orientacao
b117 Func¢des intelectuais
~ . b126 Funcgbes do temperamento e personalidade
Funcbes mentais ~ - -
b130 Funcgbes de energia e impulso
Fungdes do b134 Fung(:)es do sono _
corpo b144 Fungdes da memodria
b156 Fungdes da percepgao
b280 Sensacao de dor
Outras fungdes do b525 Fung;(:)es de. d’e fecagéo
corpo b620 Fungc~>es urinarias .
b765 Fungdes relacionadas aos movimentos
involuntarios
d160 Concentrar a atencao
d163 Pensar
Aprendizagem e d166 Ler
aplicacao do d170 Escrever
conhecimento d172 Calcular
d175 Resolver problemas
d177 Tomar decisdes
d210 Realizar uma Unica tarefa
d220 Realizar tarefas multiplas
Tarefas e demandas - - —
gerais d230 R_eallzar a rotina diaria
d240 Lidar com o estresse e outras demandas
psicoldgicas
Atividades e d310 Comunicacao — Recepgdo de mensagens orais
Participagao Comunicacéao d330 Falar
d350 Conversagao
Relacdes e interagdes | d710 Interacdes interpessoais basicas
interpessoais
d460 Deslocar-se por diferentes locais
Mobilidade d470 Utilizagdo de transporte
d475 Dirigir
d820 Educacao escolar
d825 Treinamento profissional
Areas principais da d830 Educagéo superior
vida d845 Conseguir, manter e sair do emprego
d850 Trabalho remunerado
dsg70 Autossuficiéncia econdmica
Produtos e tecnologia e110 Produtos ou substincias para consumo
Fatores pessoal
ambientais Apoio e e310 Familia nuclear
relacionamentos e315 Familia ampliada
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Componente Dominio Cddigo Categoria
e320 Amigos
e325 Conhecidos, companheiros, colegas, vizinhos e
membros da comunidade
e330 Pessoas em posi¢ao de autoridade
e335 Pessoas em posi¢des subordinadas
e355 Profissionais de saude
Atitudes €460 Atitudes sociais
€590 Servicos, sistemas e politicas de trabalho e
emprego
Servigos, sistemas e | €540 Servigos, sistemas e politicas de transporte
politicas e570 Servigos, sistemas e politicas da previdéncia
social
€580 Servigos, sistemas e politicas de saude

FONTE: O autor (2023).

A figura a seguir exibe a interacdo existente entre as mesmas categorias

apresentadas no quadro 2, de acordo com o modelo proposto na CIF.

FIGURA 5 - INTERACAO ENTRE AS CATEGORIAS DA CIF

‘ Condigao de saude |

}
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d160, d163, d166, d170, d172, d175, d177, d210,
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] v
Funcgées do corpo
b110, b114, b117, b126,
b130, b134, b144, b156,
b280, b525, b620, b765
t I

|

| Fatores ambientais |

e1101, e310, €313, e320,
e325, e330, e335, e355, e460,
e540, e570, €580, e590

}

Fatores pessoais |

FONTE: O autor (2023).

A partir desta selegcéo de categorias da CIF, as questdes foram formuladas, o

que deu origem a primeira versao da AFLEpi. Dos 52 itens, 44 itens sao referentes as

dificuldades que as PcE tém em relagdo as suas atividades de trabalho nos ultimos

trinta dias, e 8 itens sao referentes a frequéncia com que essas dificuldades

ocorreram. As questdes foram agrupadas de acordo com os capitulos da CIF. Para
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responder as questdes, os qualificadores da CIF foram usados como referéncia para
definir as opg¢des de resposta para cada um dos itens. O quadro 3 apresenta os

qualificadores de dificuldades.

QUADRO 3 - QUALIFICADORES DE DIFICULDADE

Qualificadores Quantificagao
universal*

0 Nenhuma dificuldade Nao ha dificuldade 0-4%

1 Dificuldade leve Ha uma dificuldade leve, pequena, que 5-24%
interfere pouco no meu trabalho.

2 Dificuldade moderada Ha uma dificuldade moderada, que interfere 25-49 %
em parte do meu trabalho.

3 Dificuldade grave Ha uma dificuldade grande, que interfere na 50 -95 %
maior parte do meu trabalho.

4 Dificuldade completa Ha uma dificuldade completa, que me 96 — 100 %
impossibilita de realizar o meu trabalho.

8 Nao especificada Nao saberia dizer o quanto esta dificuldade
interfere no meu trabalho.

9 Nao aplicavel N&o se aplica a minha condigéao.

Legenda: *Quantificagao universal das dificuldades encontradas em uma escala de 0 — 100 %, a qual
inclui margem de erro de 5%. Quanto maior a dificuldade, maior a porcentagem.
FONTE: O autor (2023).

Além de assinalar o qualificador de dificuldade, a pessoa com epilepsia também
responde a seguinte pergunta: “Com que frequéncia vocé teve as dificuldades
questionadas acima?” Na primeira versao da AFLEpi, essa pergunta é repetida oito
vezes ao longo do questionario, sempre apds o agrupamento que corresponde a um
capitulo da CIF. Para respondé-la, as PcE assinalaram um qualificador de frequéncia.
Desta forma, os participantes assinalaram a frequéncia que as dificuldades

questionadas ocorreram, de acordo com o quadro 4.

QUADRO 4 - QUALIFICADOR DA FREQUENCIA

Qualificadores

Nunca tive essas dificuldades

Algumas vezes tive essas dificuldades

Frequentemente tenho essas dificuldades

Muito frequentemente tenho essas dificuldades

Sempre tenho essas dificuldades

N&o saberia dizer se tive essas dificuldades

Penso que esta questdo ndo se aplica a minha condi¢ao
FONTE: O autor (2023).

OO WN|~|O
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4.2 FASE 2: TESTE PILOTO

A primeira versao da AFLEpi foi aplicada a uma amostra por conveniéncia de
20 PcE, divididos em dois grupos: Grupo 1 (pessoas que estavam trabalhando no
momento da entrevista) e Grupo 2 (pessoas que nao estavam trabalhando no
momento da entrevista). As caracteristicas (dados clinicos e sociodemograficos) dos

participantes do estudo sdo apresentadas na tabela abaixo.

TABELA 1 - CARACTERISTICAS CLINICAS E SOCIODEMOGRAFICAS (N= 20)

Variavel Grupo 1 Grupo 2
N=10 N=10

Idade, Média (DP) 36.33 (8.23) 42.80 (10.88)
Escolaridade, Média (DP) 12 (5.20) 8.30 (2.94)
Numero de MAC, Média 1.5 26
Classificagdo da Epilepsia Focal estrutural (%)

Epilepsia temporal direita 20 10

Epilepsia temporal esquerda 70 80

Epilepsia temporal bilateral 10 10

Classificagédo das crises (%)

Focal 60 50
Generalizada 40 50
Controle crises > 2 anos (%) 40 10
Tratamento cirdrgico de epilepsia realizado (%) 30 30

Legenda: MAC= Medicacéao anticrises; Grupo 1= pessoas que estavam trabalhando no momento da
entrevista; Grupo 2= pessoas que nao estavam trabalhando no momento da entrevista.
FONTE: O autor (2023).

Na analise dos grupos, n&o foi encontrada diferenca estatistica significativa
entre eles com relagao a idade (p-valor: 0,09) e anos estudos (p-valor: 0,09). As outras
variaveis clinicas e sociodemograficas ndo foram analisadas nesta fase. Ja com
relacdo aos resultados da AFLEpi, existiu uma diferenga significativa entre os
resultados do Grupo 1 e do Grupo 2. As pessoas que nao estavam trabalhando
apresentaram resultados significativamente maiores na maioria dos dominios do
questionario, ou seja, apresentaram mais dificuldades que as pessoas que
trabalhavam. A tabela a seguir apresenta esses resultados distribuidos de acordo com

os dominios da CIF questionario e o p-valor.



TABELA 2 - RESULTADOS DA APLICAGAO DO QUESTIONARIO

Componentes Dominios Questodes Grupo 1 Grupo 2 p-valor
Média (DP) | Média (DP) | (Sig: 0,05)
Funcobes do Funcdes Mentais 1-9 5,1(2,8) 14,8 (7,9) 0,001
Corpo
P Outras Fungodes 10-13 1,7 (1,8) 4.8 (3,6) 0,050
Aplicagdo do 14-21 5,4 (4,6) 15,4 (9,2) 0,014
conhecimento
Tarefas e 22-26 3,6 (2,2) 8,8 (5,4) 0,011
Atividades e demandas gerais
Participagéo
Comunicagao 27-31 3(3,2) 7,2 (4,6) 0,043
Mobilidade 32-35 2,4 (3,7) 9,1 (4,8) 0,003
Areas principais da 36-42 1,4 (2,0) 5,8 (2,6) 0,001
vida (educacéo e
trabalho)
Fatores Produtos, apoios, 43-52 6,8 (8,9) 14 (9,7) 0,093
Ambientais atitudes, servigos,
sistemas e politicas
Funcionalidade laboral global 1-52 62,5 (24,6) | 130,6 (38,7) 0,001

58

FONTE: o autor (2023).

O gréfico abaixo ilustra o conjunto de dados, distribuidos de acordo com

escores da AFLEpi para cada grupo.

FIGURA 6 - DISTRIBUIGAO DOS RESULTADOS DA AFLEPI (N=20)

-

DIFICULDADE

GRUPO 1 GRUPO 2

FONTE: o autor (2023).
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A frequéncia e distribuicao entre as opgdes de resposta desta fase, para cada

uma das perguntas da AFLEpi, sdo apresentadas na tabela 3.

TABELA 3 - FREQUENCIA E DISTRIBUIGAO DAS RESPOSTAS DO TESTE PILOTO (N=20)

AFLEpi Qualificador de Dificuldade / Frequéncia
Dominios da CIF Questdo 0 1 2 3 4 8 9
N N N N N N N
1 12 3 4 1 0 0 0
2 10 4 3 1 2 0 0
3 7 6 4 1 2 0 0
o . 4 8 4 3 3 1 1 0
Fung¢des Mentais 5 12 ) ) 4 0 0 0
6 7 4 3 5 0 1 0
7 10 3 1 5 1 0 0
8 16 1 1 2 0 0 0
9 1 8 5 0 6 0 0
10 6 8 2 4 0 0 0
Outras Fungdes do 11 18 0 2 0 0 0 0
Corpo 12 12 3 2 3 0 0 0
13 5 10 2 1 2 0 0
14 10 3 3 3 1 0 0
15 8 6 1 5 0 0 0
16 5 7 4 2 2 0 0
17 7 6 3 3 1 0 0
18 10 2 5 2 1 0 0
19 9 5 3 0 3 0 0
20 10 3 4 2 1 0 0
21 4 8 3 1 4 0 0
22 10 0 5 2 3 0 0
23 11 4 1 1 3 0 0
24 13 3 2 1 1 0 0
25 4 6 6 4 0 0 0
26 1 9 7 3 0 0 0
27 12 3 3 2 0 0 0
Atividades e
Participacao 28 10 4 3 2 1 0 0
29 10 7 1 2 0 0 0
30 11 4 3 2 0 0 0
31 6 5 4 2 3 0 0
32 12 2 1 2 3 0 0
33 13 1 1 2 3 0 0
34 5 2 0 1 9 0 3
35 7 3 3 1 6 0 0
36 4 0 2 0 0 0 14
37 2 0 0 0 0 0 18
38 3 0 0 0 0 0 17
39 4 0 1 1 0 0 14
40 12 1 2 0 0 0 5
41 8 4 4 0 4 0 0
42 5 6 3 2 4 0 0
43 10 2 2 5 1 0 0
Fatores Ambientais 44 14 1 2 2 1 0 0
46 12 1 0 2 0 0 5
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AFLEpi Qualificador de Dificuldade / Frequéncia
Dominios da CIF Questao 0 1 2 3 4 8 9
46 13 2 2 3 0 0 0
47 11 2 3 1 3 0 0
48 8 1 1 3 2 0 5
49 7 2 3 3 3 0 2
50 5 0 1 5 3 0 6
51 14 1 1 1 3 0 0
52 5 4 3 3 50 0 0

FONTE: O autor (2023)

Esses dados foram utilizados para identificar perguntas que poderiam nao ser
relevantes, na perspectiva do paciente. Apos a analise, trés questdes foram excluidas,
pois a maioria das PcE nao apresentava essas dificuldades, e outras trés questdes
relacionadas a escolaridade foram agrupadas em uma s6. Nenhum participante
reportou dificuldade para compreender as perguntas. No quadro 5, sdo apresentadas
as categorias da CIF referentes as questdes excluidas e agrupadas nesta fase. Apos

a revisao, a segunda versao da AFLEpi, com 47 itens, foi concebida.

QUADRO 5 - CATEGORIAS DA CIF REFERENTES AS PERGUNTAS AGRUPADAS E EXCLUIDAS

Cédigo da CIF | Categoria da CIF
d820 Educacao escolar
Agrupadas d825 Treinamento profissional
d830 Educacao superior
d845 Conseguir, manter e sair do emprego
Excluidas €590 Servigos, sistemas e politicas de trabalho e emprego
e570 Servigos, sistemas e politicas da previdéncia social

FONTE: O autor (2023).

4.3 FASE 3: CONSULTA AOS ESPECIALISTAS

A segunda versdao da AFLEpi, foi entdo enviada aos 10 especialistas
convidados a analisar os itens um a um. Os especialistas analisaram todas as
perguntas que correspondem as categorias da CIF selecionadas e uma pergunta
relacionada a frequéncia, pois essa se repete ao longo do questionario. Desta forma,
eles assinalaram os campos quanto a pertinéncia de cada item, atribuindo assim uma
resposta para avaliar quantitativamente a precisdo, relevancia e clareza das
combinacdes de saberes que constituem os conceitos que compde cada questao.

Na analise global do questionario, as opinides dos especialistas convergiram
em 89,25% com relacao a clareza; 93,5% com relagdo a compreensao; 89,75% com

relacdo a linguagem; e 94% com relacéo relevancia. Trés especialistas pontuaram
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uma questao do dominio Fungao Mental como “Pertinente, mas precisa ser revisada”
em relacdo a clareza e seis em relagcdo a linguagem. Duas questbes foram
consideradas “Nao Pertinentes” por dois especialistas diferentes. Esses itens foram
reformulados de acordo com suas sugestdes. A maioria dos especialistas (270%)
considerou “Muito Pertinente” todas as outras questodes.

Os resultados da analise de todos os itens realizada pelos especialistas sao
apresentados na tabela 4, para cada questdo é apresentada a convergéncia de
respostas entre os especialistas em porcentagem (%), considerando a classificagéo

“3 — Muito pertinente”.

TABELA 4 - CONVERGENCIA DE OPINIAO DOS ESPECIALISTAS

ITEM CLAREZA COMPREENSAO LINGUAGEM RELEVANCIA TOTAL
(%) (%) (%) (%) (%)
1 70 70 80 80 75
2 90 90 90 80 87,5
3 80 80 80 90 82,5
4 90 90 60 90 82,5
5 60 70 30 80 60
6 70 80 80 90 80
7 90 90 80 90 87,5
8 90 90 90 90 90
10 100 100 100 90 97,5
11 80 90 90 80 85
12 90 80 80 90 85
14 100 100 100 100 100
15 80 90 100 100 92,5
16 100 100 100 100 100
17 100 100 80 100 95
18 100 100 100 90 97,5
19 90 100 100 100 97,5
20 90 90 90 90 90
22 100 100 90 100 97,5
23 70 90 90 100 87,5
24 90 90 90 100 92,5
25 100 100 100 100 100
27 90 100 90 100 95
28 100 100 100 100 100
29 90 90 90 100 92,5
30 100 100 100 100 100
32 100 100 90 100 97,5
33 90 100 100 100 97,5
34 100 100 100 90 97,5
36 100 100 100 80 95
37 100 100 100 90 97,5
38 90 90 80 80 85
40 60 80 80 90 77,5
41 90 100 80 100 92,5
42 90 100 100 100 97,5
43 90 100 100 100 97,5
44 90 100 100 100 97,5
45 80 100 90 100 92,5
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ITEM CLAREZA | COMPREENSAO | LINGUAGEM RELEVANCIA TOTAL
(%) (%) (%) (%) (%)
46 80 100 100 100 95
FREQ 100 90 90 100 95
TOTAL 89,25 93,5 89,75 94 91,62

FONTE: O autor (2023).

Nesta fase nenhuma questdo foi excluida. Duas questdes do dominio

mobilidade foram agrupadas. O quadro 6 apresenta as categorias da CIF referentes

as questdes agrupadas. Sendo assim, a terceira versdo da AFLEpi foi concebida.
Essa versao conta com 46 itens.

QUADRO 6 - CATEGORIAS DA CIF REFERENTES AS PERGUNTAS AGRUPADAS

Cdédigo da CIF Categoria da CIF
d470 Utilizagao de transporte
d475 Dirigir

FONTE: O autor (2023).

Considerando os itens excluidos ou agrupados nas fases 2 e 3, a interagao

entre as categorias que compdes esta versao da AFLEpi sdo apresentadas na figura

a segquir.

FIGURA 7 - INTERAGAO ENTRE AS CATEGORIAS DA CIF

‘ Condigao de salde |

Epilepsia
(G40)

?
v

.

