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RESUMO

Introducao: A epilepsia € uma doenca crbnica caracterizadas por crises epilépticas
recorrentes e em um numero elevado de casos esta associada a comorbidades clinicas
e psiquiatricas e com repercussdes sociais e com comprometimento da qualidade de
vida. E sabido que em mulheres, a epilepsia pode levar a implicacdes no desenvolvimento
de sua autonomia e no desejo/decisdo de constituigdo familiar. Objetivo: Avaliar a
autonomia e a decisao de constituicdo familiar em mulheres adultas com epilepsia e suas
implicacbes na percepgcdo da qualidade de vida e do estigma. Métodos: Estudo
observacional transversal desenvolvido no Ambulatorio do Hospital PUC-Campinas.
Foram analisados os aspectos clinicos e demograficos e os dados obtidos em um
questionario especifico sobre autonomia e relacionamento e o desejo/decisédo de
constituicdo familiar em mulheres adultas com epilepsia. Foram relacionados os aspectos
demograficos e clinicos com os escores no Quality of Life in Epilepsy Inventory 31
(QOLIE-31) e da Escala de Estigma na Epilepsia, com nivel de significancia p<0,05.
Resultados: Das 70 pacientes entrevistadas, 42,9% tinham um(a) companheiro(a) e 70%
ja possuiam pelo menos um filho. A escolha de ter ou n&o filhos foi significativamente
influenciada pela idade na ocasido da primeira crise epiléptica e na idade do diagndstico
de epilepsia. Foi verificado a composi¢cao familiar e identificado que 18,6% moram
sozinhas. Em relacdo a posse da Carteira Nacional e Habilitagdo, apenas 18,6%
possuem, porém apenas 12,9% conduzem veiculos regularmente. Referente a
escolaridade, 38,6% possuiam pelo menos o ensino fundamental, verificando diferenca
significativa na percep¢ao do estigma relacionado ao diagndéstico de epilepsia segundo a
escolaridade formal, ou seja, as pacientes com menos anos de escolaridade percebem
maior estigma. Referente a ocupacgéo, 52,9% recebiam uma remuneragédo, porém na
maioria dos casos que apresentava uma atividade produtiva, eram trabalhos manuais,
possivelmente de baixa remuneragcdo. Observou-se de modo significativo que as
pacientes que referiram a influéncia da epilepsia na profissdo atual apresentam de modo
significativo maiores escores na Escala de Estigma na Epilepsia. Conclusdo: Em
mulheres adultas com epilepsia houve restricbes escolares, educacionais e
empregaticios com comprometimento da qualidade de vida. Aspectos clinicos da
epilepsia, e o comprometimento da qualidade de vida foram aspectos que se
relacionaram com a maior percepgao de estigma.

Palavras-chave: Epilepsia. Estigma social. Qualidade de vida. Autonomia pessoal.



ABSTRACT

Introduction: Epilepsy is a chronic disease characterized by recurrent epileptic seizures
and in a high number of cases is associated with clinical and psychiatric comorbidities,
along with social repercussions and a reduction in the quality of life. It is known that in
women, epilepsy can lead to implications in the development of their autonomy and in the
desire/decision to form a family. Objective: To assess the autonomy and the decision to
form a family in adult women with epilepsy and its implications on the perception of quality
of life and stigma. Methods: A cross-sectional observational study was carried out at the
PUC-Campinas Hospital Clinic. Clinical and demographic aspects were analyzed, and
data were obtained from a specific questionnaire on autonomy and relationships and the
desire/decision to form a family in adult women with epilepsy. Demographic and clinical
aspects were correlated with scores on the Quality of Life in Epilepsy Inventory 31
(QOLIE-31) and the Epilepsy Stigma Scale, with a significance level of p<0.05. Results:
Of the 70 patients interviewed, 42.9% had a partner and 70% already had at least one
child. The choice of whether or not to have children was significantly influenced by the
age at the time of the first epileptic seizure and the age of epilepsy diagnosis. The family
composition was verified and it was identified that 18.6% live alone. Regarding possession
of a National Driving License, only 18.6% do, but only 12.9% drive vehicles regularly.
Regarding education, 38.6% had at least primary education, verifying a significant
difference in the perception of stigma related to the diagnosis of epilepsy according to
formal education, that is, patients with fewer years of education perceive greater stigma.
Regarding occupation, 52.9% received remuneration, but in the majority of cases that had
a productive activity, they were manual work, possibly low paid. It was significantly
observed that patients who mentioned the influence of epilepsy on their current profession
had significantly higher scores on the Epilepsy Stigma Scale. Conclusion: In adult women
with epilepsy there were school, educational and employment restrictions that
compromised their quality of life. Clinical aspects of epilepsy and compromised quality of
life were aspects that were related to a greater perception of stigma.

Keywords: Epilepsy. Social stigma. Quality of life. Personal autonomy.
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1 INTRODUGAO

1.1 Aspectos Gerais da Epilepsia

A epilepsia se caracteriza por uma propensao permanente do cérebro em
desencadear crises epilépticas. Sendo assim, € determinada por uma mudanca efémera
e reversivel no comportamento do cérebro, ndo sendo eclodido por hipertermia,
entorpecentes ou sindromes metabdlicas. Dessa maneira, a crise epiléptica ocorre em
um curto intervalo temporal, que pode durar alguns segundos ou minutos, em uma regiao
especifica do cérebro resultando em expressbes andmalas, que podem manter-se
localizadas ou se espalhar (Brasil, 2022b).

Segundo a Organizagdo Mundial da Saude (OMS), a patologia acomete 50
milhdes de pessoas no mundo e pode acarretar danos neurobioldgicos, cognitivos,
psicologicos e sociais destas crises. Tal doencga relaciona-se a uma maior mortalidade
(risco de acidentes e traumas, crises prolongadas e morte subita), a um risco elevado de
comorbidades psiquiatricas (sobretudo depressao e ansiedade) e diversas questdes
psicossociais como perda da carteira de habilitagdo, desemprego, isolamento social,
efeitos adversos dos farmacos, disfungcéo sexual e estigma social (Brasil, 2022b; World
Health Organization, 2019; Fisher et al., 2017).

Estima-se que dentre as pessoas no mundo que possuem epilepsia, 75% vivem
em paises subdesenvolvidos, sendo que um estudo realizado computou que a propor¢ao
€ de 4,9 por 1.000 habitantes em paises desenvolvidos. No Brasil a propor¢cao de
epilepsia ativa geral é de 5,6 por 1.000 (LIMA et al., 2020). Em uma revisao sistematica
e meta-analise de estudos de incidéncia, foi evidenciado que a taxa de epilepsia foi de
61,4 por 100.000 pessoas/ano. A causa pode se dar devido a maior exposicéo a fatores
de risco perinatais, taxas mais altas de infec¢gées do Sistema Nervoso Central (SNC) e
Traumatismo Cranioencefalico (TCE) em paises de baixa/média renda. As diferengas
também podem ser explicadas por questdes metodoldgicas, como verificagdo de casos
mais rigorosos e exclusdo de crises sintomaticas isoladas e agudas em alguns estudos
(Fiest et al., 2017; Beghi; Hesdorffer, 2014).
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A atual classificacdo das crises epilépticas conservou a distingdo entre crises
epilépticas de manifestagdes clinicas iniciais focais ou generalizadas. De forma geral, a
Liga Internacional Contra a Epilepsia (ILAE, International League Against Epilepsy),
importante associagao internacional promotora e disseminadora do conhecimento sobre
tal doenga, considerou 0 mesmo esquema geral da antiga classificagao, alterando alguns
termos, por determina-los mais adequados, flexiveis e transparentes (Brasil, 2018).
Ademais, a partir do momento em que o paciente vivencia o primeiro episédio de crise
epiléptica, deve-se substancializar a etiologia de sua epilepsia, sendo divididas em
estruturais, genética, infecciosa e imunoldgica (Fisher et al., 2017).

Em vista disso, para que haja o diagndstico de epilepsia utiliza-se uma
classificagdo, sendo ela apresentada em trés niveis: o primeiro € tipo de crise, na qual é
uma manifestagdo efémera de sinais e/ou sintomas secundarios de desempenho
neuronal cerebral atipico exorbitante ou coordenada, podendo ser crises de auséncia,
miocldnicas, atdnicas e tdnico-clénicos. O segundo tipo de epilepsia, se divide em
epilepsias focais, epilepsias generalizadas, epilepsias focais e generalizadas
combinadas e epilepsia desconhecidas, sendo necessario manifestar atividade de
complexos de espicula-onda generalizados no Eletroencefalograma (EEG). Assim, o
terceiro nivel sdo as sindromes epilépticas, tornando-se caracterizado por uma
combinagao de tipos de crise epiléptica, EEG e imagens (Fisher et al., 2017).

Sendo assim, considera-se que a epilepsia € uma doenca cerebral definida pela
predisposi¢cado ao surgimento de crises epilépticas, as quais podem ser definidas como
uma ocorréncia transitoria de sinais e sintomas em razao de atividade neuronal cerebral
excessiva ou sincrénica e que podem ser classificadas como crises de inicio focal, inicio
generalizado, inicio desconhecido ou ndo classificadas. Para seu diagnostico, € preciso
de pelo menos um dos seguintes critérios: 1) duas crises epilépticas n&o provocadas (ou
reflexas) com intervalo maior que 24 horas; 2) uma crise epiléptica associada a risco
maior que 60% de ter nova crise em 10 anos; 3) diagnostico de sindrome epiléptica
(Camara et al., 2021).

S&o diversas as etiologias e os prognoésticos para epilepsia. Devido a sua
cronicidade, constantemente necessita de tratamentos longos que podem prolongar por

toda vida. Ha diversos niveis da epilepsia, sendo que em alguns casos a pessoa com 0
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diagndstico pode ter um bom controle com monoterapia com Droga Antiepiléptico (DAE)
além da ocorréncia de poucas crises. Por outro lado, pode-se apresentar com epilepsia
refrataria, que pode vir a progredir com o acontecimento de comorbidades além da
necessidade de politerapia e possiveis apresentacbes de efeitos colaterais em
decorréncia das interagdes medicamentosas (Alarcon et al., 2009). Alteragdes cognitivas
acontecem em aproximadamente em 25% de pessoas com epilepsia na fase adulta, e
podem influenciar seu desempenho académico, laboral e até social (Elger et al., 2004;
Shehata et al., 2009).

Estima-se que a manifestacio da epilepsia apresenta dois picos, o primeiro ocorre
ainda na infancia e o outro encontra-se apds os 55 anos de idade, atingindo seu maximo
aos 75 anos (Berg et al., 1996; Alarcén et al., 2009; Engel, 2018). Verifica-se ainda que
cerca de 30% das pessoas com diagnostico de epilepsia demonstram insatisfagdo em
relagédo ao controle de suas crises, entre seus fatores causais podemos citar a ma adeséo
ao tratamento, a dificuldade no acesso as medicacdes e/ou a refratariedade relacionado
a medicagao (Kwan et al., 2010; Fisher et al., 2017).

Contudo, ao considerar a insuficiéncia de informacéo e a persistente presencga de
um substancial estigma relacionado a epilepsia, inumeros individuos podem
experimentar dificuldades no que tange a aceitagdo do seu diagnéstico. Existe um
processo fisiologico inerente a aceitagdo de uma condigdo cronica de saude, o qual
propicia uma maior proatividade por parte do individuo, capacitando-o a lidar de maneira
mais eficaz com as potenciais demandas e restricbes que a doencga possa acarretar. Este
processo de adaptagcdo compreende ajustes de ordem fisiologica, psicoldgica e social,
bem como a capacidade para responder as necessidades do tratamento e no processo
da doenca de forma adaptativa e eficaz.