Atividades e Participagao

Funcées do corpo

b110, b114, b117, b126,
b130, b134, b144, b156,
b280, b525, b620, b765

d160, d163, d166, d170, d172, d175, d177, d210,
d220, d230, d240, d310, d330, d350, d460, d470,
d475, d570, d710, d820, d825, d830, d850, d870, d940

t t
' '

| Fatores ambientais |

Fatores pessoais ‘

e1101, e310, 320, e325,
e330, e335, e355, e460, e540,
e580

FONTE: O autor (2023).
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4.4 FASE 4: MAPEAMENTO E COMPARAGCAO DE CONTEUDO

Para realizar o estudo de comparagao, a terceira versdao da AFLEpi foi

utilizada. As caracteristicas gerais de todos os instrumentos incluidos neste estudo

sao apresentadas no quadro 7.

QUADRO 7 - CARACTERISTICAS GERAIS DOS INSTRUMENTOS

Informacéao AFLEpi SOFSE PARADISE 24 WORQ WHODAS 2.0 IFBrM
Contexto Avaliacéo Instrumento Baseado na Avaliagdo da | Desenvolvido | Desenvolvi-
da especifico CIF e na funcionalidade pela OMS e do pelo
Funcionali- para hipétese de laboral baseado na governo
dade avaliagdo de | epidemiologia baseado na CID brasileiro e
laboral de PcE horizontal CIF e no Core baseado na
PcE Set de CIF
baseado Reabilitagdo
na CIF Vocacional?

Local Brasil China Europa Suica Mundo Brasil
Contexto de Clinico Clinico Clinico e Reabilitagdo Clinico, Concessao
uso pesquisa vocacional comunidade e de

populacdo em beneficios
geral sociais e
trabalhistas
Idioma Portugués Chinés, Espanhol, 12 idiomas >30 idiomas Portugués
e inglés portugués e italiano, (inclui (inclui
inglés polonés, portugués e portugués e
finlandés e inglés) inglés)
inglés
N° de itens 46 30 24 42 36 57
Dominios 6 6 3 NA 6 7
Populagao Adultos Adultos com | Pessoas com Adultos Adultos Criangas e
alvo com epilepsia condicbes adultos
epilepsia neuroldgicas
ou
psiquiatricas
Modo de Entrevista Auto- Autoaplicagdo | Autoaplicagdo | Autoaplicagéo Entrevista
coleta aplicagao ou Entrevista ou Entrevista Entrevista ou
representante
(proxy)
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Informacao AFLEpi SOFSE PARADISE 24 WORQ WHODAS 2.0 IFBrM
Modo de Autorrelato Autorrelato Autorrelato Autorrelato Autorrelato Avaliacao
avaliagao entrevistador

Periodo 30 dias Ultimo ano - Ultima 30 dias -
semana
Tipo de Fechada Fechada Fechada Fechada Fechada Aberta
perguntas
Perspectiva

Desempenho Sim Sim Sim Sim Sim Sim

Capacidade Sim Sim Sim Sim Sim
Ajuda ou Sim Sim

dependéncia

Quadro de Dificuldade Dificuldade | Dificuldade ou | Dificuldade ou | Dificuldade ou Nivel de
referéncia ou ou problema problema problema problema dependéncia
problema e Nivel de
dependéncia

Pontuacgéo Soma Média dos Escala usando Soma Soma ou Média dos

dominios TRIP Escala dominios

usando TRIP
Opgoes de respostas

Intensidade Sim Sim Sim Sim Sim Sim

Frequéncia Sim Sim Nao Nao Sim Nao
Duragéao Nao Sim Nao Nao Nao Nao
Sim/Néao Nao Sim Nao Nao Sim Nao
Atributos Nao Sim Nao Nao Nao Nao

qualitativos

ND: Nao disponivel
a: A hipétese considera que pessoas com diferentes disturbios cerebrais experimentaram dificuldades
psicossociais semelhantes na vida (CIEZA et al., 2015).

b: Pontuagéo baseada na teoria de resposta ao item (TRI)

FONTE: O autor (2023).

A maioria dos instrumentos selecionados sdao baseados na CIF. No entanto,

a perspectiva adotada na coleta de dados difere entre eles. De maneira geral, os itens
da AFLEpi, SOFSE, PARADISE 24, WORQ e WHODAS 2.0 sdo direcionados a

quantificar as dificuldades ou problemas e incluem itens voltados para avaliar a

capacidade intrinseca, enquanto a SOFSE e o IFBrM aferem a dependéncia para
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avaliar indiretamente o nivel de funcionalidade. Quanto as opg¢des de resposta,

AFLEpi, SOFSE e WHODAS 2.0 incorporam a frequéncia com que as dificuldades ou

problemas acontecem. Em relagado ao idioma e uso, apenas o PARADISE 24 nao esta

disponivel em portugués até o momento, e o WORQ e o IFBrM n&o foram projetados

para serem usados no ambiente clinico. A comparacao dos itens dos instrumentos foi

realizada utilizando a CIF como quadro de referéncia. Os capitulos da CIF abordados

nos instrumentos sao apresentados no quadro 8.

QUADRO 8 - COMPARAGAO DOS INSTRUMENTOS

CIF Capitulo da CIF AFLEpi | SOFSE | PARADISE | WORQ | WHODAS | IFBrM
24 2.0
b1 Fungdes mentais X X X X X
b2 | Fungdes sensoriais e X X X
dor
b4 | Fungdes dos sistemas X
cardiovascular,
hematolégico,
imunoldgico e
respiratorio
b5 | Fungdes dos sistemas X
digestorio, metabdlico
e endocrino
b6 | Fungdes geniturinarias X X
e reprodutivas
b7 | Fungdes neuro X X
musculoesqueléticas e
relacionadas ao
movimento
b8 | Fungdes da pele e X
estruturas relacionadas
d1 | Aprendizagem e X X X X
aplicagao do
conhecimento
d2 | Tarefas e demandas X X X X X
gerais
d3 | Comunicagao X X X X X X
d4 | Mobilidade X X X X X X
d5 | Cuidado pessoal X X X X X X
d6 | Vida doméstica X X X
d7 | Relagbes e interagdes X X X X X X
interpessoais
d8 | Areas principais da X X X X X X
vida
d9 | Vida comunitaria, X X X X X
social e civica
e1 | Produtos e tecnologia X X X
e3 | Apoio e X X X X
relacionamentos
e4 | Atitudes X X
e5 | Servigos, sistemas e X X
politicas

FONTE: O autor (2023).
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A AFLEpi, PARADISE 24 e WORQ sao muito semelhantes em termos de
fungdes do corpo. Cinco instrumentos abordam as fun¢gdes mentais. Comparado a
SOFSE e ao WHODAS 2.0, a AFLEpi vai além e engloba outras fungdes do corpo,
como a dor. Todos os instrumentos abrangem um grande numero de categorias do
dominio atividades e participagédo, contudo a AFLEpi ndo abrange a vida doméstica
como as outras ferramentas. Em termos de fatores ambientais, AFLEpi e SOFSE sao
muito parecidos, enquanto PARADISE e IFBrM n&o possuem itens que abordem
esses fatores. A principal diferenca entre A AFLEpi e os outros instrumentos € que ela

€ mais ampla em termos de fungdes do corpo e fatores ambientais.

4.5 FASE 5: REDUCAO DO NUMERO DE ITENS

Esta fase do estudo teve como objetivo coletar informacgdes para realizar
analises para reduzir o numero de itens do questionario. A terceira versdo da AFLEpi
foi aplicada a uma amostra de 120 pessoas com epilepsia, com média de idade de
36,9 (x12,7) anos. As principais caracteristicas sociodemograficas dessa amostra sao

apresentadas na tabela 5.
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Variavel N %
Sexo
Feminino 62 51,6
Estado civil
Solteiro 65 54,2
Casado 42 35
Outros 13 10,8
Escolaridade
Ensino fundamental incompleto 17 14,1
Ensino fundamental completo 13 10,8
Ensino médio incompleto 6 5
Ensino médio completo 48 40
Ensino superior incompleto 6 5
Ensino superior completo 20 16,7
Po6s-Graduagao 10 8,3
Ocupagéao
Assalariado 41 34,2
Autbnomo 27 22,5
Estudante 6 5
Do lar 5 4.1
Aposentado 12 10
Desempregado (razao: epilepsia) 19 15,8
Desempregado (outra razio) 9 7,5
Outro 1 0,8

FONTE: O autor (2023).

Com relagao as caracteristicas clinicas, o tempo médio em que essas PcE

receberam o diagnaostico foi 22,3 (+13,6) anos. A maioria dos entrevistados (66,7%)

nao tinham as crises epilépticas controlas e o numero médio de MAC utilizadas foi 2,1

(x1,2). Outras informagdes clinicas da amostra sao apresentadas na tabela 6.

TABELA 6 - CARACTERISTICAS CLINICAS DA AMOSTRA (N=120)

Variavel N %
Epilepsia
Focal 95 79,1
Generalizada 16 13,3
Desconhecida 8 6,6
Combinada 1 0,8
Crises
Focal perceptiva 3 2,5
Focal disperceptiva 46 38,3
Generalizada 22 18,3
Focal para TC bilateral 49 40,8
Controle das crises
Sim 40 33,3
Tratamento cirurgico
Sim 19 15,8

Transtorno de humor




Ansiedade
Depressao
Ansiedade + Depresséao

w o N

5,8

2,5
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FONTE: O autor (2023).

A tabela 7 apresenta a frequéncia e distribuicdo das respostas dos

entrevistados para cada um dos itens da AFLEpi.

TABELA 7 - FREQUENCIA E DISTRIBUICAO DAS RESPOSTAS (FASE 4)

Q 0 1 2 3 4 ND NA

N % N % N % N % N % N % N %
1 77 | 642 | 18 | 150 | 13 | 10,8 | 10 8,3 2 1,7 0 0 0 0
2 97 | 80,8 | 10 8,3 5 4,2 7 5,8 1 8 0 0 0 0
3 58 | 483 | 22 | 183 | 21 | 17,5 | 16 | 13,3 1 8 1 8 1 ,8
4 65 | 542 | 23 | 192 | 15 | 125 | 11 9,2 4 3,3 1 8 1 .8
5 69 | 576 | 21 | 175 | 18 | 15,0 6 5,0 5 4,2 1 8 0 0
6 54 | 450 | 23 | 19,2 | 19 | 158 | 18 | 150 6 5,0 0 0 0 0
7 56 | 46,7 | 14 | 11,7 | 21 | 17,5 | 12 | 10,0 1 8 1 .8 15 | 12,5
8 8 | 71,7 | 15 | 12,5 | 11 9,2 7 5,8 0 0 1 8 0 0
9 19 | 158 | 47 | 39,2 | 34 | 28,3 6 5,0 13 | 10,8 | 1 8 0 0
10 | 49 | 408 | 22 | 183 | 18 | 150 | 13 | 10,8 2 1,7 0 0 16 | 13,3
11 | 95 | 79,2 3 2,5 3 2,5 1 8 0 0 0 0 18 | 15,0
12 | 75 | 62,56 | 12 | 10,0 | 11 9,2 4 3,3 0 0 1 8 17 | 14,2
13 | 51 | 425 | 31 | 258 | 12 | 10,0 3 2,5 8 6,7 1 .8 14 | 11,7
14 | 60 50 26 | 21,7 | 18 15 14 | 11,7 2 1,7 0 0 0 0
15 | 68 | 56,7 | 19 | 158 | 15 | 125 | 16 | 13,3 2 1,7 0 0 0 0
16 | 55 | 458 | 22 | 183 | 156 | 125 | 21 | 17,5 7 5,8 0 0 0 0
17 | 65 | 542 | 26 | 21,7 | 13 | 10,8 | 14 | 11,7 2 1,7 0 0 0 0
18 | 78 65 25 | 20,8 8 6,7 6 5 3 2,5 0 0 0 0
19 | 73 | 60,8 | 17 | 142 | 18 15 8 6,7 3 2,5 0 0 1 .8
20 | 65 | 542 | 22 | 183 | 21 | 17,5 6 5 5 4,2 1 8 0 0
21| 33 | 275 | 50 | 41,7 | 18 15 9 7,5 8 6,7 2 1,7 0 0
22 | 74 | 61,7 | 16 | 133 | 14 | 11,7 | 12 10 2 1,7 1 .8 1 .8
23 | 60 50 18 15 21 | 175 | 156 | 125 5 4,2 1 .8 0 0
24 | 76 | 63,3 | 10 8,3 17 | 142 | 15 | 12,5 2 1,7 0 0 0 0
25 |1 39 | 325 | 21 | 175 | 29 | 242 | 24 20 5 4,2 1 8 1 ,8
26 | 28 | 23,3 | 48 40 23 | 19,2 3 2,5 18 15 0 0 0 0
27 | 80 | 66,7 | 11 9,2 14 | 11,7 | 13 | 10,8 2 1,7 0 0 0 0
28 | 74 | 61,7 | 20 | 16,7 | 10 8,3 15 | 12,5 1 8 0 0 0 0
29 | 78 65 16 | 13,3 | 13 | 10,8 8 6,7 4 3,3 1 8 0 0
30 | 93 | 77,5 | 10 8,3 9 7,5 6 5 2 1,7 0 0 0 0
31 | 58 | 48,3 | 31 | 258 | 17 | 14,2 3 2,5 10 8,3 1 .8 0 0
32 | 95 | 79,2 7 5,8 5 4,2 10 8,3 2 1,7 1 .8 0 0
33 | 94 | 783 8 6,7 3 2,5 7 5,8 6 5 1 8 1 ,8
34 | 87 | 72,5 | 10 8,3 7 5,8 1 8 13 | 10,8 | 1 8 1 ,8
35 | 39 | 325 5 4,2 2 1,7 6 5 1 8 0 0 67 | 55,8
36 | 72 60 12 10 8 6,7 5 4,2 3 2,5 3 2,5 17 | 14,2
37 | 77 | 64,2 9 7,5 11 9,2 7 5,8 7 5,8 3 2,5 6 5
38 | 66 55 23 | 192 | 14 | 11,7 3 2,5 9 7,5 2 1,7 3 2,5
39 | 86 | 71,7 5 4,2 11 9,2 9 7,5 6 5 0 0 3 2,5
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Q 2 ND NA

N % N % N % N % N % N % N %
40 | 94 | 783 | 12 10 6 5 7 5,8 1 8 0 0 0 0
41 | 68 | 56,7 7 58 4 3,3 0 0 4 3,3 3 2,5 34 | 28,3
42 | 82 | 683 | 14 | 11,7 6 5 11 9,2 3 2,5 1 .8 3 2,5
43 | 83 | 692 | 10 8,3 10 8,3 12 10 5 4,2 0 0 0 0
44 | 54 45 13 | 10,8 6 5 12 10 10 83 |13 | 10,8 | 12 10
45 | 97 | 80,8 4 3,3 6 5 6 5 4 3,3 2 1,7 1 ,8
46 | 43 | 358 | 36 30 14 | 11,7 7 5,8 17 | 142 | 2 1,7 1 ,8

FONTE: O autor (2023).

Nesta fase, foi também realizada a Analise Fatorial Exploratéria (AFE) para

identificar as dimensdes em que a AFLEpi estava estruturada. Os resultados AFE sao

apresentados na tabela 8, onde os itens foram agrupados em trés fatores (F1, F2, F3),

de acordo com os carregamentos. Esses fatores agrupam os itens do instrumento de

maneira diferente do que foi pré-estabelecidos pelos autores, na qual a AFLEpi era

dividida em oito dimensdes, baseados nos capitulos da CIF.
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TABELA 8 - RESULTADOS DA ANALISE FATORIAL EXPLORATORIA (AFE)

Dominios da CIF Questoes F1 F2 F3
1 0.30 0.24 0.46
2 0.61 0.07 0.32
3 0.78 0.22 0.20
- . 4 0.74 0.16 0.16
Fun¢des Mentais 5 059 014 0.34
6 0.33 0.35 0.34
7 0.81 -0.02 0.20
8 0.60 -0.04 0.31
10 0.29 0.34 0.52
Outras Fungbes do Corpo 11 0.45 0.32 0.14
12 0.44 0.15 0.48
14 0.76 0.12 0.26
15 0.82 0.13 0.23
16 0.76 0.07 0.25
17 0.81 0.18 0.20
18 0.72 0.06 0.25
19 0.81 0.20 0.31
20 0.73 0.17 0.11
22 0.80 0.22 0.27
23 0.76 0.20 0.26
. S 24 0.81 0.28 0.16
Atividades e Participacao o5 0.69 019 0.21
27 0.83 0.04 0.13
28 0.72 0.24 0.31
29 0.72 0.16 0.25
30 0.62 0.42 -0.31
32 0.42 -0.10 0.79
33 0.28 0.01 0.78
35 0.52 0.17 0.63
36 0.62 0.17 0.48
37 0.36 0.38 0.64
39 -0.08 0.57 0.34
40 0.26 0.74 -0.03
41 0.21 0.75 0.15
Fatores Ambientais 42 0.07 0.88 0.01
43 0.27 0.71 0.26
44 0.15 0.48 0.65
45 0.04 0.81 -0.02

FONTE: O autor (2023).