1.2 Estigma na epilepsia

Os primeiros registros de epilepsia foram dados ha mais de 3 mil anos, sendo na
concepgao grega a epilepsia se relacionava a origem sobrenatural das crises,
designando que a doenga era controlada por deuses, até a descrigédo revolucionaria feita

por Hipdcrates, que certificou sobre a existéncia de uma causa situada na regiédo cerebral
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que excluia a interpretacdo da doenga sagrada explicada como forma de punigdo de
seres divinos, agregando entdo a doenca fatores externos, hereditariedade além da
possibilidade de diferentes manifestac¢des clinicas (Pereira et al., 2022). Dessa maneira,
ao observar a histéria da epilepsia tem-se conduzido ideias de deficiéncia mental,
insanidade, medo, tendéncias criminosas e até possessdo demoniaca, sendo
considerada uma doenga com causa sobrenatural, fazendo que pessoas com o
diagnostico fossem afastadas da sociedade por séculos (Reynolds; Rodin, 2009;
Yacubian, 2012).

Ao decorrer da histéria com o surgimento da neurologia como especialidade
meédica no século XIX, os médicos comecaram a entender que a epilepsia é uma
condigdo neuroldogica que envolve atividade anormal dos neurdnios no cérebro. Isso
permitiu 0 avango nos métodos de diagnostico e tratamento da epilepsia. Os primeiros
estudos neuroanatdbmicos e histopatoldgicos do cérebro de pacientes com epilepsia
ajudaram a identificar certas areas do cérebro que estdo envolvidas nas crises epilépticas
(Magiorkinis et al., 2014). Contudo, apesar do avanco, até a década de 70, a exclusao de
pessoas com epilepsia de locais publicos, além de leis que proibiam a unido matrimonial
de pessoas com epilepsia era existente nos Estados Unidos. Apenas no ano de 1.956 foi
extinta leis eugénicas de esterilizacdo de pessoas com epilepsia (Mani, 1997;
McLaughlin; Pachana; McFarland, 2008).

A palavra estigma tem origem do latim stigmat, que significa “marca” ou “rétulo” e
no grego stiezen, “tatuar”, impor um sinal degradante, de inaceitabilidade social. Sendo
assim, associado as pessoas com epilepsia ainda € uma forte barreira social globalmente,
afetando de forma negativa suas oportunidades de interagdo social, acesso a saude,
educacdo, emprego e qualidade de vida e gerando constantemente sentimentos como
vergonha, medo e desvalorizagéo (Brasil, 2022b). Dessa forma, o estigma é evidenciado
como um aspecto importante a ser desenvolvido durante o processo do tratamento
(Hopker et al., 2017).

A Pan American Health Organization (2018) estima que 0 numero de novos casos
nos paises em desenvolvimento é o dobro dos casos em paises desenvolvidos. Mesmo
com tantos avangos cientificos e constante desenvolvimento de inovagdes referente ao

tratamento, ainda se observa que a epilepsia acarreta muitos preconceitos e mitos,
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mesmo que, na maioria dos casos as crises epilépticas possam ser controladas com
medicacao de baixo custo, considerando ainda que dois tercos dos paises da Ameérica
Latina e do Caribe ndo possuem um programa para atendimento integral de pessoas com
epilepsia.

De acordo com Boer (2010) e Luoni et al. (2011), quando se considera o contexto
social no ambito do trabalho, pesquisas indicam que 40% a 60% dos participantes
estavam empregados no momento da pesquisa, enquanto 20% haviam se aposentado
devido ao diagndstico de epilepsia, e 15% a 20% estavam desempregados. Além disso,
observa-se que as restricbes relacionadas as atividades laborais podem afetar a
participacdo das pessoas com epilepsia em outras areas sociais.

A perpetuacao do estigma é substancialmente impulsionada pela sociedade, a
qual, em muitos casos, limita as oportunidades educacionais, profissionais e a
participagédo social das pessoas afetadas. Lamentavelmente, superstices e ignoréancia
nao sao encontradas apenas em pessoas comuns, mas também em profissionais da
saude e legisladores, o que acarreta leis restritivas para pessoas com epilepsia (Mani,
1997; McLaughlin; Pachana; McFarland, 2008). A imposicdo do estigma sobre as
pessoas com epilepsia atinge desde sua autoestima, emprego, perspectivas conjugais
até seus familiares, consequentemente essas pessoas comumente optam por omitir o
seu problema, deixando de procurar tratamento meédico e aderi-lo corretamente,
contribuindo de forma negativa para sua qualidade de vida (Mani, 1997; McLaughlin;
Pachana; McFarland, 2008).

Apds um estudo realizado com 30 individuos no ambulatério do Programa de
Atendimento Integrado a epilepsia de um Hospital de ensino, ao analisar a situagao
conjugal em pacientes com epilepsia evidenciou que 63,3% estavam casados. Apesar de
estigmas em relacdo a pessoas com essa doenga, ndo houve um impacto significativo
na vida conjugal desses individuos, e nenhum dos diagnosticados ou seus conjuges se
questionaram quanto a sua felicidade frente ao relacionamento (Hopker et al., 2017).

No mesmo estudo citado anteriormente, foi evidenciado que a predominancia do
conhecimento limitado por parte dos pacientes a respeito da epilepsia, juntamente com
as consequéncias adversas da percepc¢éo estigmatizada da doencga, exerce um impacto

direto na qualidade de vida. Sendo possivel relacionar diretamente qualidade de vida e
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estigma com o conhecimento das pessoas com epilepsia, 0 que demonstra ainda mais a
necessidade de iniciativas como ag¢des e programas que tenham como objetivos:
favorecer maior conhecimento sobre a doenca pelos pacientes e seus familiares e
promover sua participagdo na gestao do tratamento, além de favorecer a comunicagéo
entre os pacientes e os profissionais de saude.

1.3 Qualidade de vida na epilepsia

Baseada em trés aspectos fundamentais, a Organizagdo Mundial da Saude, traz
a subjetividade, a multidimensionalidade e a presenca de dimensdes positivas (como
exemplo a mobilidade) e dimensdes negativas (como exemplo a dor), as quais embasam
a definicdo para a Qualidade de Vida (QV), sendo ela “a percepgao do individuo de sua
posicao na vida no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em
relagdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupagdes” (Biblioteca Virtual em
Saude, 2013).

Na 732 Assembleia Mundial da Saude, que ocorreu em novembro de 2020, com a
intensdo de promover e apoiar uma resposta ampla em diversos setores, verificou-se a
necessidade de solicitagdo para que a OMS elaborasse o plano de ag&do global
intersetorial sobre epilepsia e outros disturbios neurolégicos 2022-2031, o qual busca a
prevencgao de novos casos e promogao da saude neuroldgica ao longo da vida, ao passo
que facilita o acesso aos cuidados e tratamento de pessoas com esses disturbios. Dessa
forma, o plano busca apoiar o bem-estar, a recuperacdo e o envolvimento de pessoas
com condi¢cdes neurologicas, concomitante a redugdo da morbidade, mortalidade e
limitantes associados, favorecendo os direitos humanos e abordando a discriminagéo e
o estigma a partir de interpretagdes intersetoriais e interdisciplinares (World Health
Organization, 2019).

E indubitavel a significativa influéncia que a epilepsia exerce na qualidade de vida
dos afetados, podendo impactar negativamente o seu desempenho em esferas sociais,
académicas e profissionais. Entretanto, permanece em debate a maneira como os fatores
clinicos da epilepsia, tais como a gravidade e severidade das crises epilépticas,

juntamente com os aspectos psicossociais, e como essa interagdo se reflete na QV,
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incluindo quais dominios sdo mais afetados (Baker et al., 1997; Loring; Meador; Lee,
2004; Tedrus; Fonseca; Carvalho, 2013). Na verificagdo da QV €& observado que o
desempenho de pessoas com epilepsia € menor e diferente em diversos aspectos
comparado com a populagdo em geral (Stavem; Loge; Kaasa, 2000; Taylor et al., 2010).

Como um aspecto relevante para o controle das crises, respostas positivas a
exames e a terapia farmacolégica, que tem como objetivo diminuir ou interromper
completamente as crises epilépticas, além de significativo indicador de auséncia de
sintomas depressivos, Tedrus, Junior e Zuntini (2019) associaram a resiliéncia como um
potencial condicionante para uma melhor qualidade de vida conjuntamente com a
autossuficiéncia, equanimidade e perseveranga. Em um estudo realizado identificaram
que os aspectos clinicos e sociodemograficos se relacionam com a presencga de sintomas
psicoldgicos e desajustes emocionais, sendo que tais sintomas foram associados a crises
nao controladas, maior duragdo da doenga e percep¢ado de maior estigma, além de
identificar uma relagcéo entre o estigma percebido, a idade e a duragdo da epilepsia
(Zoppi; Tedrus; Laloni, 2019).

Hopker et al. (2017) demonstram em seu estudo que tanto a QV quanto o estigma
se relacionam diretamente ao nivel de conhecimento dos pacientes com epilepsia, uma
vez que verificaram um predominio relacionado ao déficit de conhecimento sobre a
doenga, além do impacto negativo que o estigma implica na qualidade de vida com foco
nas relacdes pessoais e sociais além da interferéncia quanto as condi¢gdes de trabalho.
Os mesmos autores apontam para a necessidade de que a comunicagdo acerca do
diagnostico da epilepsia, seja realizada de forma que o individuo e seus familiares tenham
acesso e compreensao as informagdes relevantes a doenga, sem que estas reproduzem
preconceitos e estigmas historicamente associados a ela.

Ainda é restrito o numero de estudos que verificam a QV em pessoas com
epilepsia na populagdo com mais de 50 anos de idade, principalmente quando o inicio
das crises epiléticas se da apds essa idade. Verifica-se também na literatura que a
epilepsia interfere de diferentes formas o estilo de vida quando comparado pacientes
adultos jovens e idosos, ndo devendo dessa forma comparar dados de pacientes mais
jovens com adultos idosos (Pugh et al., 2005; Stephen; Brodie, 2012; Roberson et al.,
2011).
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Nao é de se surpreender que mesmo a epilepsia sendo uma das doencas
neurolégicas mais comuns, em muitos casos ainda apresenta subnotificagdo ou
diagnéstico tardio, uma vez que ndo € incomum que uma pessoa va em busca de
atendimento profissional apenas ao apresentar uma crise convulsiva generalizada tonico-
cloénica. Dentre alguns dos fatores causais referentes a demora no diagnostico de
epilepsia podemos citar manifestagbes clinicas caracteristicas da doenca
subdiagnosticadas por meédicos inexperientes, subnotificagdo pelos pacientes e falta de
tempo no ambiente de emergéncia. A demora dessa identificacdo oportuna, gera como
consequéncias alta taxa de mortalidade prematura, aumento de acidentes além de gastos
econdmicos para o sistema de saude (Falcicchio et al., 2022).

Além do mais, pessoas com diagndstico de epilepsia tém maiores chances de
desenvolver comorbidades como problemas cognitivos e transtornos de humor
comparado a populagdo em geral, 0 que somado a crises epiléticas recorrentes propiciam
o isolamento além da estigmatizacdo, geradas pela discriminagdo sofridas em escolas,
trabalhos e até mesmo nos relacionamentos pessoais. Para superar desigualdades e
otimizar o diagndstico de epilepsia, se faz necessaria a conscientizagao publica sobre a
doenca e suas comorbidades (Falcicchio et al., 2022).