Além da AFE, a analise da consisténcia interna, apresentada na tabela 9, foi
calculada pelo Coeficiente Alpha de Cronbach, dividindo os itens dentro dos trés
dominios da CIF: Fungdes do corpo; Atividades e Participagcao; e Fatores Ambientais.
Os resultados dessa analise mostraram elevada consisténcia interna em todos os

dominios, bem como para o questionario completo.
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TABELA 9 - ANALISE DA CONSISTENCIA INTERNA

Dimensodes MEDIA ALPHA DE CRONBACH (95% IC)
Funcdes do Corpo 0.43 0.89 (0.76 ; 0.97)
Atividades e Participagéo 0.59 0.97 (0.94 ; 0.98)
Fatores Ambientais 0.52 0.88 (0.67 ; 0.98)
Global 0.43 0.97 (0.95; 0.98)

FONTE: O autor (2023).

As médias das respostas das PcE para cada item também foram utilizadas
para reducao do numero de itens da AFLEpi. Assim, os 120 participantes foram
separados por situacdo de emprego, os que estavam trabalhando (assalariado ou
autbnomo) versus o0s que nao estavam trabalhando no momento da entrevista
(estudante, do lar, aposentado ou desempregado). Essas médias sao apresentadas

na tabela 10.

TABELA 10 - MEDIAS DAS RESPOSTAS DOS ENTREVISTADOS

Dominios da CIF Questao Trabalha Nao trabalha
N= 68 N= 52
Fungdes Mentais 1 0,6 0,79
2 0,4 0,35
3 0,75 1,2
4 0,76 0,96
5 0,66 0,96
6 0,78 0,83
7 0,5 0,46
8 0,4 0,35
Outras Fungbes do Corpo 10 0,99 0,73
11 0,04 0,17
12 0,22 0,6
Atividades e Participacao 14 0,88 1
15 0,63 1,19
16 0,84 1,65
17 0,66 1,1
18 0,4 0,85
19 0,6 0,92
20 0,71 1,04
22 0,57 0,94
23 0,84 1,31
24 0,66 1
25 1,24 1,67
27 0,56 0,92
28 0,54 1
29 0,5 0,92
30 0,25 0,71
32 0,28 0,69
33 0,26 0,79
35 0,31 0,19
36 0,51 0,38
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Dominios da CIF Questao Trabalha Nao trabalha
N= 68 N= 52

37 0,65 0,69
Fatores Ambientais 39 0,69 0,6

40 0,35 0,48

41 0,35 0,13

42 0,72 0,42

43 0,63 0,83

44 0,72 1

45 0,37 0,48

FONTE: O autor (2023).

Apos a analise desses resultados, o questionario foi reduzido de acordo com
os critérios predeterminados. O quadro 9 apresenta as categorias da CIF e os critérios
aplicados para a exclusao das perguntas. Desta forma, a versao final da AFLEpi foi
concebida, essa versao conta com 30 itens, 26 itens relacionados as dificuldades que
as PcE tém em relagao as suas atividades de trabalho nos ultimos trinta dias e 4 itens
relacionados a frequéncia com que essas dificuldades ocorrem. Esses 30 itens sao

distribuidos duas dimensoes: Fatores de Funcionalidade e Fatores Ambientais.

QUADRO 9 - CATEGORIAS DA CIF E CRITERIOS DE EXCLUSAO

Codigo da CIF AFE Distribuicao a - Cronbach Médias
6110 v 4 d Y
b114 4 d

b134 v

b156 v v

b5253 + b6202 4 4 v v
b765 v v v v
d710 v v v

d470 v v

d820 - d830 v v v v
d850 v v v v
d470 + e540 v v
d570 + e580 v v v

FONTE: O autor (2023).
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Assim, a figura a seguir exibe a interagcao entre as categorias que compde a

versao final da AFLEpi com 30 itens.

FIGURA 8 - Interagéo entre as categorias da CIF

| Condigéo de saude |

Epilepsia
(G40)
#
! ' l
‘ Funcgdes do corpo | Atividades e Participagéo

b117, b126, b130, b144, ) . d160, d163, d166, d170, d172, d175, d177, d210,

b280 d220, d230, d240, d310, d330, d350, d460, d570,

d870, d940
t )
| }
[ Fatores ambientais | Fatores pessoais |

e1101, e310, €320, €325,
e330, e335, e355, e460

FONTE: O autor (2023).

4.6 FASE 6: VALIDAGAO DO INSTRUMENTO

O objetivo desta fase foi realizar testes estatisticos para validar o instrumento
desenvolvido. Sendo assim, a AFLEpi, agora com 30 itens, foi submetida a diferentes
testes psicométricos. O teste de esfericidade de Bartlett resultou em p<0.001,
indicando a existéncia de uma estrutura de correlagdes ndo nula entre os itens que
compdem o instrumento. Adicionalmente, foi calculado o valor do critério KMO para
se verificar a adequacao da analise fatorial, obtendo-se KMO=0.58, o que sugere que
a matriz de correlagao amostral € adequada para a realizagao da analise fatorial.

A analise paralela foi usada para identificar o numero de tracos latentes
presentes nos dados. Neste caso, o numero de dimensdes a serem retidas para a
anadlise é definido pelo numero de autovalores observados que superam os
correspondentes simulados. Na Figura 6, o grafico de linha (Scree Plot) apresenta os

principais componentes da analise. Dois autovalores amostrais satisfazem a referida
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condicdo, indicando a existéncia de duas dimensdes, conforme o que foi pré-

estabelecido pelos autores na verséo final da AFLEpi.

FIGURA 9 - AUTOVALORES PRODUZIDOS PELA MATRIZ DE CORRELAGCAO AMOSTRAL
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FONTE: O autor (2023).

A Analise Fatorial Exploratéria (AFE) foi realizada novamente. Essa analise
resultou em duas cargas fatoriais. O primeiro fator tem cargas maiores associadas aos
Fatores de Funcionalidade e explica 35% da variagao original dos dados, enquanto o
segundo fator tem maiores cargas para os itens Fatores Ambientais e explica 11% da
variagao original dos dados. Conjuntamente, esses dois fatores explicam 46% da
variabilidade original. Este resultado corrobora a estrutura pré-definida do
questionario, em que os 30 itens foram divididos em duas dimensdes. A Tabela 11
apresenta os principais resultados da analise fatorial exploratéria baseada nos 30

itens da verséo final da AFLEpi.
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TABELA 11 - RESUMO DA ANALISE FATORIAL EXPLORATORIA

ftem 1Cargas fatoriais 2 Comunalidade Especificidade

1 0.635 0.157 0.428 0.572
2 0.510 0.229 0.312 0.688
3 0.618 0.128 0.398 0.602
4 0.640 0.133 0.427 0.573
5 0.320 0.180 0.135 0.865
6 0.576 0.240 0.390 0.610
7 0.711 0.177 0.537 0.463
8 0.744 0.288 0.636 0.364
9 0.736 0.022 0.542 0.458
10 0.792 0.024 0.628 0.372
11 0.767 0.060 0.592 0.408
12 0.777 0.406 0.768 0.232
13 0.670 0.238 0.505 0.495
14 0.777 0.152 0.626 0.374
15 0.760 0.084 0.585 0.415
16 0.753 0.130 0.583 0.417
17 0.739 0.149 0.569 0.431
18 0.511 0.232 0.315 0.685
19 0.744 0.210 0.598 0.402
20 0.628 0.277 0.472 0.528
21 0.723 0.205 0.565 0.435
22 0.404 0.085 0.170 0.830
23 0.415 0.392 0.326 0.674
24 0.454 0.349 0.328 0.672
25 0.034 0.195 0.039 0.961
26 0.138 0.476 0.246 0.754
27 0.130 0.689 0.492 0.508
28 0.192 0.743 0.589 0.411
29 0.325 0.655 0.535 0.465
30 0.078 0.731 0.540 0.460
% Explicacao 0.35 0.1

% Exp. Acum. 0.35 0.46

FONTE: O autor (2023).

A Tabela 12 apresenta os indices de qualidade do ajuste do modelo fatorial

com duas dimensdes, discriminando as duas dimensdes pré-estabelecidas da

AFLEDpi.
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TABELA 12 - RESULTADOS DA ANALISE CONFIRMATORIA

indice Resultado
Comparative Fit Index (CFl) 0.99
Root Mean Square Error of Approximation (RMSEA) 0.04
Standardized Root Mean Squared Residual (SRMS) 0.09
Tucker-Lewis Index (TLI) 0.99

FONTE: O autor (2023).

Esses resultados atestam a plausibilidade da estrutura fatorial estabelecida
na fase de desenvolvimento anterior, com duas dimensdes, uma baseada em Fatores
de Funcionalidade e outra em Fatores Ambientais. De acordo com a literatura, CFI
>0.95, RMSEA <0.06, SRMS <0.10 e TLI >0.95 sao valores considerados aceitaveis
(HU; BENTLER, 1999; HOYLE, 1995). Com base nessas informagdes, afirma-se que
a AFLEpi pode ser compreendida como a composi¢cao dessas duas dimensdes.

Com relagao a analise da consisténcia interna da versao final da AFLEpi, foi
calculado o coeficiente Alpha de Cronbach, quanto as duas dimensdes pré-definidas
(1: Fatores de Funcionalidade; e 2: Fatores Ambientais), bem como para o
questionario completo. Os resultados mostram a elevada consisténcia produzida pelos
itens, para ambas as dimensdes. A Tabela 13 apresenta os resultados do Alpha de

Cronbach.

TABELA 13 - RESULTADOS DA ANALISE DE CONSISTENCIA INTERNA

Dimensodes MEDIA ALPHA DE CRONBACH (95% IC)
1 0.46 0.95 (0.92 ; 0.98)
2 0.40 0.80 (0.40; 0.97)
Completo 0.35 0.94 (0.91; 0.97)

FONTE: O autor (2023).

A fim de avaliar individualmente a contribuicdo de cada item para cada uma
das dimensdes, em termos da consisténcia interna produzida, o coeficiente Alpha de
Cronbach foi recalculado mediante remogéo de cada item, um por vez. Para os itens
da dimenséo Fatores de Funcionalidade, ndo se verificou aumento expressivo na
consisténcia interna apés remogao de qualquer um dos itens. Ja para a dimensé&o
Fatores Ambientais, o valor do coeficiente alpha de Cronbach aumentou de 0.80 a
0.86 ao desconsiderar o item 25 (d570 + e110 — Conseguir sua medicac¢do). Esse
resultado indica que esse item € pouco consistente com os demais que compode a

dimensao 2.
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Além disso, foi realizada uma analise de correlagdes entre os itens da AFLEpi.
As Figuras 7 e 8 apresentam os graficos de correlagdes para os itens que compdem
as dimensdes Fatores de Funcionalidade e Fatores Ambientais, respectivamente. Os
resultados do calculo dos coeficientes das correlagdes policéricas, que geraram 0s

graficos apresentados abaixo, sdo apresentados no Apéndice 9.

FIGURA 10 - CORRELAGCOES ENTRE OS ITENS DA DIMENSAO FATORES DE
FUNCIONALIDADE
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FONTE: O autor (2023).
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FIGURA 11 - CORRELAGCOES ENTRE OS ITENS DA DIMENSAO FATORES AMBIENTAIS
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FONTE: O autor (2023).

A27
A28
A29

Pode-se observar a predominancia de correlagdes positivas em ambos os
casos, indicadas pela intensidade da cor azul e tamanho do circulo. Na dimensao
Fatores Ambientais, os resultados da analise do item 25, indicam que ele esta menos
correlacionado com os outros itens, principalmente com nas correlagdes com os itens
26, 27 e 28.

Para verificar se existe correlagao entre os escores da AFLEpi e os outros
instrumentos aplicados no estudo, o coeficiente de correlagéo linear de Pearson foi
calculado. Os resultados mostram que existe correlacdo linear positiva entre os
escores da AFLEpi, nas correlagdes das duas dimensdes (Fatores de Funcionalidade
e Fatores Ambientais), e os resultados dos outros instrumentos utilizados neste estudo
(WHODAS e ECG). E também mostrou correlacgao linear negativa entre a AFLEpi e o
Qolie-31. A figura 9 apresenta a curva de distribuicdo dos dados, o grafico de
dispersao dos dados e os resultados da analise de correlagdo entre os instrumentos

utilizados no estudo, os resultados dessa analise e a curva de distribuicao.
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4.7 ASSOCIACOES ENTRE OS ESCORES DA AFLEPI E AS VARIAVEIS
SOCIODEMOGRAFICAS E CLINICAS

Os resultados das analises de associagdo entre os escores da AFLEpi,

calculado pela soma das respostas atribuidas aos correspondentes itens, e as

covariaveis sao apresentados nas figuras a seguir. A figura 10 e 11 exibe as

associacoes dos escores referentes a dimensao Fatores de Funcionalidade e as

covariaveis sociodemograficas e clinicas; e a figura 12 e 13 dos escores referentes a

dimensao Fatores Ambientais e as covariaveis sociodemograficas e clinicas.

FIGURA 13 - ASSOCIAGAO ENTRE O ESCORE DE FATORES DE FUNCIONALIDADE E AS
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FONTE: O autor (2023).
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FIGURA 14 - ASSOCIACAO ENTRE O ESCORE DE FATORES DE FUNCIONALIDADE E AS

COVARIAVEIS CLINICAS
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FONTE: O autor (2023).

FIGURA 15 - ASSOCIAGAO ENTRE O ESCORE DE FATORES AMBIENTAIS E AS COVARIAVEIS
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FIGURA 16 - ASSOCIAGAO ENTRE O ESCORE DE FATORES AMBIENTAIS E AS COVARIAVEIS

p=0.527 p=0.476 p=0.789 p=0.022
204 n=95 n=16 n=9 n=49 n =22 n=49 . 20 n=40 n=80
T 15 .
! 51 1 5 L i
€ 15 c c s - i - €15 .
k] Q 2 49 - . K]
'E 'E 104 ‘E = : 'E
© 10 ® L T & 10
o o o - i : o .
o Qo o wases s B o
? 5 @ 51 @ ol ¥l @ 5
i u m 0 ui
0 01 5 0
Focal Generalizada Outra Tou2 3 4 0 20 40 60 Sim Nao
Epilepsia Crises Tempo de diagndstico Controle
p=0.034 p=0.489 p=0.612 p=0.119
L} 204 n=46 n=60 n=14 20 n=101 n=19 20 n=104 n=16
154 L] . .
® . ® ®
c . c 15 c 151 T 15
8 10 * i a B
18- : £ £
.
© a_ . s i . © 104 @ 10 @ 10
o 14 ap o o o
3 !\J,___.__.——— 5 = =
o p- - Q Q o
N )48 e ees .o @ 5 a5 @ 5
w 1] w w
5+ 0 04 0
0 5 10 15 20 01 2-3 4 ou mais Nao Sim Néo Sim
Tempo sob controle Numero de medicacbes Tratamento cirurgico Transtorno de humor

Legenda: Crises: 1 ou 2 = Crise focal perceptiva ou disperceptiva; 3= Crise generalizada; 4 = Crise
focal para TC bilateral.
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Com relacédo aos dados sociodemograficos, apenas a associagao entre os
escores da dimensao Fatores de Funcionalidade da AFLEpi e a covariavel ocupacéao
foi significativa. Pessoas que ndo trabalham apresentaram maiores escores, ou seja,
mais dificuldades de funcionalidade. Além disso, as pessoas que estavam
desempregadas devido a epilepsia apresentam mais dificuldades funcionais que as
que estavam desempregados por outras razdes. Ja com relagdo aos dados clinicos,
os resultados apontam que ha uma associagao significativa entre os Fatores de
Funcionalidade e controle das crises, tempo de controle, niumero de medicagdes e
presenca de transtorno de humor. Contudo, apenas 19 (15,8%) PcE apresentam
transtorno de humor nesta amostra.

Houve também associacao significativa entre os escores da dimensao Fatores
Ambientais e controle das crises e tempo de controle das crises. Nesta amostra, ndao
houve associagao entre os escores da dimensao Fatores Ambientais e ocupacgao, o
que indica que todas as PcE nessa amostra encontram as barreiras semelhantes no

ambiente fisico, social e atitudinal em que vivem.
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4.8 O INSTRUMENTO: A AVALIACAO DA FUNCIONALIDADE LABORAL PARA
EPILEPSIA (AFLEPI)

O quadro 10 apresenta as caracteristicas do instrumento desenvolvido,

teorias e modelos em que a sua construcio foi baseada.

QUADRO 11 - TEORIAS, MODELOS E TIPO DE AVALIACAO

Avaliagao da Funcionalidade Laboral para Epilepsia (AFLEpi)

Constructo Funcionalidade laboral
Populagao alvo Pessoas com epilepsia
Modelo conceitual Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF)

Estrutura conceitual Modelo reflexivo

Teoria de avaliagao Teoria Classica dos Testes

Tipo de instrumento Resultados relatados pelos pacientes

FONTE: O autor (2023).

A versao final da AFLEpi conta com 30 perguntas (APENDICE 5), distribuidas
em duas dimensodes, dimensao 1: Fatores de Funcionalidade e dimenséo 2: Fatores
Ambientais. A dimensao 1 contém 24 perguntas: 5 relacionadas as Fung¢des do Corpo;
16 relacionadas as Atividades e Participacao; e 3 relacionadas a frequéncia com que
as dificuldades ocorrem. A dimensao 2: Fatores Ambientais, contém 6 perguntas: 5
relacionadas aos Fatores Ambientais; e 1 relacionada a frequéncia com que as
dificuldades ocorrem. O quadro 11 apresenta as categorias da CIF incorporadas na

versao final da AFLEpi bem como as respectivas questdes.