1.4 Mulheres e a epilepsia

Quando verificado a autonomia feminina em um contexto de inser¢éo social, varios
aspectos fundamentais podem caracteriza-la os quais refletem a capacidade das
mulheres de exercer controle sobre suas proprias vidas, tomar decisdes independentes
e ter acesso igualitario a oportunidades em diversas esferas da sociedade (Cyfer, 2015).
Na epilepsia, aspectos sociodemograficos como o emprego, se manter empregado, a
escolaridade e a autonomia de dirigir automodveis sédo frequentemente comprometidos,
em diferentes culturas (Lopez; Xu, 2021; Kwon et al., 2022)

Mulheres com epilepsia enfrentam desafios especificos de género, como gravidez,
exacerbacao das crises convulsivas com flutuagdes do padrdo hormonal, contracepcao,
fertilidade e menopausa (Li et al., 2021). Toda mulher com o diagndstico de epilepsia

deve ser informada a respeito dos riscos teratogénicos associados aos medicamentos
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anticonvulsivantes mesmo antes da gravidez, preferencialmente no momento da primeira
prescricdo do medicamento. As preocupacdes com esses riscos necessitam ser
equilibradas juntamente com os riscos associados a crises epiléticas na mé&e e no filho
(Keni et al., 2020).

Mais de 90% das gestagbes nas mulheres com epilepsia ocorrem sem
complicagdes aparentes. No entanto, é considerado de alto risco na gravidez devido ao
aumento dos riscos maternos e fetais. Elas enfrentam desafios especificos durante a
gravidez, como aborto espontaneo, hemorragia anteparto, hipertensédo gestacional, pré-
eclampsia, posicdo pélvica, inducdo do parto, cesariana e parto prematuro. A
contracepgéo eficaz € um problema comumente encontrado, uma vez que € complicada
por medicamentos anticonvulsivantes indutores de enzimas que causam niveis mais
baixos de contraceptivos hormonais (Li et al., 2021). Outro aspecto avaliado é referente
a infertilidade, o qual é um problema comumente encontrado, que pode estar associada
a DAE indutores de enzimas que causam niveis mais baixos de contraceptivos
hormonais, sendo necessario um planejamento familiar dessa mulher (Li; Meador, 2022).

Em seu estudo de caso-controle, Adoukonou et al. (2020) evidenciaram que ha
uma falha na assisténcia de mulheres com epilepsia na sua fase gravidica, levando a
maiores riscos de desfechos desfavoraveis tanto para a mae quanto para o filho, uma
vez que, considerando as alteragdes hormonais e fisioldgicas relacionados a essa fase,
se faz necessario a avaliagéo e ajustes recorrentes dos farmacos e estilo de vida a partir
de atendimentos multiprofissionais afim de atender de forma integral cada caso.

Reiter et al. (2016), em seu estudo baseado no Norwegian Mother and Child Cohort
Study, incluindo 102.265 mulheres, teve como objetivo investigar a satisfagdo com a vida
em mulheres com e sem o diagndstico de epilepsia durante a gravidez (entre 15 a 19
semanas gestacionais) e apds (6 e 18 meses apds o parto), no qual verificou-se a
proporcao de 0,6 - 0,7% de pacientes com epilepsia em todos os trés momentos, as quais
relataram menor satisfagdo com a vida e autoestima. Além disso, a epilepsia foi
associada a niveis mais baixos de satisfagdo no relacionamento e niveis mais altos de
tensao no trabalho durante a gravidez 18 meses apos o parto. Eventos adversos da vida,

como divorcio, foram mais comuns em mulheres com epilepsia em comparagido com as
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referéncias, e menos mulheres com epilepsia tiveram um emprego remunerado 18 meses
apos o parto.

Diante ao exposto, mulheres com epilepsia enfrentam desafios que se estendem
por toda a vida, desde a menarca a pos-menopausa, incluindo pré-gravidez, gravidez,
periodos intraparto e pds-parto, menopausa e idade pds-produtiva, sendo necessario
realizar seu acompanhamento de forma a prever e orientar alteragdes em seu tratamento
medicamentoso e comportamental considerando as alteragdes fisioldgicas especificas do
género além das perspectivas individuais de cada mulher (Li et al., 2021). Dessa forma,
é fundamental que os profissionais de saude que acompanham essas mulheres estejam
atualizados com as diretrizes e recomendagdes mais recentes, visando oferecer o melhor

cuidado biopsicossocial possivel (Li; Meador, 2022).
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2 JUSTIFICATIVA

Considerando as implicagcbes clinicas que pacientes com epilepsia enfrentam
concomitante a natureza estigmatizante desta doenga, observamos a partir de diversos
estudos seu impacto negativo na qualidade de vida dessas pessoas. Além de
comprometimento das areas neurobioldgicas e cognitivas, a epilepsia pode trazer
consequéncias psicologicas e sociais, tendo um impacto social significativo na vida das
mulheres associado ao estigma e a qualidade de vida, que passam por dificuldades
especificas de género como disfuncdo sexual e reprodutiva, gravidez, lactagéo,
menopausa, contracepcao e aspectos de saude mental.

Evidenciando tais questdes e considerando que a prevaléncia geral ao longo da
vida e a taxa de incidéncia de epilepsia sdo maiores em paises com baixa e média
economia comparado a paises de alta economia, viver em paises de economia meédia,
como o Brasil, com problemas como o estigma em varios niveis ao longo da vida,
representa um grande desafio para mulheres com epilepsia. Diversos estudos
demonstram que existe uma relag&o inversa entre estigma e qualidade de vida, porém
ha uma lacuna referente as implicacbes que tais aspectos representam na vida das
mulheres quanto a sua autonomia e desejo/decisdo de constituigao familiar, envolvendo
questdes como conduzir um carro, sair sozinha, se relacionar com alguém e até

engravidar.
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

Avaliar a autonomia e a decisao de constituicdo familiar em mulheres adultas

com epilepsia e suas implicagbes na percepg¢ao da qualidade de vida e do estigma.

3.2 Objetivos especificos

a. Verificar se ha percepgao do estigma.

b. Verificar se a percepgao estigma tem impacto na qualidade de vida.

c. Verificar se a percepgéo do estigma impacta na qualidade de vida influenciando
na decisédo de conduzir carro, sair sozinha, formagéao e carreira profissional.

d. Verificar se a percepg¢éo do estigma impacta na qualidade de vida influenciando
a decisao de ter um(a) parceiro(a) e na decisao de ter filhos.
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4 CASUISTICA E PROCEDIMENTOS
4.1 Desenho do estudo

Este estudo € observacional transversal, com amostra de conveniéncia e a coleta de
dados se deu entre agosto a dezembro de 2022, no ambulatério de neurologia clinica do
Hospital PUC-Campinas.

Foram incluidas de modo consecutivo as pacientes do género feminino com
diagnostico de epilepsia segundo os critérios da International League Against Epilepsy
(ILAE) (Fisher et al., 2017).

4.2 Critérios de inclusao e exclusao

Foi utilizado como critério de inclus&o a idade igual ou superior a 18 anos.

Foi utilizado como critérios de exclusdo a presengca de déficit cognitivo
moderado/grave e/ou a presenga de doengas crbnicas ou progressivas ou ainda a
presenca de dificuldade para compreender as questdes dos instrumentos.

As pacientes foram avaliadas no dia agendado para a consulta regular no

ambulatério de neurologia clinica do Hospital PUC-Campinas.

4.3 Aspectos éticos

O projeto teve sua aprovacgéo pelo Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia
Universidade Catdlica de Campinas (PUC-Campinas) com parecer n°® 5.572.103/ CAAE:
59702622.0.0000.5481. As pacientes foram convidadas a participar da pesquisa e
orientadas quanto ao tipo de pesquisa. Aquelas que aceitaram a participacdo assinaram
o termo de consentimento livre e esclarecido e Termo de Consentimento para Tratamento
de Dados Pessoais (Anexos |, Il e IlI).

As avaliagdes ocorreram de modo individual em sala especial no ambulatério do
Hospital PUC-Campinas, durante o seu periodo de espera para consulta. Os dados
coletados foram digitados em planilha no programa Windows Excel para a criagdo do
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banco de dados para a analise, obedecendo os aspectos éticos pertinentes a pesquisas
clinicas com seres humanos.

Para um total de 83 pacientes que a pesquisadora apresentou a proposta da
pesquisa em linguagem clara, compreensivel, 13 pacientes recusaram-se a participar,

por diversas razdes como néao interesse ou dificuldade de mobilidade.

4.4 Procedimentos

As pacientes foram submetidas a questionario para a coleta de dados
demograficos e clinicos, e aos seguintes instrumentos - Quality of Life in Epilepsy
Inventory - 31 (QOLIE-31) e Escala de Estigma na Epilepsia (EEE). Todos os
instrumentos foram aplicados na mesma sequéncia, em uma unica vez, pelo
pesquisador.

e Questionario Geral: instrumento elaborado pela pesquisadora com o objetivo de
verificar o impacto do diagndstico da epilepsia na vida das mulheres com a doenga
referentes a aspectos que envolve a autonomia e relacionamento, a partir de
guestionamentos abordando questbes sociais, como: se possui Carteira Nacional de
Habilitagdo (CNH) e conduz veiculos; se costuma sair sozinha; se tem uma profissao, se
a exerce e se eventualmente gostaria ter outra; se ha o desejo de casar-se, desejo de ter
filhos e qual a constituicdo familiar (composi¢cdo de moradia). Em relagdo a todos esses
aspectos também foi questionado se houve o impacto da epilepsia quanto a tomada de
decisado e desejo (Anexo V).

e Histdria clinica para a coleta dos aspectos demograficos (idade, estado marital,
ocupacao e profissao) e dados clinicos da epilepsia: idade de inicio, tipo e frequéncia das
crises epilépticas, e o numero de drogas antiepilépticas em uso. Para a caracterizagéo
da sindrome epiléptica foram colhidos dos prontuarios do Hospital os dados de exame
de imagem e do EEG.

e Quality of Life in Epilepsy Inventory 31 — (QOLIE-31): Questionario elaborado
em 1998 por Cramer et al. (1998) que avaliam as questdes importantes da qualidade de
vida da pessoa com epilepsia. O questionario € composto por 31 questdes do tipo Likert,
e é avaliado pelo escore total e por sete dominios: a) preocupagdo com as crises
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epilépticas; b) aspectos emocionais; c) vitalidade; d) sociabilidade; e) efeitos adversos
das drogas antiepilépticas; f) aspectos cognitivos e g) qualidade de vida global. Sua
pontuacdo varia de 0 a 100, sendo que maiores pontuacdes sao reflexo de menor
comprometimento na qualidade de vida. O questionario foi validado no Brasil em 2006
(Silva, 2006) (Anexo V).

e Escala de Estigma na Epilepsia — (EEE): Escala desenvolvida no Brasil com o
objetivo de quantificar a percepgéo do estigma na epilepsia. A escala contém 10 questdes
do tipo Likert (1 - ndo até 4 — totalmente), e o resultado (escore total) &€ pontuado de 0 a
100, na qual zero indica auséncia de estigma e 100 indica o nivel maximo de estigma
(Fernandes, 2005) (Anexo VI).

4.5 Variaveis estudadas

Foram analisados os aspectos clinicos e demograficos e os dados obtidos no
questionario geral. Foram relacionados os escores do QOLIE-31, da EEE e questionario
geral das pacientes. Foram relacionados os dados clinicos e demograficos com os

escores dos instrumentos.

4.6 Analise estatistica

Foram avaliados os aspectos demograficos (idade, estado marital, ocupacéo,
profissdo, religido, mobilidade urbana, posse de habilitagdo para dirigir automoveis,
residéncia) e os aspectos clinicos (idade de inicio das crises epilépticas, tipo de crise
epiléptica, sindrome epiléptica, numero de droga antiepiléptica em uso).

Foram realizados os calculos dos instrumentos: QOLIE-31 (dimensdes e escore
geral) e EEE (escore geral).

Foram relacionados os aspectos demograficos com os dados clinicos e os
aspectos demograficos e clinicos com os dados dos instrumentos QOLIE-31 e EEE.