QUADRO 12 - CATEGORIAS DA CIF E QUESTOES DA AFLEPI

Avaliacido da Funcionalidade Laboral para Epilepsia (AFLEpi)

CIF | Questoes

Fatores de Funcionalidade

b117 Conseguir compreender uma instrugéo (pensar sobre o que lhe foi dito ou sobre o
que vocé leu) e organizar as informacoes recebidas?

b126 Reagir de forma adequada (esperada) em situa¢des do dia a dia, mantendo-se
seguro, tranquilo e confiante?

b130 Sentir-se motivado em realizar as tarefas do dia a dia, ter persisténcia?

b144 Lembrar-se de fazer algo importante dentro das suas responsabilidades no trabalho?

b280 Trabalhar devido a uma sensacao desagradavel de dor ou desconforto corporal?

d160 Concentrar-se em atividades pelo tempo necessario?

d163 Formular e organizar as ideias, entender conceitos, imaginar situagcdes e imagens?
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d166 Compreender e interpretar textos?

d170 + d330 | Falar ou escrever para expressar uma informagéo ou expor uma ideia?

d172 Fazer contas, saber o dinheiro necessario para fazer uma compra, saber quanto tem
a receber de troco?

d175 Resolver problemas do dia a dia?

d177 Fazer uma escolha?

d210 Realizar uma tarefa dentro do tempo adequado e de acordo com o que é esperado?

d220 Realizar varias tarefas, juntas ou uma apods a outra, dentro do tempo adequado e de
acordo com o que é esperado?

d230 Organizar sua rotina diaria? Ou seja, planejar para concluir os afazeres do dia a dia?

d240 Controlar o estresse em atividades que exigem muita responsabilidade?

d310 Entender o que as pessoas falam?

d330 Falar, contar um fato ou uma histéria?

d350 Iniciar, manter e finalizar uma conversa, expondo e defendendo suas ideias?

4460 Andar por varios lugares, como no seu local de trabalho, na sua comunidade ou
pelas ruas da cidade?

dsg70 Administrar seu dinheiro para garantir sua seguranca financeira?

Fatores Ambientais

d570 + 1101 | Conseguir sua medicagédo?

€310 —e325 | Receber apoio da sua familia, amigos, pessoas proximas a vocé?

€330 + e335 | Receber apoio do seu patrdo, ou pessoas com quem trabalha?

d570 + €355 Cf)nseguir c’opsu;tas médicas, psicoldgicas e de outros profissionais de saude que
s30 necessarias’

d940 + e460 | Ser tratado com respeito, sem preconceitos ou discriminacao devido a epilepsia?

FONTE: O autor (2023).
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5 DISCUSSAO

5.1 DESENVOLVIMENTO E VALIDACAO DA AVALIACAO DA FUNCIONALIDADE
LABORAL PARA EPILEPSIA (AFLEPI)

O objetivo deste estudo foi desenvolver e avaliar as qualidades psicométrica
da AFLEpi. Para isto, foi seguido um rigoroso processo composto seis etapas,
seguindo recomendagdes cientificas amplamente utilizadas para este tipo de estudo
(DE VET et al., 2011; KALKBRENNER, 2021; REICHENHEIM; BASTOS, 2021; SELB
et al., 2015). A construgdo do instrumento seguiu uma abordagem participativa e
baseada em evidéncias, aspecto fundamental para garantir a utilizagao do instrumento
na pratica clinica (DE VET et al., 2011; WHO, 2021). Assim, o procedimento de
elaboragao do instrumento, foi alimentado com informacgdes provenientes da literatura
cientifica, pessoas com epilepsia e neurologistas.

No ambito da avaliagdo da funcionalidade de PcE, ha trés pontos-chave a
considerar: o quadro de referéncia adotado; a perspectiva com a qual as informacgdes
foram coletadas; e as opgdes de resposta. Todas as ferramentas de avaliagado da
funcionalidade incluidas neste estudo refletem a abordagem biopsicossocial da CIF
para avaliar a funcionalidade. Portanto, esses instrumentos atendem aos requisitos
das regulamentag¢des nacionais e internacionais (BRASIL, 2015; CONADE, 2020;
ONU, 2006), no que se refere a avaliagdo da funcionalidade. Com relagdo a
perspectiva adotada, apropriadamente, a perspectiva incorporada para coletar as
informacdes na AFLEpi é sobre a capacidade e desempenho, para assim refletir a
experiéncia das PcE na interagao destas com os fatores ambientais (SABARIEGO et
al., 2021; WHO, 2001). E com relagao as opcgdes de respostas, a AFLEpi engloba
questbes sobre a frequéncia das dificuldades enfrentadas. Considerando
imprevisibilidade, intermiténcia e a correlacado entre a frequéncia das crises epilépticas
e os problemas de funcionalidade encontrado pelas PcE (SHIH et al., 2020), é
importante que os instrumentos incorporem a frequéncia com que as PcE
experienciam as dificuldades ou problemas avaliados.

O estudo comparativo, fase 4 do desenvolvimento do instrumento, mostrou
que a AFLEpi é ampla em termos de fungbes do corpo e fatores ambientes. Com
relacéo as fungdes do corpo, a literatura cientifica refere as fungdes mentais como um

dos principais aspectos relacionados ao trabalho da PcE, embora as crises causem
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alteracbes em muitas outras areas, como fungdes sensoriais e de movimento
(FISHER et al., 2017). Puka, Tavares e Speechley (2019) demonstraram que as
fungdes mentais sdo os preditores mais consistentes de melhores resultados sociais
de PcE, como educacéo e participacdo no mercado de trabalho. Além disso, o declinio
cognitivo causado pela recorréncia de crises epilépticas foi comprovado (MANTOAN
et al., 2006) e a relacao entre fungdes mentais e capacidade laboral é clara (LIN, 2020;
WO et al., 2015a, 2016).

As informag¢des sobre fatores ambientais sdo cruciais para identificar as
necessidades das PcE e as barreiras relacionadas a participagcao no trabalho. Varios
estudos destacam o apoio e as atitudes (por exemplo, da familia, profissionais de
saude, empregadores, colegas, governo) como fatores diretamente relacionados as
restricbes de participagado que as PcE enfrentam ao conseguir € manter um emprego
(ORTEGA et al., 2020; SHIH et al., 2020; ZHU et al., 2020). O acesso ao tratamento
adequado pode ser um fator ambiental facilitador na maioria dos casos (ONU, 2019a).
Quando as PcE n&o tém esse acesso, elas sdo sentenciadas a viver uma vida
permeada de estigma (OPAS, 2019), um fator ambiental que afeta negativamente o
trabalho das PcE (WO et al., 2015a, 2015a, 2016). Além disso, Peterson, Walker e
Shears (2014) indicaram que os aspectos sociais do estigma no trabalho sao fatores
determinantes de depresséao e ansiedade.

Além de um processo de desenvolvimento cuidadoso e sistematico, contendo
varias fases e incluindo um estudo de comparagcdo de conteudo com outros
instrumentos de avaliagdo da funcionalidade disponiveis, é essencial garantir que o
questionario tenha pelo menos boas propriedades psicométricas. Confiabilidade e
validade sao pré-requisitos indispensaveis de todas as medi¢gdes em pesquisa € na
pratica clinica (DE VET et al., 2011).

A AFLEpi passou por um rigoroso processo de analise psicométrica composto
pela analise da confiabilidade interna (DE VET et al., 2011) e trés etapas de validagao:
a) validacao do conteudo (validagao de face realizada pelos especialistas e PcE, e o
estudo de comparagao de conteudo, utilizando a CIF como referéncia); b) validacao
do critério ou validade concorrente (utilizando o WHODAS2.0 (12 itens) e a EGC como
padrdo ouro); e c) validagado do constructo (validagao estrutural utilizando a Analise
Fatorial Exploratéria) (DE VET et al., 2011).

Na validacao de face, realizada pelas PcE, nenhum problema foi identificado.

Na comparacao de conteudo, conclui-se que o a AFLEpi é mais ampla que os outros
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instrumentos. Na avaliagdo realizada pelos especialistas, o questionario atingiu
consenso >89 % ja na primeira rodada. De acordo com Marques e Freitas (2018), o
processo se encerra quando se atingem niveis pretendidos de estabilidade e
consenso nas respostas. Para estes mesmos autores, 80% de convergéncia nas
respostas pode ser considerado nivel adequado de consenso nas respostas
(MARQUES; FREITAS, 2018).

Na validagao de critério, o Qolie-31, EGC e WHODAS 2.0 foram utilizados
como parametro para a validagcao concorrente. O WHODAS 2.0 e a EGC foram
utilizados como principais referéncias ou padrao-ouro, apesar de nao avaliar
exatamente o mesmo constructo. O WHODAS 2.0 é um instrumento baseado na CIF,
assim como a AFLEpi, e a EGC é um instrumento que mede a severidade dos
sintomas causados pela epilepsia. Na medicina, a medida da severidade da doenca
pode ser utilizada como padréao ouro quando nao existe um instrumento que avalie o
mesmo constructo (DE VET et al., 2011). As correlagbes entre os escores da AFLEDpi,
do QOLIE-31, da WHODAS 2.0 e da EGC foram significativas (p-valor <0.001). Esses
resultados confirmam as hipoteses do estudo, de que os escores da AFLEpi refletem
os escores do instrumento padrao-ouro (WHODAS 2.0), do QOLIE-31 e da EGC, e
fortalecem a validade da AFLEpi (DE VET et al., 2011).

Na validagao do constructo, a Analise Fatorial Exploratéria resultou em duas
dimensdes, conforme o pré-estabelecido pelos autores na etapa de reducgao de itens.
Porém, um item da dimensao Fatores de Funcionalidade, relacionado a sensagao de
dor, exibiu carga fatorial de 0,320, indicando baixa correlagdo com os outros itens. Um
item da dimensao Fatores Ambientais, relacionado a medicagéao, exibiu carga fatorial
de 0,195, o que indica que este ndo esta correlacionado com os outros itens do
instrumento (DE VET et al., 2011). Esses dois itens ndo foram excluidos, mesmo
apresentando baixa correlagdo com os outros, pois esse ndo era o objetivo desta fase.
Com relagédo ao item da dimenséo Fatores Ambientais, relacionado a medicagéao, &
importante considerar que a MAC é descrita como um importante fator que interfere
na funcionalidade das PcE (SCHNEIDER-VON PODEWILS et al., 2014; WELTON et
al.,, 2020). Além disso, a baixa carga fatorial do item pode estar relaciona as
caracteristicas da amostra. A maioria dos participantes sdo atendidos em um Hospital
Universitario localizado em Curitiba. Assim, eles tém acesso ao tratamento

especializado e medicacéo gratuitos pelo Sistema Unico de Saude (SUS), o que n&o
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€ a realidade de todos os brasileiros, principalmente aqueles que vivem em regides
distantes dos grandes centros urbanos (THE WORLD BANK, 2013).

O parametro de confiabilidade utilizado foi o calculo do Alpha de Cronbach,
podendo também ser definido como parametro de consisténcia interna ou
confiabilidade interna (DE VET et al., 2011). A analise psicométrica da AFLEpi resultou
em excelente valor na analise de confiabilidade interna global do instrumento (0.94) e
na andlise da dimensao Fatores de Funcionalidade (0.95). A analise da dimensao
Fatores Ambientais resultou um bom valor (0.80) (KALKBRENNER, 2021). Os
resultados dessas analises garantem que a AFLEpi € um instrumento valido e
confiavel para avaliar a funcionalidade laboral de PcE no contexto clinico.

Na elaboracgao de instrumentos para medi¢ao de constructos ndo observaveis,
uma teoria de medi¢ao € indispensavel. Essas teorias explicam como os escores
representam o constructo a ser medido (DE VET et al.,, 2011). Dos instrumentos
utilizados neste estudo, aplicados para a validagdo concorrente ou utilizados no
estudo de comparacéao, quatro utilizaram a mesma teoria de avaliacdo utilizada na
avaliacdo psicométrica da AFLEpi, a Teoria Classica dos Testes (TCT). Esses
instrumentos sdo: o WHODAS 2.0; a EGC; a SOFSE; e o WORQ. A andlise
psicométrica do WHODAS 2.0 apresentou resultados excelentes na analise da
consisténcia interna (Alpha de Cronbach: 0,98) (KALKBRENNER, 2021; WHO, 2010)
e correlagdes moderadas (de 0,45 a 0,65) com os escores do Medical Outcome Study
12-item Short-Form Survey (SF-12) e a vers&o de 36 itens, e o London Handicap Scale
(FILHO, 2009; WHO, 2010). A avaliagao psicométrica da SOFSE resultou em bons
valores do coeficiente de alpha Cronbach (0.70 a 0.84) (KALKBRENNER, 2021,
WANG et al., 2013) e correlagdes significativas com escores do Qolie-31 (p: <0.001),
e do Global Severity Index of the Symptom Checklist-90-Revised (p= <0.001) (WANG
etal., 2013). O WORQ apresentou boa consisténcia interna (Alpha de Cronbach: 0,88)
(FINGER et al.,, 2013; KALKBRENNER, 2021) e moderadas correlacbes com o
Inventario de Depressao de Beck Il (Correlagao: 0,51) e fraca correlagao negativa com
0 Medical Outcome Study 36-item Short-Form (Correlagao: -0,35) (FILHO, 2009;
FINGER et al., 2013). A analise da confiabilidade da Escala de Gravidade de Crises
(EGC) se deu por meio do teste-reteste. Os resultados nessas analises foram bons
(CRAMER; BAKER; JACOBY, 2002). E nas correlagbes com outros instrumentos
(The Seizure Frequency and Severity Rating, The National Hospital Seizure Severity

Scale, e The Liverpool Seizure Severity Instrument) os resultados variaram de fracas
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a moderadas (0.238 a 0.475) (CRAMER; BAKER; JACOBY, 2002). O estudo de
tradugao da (EGC) para o portugués néo apresenta informag¢des sobre a analise de
confiabilidade interna do instrumento, apenas resultados da analise das correlagoes,
que foi significativa para os trés dominios do Nottingham Health Profile: Reag¢des
Emocionais (p= 0,046), Dor (p= 0,015) e Altera¢des do sono (p: 0,003) (SILVA et al.,
2006a). A comparacao dos resultados dos calculos estatisticos realizados para a
validacao dos instrumentos apresentados acima com os calculos realizados para a

validacao da AFLEpi robustece as propriedades de medida desta ultima.

5.2 ASSOCIAGCOES COM AS VARIAVEIS SOCIODEMOGRAFICAS E CLINICAS

Os escores da dimensao Fatores de Funcionalidade AFLEpi apresentaram
associagdes positivas (p=0,04) com a situacdo de emprego das PcE, de forma que
pessoas que nao trabalham apresentaram maiores escores, ou seja, mais dificuldades
funcionais. Além disso, as pessoas que estavam desempregadas devido a epilepsia
apresentam mais dificuldades funcionais que as que estavam desempregados por
outras razdes. Esse resulta corrobora a hipétese de que o instrumento é especifico
para avaliar a funcionalidade laboral de PcE (DE VET et al., 2011).

Com relacao a dimensao Fatores Ambientais, ndo houve associagdo com
nenhuma variavel sociodemografica. Esse resultado indica que, nesta amostra, as
dificuldades encontradas no ambiente sao enfrentadas por todas as PcE, de maneira
semelhante, independentemente da idade, sexo, escolaridade, estado civil e
ocupacao.

Neste sentido, a relagao entre o estigma e 0 acesso a medicacéo, dois fatores
ambientais, € um assunto relevante a ser discutido. E importante destacar que a
epilepsia € uma das condigdes de saude com maior nivel de estigma (ABLON, 2002).
Entretanto, felizmente, no Brasil, houve uma redugdo no estigma e nas atitudes
discriminatérias, principalmente devido a Campanha Internacional Contra a Epilepsia,
denominada “Epilepsia Fora das Sombras” (FERNANDES; DE BARROS; LI, 2009),
mas a situagéo ainda se encontra longe do ideal. Com relagdo ao acesso a medicagéo,
a OMS aponta que mais da metade das pessoas que vivem na América Latina e no
Caribe, ndo tem acesso ao tratamento adequado, o que agrava o estigma vivenciado
(ONU, 2019Db).
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Com relagao as variaveis clinicas, a dimensédo Fatores de Funcionalidade
mostrou associagao significativa com o controle das crises (p=0.007), o tempo de
controle das crises (p<0.001), numero de medicagbes (p<0.001) e presenga de
transtorno de humor (p=0.045). Ja a dimensdo Fatores Ambientais mostrou
associagao significativa com o controle das crises (p=0.02) e tempo de controle das
crises (p=0.03). Esses resultados destacam os aspectos clinicos importantes que
devem ser levados em consideracao pelo entrevistador no momento da avaliacdo da
funcionalidade laboral.

Diversos estudos referem o controle das crises como um dos principais fatores
relacionados a empregabilidade de PcE (BACA et al., 2017; GEORGE et al., 2009;
HAMID et al., 2013; HOLLAND et al., 2009; LACH et al., 2010; LIM et al., 2013;
MORITAKE et al., 2009; MARINAS et al., 2011; PUKA; SMITH, 2016; SEIAM;
DHALIWAL; WIEBE, 2011; SEO; LEE; PARK, 2017; SCHNEIDER-VON PODEWILS
et al., 2014; SHIH et al., 2020; ZHU et al., 2020). Além disso, o estigma também esta
fortemente relacionado a frequéncia das crises epilépticas (KWON et al., 2022).

Um numero maior de medicacgdes utilizadas também mostrou estar associado
a dificuldade de conseguir e se manter no emprego em outros estudos (LIM et al.,
2013; SCHNEIDER-VON PODEWILS et al., 2014). A politerapia € um fator
frequentemente associado a menores taxas de emprego na epilepsia em diversos
estudos (ALEXANDER; BROSHEK; QUIGG, 2018; HAAG et al., 2010; MARINAS et
al., 2011).

E com relacdo aos transtornos de humor, o estigma, a tenséo financeira,
desemprego sao fatores determinantes de ansiedade e depressao nas PcE (GANDY
et al., 2013; GRAVEL et al., 2021; LEE; LEE; NO, 2009; LIM; CHAN; KO, 2009;
PETERSON; WALKER; SHEARS, 2014; REISINGER; DIIORIO, 2009; WELTON et
al., 2020). Welton e col. (2020) destacam que os transtornos de humor sao frequentes
mesmo em pacientes com crises epilépticas controladas. Porém, € importante
considerar que, devido aos critérios de elegibilidade para participar do estudo, apenas
16 PcE com transtornos de humor associados, responderam ao questionario. Assim,

esses resultados devem ser interpretados com cautela.
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5.3 APLICABILIDADE DA AVALIAGAO DA FUNCIONALIDADE LABORAL PARA
EPILEPSIA (AFLEPI)

Os resultados das anadlises psicométrica da AFLEpi asseguram que o
instrumento é valido e confiavel para o uso no ambiente clinico. A Avaliagdo da
Funcionalidade Laboral para Epilepsia (AFLEpi) apresenta-se como uma importante
ferramenta de avaliagao biopsicossocial da funcionalidade laboral PcE, com varias
implicagdes praticas no contexto de atengdo a saude e garantia de direitos das PcE.

No contexto clinico, a AFLEpi pode amparar a analise das atividades que
podem ser exercidas com seguranga por uma pessoa com epilepsia em particular; e
guiar o planejamento de intervengées multidisciplinares dirigidas a integragéo ou
reintegracdo no trabalho. Uma vez que €& um instrumento baseado no modelo
biopsicossocial, a AFLEpi permite a identificagdo dos problemas relacionados as
fungdes do corpo, das limitagdes nas atividades e restricdes na participacao, bem
como das barreiras e os facilitadores do ambiente (WHO, 2001), possibilitando assim
a elaboracao de intervengdes multidisciplinares direcionadas a integracao laboral. No
ambito da avaliagdo da incapacidade e concessao de beneficios sociais e
aposentadorias, a AFLEpi pode apoiar a elaboragao de relatérios médicos e assegurar
o direito das PcE aos beneficios previdenciarios (BRASIL, 2015).

Além disso, o primeiro instrumento tem uma contribuicdo essencial para
subsequentes estudos de aperfeicoamento e desenvolvimento de instrumentos (DE
VET et al., 2011). A AFLEpi tem potencial de ser base para construgdo de um método
unificado de avaliacdo da funcionalidade e incapacidade laboral de PcE para ser
usado em todo o pais. Adicionalmente, ela pode colaborar para o entendimento das
dificuldades que as PcE encontram no trabalho e fornecer elementos que cooperem
para a elaboracdo e implementacdo de politicas e legislagdo que assegurem o0s

direitos das PcE no Brasil.

5.4 LIMITACOES

Apesar de padrées internacionais terem sido seguidos para no
desenvolvimento da AFLEpi, esse estudo deve ser compreendido a luz de suas
limitagdes. Este estudo foi desenvolvido durante a pandemia de COVID-19, o que

impactou de maneira significativa o sistema de saude brasileiro e a saude mental da
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populacdo. Devido a pandemia o estudo precisou ser interrompido, o que afetou
expressivamente a coleta de dados e N no teste de campo. O teste piloto e o teste de
campo incluiram dados de uma amostra de conveniéncia nao representativa de PcE
com epilepsia de dificil controle sendo tratadas, em sua maioria, em um centro de
atendimento especializado. Essas condigdes podem ter exercido alguma influéncia

nos resultados.
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

A AFLEpi foi construida usando uma abordagem participativa, com base no
modelo biopsicossocial de saude da CIF e seguindo recomendagdes essenciais no
desenvolvimento do instrumento. Os resultados da analise psicométrica mostraram
que ela é um instrumento valido e confiavel para mensurar a funcionalidade laboral de
PcE. A associagao dos escores da AFLEpi com a situagdo de emprego das PcE
incluidas no estudo, e a correlacdo com os resultados do WHODAS 2.0, QOLIE-31 e
EGC, robustecem a validade do instrumento.

A associagéo dos escores da AFLEpi com o controle de crises, o numero de
medicacdes e a presenca de transtornos de humor indicam importantes questdes a
serem mais profundamente abordados no Brasil, considerando que a epilepsia € uma
doenca grave e incapacitante que pode ser tratada com o uso de medicagao na
maioria dos casos.

A AFLEpi é um instrumento util para mensurar a evolugao clinica e resultados
de pesquisas, bem como avaliar a incapacidade para concessdo de beneficios e
aposentadorias de PcE. Da mesma maneira, ela pode ser utilizada para planejar
intervengdes multidisciplinares, por ser baseada no modelo biopsicossocial da CIF,
ela possibilita a elaboragao de intervengdes direcionadas a integragdo das PcE no
trabalho. Além disso, pode colaborar para um melhor entendimento das dificuldades
laborais encontradas pelas PcE e fornecer dados para a elaboragcdo de politicas

publicas que assegurem os direitos das PcE.

6.1 RECOMENDAGCOES PARA TRABALHOS FUTUROS

Foram elaboradas as seguintes recomendacgdes para estudos futuros:

1. Aplicacdo da AFLEpi a uma amostra representativa de PcE,
preferencialmente incluindo pessoas de diferentes regides do Brasil;

2. Inclusdo de um item para avaliar as fungées emocionais, garantindo
assim que a avaliacdo da funcionalidade laboral envolva todos os aspectos
importantes na epilepsia;

3. E valido que seja incluido também um item global sobre o constructo

(funcionalidade laboral).
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4. Como a Teoria de Resposta ao Item (TRI) € uma teoria de avaliagado
mais poderosa que Teoria Classica dos Testes (TCT) para examinar a distribuigdo dos
escores na escala Likert, recomenda-se que se utilize a TRI para explorar os detalhes
de cada um dos itens da AFLEpi e construir uma métrica ponderada relacionada a

funcionalidade laboral de PcE.
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APENDICE 1 - ESTUDOS INCLUIDOS NA REVISAO DE LITERATURA

Autor e ano Local da Objetivo Método Resultados
publicacado
Holland P. et al., | Reino Unido | Explorar mudancgas Coorte; N= 350; Pessoas que experienciaram
2009 na condicao de Questionario uma crise epiléptica
empregabilidade e semiestruturado recentemente ou as que tém
mobilidade no epilepsia precoce foram as que
mercado de trabalho mais tiveram prejuizos
relacionados ao emprego.
Lim, YJ. etal,, Singapura Revisar o impacto da | Revisdo Sistematica; | Pessoas com epilepsia
2009 epilepsia na 41 artigos apresentaram menores
Qualidade de vida e resultados de qualidade de vida
identificar a extenséo que a populagédo geral e tiveram
do estigma e fatores mais dificuldades no
associados funcionamento fisico e
psicossocial. O estigma é
prevalente em muitos paises
asiaticos e é associados a
diferentes fatores.
Smith, G. et al, EUA Determinar a relacdo | Coorte; N=244; The Os niveis de estigma foram
2009 entre fatores sécio Stigma Scale , associados com o status de
econdmicos e acesso | Epilepsy empregabilidade, a
ao tratamento médico | Self-Efficacy Scale preocupagao com crises,
(ESES), Seizure percepcao de auto eficacia,
Severity qualidade do cuidado e idade do
Questionnaire inicio das crises.
Elsharkawy, A.E. | Alemanha Avaliar os Coorte; N=400; Tempo sem ocorréncia de crises
et al., 2009 determinantes de Quality of Life in e os efeitos colaterais da
qualidade de vida Epilepsy-31 (QOLIE- | medicagéo tem forte impacto na
apos a cirurgia 31), questionario qualidade de vida. A
semiestruturado persisténcia das auras causa
impacto em diferentes aspectos
da QV. Emprego, transtornos
psiquiatricas e direcéo de
veiculos foram fatores
diretamente relacionados a QV.
McCagh, J. et Reino Unido | Fornecer uma visao Revisao de literatura Discute problemas psicossociais
al., 2009 geral dos problemas comuns na vida da pessoa com
psicossociais e epilepsia, impacto na qualidade
cognitivos de vida, estigma, mitos,
decorrentes da ansiedade, depresséo,
epilepsia autoestima, senso de
autodominio e disfungao
cognitiva.
Reisinger, EL.; EUA Avaliagéo da relagdo | Coorte; N= 319; Status de empregabilidade,
Dilorio, C., 2009 entre fatores de Center for apoio social,
riscos e resultados de | Epidemiologic autogerenciamento, tensao
saude de sintomas Studies Depression financeira, restricao nas
depressivos Scale (CES-D), atividades e estigma
Epilepsy Self-Efficacy | apareceram como preditores de
Scale (ESES), Self- depresséao neste estudo.
Reported Medication-
Taking Scale,
Personal Resource
Questionnaire
85 Part 2 (PRQ85-2),
Epilepsy Stigma
Scale, Patient
Satisfaction
Questionnaire, the
Epilepsy Self-
Management Scale
(ESMS)
Tlusta, E.; et al., Republica Avaliar a influéncia de | Transversal; N= 268; Frequéncia das crises,
2009 Tcheca algumas variaveis Quality of Life in empregabilidade e

clinicas e

Epilepsy-31 (QOLIE-

comorbidades psiquiatricas
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demograficas na QV
e identificar o
principal preditor de
QV em pacientes
ambulatoriais

31) Questionario
semiestruturado

foram fatores de riscos para o
escore geral da QV.

George, L. et al.,, india Estudar resultados de | Coorte; N=172; Apesar de a maioria dos
2009 empregabilidade e Questionario participantes apresentar
fatores que semiestruturado controle das crises apos a
influenciam o cirurgia, uma mudanga
resultado da significativa no status de
lobectomia empregabilidade apenas foi
observado nos participantes que
exercem atividades mais
qualificadas. Cirurgia realizada
em idade mais jovem, curta
duracao da epilepsia,
seguimento pos cirdrgico mais
longo, salarios mais baixos
foram associados a melhores
resultados pds cirurgico na
analise uni variada.
Moritaki, K. et Japéao Avaliar a eficacia da Coorte; N= 30; O grupo de pacientes com inicio
al., 2009 cirurgia e investigar Questionario da epilepsia tardio obteve
fatores associados na | semiestruturado maiores resultados referentes a
melhora da QV QV. Os com epilepsia temporal
também obtiveram maiores
escores na avaliagcdo de QV que
os extratemporais. A melhora na
QV e na empregabilidade
dependeu do controle de crises.
Alonso, NB. et Brasil Avaliar variaveis Coorte; N=58; Modesta relagao positiva entre
al., 2009 associadas com o Epilepsy Surgery desfecho cirurgico e obtengao
emprego em Inventory (ESI-55) de um emprego e forte
pacientes com ELT e correlagéo entre QV e estar
esclerose empregado.
hipocampal, variaveis
clinicas,
demograficas,
padrdes de
empregabilidade e
seu impacto na QV
Haag, A. et al,, Alemanha Comparar aderéncia Transversal; N= 907; Idade mais avancgada e
2010 a medicacao, QV e Questionario politerapia foram associadas
emprego entre semiestruturado baixas probabilidades de ser
pacientes que empregado. Politerapia foi
utilizam novas DAE e associada a piores resultados
DAE tradicionais de QV.
Lach, LM. etal., | Canada Examinar resultados Caso-controle; N= O grupo de pacientes sem
2010 a longo prazp em 102; Quality of Life in | crises apresentou melhor bem
jovens adultos que Epilepsy-31 (QOLIE- | estar social geral, estes
realizaram a cirurgia 31), Subjective pacientes estiveram
na infancia ou na Handicap of Epilepsy | empregados por mais meses no
adolescéncia Scale (SHE), ultimo ano e apresentaram
relacionados aos questionario maior probabilidade de se
relacionamentos, semiestruturado envolver em um relacionamento
educacgao, realizagéo quando comparados aos outros
vocacional e grupos.
participacao na
comunidade
Lee, AS; Lee, Korea Medir a contribuigéao Transversal; N= 150; Nivel de estresse, suporte
SM; No, YJ, do estresse, estilo de | Inventario de social, ansiedade, autoeficacia,
2010 enfrentamento ao depressao de Beck status de empregabilidade e

estresse,
autoeficacia, e apoio
social

(BDI), Anxiety
Inventory, Daily
Hassles Scale,
Epilepsy Self-Efficacy
Scale, Social Support

idade foram identificados como
preditores de depressao.




111

Scale, Stress Coping
Style Checklist, and

Quality of Life in
Epilepsy Inventory 31
(QOLIE-310
Kubota, H.; Japao Explorar e identificar Transversal; N= 599; Os fatores que influenciam na
Awaya, Y., 2009 fatores que Quality of Life in QV foram: severidade e
influenciam a QV Epilepsy-31 (QOLIE- | frequéncia das crises, grau de
31), e questionario controle das crises, situagéo de
semiestruturado emprego, resultado da cirurgia,
comorbidades, nimeros de
DAE, comprometimento da
consciéncia, lesdes sofridas
devido as crises, confusdo
mental pos crise, recorréncia
das crises e tipo da epilepsia.
Taylor, RS. et Reino Unido | Identificar fatores que | Revisdo sistematica Aumento na frequéncia e na
al., 2011 sdo preditores para de literatura; 86 severidade das crises, nivel de
reducéo da QV e estudos depresséo, nivel de ansiedade e
aumento dos custos presenca de comorbidades
em adultos com estdo fortemente associados a
epilepsia e investigar reducdo na QV. Condicdes de
se o0s os preditores emprego e a situagao
variam de acordo educacional, nimero e efeitos
com o estagio da colaterais das DAE néo ficaram
doenga claramente associadas.
Westerhuis, W. Holanda Verificar se o estilo Transversal; N=105; | Um estilo de enfrentamento
etal., 201120 de enfrentamento Utrecht Coping List passivo influenciou o
influencia a QV (UCL), EQ-5D, componente mental da QV.
RAND-36 (SF-36), Fatores relacionados a crise
questionario epiléptica e estilo passivo de
semiestruturado enfrentamento influenciaram a
QV no geral.
Seiam, A.R. et Canada Avaliar as variaveis Revisao sistematica Os determinantes pré-
al., 2011 que influenciam a QV | de literatura; 39 operatorios mais prevalentes
antes, durante e estudos foram as fungdes psicoldgicas.
depois da cirurgia. Controle das crises foi o
determinante mais prevalente
pos-operatorio, seguido do
efeito colateral do medicamento,
situagéo de emprego e fungao
psicoldgica.
Aydemir, N. et Turquia Comparar pessoas Transversal; N= 70; Pessoas com migrénea
al., 2011 com epilepsia e Medical Outcomes apresentam menores resultados

pessoas com
migranea em termos
de QV, autoestima,
impacto da doenga,
estigma e revelagéo.
Investigar aspectos
como espiritualidade,
tradicdo e métodos
de cura

study short form-36
(SF-36), Inventario de
depressao de Beck
(BDI), A three item
scale of stigma, The
Perceived Impact of
Epilepsy Scale,
Coopersmith Self-
Esteem Inventory
(CSEI)-Adult version,
questionario
semiestruturado.

na avaliacdo da QV. Nao
houveram diferengas, na
comparagao dos grupos, com
relagdo a depressao e
autoestima. Pessoas com
epilepsia apresentaram maiores
taxas de desemprego e
menores taxas de casamento.
Pessoas com epilepsia
vivenciam maior estigma,
comportamento de ocultagédo e
crenca espiritual/tradicional de
cura. Pessoas com migranea
ressaltam a importancia de
sentirem-se capazes para
realizar as atividades do dia a
dia, trabalho e sociais. Pessoas
com epilepsia ressaltaram a
importancia de necessitar da
independéncia constantemente.
Conclui-se que o impacto social
€ maior na epilepsia.