Para descrever o perfil da amostra segundo as variaveis em estudo, foram feitas
tabelas de frequéncia das variaveis categoricas, com valores de frequéncia absoluta (n)
e percentual (%), e estatisticas descritivas das variaveis continuas, com valores de média

e desvio padrdo. O nivel de significancia utilizado foi de p<0,05.
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Nas comparagdes das variaveis categoricas entre grupos foram usados os testes
Qui-quadrado ou teste Exato de Fisher. Teste t-Student foi utilizado para comparar
variaveis continuas entre 2 grupos para as variaveis distribuicdo normal e teste de
Kruskal-Wallis quando ndo detectada normalidade. Para analisar a relagdo entre as

variaveis numéricas foi utilizado o coeficiente de correlagdo de Pearson ou Spearman.
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5 RESULTADOS

Foram incluidos nesse estudo 70 pacientes adultos do género feminino entre
agosto até dezembro de 2022, acompanhados no ambulatorio de neurologia clinica do
Hospital PUC-Campinas, situado no estado de S&o Paulo, Brasil. As pacientes tinham o
diagnostico de epilepsia segundo os critérios da ILAE (Fisher et al., 2017). Os aspectos
demograficos avaliados foram:

- Faixa etaria: a idade das participantes variou de 18 anos a 78 anos.

— Estado marital: o tempo de unido marital foi verificado de dois meses de unido
até 48 anos.

— Escolaridade formal: sem escolaridade (analfabeto) em quatro (5,7%) casos,
ensino fundamental em 27 (38,6%) casos, ensino médio em 33 (47,1%) casos e ensino
superior em seis (8,6%) casos (Tabela 1).

- Religido: a religido proferida pelas pacientes foi catdlica em 34 (48,6%) casos,
evangélica em 28 (40,0%) casos, espirita em dois (2,9%) casos, umbanda em dois (2,9%)
casos e testemunha de Jeova em um (1,4%) caso. Trés casos referiram nao ter religido.
A pratica regular de uma religido ocorreu um 54 (77,1%) casos (Tabela 1).

— Ocupacgédo: entre as 70 pacientes, 24 (34,3%) casos referiram que tem uma
profissdo e 46 (65,7%) referiram nao ter profissdo. A ocupagédo atual das pacientes foi
aposentada em sete (10,0%) casos, desempregada em quatro (5,7%) casos, estudante
um (1,4%) caso, trabalho em casa (do lar) em 28 (40,0%) casos e empregada em 30
(42,9%) casos (Tabela 1). As pacientes que referiram estar empregadas tinham nas
seguintes fungdes/profissdes: artesa, atendimento, auxiliar de cozinha, auxiliar de sala
escolar, auxiliar de limpeza, balconista, cabelereira, chaveira, costureira, diarista,
doméstica, manicure, operadora de caixa, operaria, professora, recepcionista,

trabalhador rural, servigos gerais e vendedora.
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Tabela 1 — Aspectos demograficos das 70 pacientes com epilepsia.

Dados demograficos Valor médio, DPoun, %  Valor minimo Valor maximo
Idade (anos) 45,5+ 15,8 18,0 78,0
Tempo de unido marital (anos) 17,2+12,5 0,2 48,0
Escolaridade formal

Analfabeta 4 (5,6%)

Ensino fundamental completo 7 (10,0%)

Ensino fundamental incompleto 20 (28,6%)

Ensino médio completo 25 (35,7%)

Ensino médio incompleto 6 (8,6%)

Ensino técnico 2 (2,9%)

Ensino superior completo 4 (5,7%)

Ensino superior incompleto 2 (2,9%)
Religido

Sim 67 (95,7%)

Nao (ateia) 3 (4,3%)
Pratica uma religiao

Sim 54 (77,1)

Nao 16 (22,9)
Ocupacao

Aposentada 7 (10,0%)

Desempregada 4 (5,7%)

Estudante 1(1,4%)

Empregada 30 (42,9%)

Do lar 28 (40,0%)

Nota: DP: Desvio Padréo.

— Carteira Nacional de Habilitag&o: foi possivel observar que 13 (18,6%) pacientes
referem que possuem a CNH, e que entre 57 casos (81,4%) sem CNH, 30 (42,9%)
pacientes descrevem que o diagnoéstico de epilepsia influenciou a posse. Atualmente
somente nove (12,9%) pacientes dirigem habitualmente veiculos, e 31 (44,3%) pacientes
referem que o diagndstico de epilepsia influenciou negativamente a sua pratica de dirigir
(Tabela 2).

- Mobilidade urbana: observou-se que 38 (54,3%) pacientes saem de casa sem
acompanhante e das 32 (45,7%) pacientes que ndo saem sem acompanhante, 25
(35,7%) pacientes referem que ndo saem devido o diagndstico de epilepsia (Tabela 2).
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Tabela 2 — Posse de carteira nacional de habilitagdo, a pratica da diregcao de veiculos e a mobilidade
urbana nas 70 pacientes com epilepsia.

Dados demograficos N %
CNH

Sim 13 18,6

Nao 57 81,4
O diagnéstico de epilepsia influenciou a posse da CNH

Sim 30 42,9

Nao 40 57,1
Dirige atualmente

Sim 9 12,9

Nao 61 87,1
O diagnéstico de epilepsia influencia a pratica de dirigir

Sim 31 443

Nao 39 55,7
Sai de casa sozinha

Sim 38 54,3

Nao 32 45,7
O diagnéstico de epilepsia influencia a pratica de sair de casa sozinha

Sim 25 35,7

Nao 45 64,3

Note: CNH: Carteira Nacional de Habilitagao.

5.1 Aspectos demograficos: estado marital, constituicao familiar e moradia

O desejo de casar-se foi referido por 49 (70,0%) casos e 21 (30%) casos referiram
nao ter esse desejo. O estado marital das pacientes foi referido como: com
acompanhante em 30 (42,9%) casos e sem acompanhante em 40 (57,1%) casos. As
pacientes que referiam acompanhante, nove (12,9%) casos eram amasiadas, 21 (30,0%)
casos eram casadas, 9 (12,9%) casos eram divorciadas e nove (12,9%) casos eram
viuvas (Tabela 3).

Relag&o anterior a atual foi referida por 23 (32,9%) casos e 47 (67,1%) casos
independentemente do estado marital atual, ndo referiram casamentos anteriores. O
desejo de casar-se foi referido por 49 (70,0%) pacientes e 21 (30,0%) pacientes negaram
esse desejo. Considerando a epilepsia, 16 (22,9%) pacientes relacionaram o diagnostico
com influéncia negativa no desejo de casar-se e 54 (77,1%) negaram a relagéo do desejo
de casar e o diagnostico de epilepsia.

- Constituicdo familiar: ao serem questionadas em relacdo a maternidade, 49
(70,0%) pacientes referiram ter filhos e 30 (42,9%) pacientes referem que ainda tem o
interesse de té-los.
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- Moradia: quanto a moradia atual, 13 (18,6%) pacientes referem que moram
sozinhas e 57 (81,4%) pacientes residem com outros familiares, com os pais ou marido
ou filhos. Uma paciente refere que atualmente esta institucionalizada — casa de

acolhimento (Tabela 3).

Tabela 3 — Aspectos marital e constituigdo familiar das 70 pacientes com epilepsia.

Dados demograficos N %
Estado marital atual
Amasiada 9 12,9
Casada 21 30,0
Divorciada 9 12,9
Solteira 22 31,4
Viava 9 12,9
Vocé teve casamento anterior
Sim 23 32,9
Nao 47 67,1
Deseja casar-se
Sim 49 70,0
Nao 21 30,0
O diagnéstico de epilepsia influencia o desejo de casar-se
Sim 16 22,9
Nao 54 771
Tem filhos
Sim 49 70,0
Nao 21 30,0
Desejo de ter filhos
Sim 30 42,9
Nao 40 57,1
Composigao familiar atual (moradia atual)
Filho 6 8,5
Filho + outro familiar 7 10,0
Irma 2 2.8
Marido 10 14,3
Marido + filho(os) 17 243
Mae e/ou pai 3 4,3
Mae + outro familiar 8 11,4
Namorado 2 2,8
Outros familiares 1 1,4
Institucionalizada 1 1.4
Sozinha 13 18,6
Mora sozinha
Sim 13 18,6

Nao 57 81,4
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5.2 Aspectos clinicos da epilepsia

Na Tabela 4 encontram-se os aspectos clinicos da epilepsia. O tipo de crise
epiléptica foi focal em 21 (14,7%) casos, focal e generalizada em 12 (8,4%) casos e
generalizada em 37 (25,9%) casos. A frequéncia atual das crises epilépticas foi: uma ou
mais crises/més em 23 (16,1%) pacientes, até 11 crises no ultimo ano em 21 (14,7%)
pacientes e 26 (18,2%) pacientes referiram que ndo apresentaram crises no ultimo ano.

A sindrome epiléptica foi generalizada em oito (5,6%) casos, focal sem etiologia
determinada em 17 (25%) casos e focal estrutural em 45 (31,5%) casos. A etiologia da
epilepsia estrutural foi esclerose do hipocampo (epilepsia de lobo temporal com esclerose
de hipocampo — ELT-EH) em 29 (54,9%) casos, neurocisticercose em trés (2,1%) casos,
vascular em dois (1,4%) casos, hipoxia neonatal em dois (1,4%) casos, mal formagao
cortical em dois (1,4%) casos. A etiologia foi tumor cerebral primario, cavernoma, artrite
lupica, meningite, lesdo cortical, tumor cerebral metastatico e malformacéo arteriovenosa
em um caso, cada (Tabela 4). O numero de drogas antiepilépticas (DAE) em uso foi de
uma unica droga em 38 (26,6%) casos e de duas ou mais drogas em 32 (22,4%) casos
(Tabela 4).

Tabela 4 — Aspectos clinicos da epilepsia das 70 pacientes avaliadas.

Dados clinicos N %
Tipo de crise epiléptica
Focal 21 30,0
Focal e generalizada 12 171
Generalizada 37 52,0
Frequéncia das crises
Mensal 23 32,0
< 11 crises/ano 21 30,0
Sem crises no Ultimo ano 26 37,0
Sindrome epiléptica
Generalizada 8 11,4
Sem etiologia 17 24,2
Estrutural 45 64,2
Nuamero de DAE em uso
Uma droga 38 54,2
Duas ou mais drogas 32 45,7

Nota: DAE: Drogas Antiepilépticas; ELT-EH: Epilepsia de Lobo Temporal com Esclerose de Hipocampo.



33

5.3 Qualidade de vida e escala de estigma na epilepsia

Na Tabela 5 encontram-se os valores do escore total e das dimensdes da QOLIE-
31 e o escore total da EEE das 70 pacientes com epilepsia. As dimensdes avaliadas na
QOLIE-31 e suas respectivas médias foram: preocupagado com as crises = 49,6 (x27,9),
qualidade de vida geral = 65,8 (£+24,1), bem-estar emocional = 61,8 (£28,7), energia e
fadiga = 57,7 (£30,1), funcionamento cognitivo = 61,3 (£28,5), efeito da medicacdo = 67,9
(x29,9), funcionamento social =79,1 (x22,9) e a pontuagéao total da escala (escore total)
foi de 64,6 (£21,0).

Em relagdo ao escore total da EEE foi verificado uma média de 51,7 (£13,1)
(Tabela 5).

Tabela 5 — Valores da pontuagao do QOLIE-31 (escore total e dimensdes) e da EEE das 70 pacientes

avaliadas.
QOLIE-31 Média (DP) Valor minimo Valor maximo
Preocupagéo com as crises 49,6 (27,9) 0,0 90,0
Qualidade de vida geral 65,8 (24,1) 0,0 100,0
Bem-estar emocional 61,8 (28,7) 4,0 100,0
Energia e fadiga 57,7 (30,1) 0,0 100,0
Aspecto cognitivo 61,3 (28,5) 0,0 100,0
Efeito da medicagéo 67,9 (29,9) 0,0 100,0
Aspecto social 79,1 (22,9) 20,0 100,0
Escore total 64,6 (21,0) 13,4 97,5
Escala de Estigma na Epilepsia 51,7 (13,1) 28,0 84,0

Nota: DP: Desvio Padrédo; QOLIE-3: Quality of Life in Epilepsy Inventory-31.