112

Hamiwka, L. et Canada Sintetizar estudos Revisao sistematica No geral, a maioria dos estudos
al., 2011 com resultados de literatura; 17 relataram melhora nos
sociais em adultos e estudos desfechos sociais apds a
criangas (emprego, cirurgia.
diregéo,
relacionamentos,
comportamentos,
entre outros) apds a
cirurgia
Carreno M. et Espanha Identificar o Coorte; N= 84; Global | Na maioria dos pacientes com
al., 201 prognostico a longo categorical scale convulsdes, a frequéncia
prazo relacionado a ranging for permaneceu estavel ou
crise epiléptica e satisfaction with life diminuiu. A maioria dos
resultados sociais pacientes acreditava que sua
saude era semelhante ou
melhor ao momento em que
foram submetidos a avaliagado
pré-cirdrgica. 11 haviam
recebido novos salarios por
incapacidade.
Marinas, A. et al, | Espanha Avaliar a situacéo Transversal; N= 872; | Pacientes com epilepsia tiveram
2011 sécio-ocupacional Questionario taxas de emprego semelhantes
e perfis de emprego semiestruturado as da populagcéo em geral e
de pacientes niveis ligeiramente mais altos de
espanhdis com desemprego. Os principais
epilepsia e o impacto fatores associados ao
sécio ocupacional desemprego e a incapacidade
foram presenca de epilepsia
refrataria, ocorréncia de
convulsdo nos ultimos 12
meses, escolaridade e
politerapia.
Nickel, R. et al., Brasil Avaliar as limitacdes Transversal; N= 34; As limitagbes no desempenho
2012 no desempenho Quality of Life in mais frequentes foram:
ocupacional e como Epilepsy-31 (QOLIE- | manutengao do emprego, ser
isso influencia na 31), Medida capaz de sair de casa sozinho e
percepgéo de QV de Canadense de poder frequentar cursos. As trés
PcE refrataria Desempenho principais limitagdes no
Ocupacional (COPM), | desempenho levantadas pela
Inventario de COPM, principalmente em
depressao de Beck relagédo ao nivel de satisfagao,
(BDI), questionario influenciam na percepgéo da
semiestruturado qualidade de vida do sujeito
com epilepsia.
Melikyan, E. et Russia Avaliar a influéncia de | Transversal; N= 208; Longa duragéo da epilepsia,
al., 2012 fatores clinicos e Questionario idade avangada, alta frequéncia
sécio demograficos semiestruturado, de crises e depressao sao
na QV Quality of Life in fatores que afetam
Epilepsy-31 (QOLIE- | negativamente a QV de PcE na
31), Inventario de Russia. Trabalho, educacéo e
depressao de Beck numero de DAE néao
(BDI) apresentaram correlagédo
significativa com a QV.
Elsharkawy, A.E. | Alemanha Avaliar determinantes | Transversal; N=125; Além da depresséo e da
etal, 2012 de QV em pessoas Quality of Life in ansiedade, a tolerabilidade e
nao elegiveis para o Epilepsy-31 (QOLIE- | eficacia dos DAE, a frequéncia
tratamento cirdrgico 31), the Hospital das crises e 0 emprego sao 0s
Anxiety and principais determinantes da QV.
Depression Scale,
PESOS questionnaire
for people with
epilepsy
England, MJ et EUA Apresentar propostas | Relatério NA

al,, 2012

para melhorar o
atendimento, reduzir
a desinformacao,
promover QV e
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incluséo social de
pessoas com
epilepsia nos EUA

Aydemir, N. et Turquia Examinar as proprias | Transversal; N= 70; Dos que relataram alteracoes, a
al., 2012 avaliagdes dos seus Inventario de direcdo mais comum foi de
sentimentos e depressao de Beck negativa para positiva,
pensamentos iniciais | (BDI), Epilepsy parecendo indicar um
e atuais dos Knowledge Scale, ajuste/adaptacdo positivo ao
pacientes a respeito Epilepsy Attitude longo do tempo. Apenas trés
da epilepsia. Scale, The Perceived | fatores foram encontrados para
Determinar variaveis Impact of Epilepsy prever
que explicam atitudes | Scale, questionario sentimentos/pensamentos
negativas ou semiestruturado positivos em relagéo a epilepsia:
positivas uma compreensao clara da
condicéo, baixos niveis de
depresséo e status atual de
emprego.
Lazow, SP. etal. | EUA Definir multiplas Transversal; N= 58; 32% dos pacientes obtiveram
2012 medidas de Inventario de ganhos no emprego e 52%
resultados e depressao de Back conseguiram reduzir o uso de
determinar se (BDI) drogas antiepilépticas (DEAs),
existem certas embora apenas 9%
sub populagdes de descontinuassem o uso da DAE.
candidatos cirurgicos
sujeitas a um
prognostico de
convulsao mais
favoravel.
Hesdorffer, DC. EUA Examinar as Relatorio O relatorio forneceu
etal, 2013 dimensdes de saude recomendagdes e prioridades
publica das epilepsias de pesquisa para trabalhos
futuros no campo da epilepsia
que se relacionam ao aumento
do poder dos dados sobre
epilepsia; prevengéo de
epilepsia; melhorar os cuidados
de saude para pessoas com
epilepsia; melhorar a educacao
dos profissionais de saude
sobre epilepsia; melhorar a
qualidade de vida das pessoas
com epilepsia; melhorar a
educacgao sobre epilepsia para
pessoas com epilepsia e
familias; e conscientizando o
publico sobre a epilepsia.
Lim, KS. et Malasia Avaliar o impacto da Transversal; N=250; | O desemprego foi associado ao
al.,2013 epilepsia The Liverpool Seizure | sexo feminino, menor nivel de

no emprego na PWE,
bem como investigar
sua situagao
socioecondmica
individual, histérico e
como isso afetou o
status de emprego
usando uma
comparagao pareada
entre paciente e
irmao com a mesma
idade

Severity Scale

escolaridade, menor idade de
inicio das crises, menor
capacidade de resposta ao
primeiro medicamento
antiepiléptico (DEA), maior
frequéncia de crises e menor
liberdade de crises e maior
pontuagao total na escala de
gravidade das crises. A idade de
inicio (p = 0,017), a pontuagao
total na escala de gravidade das
crises (p =0,018) e a
capacidade de resposta ao
primeiro DEA (p = 0,045) foram
preditores significativos de
desemprego. Pacientes com
epilepsia tém alta taxa de
desemprego na Malasia, apesar
de uma economia robusta e
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segurancga social minima. Além
dos desempregados, muitos
trabalhavam em meio periodo
ou com baixa renda.

Hamid, J. et al., Jordania Investigar o impacto Transversal; N= 45; Sintomas neuropsiquiatricos,
2013 de sintomas Short Form Health frequéncia de crises e historico
neuropsiquiatricos e Survey de les&o por convulsao foram
severidade das crises | (SF-36), The associados ao MH-SF36.
na QV e emprego Neuropsychiatric Contudo, idade mais precoce do
Inventory (NPI), inicio das crises, maior duragéo
Arabic version of the da epilepsia, desemprego e
Liverpool Scale, historia de doenca cronica foi
questionario associada a menores escores
semiestruturado de PH-SF36. Além disso, néo
houve diferengas na QV,
sintomas neuropsiquiatricos e
frequéncia de crises nos
jordanianos empregados versus
desempregados neste estudo.
Gandy, M. et al., | Australia Abordar as limitagbes | Transversal; N= 123; Analises multivariadas
2013 de pesquisas Mini International confirmaram achados
anteriores europsychiatric anteriores, mostrando que
investigando uma Interview (MINI), The | variaveis demograficas e
série de fatores suicide module in the | relacionadas a condigéo néo
psicossociais e MINI, Ways of Coping | foram responsaveis por uma
explorando sua Scale-Revised variagao unica na depressao,
relacdo com um (WOCS-R), The embora o status de emprego
diagndstico formal de | lliness Perception tenha sido considerado um
depresséo e risco de Questionnaire (IPQ), preditor significativo do risco de
suicidio self-administered suicidio. Os resultados
version of the forneceram suporte parcial para
Pictorial um modelo de adaptagao a
Representation of doenga.
lliness and Self-
Measurement
(PRISM), the 33 item
Epilepsy Self-
Efficacy
Scale (ESE)
Jones, JE. etal., | EUA Examinar a Coorte; N= 84; A cirurgia resultou em controle
2013 frequéncia das crises, | Minnesota de crises significativamente
emprego, diregao, Multiphasic melhorados e sustentados. Os
vida independente, Personality Inventory | resultados forneceram forte
independéncia (MMPI), questionario | apoio ao impacto positivo da
financeira, saude semiestruturado lobectomia temporal anterior
mental e QV, bem nos resultados da vida
como os preditores psicossocial, incluindo diregao,
de resultados emprego, vida independente e
independéncia financeira.
Peterson, CL. et | Australia Examinar os Transversal; N= 300; | Os fatores-chave para
al., 2014 principais The Hospital Anxiety influenciar a ansiedade foram
determinantes da and Depression Scale | aspectos sociais do estigma,
ansiedade e da (HADS) eficacia do controle das crises,
depressdo em uma emprego e politerapia. Os
amostra comunitaria determinantes da depresséao
de pessoas com foram aspectos sociais do
epilepsia estigma, seja no emprego,
quanto a efetividade do controle
das crises. O estigma também
foi considerado uma importante
variavel mediadora para
emprego, controle e numero de
drogas.
Azuma, H.; Japéo Investigar QV em Transversal; N=102; | A pontuacéo geral do QOLIE-31

Akechi, T., 2014

pacientes com
epilepsia e sua
relacdo com impacto

Quality of Life in
Epilepsy Inventory-
31- (QOLIE-31-P),

correlacionou-se
significativamente com a
pontuacao geral do NDDI-E,
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psicossocial,
depresséo, itens
relacionados a crises
e condi¢bes de vida

Neurological
Disorders Depression
Inventory for Epilepsy
(NDDI-E) and the
Side Effects and Life
Satisfaction Inventory
(SEALS)

SEALS, numero de
anticonvulsivantes, frequéncia
de convulsdes focais com
comprometimento da
consciéncia, trabalho protegido
e emprego. A regressao linear
por etapas mostrou que o
escore geral do QOLIE-31-P era
explicado pelos efeitos do
funcionamento psicossocial,
depresséo, frequéncia de crises
focais e emprego, nessa ordem,
com esses fatores que explicam
74% da variancia.

Podewils, F.S. et | Alemanha Investigar resultados | Coorte; N= 33; A integragé@o ocupacional
al., 2014 sociais em longo Inventario de associa-se a uma melhor QV. O
prazo em relagao as Depressao de Beck tratamento com DEA ao longo
variaveis clinicas e (BDI), Quality of Life da vida diminui empregabilidade
identificar fatores in Epilepsy-31 do paciente, aumenta a taxa de
relacionados a (QOLIE-31), aposentadoria por invalidez e
epilepsia que afetam | questionario aumenta consideravelmente os
a QV em pacientes semiestruturado gastos publicos / sociais. Uma
com EMJ em alta frequéncia de crise afeta
acompanhadas por muito os dois aspectos da vida
20 anos ou mais pessoal - familia e trabalho
Al-Khateeb, JM; Jordania Revisar a literatura Revisao de literatura; | Depressao e ansiedade,
Al-Khateeb, AJ., sobre aspectos 51 estudos declinio das fungdes cognitivas,
2014 psicossociais da varios problemas
epilepsia nos paises comportamentais, disfungéo
arabes sexual e subemprego séo
comuns entre pessoas com
epilepsia. Equivocos sobre
epilepsia foram resultados
prevalentes. Enquanto muitos
estudos relataram conhecimento
limitado de epilepsia, alguns
estudos encontraram um
conhecimento médio. Atitudes
negativas em relacéo a
epilepsia foram relatadas na
maioria dos estudos, e atitudes
moderadamente positivas foram
relatadas em alguns estudos.
Por fim, a PcE apresentaram
baixos escores gerais de QV na
maioria dos estudos.
Wo, MCM. et al., | Malasia Determinar a taxa de | Revisdo sistematica A taxa de emprego ajustada
2015 emprego global da de literatura; 11 mostrou-se de 14% a 89%, com
PcE e resumir os estudos uma taxa de emprego ajustada
fatores que afetam a média de 58%. A taxa de
empregabilidade na emprego de pessoas com crises
PcE nao controladas foi relatada em
16 artigos, com uma taxa média
de emprego ajustada de 58%.
Fatores psicoldgicos foram
relatados com menos frequéncia
em comparagao aos fatores
clinicos e sociodemograficos.
Wo, MCM. et al., | Malasia Compreender os Transversal; N= 21; Verificou-se que um total de 6
2015 fatores associados a Questionario temas principais afetava a

empregabilidade
encontrados por
pessoas com crises
nao controladas na
Malasia

semiestruturado

empregabilidade entre pessoas
com convulsdes nao
controladas: (a) capacidade de
trabalhar; (b) intengéo de
trabalhar; (c) apoio e estigma no
local de trabalho; (d) apoio
familiar, dependéncia excessiva
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e protecao; (e) evento da vida; e
(f) apoio governamental e social.
Os subtemas sob o tema
principal capacidade de trabalho
incluiram educacao, fungdes
cognitivas e fisicas, capacidade
de continuar trabalhando apés
convulsdes, capacidade de
viajar a trabalho, capacidade
auto percebida de trabalhar e
capacidade de lidar com o
estresse. Fatores internos
positivos, como habilidade e
intencéo de trabalhar requerem
futuras exploracdes.

AK, PD. et al., Turquia Investigar o estigma Transversal; N= 330; 43,3% dos respondentes
2015 percebido entre as Questionario relataram sentir-se
pessoas com semiestruturado estigmatizados. Manter a
epilepsia na Turquia, epilepsia em segredo da
atitudes sociais em sociedade era predominante.
relacédo a epilepsia e Embora a taxa de educagao nao
acesso aos direitos estivesse abaixo da taxa
sociais nacional, a taxa de desemprego
era alta e o salario médio
mensal era significativamente
menor do que o da populagcao
em geral. A maioria achou que
suas familias eram protetoras
em relagéo a eles. Apenas 2
dos 330 participantes moravam
sozinhos.
Sanabria-Castro | Costa Rica Caracterizar Transversal; N= 91 Observam-se diferencgas
A.;etal., 2016 sociodemograficamen significativas entre a idade de
te e clinicamente a inicio e o sexo, a frequéncia das
populacéo de crises e 0 sexo, o tempo de
pacientes com evolugéo da patologia e a
epilepsia refrataria quantidade de tratamentos
atendida em um falhados, e o tempo de evolugédo
hospital na Costa da doencga e ocupagéo.
Rica
Wo, MCM. et al., | Malasia Examinar fatores Transversal; N= 146; Clinicamente, apenas o tipo de
2016 demograficos, Work Extrinsic and epilepsia foi significativamente
clinicos e Intrinsic Motivation correlacionado a
psicologicos scale (WEIMS), Brief | empregabilidade da PcE. A

associados a
empregabilidade da
PcE

lliness Perception
Questionnaire (B-
IPQ), Epilepsy Stigma
Scale, Rosenberg
Self-Esteem Scale
(RSES),
Multidimensional
Scale of Perceived
Social Support
(MSPSS), and
Discrimination and
Support at Work
(DSW) and Centrality
of Religiosity Scale
(CRS), questionario
semiestruturado

empregabilidade foi associada a
capacidade de trabalhar
(indicada pelo nivel de
escolaridade, desempenho no
trabalho afetado por convulsées,
capacidade de viajar de forma
independente e capacidade de
lidar com o estresse no
trabalho) e superprotegao
familiar. Verificou-se que o
grupo de alta empregabilidade
apresentou menor estigma de
autopercepc¢ao (ESE), maior
motivagao autodeterminada
(WSDI), autoestima (SES) e
suporte social percebido
(MSPSS), do que o grupo de
baixa empregabilidade. O nivel
de ensino superior, maior
autodeterminagéo, menor
superprotegao familiar, e
epilepsia generalizada foram
preditores significativos de
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maior empregabilidade na PcE.
A capacidade de trabalhar (nivel
educacional), fator clinico (tipo
de epilepsia) e fator psicologico
(motivagéo autodeterminada e
superprotegéo familiar) foram
fatores importantes que
afetaram a empregabilidade na
PcE.

Gu, Xm. et al.,
2016

China

Explorar os efeitos do
status ocupacional na
qualidade de vida

Transversal; N= 819;
The Quality of Life in
Epilepsy-31
(QOLIE-31)

A pontuacdo QOLIE - 31 no
grupo empregado foi
significativamente maior do que
no grupo de desempregados.
Os alunos e os trabalhadores
pontuaram mais na qualidade
de vida em comparagédo com 0s
camponeses adultos que viviam
com epilepsia. Por outro lado,
nenhuma diferenca significativa
foi observada na preocupagéo
com apreensao e nos efeitos
dos medicamentos nos trés
tipos diferentes de ocupacéao.
Tanto os grupos empregados
quanto os desempregados
alcangaram a maior diferenca
na fungdo social. O status
ocupacional pode afetar a
qualidade de vida de pacientes
adultos chineses com epilepsia,
e a fungéo social é a mais fator
contribuinte importante.

Usui, N., 2016

Japao

Revisar os desfechos
cirargicos

Revisao de literatura

A reabilitagdo pés-operatoria
melhora o status de emprego
pos-operatorio. O cuidado
integral pré e pés-operatorio é
obrigatério para a melhoria da
qualidade de vida no poés-
operatorio.

Puka, K; Smith,
ML., 2016

Canada

Avaliar os resultados
sociais, educacionais
e vocacionais de
jovens adultos
submetidos a cirurgia
de epilepsia
ressectiva na infancia
€ comparar com um
grupo de pacientes
nao cirdrgicos com
epilepsia intratavel

Coorte; N=78;
Wechsler Adult
Intelligence Scale,
questionario
semiestruturado

Entre todos os pacientes, 60%
estavam matriculados ou
concluiram o ensino superior €
82% estavam empregados ou
eram estudantes; semelhante a
populagdo em geral. No entanto,
em comparagao com os dados
da populagédo, menos pacientes
com epilepsia (20%) tiveram
uma renda anual de US $
10.000 ou mais (p <0,001).
Comparado aos pacientes com
convulsdes, mais pacientes
livres de convulsdes viviam
independentemente e possuiam
carteira de motorista. No geral,
os pacientes com epilepsia
intratavel na infancia
alcangaram resultados
educacionais e vocacionais
semelhantes aos da populagéo
em geral, mas obtiveram uma
renda significativamente menor.
A liberdade convulsiva, obtida
através de cirurgia ou
gerenciamento de
medicamentos, foi associada a
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melhores resultados em
medidas psicossociais limitadas.