5.4 Escolaridade, ocupagao e a pratica religiosa segundo aspectos demograficos
e clinicos e os escores na QOLIE-31 e na EEE

Observou-se que as pacientes mais jovens tém significativamente maior
escolaridade formal e apresentam maior interesse em ter outra atividade/ocupacéo.
Houve diferenga significativa na percepgdo do estigma relacionado ao diagnostico de
epilepsia segundo a escolaridade formal, ou seja, as pacientes com menos anos de
escolaridade percebem maior estigma (Tabela 6).

A pratica religiosa (sim ou nao), independente da religido, n&do apresentou
diferencga estatistica em relagédo a idade, idade na primeira crise, idade do diagndstico e
os escores total da QOLIE-31 e da EEE (tabela 6).
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Nota-se uma tendencia, sem significancia estatistica, que as pacientes sem
escolaridade formal tiveram a primeira crise epiléptica em média aos 7,6 anos, enquanto
aquelas com ensino superior tiveram em média aos 22,5 anos de idade (Tabela 6).

Ao avaliar a idade e o interesse em ter uma profissdo diferente da atual, foi
observado de modo significativo as pacientes mais jovens referem maior desejo de ter
outra profissdo. Ter ou n&o ter uma ocupacao atual ndo apresentou diferenca estatistica
significativa em relacdo a idade, a idade na ocasido da primeira crise, idade do
diagnostico de epilepsia e os escores no QOLIE-31 e na EEE (Tabela 6).

As pacientes ao serem questionadas sobre a influéncia da epilepsia sobre a
decisdo de ter outra profissdo foi observada influéncia na decisdo em 16 (22,8%)
pacientes e 54 (77,1%) casos negaram influéncia. Observou-se de modo significativo que
as pacientes que referiram a influéncia da epilepsia na profissdo atual apresentam de
modo significativo maiores escores na EEE (Tabela 6).

Tabela 6 — Dados demograficos segundo a idade, a idade na ocasido da primeira crise e os escores
total na QOLIE-31 e na EEE das 70 pacientes com epilepsia.

Idade na 12 Idade do QOLIE- 31

Dados demograficos Idade . . - EEE
crise diagnéstico  escore total

Escolaridade

Sem escolaridade (n=4) 53,2+3,6 7,613,5 13,0+£12,2 43,7+27,8 63,2+20,9

Ensino fundamental (n=27) 56,3+12,0  19,9+14,3 25,1£13,0 68,0£21,7 47,9122

Ensino médio (n=33) 35,8£13,1 15,2%12,9 17,6£12,8 64,3+20,1 51,9+12,6

Ensino superior (n=6) 44,61£16,2 22,5+19,9 29,51£18,2 64,4113,6 59,8+5,4
Valor de p 0,0001*" 0,179 0,0502° 0,286° 0,0471°"
Prética religiosa

Sim (n=54) 45,0£15,8 18,5%15,2 22,3+14,6 65,7£20,9 51,7+13,3

Nao (n=16) 46,8+15,9 13,6+08,3 18,2+10,8 60,7+21,5 51,5123
Valor de p 0,8722 0,373 0,3092 0,397 0,9772
Ocupacao

Sim 43,3£15,1  20,5+15,1 23,9+15,1 61,0£19,2 52,7+11,5

Nao 46,6+16,1  15,7+13,3 20,0£13,1 66,4+21,8 51,2+13,8
Valor de p 0,428 0,1402 0,4052 0,2272 0,519
Gostaria de ter outra profissao

Sim (n=45) 41,9+16,0 16,8+14,2 20,4+13,6 63,3+20,6  53,4+11,7

Nao (n=25) 51,9+13,3 18,3114,0 23,1£14,3 66,7+21,9 48,5+14,9
Valor de p 0,013 0,4612 0,4202 0,3702 0,065
A epilepsia influenciou na
decisao de ter outra profissdo

Sim (n=16) 40,5£12,8 16,9+11,1 19,5£10,3 58,5+21,1 58,2+11,9

Nao (n=54) 46,9+16,3 17,5+14,9 21,9+14,8 66,3+20,8 49,7+12,8
Valor de p 0,1342 0,7322 0,7162 0,121 0,013

Nota: *p<0,05. @Teste de Wilcoxon; PTeste Kruskal-Wallis. QOLIE-31: Quality of Life in Epilepsy Inventory-
31; EEE: Escala de Estigma na Epilepsia. *p<0,05
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Houve diferenga significativa nos anos de escolaridade formal segundo a paciente
ter uma profissdo. Observou-se que de modo significativo conforme maior escolaridade

maior a possibilidade de a paciente ter uma profiss&do regular (Tabela 7).

Tabela 7 — Escolaridade segundo a profissao das 70 pacientes com epilepsia.

Escolaridade Possui profissao N&o possui profissédo Valor de p
Sem escolaridade 0 (0,0%) 4 (100,0%) 0,0002*
Ensino Fundamental 3(11,1%) 24 (88,8%)

Ensino Médio 16 (48,4%) 17 (51,5%)

Ensino Superior 5 (83,3%) 1(16,6%)

Nota: *p<0,05. Teste exato de Fisher.

5.5 Posse de CNH e conducgao de veiculos, mobilidade urbana e morar sozinha
segundo aspectos demograficos e aspectos clinicos

Nao houve diferenga significativa na posse de CNH e na condugéo de veiculos
segundo a idade, idade da primeira crise, idade do diagndstico, e os escore total da
QOLIE-31 e na EEE (Tabela 8).

Observou-se que a condugao de veiculos foi significativamente diferente segundo
a escolaridade. Entre as pacientes que possuem ensino superior observou-se que 50%
dos pacientes conduzem veiculos com regularidade e nenhuma paciente sem
escolaridade conduz veiculos. Ndo houve diferencga significativa na condugéo de veiculos
e na posse de CNH segundo a idade, idade da primeira crise, idade do diagnéstico, e os
escore total da QOLIE-31 e na EEE (Tabela 8) e o estado marital (Tabela 9).

Quando foram comparadas a idade, idade da primeira crise, idade do diagndstico,
e os escore total da QOLIE-31 e na EEE segundo morar sozinha ou com familiares, ndo
foi observada diferenga significativa nos grupos de pacientes (morar sozinha ou morar

com acompanhante) (Tabela 8).
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Tabela 8 — Dados demograficos e clinicos segundo os scores total na QOLIE-31 e na EEE das 70
pacientes com epilepsia.

Idade na 12 Idade do QOLIE- 31

Dados demograficos Idade . . ;. EEE
crise diagnostico  escore total
CNH
Sim (n=13) 44,3+13,4 21,6+17,0 27,0144 71,2157  50,7+10,2
Nao (n=57) 45,7+16,3 16,4+13,2 20,0+13,5 63,0+21,8 51,9+13,7
Valor de p 0,9752 0,2962 0,105 0,270 1,000?
Dirige
Sim (n=9) 42,8+13,2 21,7+18,3 26,8+16,0 70,2+18,5 52,3+44,1
Nao (n=61) 45,8+16,1 16,7+13,3 20,5+13,4 63,7+21,3 51,6+13,4
Valor de p 0,738 0,4922 0,2762 0,440 0,6732
Sai sozinha
Sim (n=38) 43,92+15,0 47,38+16,72 24,17+16,58 66,8+20,5 50,6+12,7
Nao (n=32) 17,36+£11,98 17,36+16,22 24,14+15,53 61,8+21,6 52,9+13,4
Valor de p 0,324° 0,296° 0,845 0,319 0,490°
A epilepsia influéncia na
decisdo de ndo sair sozinha
Sim (n=25) 60,1122,3 54,4+13,9
Nao (n=45) 67,0+20,1 50,1+12,4
Valor de p 0,220° 0,219?2
Mora sozinha
Sim (n=13) 48,6+16,0 12,3+08,6 15,6+08,6 55,9+25,8 56,6+14,2
Nao (n=57) 44,7157 18,5+14,8 22,7145 66,5+19,5 50,6+12,6
Valor de p 0,560 0,1692 0,1212 0,251 0,1962

Nota: *p<0,05. Teste de Wilcoxon; PTeste Kruskal-Wallis. EEE: Escala de Estigma na Epilepsia;
QOLIE-31: Quality of Life in Epilepsy Inventory-31.

Tabela 9 — Estado Marital e a escolaridade segundo condugdo de veiculos das 70 pacientes com

epilepsia.
Dados demograficos Conduz veiculos N&o conduz veiculos Valor de p
Estado marital
Com acompanhante 4 (5,7%) 26 (37,1%) 1,0
Sem acompanhante 5(7,1%) 35 (50,0%)

Escolaridade

Sem escolaridade 0 (0,0%) 4 (5,7%) 0,032*
Ensino Fundamental 1(1,4%) 26 (37,1%)

Ensino Médio 5(7,1%) 28 (40,0%)

Ensino Superior 3 (4,2%) 3 (4,2%)

Nota: *p<0,05. Teste exato de Fisher.

Nao houve diferenga significativa na mobilidade (sair ou ndo sozinha na rua) e no
morar sozinha (sim ou ndo) segundo a escolaridade formal (Tabela 10). As pacientes
negaram, ao serem questionadas, se o diagnostico de epilepsia interferiu na escolha da
mobilidade urbana (sair ou ndo sozinha na rua) (Tabela 10). Nao houve diferenca

significativa na mobilidade urbana segundo a pratica religiosa (sim ou n&o) (Tabela 11).
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Tabela 10 — Mobilidade urbana e morar sozinha e o impacto do diagndstico segundo escolaridade das
70 pacientes com epilepsia.

Sai/mora sozinha Sem Ensino Ensino Ensino Valor de
escolaridade Fundamental Médio Superior p
Sai sozinha
Sim 1(2,6%) 12 (31,5%) 20 (52,6%) 5(13,1%) 0,181
Nao 3(9,3%) 15 (46,8%) 13 (40,6%) 1(3,1%)
Diagnéstico influenciou
Sim 3 (12,0%) 11 (44,0%) 10 (40,0%) 1 (4,0%) 0,248
Nao 1(2,2%) 16 (35,5%) 23 (51,1%) 5(11,1%)
Morar sozinha
Sim 1(7,6%) 4 (30,7%) 8 (61,5%) 0 (0,0%) 0,488
Nao 3 (5,2%) 22 (38,5%) 26 (45,6%) 6 (10,5%)

Nota: Teste exato de Fisher.

Tabela 11 — Mobilidade urbana segundo a pratica religiosa das 70 pacientes com epilepsia.

Prética religido

Sai sozinha : — Valor de p
sim nao
Sim 27 (84,3%) 5 (15,6%) 0,186*
Nao 27 (71,0%) 11 (28,9%)

Nota: *p<0,05. Teste chi-quadrado.

Foi verificado que houve diferenga significativa na idade segundo o tipo de
sindrome epiléptica e o tempo de doenga. As pacientes com epilepsia generalizada
apresentam maior escolaridade formal. As pacientes com escolaridade até o ensino
fundamental tendem a ter um tempo de convivéncia com a epilepsia significativamente
maior do que aqueles com ensino médio ou mais. Observou-se que as pacientes com
maior escolaridade (ensino médio ou mais anos de estudo) tém maior o desejo de ter
filhos em comparagdo com aqueles com menor escolaridade (Tabela 12).

Tabela 12 — Escolaridade segundo desejo de ter filhos, sindrome epiléptica e tempo de convivéncia
com a doencga das 70 pacientes com epilepsia.

Desejo de ter filhos e dados clinicos Até EF EM ou mais Valor de p
Desejo de ter filhos
Sim 9 (33,3%) 18 (66,6%) 0,037*2
Nao 22 (51,1%) 21 (48,8%)
Sindrome epiléptica
Estrutural 25 (55,5%) 20 (44,4%) 0,031*2
Generalizada 1(12,5%) 7 (87,5%)
Sem etiologia 5(29,4%) 12 (70,5%)
Tempo de convivéncia com a doenga
Tempo de diagnéstico 32,2+15,1 17,7£13,6 0,0002*
Tempo desde a 12 crise 37,3+17,4 20,7+15,7 0,0001*b

Nota: *p<0,05. 2Chi-Square; *Kruskal-Wallis. EF: Ensino Fundamental; EM: Ensino Médio.
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5.6 Estado marital, desejo de casar-se e de ter filhos segundo os aspectos
demograficos e clinicos

N&o houve diferenga significativa no estado marital segundo a idade, a idade na
ocasido da primeira crise, a idade no diagnostico e os escores total no QOLIE-31 e na
EEE (Tabela 13).

Foi verificado que o desejo de se casar foi significativamente maior nas pacientes
mais jovens (Tabela 13). A influéncia da epilepsia na decisdo de n&o se casar foi
significativamente maior nas pacientes com maior idade (Tabela 13).

A escolha de ter ou nao filhos foi significativamente influenciada pela idade na
ocasido da primeira crise epiléptica e na idade do diagndstico de epilepsia (Tabela 13).
As pacientes com acompanhante (casadas e amasiadas) apresentam de modo

significativo mais filhos do que as sem acompanhante (solteira, divorciada e viuvas)

(Tabela 14).

Tabela 13 — Situagao marital segundo dados demograficos e clinicos e os escores total na QOLIE-31
e na EEE das 70 pacientes com epilepsia.

Constituigo familiar ldade  'dadenat® = Idadedo  QOLIE-31  -pp
crise diagnéstico  escore total
Estado marital
Com acompanhante (n=30) 43,3+13,5 18,0£12,8 21,7 +12,7 62,4 +£19,9 52,7+12,6
Sem acompanhante (n=40) 471£17,2 16,9150 21,1+148 66,1+21,9 50,9+13,4
Valor de p 0,315° 0,335 0,752 0,2472 0,490°
Deseja casar-se
Sim (n=49) 42,3141  16,8£13,9 19,9114 1 65,5£18,8 52,1+12,7
Nao (n=21) 52,8t17,2 18,7t14,6 25,0£12,7 62,4+25,7 50,8+14,0
Valor de p 0,019° 0,6622 0,078 0,979 0,6582
A epilepsia influenciou na
deciséo de nao se casar
Sim (n=16) 47,9+15,3 17,7£13,9 22,0£13,7 66,7£19,9 50,0+12,4
Nao (n=54) 37,1£14,7 16,1£14,9 19,0£14,4 57,2+23,6 57,4%£13,8
Valor de p 0,025 0,5262 0,325 0,1322 0,087
Tem filhos
Sim (n=49) 47,3£13,6  20,0+14,8 24,3114,0 62,1+22,4 51,7x13,4
Nao (n=21) 41,1£19,5 11,2409,9 14,6111 70,2+16,3 51,6£12,4
Valor de p 0,064° 0,012 0,0042 0,1862 0,969?

Nota: *p<0,05. ?Teste de Wilcoxon. EEE: Escala de Estigma na Epilepsia; QOLIE-3: Quality of Life in

Epilepsy Inventory-31.
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Estado marital Possui filhos N&o possui filhos Valor de p
n % %
Estado marital
Com acompanhante 25 83,3 16,6 0,035*
Sem acompanhante 24 60,0 40,0

Nota: *p<0,05. Teste chi-quadrado.

5.7 Aspectos clinicos da epilepsia segundo os aspectos demograficos

Observou-se diferenga significativa da escolaridade formal segundo a sindrome

epiléptica. Nao houve diferengca entre os outros aspectos demograficos e o tipo da

sindrome epiléptica (Tabela 15)

Ndo se observou associagdo entre os aspectos demograficos segundo a

frequéncia das crises epilépticas (Tabela 16).

Tabela 15 — Dados demograficos segundo o tipo de sindrome epiléptica das 70 pacientes.

Dados demograficos Focal Genética Focal sem Valor de p
Estrutural (generalizada) Etiologia

Estado marital
Com acompanhante 17 (56,6%) 5(16,6%) 8 (26,6%) 0,204
Sem acompanhante 28 (70,0%) 3 (7,5%) 9 (22,5%)

Dirige
Sim 5 (55,5%) 1(11,1%) 3 (33,3%) 0,428
Nao 40 (65,5%) 7 (11,4%) 14 (22,9%)

Escolaridade
Sem escolaridade 4 (100,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0,035*
Ensino Fundamental 21 (77,7%) 1(3,7%) 5(18,5%)
Ensino Médio 15 (45,4%) 7 (21,2%) 11 (33,3%)
Ensino Superior 5 (83,3%) 0 (0,0%) 1 (16,6%)

Tem Profissao
Sim 13 (56,5%) 3 (13,0%) 7 (30,4%) 0,446
Nao 32 (68,0%) 5(10,6%) 10 (21,2%)

Tem filhos
Sim 32 (66,6%) 6 (12,5%) 10 (20,8%) 0,457
Nao 13 (59,0%) 2 (9,0%) 7 (31,8%)

Mora sozinha
Sim 8 (57,1%) 1(7,1%) 5(35,7%) 0,222
Nao 37 (66,0%) 7 (12,5%) 12 (21,4%)

Sai sozinha
Sim 19 (51,3%) 5(13,5%) 13 (35,1%) 0,059
Nao 26 (78,7%) 3(9,0%) 4 (12,1%)

Nota: *p<0,05. Teste exato de Fisher.
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Tabela 16 — Dados demograficos segundo a frequéncia das crises epilépticas das 70 pacientes com

epilepsia.
Dados demograficos < 11 crises/ano Mensal Sem crise no ultimo ano Valor de p
Estado marital
Com acompanhante 13 (43,3%) 7 (23,3%) 10 (33,3%) 0,231
Sem acompanhante 9 (22,5%) 15 (37,5%) 16 (40,0%)
Dirige
Sim 1(11,1%) 3 (33,3%) 5 (55,5%) 0,399
Nao 21 (34,4%) 19 (31,1%) 21 (34,4%)
Escolaridade
Sem escolaridade 2 (50,0%) 0 (0,0%) 2 (50,0%) 0,216°
Ensino Fundamental 5(20,0%) 10 (40,0%) 10 (40,0%)
Ensino Médio 11 (33,3%) 9 (27,2%) 13 (39,3%)
Ensino Superior 4 (50,0%) 3 (37,5%) 1(12,5%)
Tem Profissado
Sim 7 (30,4%) 8 (34,7%) 8 (34,7%) 0,949
Nao 15 (31,9%) 14 (29,7%) 18 (38,2%)
Tem filhos
Sim 16 (32,6%) 15 (30,6%) 18 (36,7%) 0,962
Nao 6 (28,5%) 7 (33,3%) 8 (38,0%)
Mora sozinha
Sim 2 (16,6%) 5(41,6%) 5(41,6%) 0,523
Nao 20 (34,4%) 17 (29,3%) 21 (36,2%)
Sai sozinha
Sim 13 (33,3%) 12 (30,7%) 14 (35,8%) 0,9402
Nao 9 (29,0%) 10 (32,2%) 12 (38,7%)

Nota: 2Teste chi-quadrado; PTeste exato de Fisher.

5.8 Qualidade de vida segundo aspectos demograficos e clinicos

Nao se observou diferenga no escore total do QOLIE-31 segundo a escolaridade,
a pratica religiosa, a ocupagao, se a epilepsia influenciou a deciséo de ter outra profisséo,
a posse de CNH, a mobilidade urbana, se mora sozinha, o estado marital, se deseja
casar-se ou ter filhos (Tabelas 6, 8, 13).

Observou-se correlagao inversa, com relevancia estatistica, entre o escore total
de QOLIE-31 e a idade da primeira crise, o tempo de convivéncia com a doencga e o
escore total da EEE. Nao houve correlagdo significativa entre o escore na EEE e a idade,

a idade da primeira crise e o tempo de epilepsia (Tabela 17).
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Tabela 17 — Valores da correlagao entre os escores da QOLIE-31 e da EEE segundo a idade, a idade
na primeira crise epiléptica, tempo de epilepsia.

Idade Idade primeira crise Tempo de epilepsia Escore total EEE
Escalas
r P r p r p r p
QOLIE-31 0,14 0,337 -0,25 0,0368* 0,31 0,0081* -0,523 0,0001*
EEE -0,17 0,243 0,051 0,675 -0,21 0,0697

Nota: * p<0,05. r: Coeficiente de Correlagdo de Spearman; EEE: Escala de Estigma na Epilepsia;
QOLIE-3: Quality of Life in Epilepsy Inventory-31.

5.9 Percepgao do estigma segundo aspectos demograficos e clinicos e os escores
na QOLIE-31

As pacientes sem escolaridade tendem a ter escores EEE mais altos (indicando
maior percepgao de estigma) em comparagdo com outros niveis de escolaridade (Tabela
6).

As pacientes que referiram que a epilepsia influenciou a decisao de ter filhos
apresentou maiores escore na EEE. Nao houve diferenga significativa nos escores da
EEE segundo a pratica religiosa, a ocupagao (sim ou ndo empregado), a posse de CNH,
se sai sozinha, se mora sozinha, o estado marital e/ou se tem filhos (Tabelas 6, 8,13).
Houve correlagado significativa inversa entre as dimensdes da QOLIE-31 (preocupagao
com as crises, bem-estar emocional, energia e fadiga, funcionamento cognitivo, efeito da
medicagdo, funcionamento social) e o escore total na EEE, ou seja, quanto maior a
percepcgao do estigma, maior o impacto na QV (Tabela 18).

Tabela 18 — Correlagdo entre o escore da EEE e as dimensdes e o escore total da QOLIE-31 nas 70
pacientes com epilepsia.

Escala de Estigma na Epilepsia

QOLIE-31
' p
Dimensdes QOLIE-31
Preocupagao com as crises -0,55 0,0001*
Qualidade de vida geral -0,20 0,0812
Bem-estar emocional -0,43 0,0001*
Energia e fadiga -0,38 0,001*
Aspecto cognitivo -0,42 0,0003*
Efeito da medicagéo -0,50 0,0001*
Aspecto social -0,34 0,003*
Escore total QOLIE-31 -0,49 0,0001*

Nota: *p<0,05. Teste de correlagao de Spearman. QOLIE-31: Quality of Life in Epilepsy Inventory-31; r:
Coeficiente de Correlagao de Spearman.
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As pacientes foram questionadas sobre a relacdo entre a posse de CNH e o
diagndstico de epilepsia, se o diagnostico atrapalhou ou ndo a posse de CNH. Entre as
pacientes, 30 (42,8%) casos referiram que o diagndstico de epilepsia atrapalhou a posse
de CNH. Observou-se que os pacientes que referiram que o diagndéstico de epilepsia ndo
atrapalhou a posse de CNH apresentam de modo significativo maior qualidade de vida
nas dimensdes preocupagdo com as crises, qualidade de vida geral, bem-estar

emocional e efeito da medicagéo (Tabela 19).

Tabela 19 — Valores das dimensdes e escore total na QOLIE-31 e na EEE segundo a percepgao do
diagnéstico de epilepsia interferir na posse de CNH.