Mugumbate, J.; Zimbabwe Compreender a Transversal; 8; Os participantes superaram o
Gray, M., 2017 resiliéncia individual Questionario desemprego cronico devido a
ajuda a aumentar as semiestruturado sua resiliéncia individual
oportunidades de caracterizada por: (i) um
emprego de PcE em ‘espirito de luta’, (ii) sendo seus
situagdes em que os préprios advogados e (iii)
servigos de suporte dominando e aceitando sua
publico ndo estao epilepsia. A resiliéncia individual
disponiveis agia como um forte mecanismo
de enfrentamento que resultava
em melhores resultados no
emprego.
Wang, FL., etal., | China Explorar os efeitos Transversal; N= 805; Para os pacientes adultos com
2017 do estado civil na The Quality of Life in epilepsia, depresséo,
qualidade de vida de Epilepsy-31, The ansiedade, convulsdes no ultimo
epiléticos adultos na Patient Health ano, curso da doenga, categoria
China Questionnaire-9 items | de despesa médica e idade do
(PHQ-9), The casamento estdo negativamente
Generalized Anxiety correlacionadas com a QV.
Disorder-7 items Ocupagéo, nivel educacional e
(GAD-7) renda mensal média estao
intimamente relacionados a QV.
Seo, JG. et al, Korea Medir o grau de Caso-controle; N= N&o houveram diferengas entre
2017 apatia em PcE e 264; Questionario 0 grupo de pessoas com
investigar o impacto semiestruturado, epilepsia e o grupo controle.
na vida Apathy Evaluation Mas o grupo de pacientes com
Scale-Self (AES-S), crises néo controladas
Neurological apresentou resultados
Disorders Depression | significativamente maiores.
Inventory for Epilepsy | Encontrou-se associagédo entre
(K-NDDI-E), do grau de educacgéo, emprego,
Generalized Anxiety renda, duragéo da doenga,
Disorder-7 (GAD-7), DAE, controle de crises,
Epworth Sleepiness depresséo, ansiedade, sono,
Scale (ESS), insbnia e o nivel de apatia.
Insomnia Severity Pacientes que usam medicagéo
Index (IS1), Quality of | ha mais de 20 anos
Life in Epilepsy-10 apresentaram maior escore.
(QOLIE-10) Houve correlagdo entre apatia e
QVv.
Baca, CB. et al., EUA Comparar resultados Caso-controle; N= Os resultados sociais para
2017 sociais de longo 361; Questionario casos com epilepsia ndo

prazo em adultos
jovens epilepsia de
inicio na infancia
(casos) com controle
de irméos
neurologicamente
normais

semiestruturado.

complicada com remissao
terminal 25 anos foram
comparaveis aos controles;
casos com epilepsia sem
complicagdes <5 anos sem
convulsdes eram mais
propensos a ser menos
produtivos e n&o possuir carteira
de motorista. Casos
complicados com epilepsia <5
anos sem crises tiveram piores
resultados em varios dominios;
incluindo ndo terminar o ensino
médio, estar desempregado ou
subempregado (<20 h /
semana), sendo menos
produtivo e ndo vivendo de
forma independente. Em
individuos com apresentacgdes
de epilepsia sem complicagdes
na infancia e remissao terminal
em cinco anos, os resultados
sociais de jovens adultos sao
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comparaveis aos dos controles
de irmé&os. Epilepsia
complicada, notavel por
incapacidade intelectual e status
de remiss&o de crises sao
importantes indicadores
prognosticos para resultados
sociais de adultos jovens a
longo prazo na epilepsia iniciada
na infancia.

Jayagopal, LA., EUA Examinar os padrdes | Transversal; N=71; O emprego foi escolhido como o
2018 de comportamento ao | Questionario mais afetado pelas restrigées de
dirigir em pacientes semiestruturado. conducao da lista de quatro
adultos com crises dominios sociais pela maioria
refratarias e dos pacientes nos dois grupos.
controladas Notavelmente, a taxa de
farmacologicamente emprego foi 26% menor no
e avaliar as Grupo de refratarios em
consequéncias comparagao com o de
sociais das restrigdes controlados. As restricdes de
na diregéo diregao carregam estigma social
e limitam o emprego de
pacientes com epilepsia,
independentemente do estado
de crise refrataria.
Alexander, HB. EUA Determinar se existe Caso-controle; N= Pacientes em politerapia tiveram
etal, 2018 associagao entre 207; Quality of Life in | piores escores de QV (média
politerapia e a QV Epilepsy-Patient- 33,3+ 6,9 versus 36,7 +5,7),
Weighted (QOLIE- tinham menor probabilidade de
10-P), Horne— nao sofrer convulsées tinham
Ostberg Morning— mais vigilia ponderada a noite e
Eveningness era mais provavel estarem
Questionnaire (MEQ), | desempregados. A politerapia
Insomnia Severity foi associada a pior QV, mesmo
Index (1Sl), Epworth apos o controle do estado
Sleepiness Scale convulsivo.
(ESS), Center for
Epidemiological
Studies Depression
Scale (CES-D)
Chacon, LMM. et | Cuba Apresentar uma Coorte; N=40; Foi encontrado um
al., 2018 avaliacdo eletro Questionario funcionamento social adequado
climatica e de semiestruturado em termos de educagao e
emprego em longo emprego em mais de 50% dos
prazo de pacientes pacientes. Os resultados
com ELT revelaram a viabilidade de se
realizar um programa bem-
sucedido de cirurgia de
epilepsia com resultados
favoraveis a longo prazo do
funcionamento eletroclinico e
psicossocial em um pais em
desenvolvimento.
Elliot, N. et al., Irlanda Identificar as Transversal; N= 49; Estratégias relatadas pelas PcE
2019 estratégias que as Questionario no processo de divulgagao: (1)
PcE adultas usam no | semiestruturado, preocupagdes com a
processo de informar | Quality of Life in divulgagéo; (2) ponderar quem e

as pessoas sobre sua
epilepsia em
situagdes sociais,
pessoais e de
trabalho cotidianas

Epilepsy-10-P
(QOLIE-10-P),
Coping Inventory of
Stressful Situations-
Adult (CISSAdult),
Patient Health
Questionnaire -9
(PHQ-9)

quando contar; (3)
oportunidades para contar; (4)
momento da divulgagéo — como
construir a mensagem; (5)
adequando a mensagem as
necessidades do publico-alvo; e
(6) administrar as reagbes
tornando-as comuns.
Significado: Pessoas com
epilepsia usam uma série de
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estratégias diferentes durante o
processo de divulgagao de sua
epilepsia.

Li, S. etal., 2019 | China Investigar o status Transversal; N= Os pacientes empregados
atual do casamento e | 1823; Questionario tiveram taxas mais altas de
fertilidade de PcE e semiestruturado casamento do que os
caracterizar seus desempregados. A regressao
fatores de influéncia logistica revelou que a idade, a
idade do inicio da convulsdo e o
status de emprego estavam
relacionados ao casamento e a
fertilidade. O status de emprego
afetou principalmente a taxa de
casamento de pacientes do
sexo masculino.
Puka, K. et al., Canada Descrever resultados | Revisado sistematica 73% concluiram o ensino médio,
2019 sociais na idade de literatura; 45 63% estavam empregados e

adulta para pessoas
com histérico de
epilepsia na infancia
e identificar fatores
associados a esses
desfechos

estudos

nao recebiam assisténcia
financeira governamental; 32%
mantinham relacionamentos
romanticos; 34% viviam
independentemente; 21%
tiveram filhos e 79% tiveram
amigos proximos. O preditor
mais consistente de piores
resultados foi a presenga de
problemas cognitivos. Pessoas
com epilepsia com bom
progndstico podem apresentar
resultados sociais semelhantes
aos controles, embora
conclusdes sejam dificeis de
tirar, dada a literatura existente.
O controle das crises ndo
garante melhores resultados.
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APENDICE 6 — TERCEIRA VERSAO (46 ITENS) EM INGLES

The Work Functioning Assessment for Epilepsy (WOFAE)

This interview aims to gather the information that will help us understand what difficulty you, who has epilepsy, face in relation
to your work activities. We will collect some basic information about your disease, your daily life and social participation, which we believe

are important in relation to work activities. However, we want to make it clear that if you have any information that you think is relevant

about your difficulty in relation to work participation that was not covered in the interview, please let us know.

When answering the questions, we would like you to take as a reference what happened in the last thirty days. Additionally, it

is important that you help us to define how much difficulty you had in carrying out the activity we asked about. For this, refer to the

numerical scale and the description listed below:

DIFFICULTY QUALIFIERS

0 NO difficulty There is no difficulty
MILD difficulty There is a slight, small difficulty that interferes little with my work.
2 MODERATE difficulty There is a moderate difficulty, which interferes with part of my work.
3 SEVERE difficulty There is a large difficulty, which interferes with much of my work.
4 COMPLETE difficulty There is a complete difficulty, which makes it impossible for me to
carry out my work

8 not specified | do not know how much this activity interferes with my work
9 not applicable It does not apply to my condition

NO MILD MODERATE SEVERE COMPLETE

difficulty difficulty

0-4%
5-24%

25-49 %
50 - 95 %
96 — 100 %

ANSWER THE FOLLOWING QUESTIONS THINKING, PREFERABLY, ABOUT THE DIFFICULTIES YOU FACE IN REGARD TO
WORK PARTICIPATION. REMEMBER TO QUANTIFY THESE DIFFICULTIES ACCORDING TO THE TABLE ABOVE

Body functions
About your mental functions

ICF

In the past 30 | NOdifficulty | MILD difficulty | MODERATE SEVERE | COMPLETE Not Not

days, how much difficulty difficulty difficulty specified applicable
difficulty  did
you have to:

b110

Stay awake, in a
state of alert, or
maintain
consciousness?

bl14

Stay oriented, or
rather, be aware
of the day, time,
place you are,
and be aware of
who you and the
people  around
you are?

b117

Understand  an
instruction (think
about what was
said to you or
what you have
read) and
organise the
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information
received?

b126

React in an
adequate manner
(expected) in
day-to-day
situations,
keeping yourself
assertive, calm,
and confident?

b130

Feel motivated to
carry out day-to-
day tasks, be
persistent?

b134

Sleep and feel
rested the
following day?

bl44

Remember to do
something
important within
your
responsibilities at
work?

b156

Notice the stimuli
that are around
you, for example

hearing that
someone called
you, seeing,
smelling, tasting,
feeling that
someone has
touched you?
How often have you had the | Never Sometimes Often Very Always Not Not
difficulties mentioned above? often specified applicable
About other body functions
b280 Work due to an
unpleasant
feeling of pain or
discomfort in
your body?
b5253 + | Work due to an
b6202 inability to
control urine or
defecate on your
clothing or in an
inappropriate
place?
b765 Work due to
difficulty
controlling  the
movements  of
your (arms or
legs that move
without your
command,
tremors, tics,
head, eyelids or
mouth
movements, falls,
difficulty
standing or
sitting)?
How often have you had the | Never Sometimes Often Very Always Not Not
difficulties mentioned above? often specified applicable

OR SOCIALIZING, PREFERABLY IN SITUATIONS RELATED TO YOUR WORK

ANSWER THE QUESTIONS BELOW THINKING ABOUT THE DIFFICULTIES YOU HAVE FOUND IN PERFORMING A TASK

Learning and applying knowledge

About your activities and social participation

ICF In the past 30 | NOdifficulty | MILD difficulty MODERATE SEVERE COMPLETE Not Not
days, how much difficulty difficulty difficulty specified applicable
difficulty  did
you have to:

d160 Concentrate  on

activities for as
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long as
necessary?

d163

Formulate  and
organise the
ideas, understand
concepts,
imagine
situations and
images?

d166

Understand and
interpret texts?

d170 +d330

Say or write to
express
information  or
present an idea?

d172

Do maths, know
the money
necessary to do
the shopping,
know how much
you receive in
change?

d175

Solve day-to-day
problems?

d177

Make a choice?

How often have you had the
difficulties mentioned above?

Never

Sometimes

Often

Very
often

Always

Not
specified

Not
applicable

ANSWER THE QUESTIONS BELOW THINKING ABOUT THE DIFFICULTIES YOU HAVE FOUND IN PERFORMING A CHORE,

PREFERABLY IN SITUATIONS RELATED TO YOUR WORK

General tasks and demands
About activities of daily living

d210 Carry out a task
within the
adequate  time
and in accord
with  what s
expected?

d220 Carry out
multiple  tasks,
together or one
after the other,
within the
adequate  time
and in accord
with  what s
expected?

d230 Organise  your
daily routine? In
other words,
planning to
conclude  your
day-to-day
duties?

d240 Control the stress

in activities that
require quite a bit

of responsibility?
How often have you had the | Never Sometimes Often Very Always Not Not
difficulties mentioned above? often specified applicable
Communication
About how you communicate

d310

Understand what
people say?

d330

Speak, to tell a
fact or a story?

d350

Start, maintain
and end a
conversation,
exposing and
defending  your
ideas?

d710

Interact with
people close to
you?
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How often have you had the
difficulties mentioned above?

Never

Sometimes

Often

Very
often

Always

Not
specified

Not
applicable

Mobility

About how you get around

d460

Walk around
various  places
like at your
workplace, in
your community
or on the streets
of your city?

d470

Get about using
public transport
(bus, Uber, taxi,
train, subway) or
using your own
form of transport
(car, motorcycle,
bicycle)?

How often have you had the
difficulties mentioned above?

Never

Sometimes

Often

Very
often

Always

Not
specified

Not
applicable

Education and Wor

About education, work, and your

k
financial life

d820 -d830

Study, take a
course, or
participate in
professional
training?

d850

Carry out the
necessary  work
tasks?

dg70

Manage your
money to
guarantee  your
financial
security?

How often have you had the
difficulties mentioned above?

Never

Sometimes

Often

Very
often

Always

Not
specified

Not
applicable

ANSWER THE QUESTIONS BELOW THINKING ABOUT THE DIFFICULTIES YOU FOUND IN THE ENVIRONMENT THAT

SURROUNDS YOU, PREFERABLY IN SITUATIONS RELATED TO YOUR WORK, INCLUDING PEOPLE, MATERIALS AND OBJECTS

Environmental Factors
About the physical, social environment and people's attitudes

d570 +
ello0l

Get your
medication?

e310—e325

Receive support
from your family,
friends, people
close to you?

€330 +¢e335

Receive support
from your boss or
people with
whom you work
with?

d570 + €355

Get appointments
with doctors,
psychologists
and other health
professionals that
you need?

d940 +e 460

Be treated with
respect, without
prejudice or
discrimination

due to epilepsy?

d470 + e540

Use public
transport  (bus,
subway, taxi,
Uber) safely,
knowing that you
will be attended
to if you have a
seizure?

d570 + €580

Get the necessary
health treatment
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(SUS and health
insurance)?

How often have you had the
difficulties mentioned above?

Never

Sometimes

Often

Very
often

Always

Not
specified

Not
applicable
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APENDICE 7 - FICHA DE COLETA DE DADOS CLINICOS E

SOCIODEMOGRAFICOS

1. Local da aplicagao:

2. Registro Hospital:

3. Nome:

4. Telefone:

5. Sexo: (1) Masculino (2) Feminino 6. ldade:

6. Escolaridade: (1) Analfabeto (2) Ens. Fund. Inc. (3) Ens. Fund. Comp. (4) Ens.
Médio Inc. (5) Ens. Médio Comp. (6) Ens. Sup. Inc. (7) Ens. Sup. Comp. (8)
Poés-Graduacao

7. anos de estudo

8. Estado matrimonial atual:

(1) Nunca foi casado (2) Atualmente casado (3) Separado (4) Divorciado (5)

Viuvo (6) Coabitacao
9. Ocupacao atual:

(1) Emprego Assalariado (2) Trabalha por conta prépria (auténomo) (3) Nao

assalariado (voluntario/caridade) (4) Estudante (5) Prendas domésticas/Dona

de casa (6) Aposentado (7) Desempregado (razéo saude) (8) Desempregado

(outra razao) (9) Outro
10. Profisséo:
11.Classificagao da epilepsia:
12.Classificagao das crises:
13. Tempo de diagnostico:
14.15. Controle de crises: ( 1 ) Sim ( 2 ) Nao Se sim, por quanto

tempo?

15.Faz uso de medicagdo para controle de crises? Quais?

16.Numero de medicacbes:
17.Tratamento cirurgico? (1) Sim (2 ) Nao
Observacdes:
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ANEXO 1 - AVALIAGAO DE INCAPACIDADE DA ORGANIZAGAO MUNDIAL DA
SAUDE - WHODAS 2.0

) WHODAS 2.0

é*’

Este questionario contem a versdo de 12 itens do WHODAS 2.0 aplicado por entrevista.