O diagnéstico de epilepsia atrapalhou a posse de CNH

Escalas
Sim (n=30) Nao (n=40) Valor de p
EEE 54,9+ 13,3 49,2+ 124 0,075
QOLIE-31
Preocupagao com as crises 40,8 + 29,6 56,1+ 24,7 0,025*
Qualidade de vida geral 58,1+ 25,2 71,4 +21,8 0,025*
Bem-estar emocional 48,9 £ 26,6 71,4 + 26,6 0,001*
Energia e fadiga 49,8 + 28,2 63,6 + 30,4 0,055
Aspecto cognitivo 55,5 £ 29,1 65,6 + 27,6 0,146
Efeito da medicacédo 51,4 £ 23,6 66,9 £ 25,3 0,011*
Aspecto social 7341215 83,4 £ 23,1 0,068
Escore total 57,0 £ 20,0 70,2 + 20,1 0,008*

Nota: *p<0,05. EEE: Escala de Estigma na Epilepsia; QOLIE-3: Quality of Life in Epilepsy Inventory-31;
Teste T.

Quando avaliado a aspectos clinicos da epilepsia, como frequéncia das crises
epilépticas, o tipo de crise epiléptica e o numero de DAE em uso com os escores total da
QOLIE-31 e da EEE, notou-se que um controle mais eficaz na frequéncia das crises
epilépticas pode ter um impacto positivo tanto na qualidade de vida quanto na percep¢ao
do estigma associado a epilepsia. Entretanto, segundo o tipo de crise epilepsia, e o
numero de DAE em uso n&o foi verificado diferenga significativa no escore total da

QOLIE-31 e no escore total da EEE (Tabela 20).
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Tabela 20 — Escore total da QOLIE-31 e EEE segundo frequéncia das crises epilépticas, tipo de crise

epilépticas e numero de DAE.

Dados clinicos Escore total QOLIE-31 Valordep  Escore EEE  Valor de p
Frequéncia das crises
Até 11 crises/ano 21 0,027* 21 0,05
Crises mensal 22 22
Sem crise no ultimo ano 26 26
Tipo de crise
Focal 21 0,42 21 0,73
Focal e generalizada 12 12
Generalizada 37 37
Numero de DAE
Uso 1 droga 38 0,37 38 0,22
Uso de 2 21 21
Usode=3 11 11

Nota: *p<0,05. Teste exato de Fisher. EEE: Escala de Estigma na Epilepsia; QOLIE-3: Quality of Life in

Epilepsy Inventory-31.
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6 DISCUSSAO

6.1 Aspectos gerais

Este estudo avaliou 70 pacientes adultos do género feminino com diagndstico de
epilepsia, que eram regularmente atendidas no ambulatério de neurologia do Hospital da
PUC-Campinas na cidade de Campinas, localizada no estado de Sao Paulo, Brasil.

As pacientes foram incluidas no estudo no periodo de agosto a dezembro de 2022.
Alguns dados obtidos neste estudo confirmam achados ja discutidos na literatura,
entretanto, outros aspectos sdo distintos ou ndo encontrados em estudos, nacionais ou
nao, semelhantes na literatura.

E sabido que a epilepsia é uma doenca cronica que afeta pessoas de todas as
idades, e estudos sugerem que aproximadamente 50 milhdes de pessoas ao redor do
mundo tenham esse diagndéstico, e aproximadamente 70% deles estdo em paises de
baixo ou médio nivel social, econémico e cultural (World Health Organization, 2022). Em
um estudo recente de meta-analise foi descrito que a prevaléncia no mundo de epilepsia
ativa € de 4,9 em 1.000 individuos e a incidéncia de 61,4 em 100.000 pessoas/ano (Fiest
et al., 2017).

Grande parte de pacientes com epilepsia ao redor do mundo tem restricbes ao
acesso ao correto tratamento e a igualdade social, profissional e de inclusdo social. A
epilepsia ndo s6 é um transtorno de saude caracterizado pela predisposicao a recorréncia
de crises epilépticas, como também se associa a estigma e a transtornos que afetam a
qualidade de vida (Fisher et al., 2014). O estigma percebido pode acarretar
consequéncias negativas para qualidade de vida das pessoas com epilepsia, uma vez
que podem restringir suas oportunidades em ambitos educacionais, empregaticios e
sociais (Alemu et al., 2023). A investigacdo da associagdo entre a epilepsia e
comorbidades socias devem refletir a complexidade do diagndéstico, que contemplam
fatores da doenga e barreiras sociais (Berg; Altalibi; Devinsky, 2017).
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6.2 Aspectos clinicos da epilepsia

As pacientes tinham o diagndstico sindrémico da epilepsia segundo os critérios da
classificacdo da ILAE, caracterizado na maioria dos casos por epilepsias estruturais ou
sem etiologia determinada, como €& observado na amostra de servigos
secundarios/terciarios de epilepsia na saude publica.

A etiologia nas epilepsias estruturais foi em um terco dos casos a ELT-EH, o que
se caracteriza na maioria dos casos por epilepsia focal de dificil controle ou refrataria,
que é a epilepsia mais comum no adulto. A frequéncia das crises era elevada ou
mantinha-se ocorréncia de uma ou mais crises/més ou a manutengao de varias
crises/ano em aproximadamente um ter¢o dos casos e, também com uso de varias droga
antiepilépticas em aproximadamente um tergo dos casos.

As caracteristicas da epilepsia nos 70 pacientes avaliados sugerem a epilepsia
como uma doenga com duragdo prolongada, e com relativo a dificil controle efetivo das
crises epilépticas. Dados semelhantes confirmados a partir de um estudo feito no estado
de Alagoas, o qual tragou o perfil clinico e sociodemografico de 56 pacientes com
epilepsia do lobo temporal, de ambos os sexos, com idade entre 5 e 45 anos, onde foi
verificado quanto a frequéncia das crises epilépticas, seus tipos e DAE utilizadas. A
maioria, mais da metade dos pacientes, apresentou o uso de politerapia, além de
recorrentes crises epilépticas em um curto periodo, ou seja, mesmo com a combinagéo
de duas ou mais DAE ainda assim as crises epilépticas apresentaram-se de dificil
controle (Brandéo et al., 2021).

Em seu estudo, que avaliou dois grupos, o primeiro com 105 pacientes com
diagnostico de epilepsia que apresentaram refratariedade das crises epilépticas com o
uso de DAE e o segundo composto por 60 pacientes com epilepsia com controle parcial
das crises epilépticas, demonstrou que a frequéncia das crises € um dos principais fatores
que afetam negativamente a QV em pacientes com epilepsia, juntamente com o estigma

social, 0 medo das crises e as limita¢des fisicas (Borges et al., 2009).
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6.3 Aspectos demograficos

As pacientes avaliadas eram adultas, com baixa escolaridade formal, com elevado
numero de casos sem uma profissao regular e somente um terco dos casos com emprego
formal, no periodo em que foram avaliadas. Na maioria dos casos que apresentava uma
atividade produtiva, eram trabalhos manuais, possivelmente de baixa remuneragdo. Em
um estudo que teve como objetivo tragar o perfil sociodemografico de pessoas com
epilepsia e identificar suas necessidades e as barreiras que enfrentam no dia a dia,
especialmente na busca por servigos publicos no Distrito Federal-Brasilia, verificou que
para uma parcela expressiva dos participantes, a epilepsia restringiu o acesso a
educacgao ou treinamento necessario para a inser¢cdo no mercado de trabalho, o que é
coerente com a elevada taxa de respondentes sem instrucdo formal e analfabetos. Os
impactos fisicos da doenca também se destacaram como razdes significativas para a
exclusdo laboral dessas pessoas (Governo do Distrito Federal, 2022a).

Segundo Clarke, Upton e Castellanos (2006), a incidéncia de desemprego entre
pessoas com epilepsia pode ser, no minimo, duas vezes maior que a registrada na
populacado geral. A presenga e a gravidade das crises epilépticas sdo percebidas como
elementos fundamentais para a participagao dessas pessoas no mercado de trabalho, e
o controle eficiente das crises pode ser essencial para adquirir e manter uma posi¢ao
profissional (Sarmento; Gomez, 2000). Além disso, o estigma ligado a epilepsia também
se estabelece como um obstaculo importante para conquistar e sustentar um emprego
(Muszkat, 2008).

Referente a escolaridade, observou-se diferenga segundo a idade das pacientes
avaliadas no estudo, além de verificar que ter uma profissdo foi significativamente
associado a maior escolaridade. Na populagao brasileira nas ultimas décadas houve uma
maior escolarizagédo formal da populagdo em geral, a taxa de analfabetismo recuou de
6,1% em 2019 para 5,6% em 2022. Embora a trajetéria do analfabetismo esteja em
declinio, persiste uma tendéncia estrutural: a propor¢ao de analfabetos é maior entre os
grupos etarios mais velhos. Isso sugere que as geragdes mais jovens estdo obtendo um
acesso mais amplo a educacgao, sendo alfabetizadas na infancia, enquanto um segmento,
predominantemente de idosos que nao tiveram acesso a alfabetizagdo em suas fases

iniciais da vida, permanece analfabeto na idade adulta. Ao considerar a analise por
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género, em 2022, a taxa de analfabetismo para mulheres com 15 anos ou mais foi de
5,4%, comparada a 5,9% para os homens. No grupo dos idosos, a taxa para as mulheres
foi de 16,3%, superando a dos homens, que foi de 15,7% (IBGE, 2023a). O que pode ter
associacdo aos dados achados no presente estudo, uma vez que cerca de 41% das
pacientes entrevistadas possuiam 50 anos de idade ou mais.

Quanto a religido proferida menos de um por cento das pacientes referiu nao ter
religido. Entre as pacientes que tinham religido a distribuicdo entre elas foi semente a
descrita na populagéo brasileira, na regiao sudeste do Brasil. Tedrus, Fonseca e Hoéhr
(2014), conduziram um estudo com o propdsito de avaliar a relagado entre epilepsia e
espiritualidade. Para atingir esse objetivo, eles aplicaram uma escala de autoavaliagédo
espiritual em 196 pacientes diagnosticados com epilepsia. Os resultados revelaram que
os pacientes com epilepsia do lobo temporal (ELT) obtiveram resultados mais elevados
na escala de autoavaliagao espiritual quando comparados a um grupo de controle. Além
disso, aqueles com esclerose hipocampal mesial apresentaram niveis significativamente
mais altos de espiritualidade em comparagdo com pacientes que possuiam outras
sindromes epilépticas. Os pesquisadores chegaram a conclusao de que a presenga de
ELT, especificamente a esclerose hipocampal mesial, baixa escolaridade e atividade
anormal no eletroencefalograma tém influéncia significativa nos niveis de espiritualidade

dos pacientes.

6.4 Carteira nacional de habilitagcao

Atualmente, possuir a licenga para dirigir e ter a capacidade e possibilidade de
conducgao de veiculos é um aspecto relevante para a vida cotidiana especialmente para
pacientes com epilepsia. Para a maioria dos adultos, dirigir € o principal meio de
transporte e € muitas vezes muito importante na busca por emprego, preservar lagos
sociais e realizar demais atividades fundamentais para uma vida independente (Bonnett
et al., 2017). Sofrer crises epilépticas durante a condugdo pode ameacgar a seguranga
nao apenas de quem apresenta a crise epiléptica, mas também aos demais condutores

e pedestres (Xu et al., 2019).
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A legislagéo para a autorizagao da diregdo de automoveis é distinta nos diversos
paises. A maioria dos paises ocidentais tem leis liberalizadas que permitem as pessoas
com epilepsia controlada dirigir veiculos (EUA de 3 a 12 meses sem crises epilépticas e
na Unido europeia de 12 meses) (Sillanpaa; Shinnar, 2005). Entretanto, alguns autores
tém demostrado que tal estratégia pode levar n&do s6 a uma melhor qualidade de vida,
assim como promover uma certa seguranga rodoviaria. No Japao se exige um periodo
longo sem crises epilépticas (2 a 5 anos) para o individuo com epilepsia estar apto a
dirigir (Imataka; Arisue, 2016; Inamasu; Nakatsukasa; Tomiyasu, 2019; Baba e Hitosugi,
2021).