Instrugdes para os entrevistadores estdo escritas em negrito e italico — ndo leia

V WORLD HEALTH ORGAMNIZATION
DISABILITY ASSESSMEMNT SCHEDULE 2.0

em voz alta.

O texto a ser lido para o entrevistado estd escrito

em letra padrdo azul

Leia este texto em voz alta

Secao 1 Folha de rosto

12

Entrevista

Complete os itens F1-F5 antes de iniciar cada entrevista

F1 | Ndmero da identidade do entrevistado
F2 | Nimero da identidade do enftrevistador
F3 | Momento da avaliacio (1, 2, etc.)
F4 | Data da entrevista
dia més ano
F5 | Condigdo em que wvive no memento da | Independents na 1
enfrevista (marque apenas uma alternativa) comunidade
Yive com assisténcia 2
Hospitalizado 3

Por favor, continue na proxima pagina ...

Pagina 2 de & (versdo de 12 itens, administrada por entrevistador)
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‘y WORLD HEALTH ORGANIZATION 1 2
A& DISABILITY ASSESSMENT SCHEDULE 2.0 Entrevista

{ \ WHODAS 2.0

Secao 2 Informacoes gerais e demograficas

Esta entrevista foi desenvolvida pela Organizacdo Mundial da Sadde (OMS) para melhor
compreender as dificuldades que as pessoas podem ter em decomréncia de sua condicdo de
salide. As informacées que vocé fornecer nessa entrevista s3o confidenciais e serfo usadas

A

exclusivamente para pesquisa. A entrevista tera duracio de 5-10 minutos.
Para respondentes da populagdo em geral (ndo a populagdo clinica) diga:

Mesmo se vocé for saudavel e ndo tiver dificuldades, eu preciso fazer todas as perguntas do
questionario para completar a entrevista.

Eu vou comecar com algumas perguntas -QEFC{iS.

Al | Anote o sexo da pessoa conforme observado | Feminino 1
Masculino
A2 | Qual a sua idade? anos
A3 | Quantos anos no total vocé passou estudando
em escola, faculdade ou universidade? anos
A4 | Qual é o seu estado civil atual? Munca se casou 1
{Escolha a melhor opgio) Atualmente casado(a) 2
Separado(a) 3
Divorciado(a) 4
Viavo(a) )
Mora junto 6
A5 | Qual opgdo descreve melhor a situagdo da sua | Trabalho remunerado 1
principal atividade de trabalho? Auténomo(a), por exemplo, & |2
{Escolha a melhor opgdo) dono do proprioc negocio ou

trabalha na propria terra
Trabalho ndoc  remunerado, | 3
como trabalho wvoluntario ou

caridade

Estudante 4
Dona de casa 5
Aposentado(a) 6
Desempregado(a) (por | T

problemas de salde)
Desempregado(a) (oufras | 8
razdies)
Outros 9
(especifique)

Por favor, continue na proxima pagina ...

Pagina 3 de & {versdo de 12 itens, administrada por entrevistador)




WHODAS 2.0
{ %}} WORLD HEALTH ORGANIZATION 1 2
S

DISABILITY ASSESSMENT SCHEDULE 2.0 Entrevista

Secao 2 Informacoes gerais e demograficas

Esta entrevista foi desenvolvida pela Organizac3o Mundial da Saide (OMS) para melhor
compreender as dificuldades que as pessoas podem ter em decorréncia de sua condicdo de
salde. As informacies que vocé fornecer nessa enfrevista s3o confidenciais e serfo usadas

exclusivamente para pesguisa. A entrevista tera durac3o de 5-10 minutos.
Para respondentes da populagdo em geral (ndo a populagao clinica) diga:

Mesmo se vocé for saudavel e ndo tiver dificuldades, eu preciso fazer todas as perguntas do
questionano para completar a entrevista.

Eu vou comecar com algumas perguntas gEFC‘:iS.

Al | Anote o sexo da pessoa conforme observado | Feminino 1

Masculino 2

CQual a sua idade? anos

A2
A3 | Quantos anos no total vocé passou estudando
em escola, faculdade ou universidade? anos

Ad | Qual & o seu estado civil atual? Munca se casou

{Escolha a melhor opgio) Atualmente casado(a)

Separado(a)

Divorciado(a)

Viavo(a)

Mora junto

AL | Qual opcdo descreve melhor a situagdo da sua | Trabalho remunerado

o] i | 3 | ] o [t | P |

prncipal atividade de trabalho? Autdnomo{a), por exemplo, &
(Escolha a melhor opgio) dono do préprioc negbcio ou
trabalha na propria terra

Ll

Trabalho n3c  remunerado,
como trabalho voluntano ou
candade

Estudante

Dona de casa

Aposentado|a)

~d| | e[

Desempregado(a) (por
problemas de saide)

=]

Desempregado(a) (outras
razies)

QOutros 9
(especifique)

Por favor, continue na proxima pagina ...

Pagina 3 de 5 (versdo de 12 ifens, administrada por entrevistador)
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WHODAS 2.0

WORLD HEALTH ORGAMIZATION 1 2
DISABILITY ASSESSMENT SCHEDULE 2.0 Entravista

Secao 3 Introducgao
Diga ao(a) respondente:

A entrevista & sobre as dificuldades que as pessoas tém por causa de suas condicdes de
saude.

Dé o cartdo resposta n®1 ao(a) respondente e diga:
Por condicdes de salude quero dizer doencgas ou enfermidades, ou outros problemas de sadde
que podem ser de curta ou longa duracdo; lesbes; problemas mentais ou emocionais; e

problemas com alcool ou drogas.

Lembre-se de considerar todos os seus problemas de salde enguanto responde as questoes.
Cluando eu perguntar sobre a dificuldade em fazer uma atividade pense em ...

Aponte para o cartio resposta n°1 e expligue que a “dificuldade em fazer uma
atividade™ significa:

Esforgo aumentado

Desconforto ou dor

Lentidio

Alteracdes no modo de voce fazer a atividade.

Diga ao{a) respondente:

(Juando responder, gostana que vocé pensasse nos Gltimos 30 dias. Eu gostana ainda que
vocé respondesse essas perguntas pensando em quanta dificuldade vocé teve, em media,
nos dltimos 30 dias, enguanto vocé fazia suas atividades como vocé usualmente faz.

Dé o cartao resposta n°2 ao(a) respondente e diga:

UUse essa escala ao responder.

Leia a escala em voz alta:

MNenhuma, leve, moderada, grave, extrema ou nao consegue fazer.

Certifique-se de gue ofa) respondente possa ver facilmente os cartées resposta n°1 e
n°2 durante toda a entrevista.

Por favor, continue na proxima pagina ...

Pagina 4 de 5 (versdo de 12 itens, administrada por enfrevistador)
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WHODAS 2.0

WORLD HEALTH ORGANIZATION 1 2
DISABILITY ASSESSMENT SCHEDULE 2.0 Entrevista

Secao 4 Questoes centrais

Mostre o cartdo resposta n°2
Mos dltimos 30 dias, quanta dificuldade | Nenhuma | Leve | Moderada | Grave | Extrema ou nédo

vocé teve em: conseque fazer
51 | Ficar em pé por longos periodos 1 2 3 4 5
como 30 minutos?
52 | Cuidar das SU3s 1 2 3 4 5
responsabilidades domésticas?
53 | Aprender uma nova tarefa, por 1 2 3 4 5

exemplo, como chegar a um
ugar desconhecido?

54 | Quanta dificuldade vocé teve ao 1 2 3 4 5
participar em atividades
comunitanias  (por exemplo,
festividades, atividades
religiosas ou outra atividade) do
mesmo modo gue qualguer
outra pessoa?

Sh |Quanto wocé tem sido 1 2 3 4 5
emocionalmente afetado  por
sua condicdo de saude?

Mos dlimos 30 dias, guanta [ Nenhuma | Leve | Moderada | Grave | Extrema ou nao
dificuldade vocé teve em: conseque fazer
56 | Concentrar-se para fazer 1 2 3 4 5
alguma coisa durante dez
minutos?
57 | Andar por longas 1 2 3 4 5
distdncias como por 1
guildmetro?
58 La /ar sel corpo inteiro? 1 2 3 4 5
59 E‘-Stlr se? 1 2 3 4 5
510 | Lidar_com pessoas gue 1 2 3 4 5
voce ndo conhece?
511 | Manter uma amizade? 1 2 3 4 5
512 | Seu dia-adia no(a) 1 2 3 4 5
irabalho/escola?

H1 | Em geral, nos ditimos 30 dias, 5 5 essas | Anote o nomero de dias
dificuldades estiveram presente?
H2 | Mos dffimos 30 dias, por quantos dias vocé esteve | Anote o ndmero de dias
completamente incapaz de executar suas atividades usuais
ou de trabalho por causa da sua condicdo de sadde?

H3 | MNos Ulimos 30 dias, sem contar os dias que vocé esteve | Anote o niimero de dias
totalmente incapaz, por quantos dias vocd diminuiu ou
reguziu suas atividades usuais ou de frabalho por causa da
sua condicdo de salde?

Isto encerra a entrevista. Obrigado por sua participago.
Pagina 5 de 5 (versdo de 12 itens, administrada por entrevistador)
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ANEXO 2 - ESCALA DE GRAVIDADE DE CRISES (EGC)

Por favor, descreva ao entrevistador o TIPO MAIS COMUM DE CRISES que vocé teve nas Ultimas 4 semanas (colocar

observacdes de acompanhantes).

Classificagdo das crises: () CPS () CPC () CTCG
Ao responder as seguintes questdes, por favor, circule o numero que melhor descreva como vocé se sentiu a respeito de cada tépico.
ANTES DA CRISE
1. Vocé teve um aviso (ameago) ANTES deste tipo de crise descrita acima (cheiros, sensagdes fisicas, sentimentos, 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 Nao 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 ag¢Ges incontroldveis, 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
Nao incomodou Incomodou moderadamente Incomodou extremamente
3. Vocé teve apenas perda dos sentidos (auséncia) ou sensagées (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
Nao 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?
() Ndo, me recuperei imediatamente () Sim, demorei para me recuperar (Se ndo, ir para questdo 8)
5. Vocé teve efeitos mentais (confusdo, perda de memoria ou fala, andar ou falar sem propésito, etc.) DEPOIS da crise?

() Sim () Ndo (se ndo, ir para questdo 6)

Caso responda sim, com que freqiiéncia vocé 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?
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1 2 3 4 5 6 7
Ndo incomodou Incomodou moderadamente Incomodou extremamente
6. Vocé teve efeitos emocionais (depressdo, ansiedade, raiva, etc.) DEPOIS da crise?
() Sim () Ndo (se ndo, ir para questdo 7)
Caso responda sim, com que freqiiéncia vocé teve efeitos emocionais DEPOIS da crise nas uUltimas 4 semanas?
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
Nao incomodou Incomodou moderadamente Incomodou extremamente
7. Vocé teve algum efeito no seu corpo (sonoléncia, cansago, musculos doloridos, dor de cabega, fraqueza, etc.) DEPOIS da crise
descrita?
() Sim () Ndo (se ndo, ir para questdo 8)
Caso responda sim, com que freqiiéncia vocé teve efeitos no seu corpo DEPOIS da crise, nas ultimas 4 semanas?
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

N&do incomodou Incomodou moderadamente Incomodou extremamente

Ao responder as questdes a seguir, por favor, circule o nimero que melhor descreva como vocé se sente em cada tépico.
8. De modo geral, quanto estas crises foram graves nas Ultimas 4 semanas?

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

N3o incomodaram Incomodaram moderadamente Incomodaram extremamente
10. O que mais incomoda nas suas crises em geral?
() Aviso (ameago) antesdacrise () Atitudes/movimentos durante a crise () Recuperagdo depois da crise

Responder a questdo 11 apenas se houve mudanga de medicagdo antiepiléptica.
11. Vocé percebeu mudanga nas suas crises apos o inicio desta nova medicagdo?

1 2 3 4 5 6 7

Extremamente melhor Quase a mesma Extremam
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ANEXO 3 - QUESTIONARIO QUALIDADE DE VIDA EM EPILEPSIA — QOLIE-31

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO PAULO — ESCOLA PAULISTA DE
MEDICINA
DEPARTAMENTO DE NEUROLOGIA CLINICA

QOLIE - 31 (Quality of Life in Epilepsy Inventory)
Estas questoes sdo sobre sua saude e atividades do dia-a-dia. Responda cada questao
circulando a resposta que mais se aproxime da forma como esta sua saude. Caso nio esteja seguro
da resposta, responda da forma mais honesta possivel.

1. Em geral, como vocé classificaria sua Qualidade de Vida? Circule um numero na
escala que varia de 0 a 10, onde 0 corresponde a Pior Qualidade de Vida possivel e
10 a Melhor Qualidade de Vida Possivel.

Pior Qualidade de

Melhor Qualidade de Vida possivel

Vida possivel

As questdes seguintes sao sobre como vocé tem se sentido e como as coisas tém sido
para vocé nas ultimas 4 semanas. Para cada questdo 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 frequéncia, nas dltimas 4 semanas, voc¢:

Todo |A  maior|Uma boa|Alguma Uma Nunca
Tempo |parte  do|parte do|parte do|pequena
tempo tempo tempo parte  do
tempo

2. Sentiu-se cheio de|l 2 3 4 5 6
disposi¢ao, de animo?
3. Sentiu-se muito nervoso? | 1 2 3 4 5 6
4. Sentiu-se tao triste que| 1 2 3 4 5 6
nada o animava?
5. Sentiu-se calmo ou|l 2 3 4 5 6
tranquilo?
6. Sentiu-se cheio de|l 2 3 4 5 6
energia?
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7. Sentiu-se desanimado ou

abatido?

8. Sentiu-se esgotado?

9. Sentiu-se feliz?

10. Sentiu-se cansado?

11. Preocupa-se em ter

outra crise?

12. Teve dificuldade de
raciocinar e resolver
problemas (como fazer
planos, tomar decisoes,

aprender coisas novas)?

13. Vocé diminuiu suas
atividades sociais, como
visitar amigos ou parentes
proximos  por  problemas

com a sua saude?

14. Como tem sido sua Qualidade de Vida nas ultimas 4 semanas, ou seja, como as coisas

tém sido para vocé? Circule na escala um nimero que variade 1 a 5

-
L

(=)
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15. Nas dltimas 4 semanas, voc¢ teve problemas com sua memoria, ou seja, problemas para

lembrar das coisas? Circule um nimero na escala que varia de 1 (Bastante Problema) a 4 (Nenhum

Problema).

Sim, bastante Sim, algum Sim, s6 um pouco N2o, nenhum
problema problema de problema problema

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

Tempo do tempo

A malor parte

Uma boa parte

do tempo

Alguma

do tempo

parte

Uma pequena parte

do tempo

Nunca

1

2

3

4

5

6

As perguntas seguintes estdao relacionadas a problemas de concentragiao. Nas dltimas 4 semanas,

com que frequéncia 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 A maior Uma boa | Alguma Uma Nunca
Tempo |parte do parte do parte do pequena
tempo tempo tempo parte do
tempo

17.  Problemas para 2 3 4 5 6
concentrar-se  durante
uma leitura.
18.  Problemas para 2 3 4 5 6
manter sua atencao em
alguma atividade por
algum tempo?

As questdes seguintes relacionam-se com problemas que a epilepsia ou a medicagido podem

ter causado em certas atividades, nas ultimas 4 semanas.

Sim

5

bastante

Sim,

moderadamente

Sim,

sO um

pouco

Sim as

5

vezes

Naio,

nenhum
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19. No lazer. 1 2 3 4 5
20. Na direcao de 1 2 3 4 5
veiculos.

As perguntas seguintes estao relacionadas em como vocé tem se sentido em relagdo as suas

crises.
Sim, Sim, Sim, Sim, |Nao,
bastante | moderadamente |[s6 um |As Nenhum
pouco | vezes
21. Vocé tem medo de ter outra crise 1 2 3 4 5
nas proximas 4 semanas?
22. Voce se preocupa em machucar-se 1 2 3 4 5
durante uma crise?
23. Preocupa-se em se envergonhar ou 1 2 3 4 5
ter problemas sociais devido a crise?
24. Voce se preocupa pelos efeitos 1 2 3 4 5
colaterais que a medicacao possa lhe
causar se tomada por um longo periodo,
ou seja, que ela possa fazer mal para seu
organismo?

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, incomoda |Sim, Sim, Sim, Naiao
extremamente |incomoda |incomoda |incomoda |incomoda
bastante s6 um | as vezes
pouco
25. As crises epilépticas 4 3 2 1
26. Problemas de 4 3 2 1
Memoria, ou seja,
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dificuldade para lembrar

das coisas.

27. Dificuldade no
trabalho.

28. Dificuldades sociais, ou
seja, sentir-se impedido de
se relacionar com outras
pessoas ou fazer atividades

fora de casa.

29. Efeitos colaterais da

medicag¢ao no organismo?

30. Efeitos colaterais da
medicacio no raciocinio,
para pensar, para se

concentrar?

31. Quanto vocé acha que sua saude esta boa ou ruim? No termémetro abaixo a melhor

saude possivel corresponde a 100 ¢ a pior satide possivel corresponde a 0. Circule um nimero

na escala que melhor indica como vocé se sente em relagdo a sua saide. Ao responder,

considere a epilepsia como sendo parte da sua saude.

100 =

70

60

50

40

30

20

Melhor Saude Possivel

Pior Saude Possivel