Em paises como a China que ha proibicdo absoluta de dirigir e, ndo ha dados de
estatisticas sobre esses aspectos. Recentemente houve alteragdo na legislagéo
brasileira para a obtencao da carteira nacional de habilitagao na epilepsia, desse modo &
importante a avaliagdo junto as pessoas com epilepsia como esse novo aspecto na posse
de licenga para dirigir automoveis, esta comprometendo o estilo de vida. No Brasil, as
normas que determinam a possibilidade de pessoas com epilepsia em possuir a licenca
para dirigir e manté-la buscam controlar os riscos que condutores com a patologia podem
apresentar, apresentando dois componentes: o primeiro pela capacidade geral afetada
pelo uso de DAE e/ou pela patologia que pressupde as crises epilépticas; e o segundo
pela perda do controle da consciéncia e do controle motor (Chen et al., 2014).

No estudo, a licenga para dirigir automéveis foi observada em numero reduzido de
casos, em aproximadamente um quinto das pacientes. De modo semelhante ocorre com
a situagao nacional referente ao numero de condutoras femininas no pais. Conforme um
levantamento realizado pela Associagao Brasileira de Medicina de Trafego (Abramet),
utilizando informacgdes da Secretaria Nacional de Transito (Senatran), até o més de margo
de 2021, o Brasil possuia 25,8 milhdes de condutoras femininas, o que representa 35%
do total de Carteiras Nacionais de Habilitagdo (CNH) ativas no territério nacional (Brasil,
2019; Brasil, 2022a).

Referente a posse de CNH e sua associacdo a aspectos socio clinicos, ndo se

observou associagédo entre a posse de licenga para dirigir e os aspectos clinicos da
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epilepsia, porém um terco das pacientes habilitadas ndo se sentiam seguras para dirigir
devido ao diagnostico de epilepsia o que de modo divergente foi verificado por
Staniszewska et al. (2021), que em seu estudo realizado na Pol6nia, avaliou 153
mulheres e 35 homens com (idade média de 30,84+8,29, e evidenciou que mais de um
quarto dos pacientes tinham carteira de motorista, e 35 deles receberam carteira de
motorista apos o diagnodstico de epilepsia. Em 10 casos (5,32%) as crises epilépticas
ocorreram enquanto os pacientes dirigiam. Nesse contexto n&o foi avaliado a influéncia
da epilepsia quanto a condugao de veiculos mesmo com a posse de CNH, porém uma
proporgao significativa dos entrevistados acredita que pacientes com epilepsia n&o
deveriam ser autorizados a dirigir. Outro aspecto semelhante ao atual estudo, foi a
verificacdo da associagdo entre a escolaridade e a posse de licenga para dirigir, onde
observamos que a maior posse de CNH ocorreu nas pacientes com escolaridade formal
com ensino superior. Outros fatores nao afetaram a posse da carteira de habilitacdo ou
o tempo de obtencao da carteira.

No presente estudo, foi usado o termo “mobilidade urbana” para designar a
verificagdo se a paciente referia sair sozinha ou n&o, o que foi observado que
aproximadamente metade dos casos referiram que saiam de casa sem acompanhante.
Porém, das 32 pacientes que referiram n&o realizar atividades externas sozinhas, 78%

destas associaram esse fato ao diagnostico de epilepsia.

6.5 Estado marital e constituigao familiar

Na nossa amostra foi observado que em aproximadamente metade dos casos as
pacientes tinham acompanhante (namorando, amasiada ou casada). Foi observada
também elevada referéncia ao desejo de casar-se nessa amostra, e de modo significativo
nas pacientes mais jovens. Frente a registros oficiais de cartorios a escolha de casar-se
vem passando por transformagdes nos ultimos anos. A idade média em que os brasileiros
estdo se casando tem aumentado significativamente. Em 1974, as mulheres casavam-
se, em meédia, aos 23 anos, mas em 2019, essa média tinha atingido os 30 anos. Embora

o tempo até o casamento tenha se estendido, a duracdo média dos casamentos tem
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diminuido. E possivel observar, por exemplo, que em 2010, apenas 1.708 divércios
envolveram pessoas casadas por menos de um ano, enquanto em 2019, esse numero
subiu para 11.307. No entanto, € importante notar que ainda ocorre um numero
significativo de divorcios entre pessoas que estavam casadas ha mais de 20 anos (IBGE,
2023b).

Referente ao desejo de ter filhos e ja ter passado por uma gestag&o, na maioria
dos casos as pacientes ja tinham filhos ou interesse em té-los. De modo distinto ocorre
na frequéncia das mulheres do estado de S&o Paulo, onde uma analise realizada pela
Fundacao Sistema Estadual de Analise de Dados (Seade), utilizando dados provenientes
dos Cartorios de Registro Civil no Estado de Sao Paulo, revela que a média de filhos por
mulher diminuiu de 2,08 para 1,56 entre os anos de 2000 e 2020, o que representa uma
queda de 25% (Fundacgao Sistema Estadual de Analise de Dados, 2021). Pesquisas
epidemioldgicas anteriores descobriram consistentemente que as pessoas com
diagnostico de epilepsia tém maiores chances de referirem nunca terem sido casados,
em comparagao com aqueles sem epilepsia (Eliott et al., 2008; Kobau et al., 2003).

Considerando aspectos especificos de género, ao realizar o acompanhamento de
mulheres em idade fértil que apresente o diagnodstico de epilepsia, € prudente que o
profissional aconselhe precocemente e regularmente sobre saude reprodutiva e se atente
as orientacdes referente aos cuidados relacionados ao uso de DAE e seus impactos
frente a uma possivel gestacdo. E essencial que os especialistas abordem os possiveis
riscos de complicagdes durante a gravidez, os efeitos potencialmente prejudiciais dos
medicamentos anticonvulsivantes ao feto e estabelecam um plano de acompanhamento
para o periodo gestacional, nascimento e pos-natal (BRASIL, 2018). Independentemente
desse fato, 66% das pacientes entrevistadas referiram néo ter influéncia da epilepsia
quanto a decisao e/ou desejo de ter filhos. As pacientes que referiram que a epilepsia
influenciou a decisao de ter filhos apresentou maiores escore na EEE. Outro aspecto
relevante observado foi que as pacientes que referiram ja ter filhos, apresentaram a
primeira crise epiléptica e/ou o diagnodstico da epilepsia mais tardiamente em relagéo as
pacientes que nao tiveram filhos, o que sugere que o diagnostico n&o teve uma influéncia

direta na decisdo de engravidar.
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Quanto a composigéo familiar (moradia atual) observa-se que um quarto dos casos
reside sozinha, o restante da amostra mora com familiares. Até o momento ndo foram
identificados estudos que abordem a avaliagao referente a presenca ou ndo de demais
pessoas convivendo na mesma moradia e seus impactos na vida de pessoas com
epilepsia, porém Jesus e Nogueira (2008), embora n&o abordem especificamente a
composi¢cao familiar, discutem a importancia do suporte familiar no tratamento da
epilepsia e mencionam que a epilepsia pode afetar a dinamica familiar e que o suporte
familiar € fundamental para o bem-estar do paciente. Além disso, destacam que a
educacao do paciente e da familia € essencial para o manejo adequado da epilepsia.

Outros estudos salientam a importancia do apoio familiar, Xiaolian et al. (2002)
destacaram o impacto do suporte familiar nos comportamentos de autocuidado em
pacientes cronicos, o que resultou em uma melhora na motivacéo relacionada a saude.
Baptista e Oliveira (2004) definem suporte familiar como a demonstragédo de atencgao,
carinho, dialogo, liberdade, proximidade afetiva, autonomia e independéncia entre os
membros da familia. Para Campos (2004), a percepg¢ao do individuo que recebe o apoio
da familia e o considera satisfatério € o principal efeito do suporte, pois ao se sentir
amado, valorizado, compreendido, cuidado e protegido, o individuo torna-se mais
resistente para enfrentar o ambiente, trazendo consequéncias positivas para seu bem-
estar.

6.6 Percepcao da qualidade de vida e de estigma associados a aspectos

demograficos e clinicos

As dimensodes e o escore total da QOLIE-31 foram avaliadas em todos os casos e

os valores relacionados com as variaveis do estudo.

6.6.1 Qualidade de vida

Observou-se correlagdo entre o escore total de QOLIE-31 e a idade da primeira
crise, ou seja, quanto mais jovem o inicio das crises, maior € o impacto negativo na
qualidade de vida das mulheres avaliadas. Além disso, foi verificado que a percepc¢ao da

qualidade de vida sofreu influéncia da frequéncia das crises epilépticas, sendo
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evidenciado que a qualidade de vida melhora significativamente a medida que a
frequéncia das crises epilépticas diminui. De modo semelhante, Ogundare, Adebowale e
Okonkwo (2021), em seu estudo realizado na Nigéria, verificaram que a partir da
avaliacdo dos escores médios do QOLIE-31, apresentaram como fatores associados a
pior qualidade de vida a frequéncia de crises, depresséao e historico familiar de epilepsia.

Embora n&o aborde o inicio das crises, de modo semelhante Mantoan et al. (2006)
em seu estudo feito em S&o Paulo, Brasil, que avaliou 50 pacientes com epilepsia, onde
um dos aspectos avaliados foi a associagao entre frequéncia das crises epilépticas e
QOLIE-31, verificaram que pessoas com epilepsia tém significativo impacto na QV nao
apenas pelas limitagdes causadas pelas crises epilépticas recorrentes, mas também pelo
que estas causam em suas fungdes cognitivas.

Altwijri, Aljohani e Alshammari (2021) em seu estudo multicéntrico realizado na
Arabia Saudita, onde foi aplicado o QOLIE-31 identificaram que a situagao profissional, o
tipo de crise e o numero de DAE sao os fatores mais importantes que afetam a qualidade
de vida dos pacientes sauditas. Sexo feminino, maior frequéncia de crises, politerapia,
comorbidade psiquiatrica e desemprego também estiveram significativamente
associados a pior QV (Salas-Puig, 2021).

O estudo evidenciou que a epilepsia tem um impacto multifacetado na vida de
mulheres adultas, abrangendo aspectos clinicos, sociais e emocionais. A maioria das
pacientes enfrenta crises frequentes e usa multiplos medicamentos antiepilépticos, o que
sugere um controle inadequado da doenga. Isso, por sua vez, afeta negativamente a

qualidade de vida, corroborada pelos escores do QOLIE-31.

6.6.2 Estigma

Em sua pesquisa, Fernandes et al. (2005) indicou que a forma como o estigma em
relagdo a epilepsia € percebida varia entre os diversos grupos sociais. Fatores
socioculturais, como género, religido e nivel educacional, desempenham um papel
significativo na manifestacdo desse estigma. Considerando esse impacto, foi elaborada
a EEE, a qual é de facil aplicagdo e sua interpretacdo que varia de 0 a 100, verifica o
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nivel de percepgéo do estigma e pode ser interpretada considerando quanto mais baixo
o escore geral, menor o estigma (0 = ndo estigma e 100 = maior nivel de estigma).

No atual estudo foi verificado um valor médio total de 51,7 onde verificamos que
ha a presencga da percepgao do estigma, porém demais variaveis sdo necessarias para
verificarmos seu impacto na qualidade de vida. Outro dado observado referente ao
estigma percebido foi que as pacientes que referiram a influéncia da epilepsia na
profissdo atual apresentam de modo significativo maiores escores na EEE.

Nao foi observada diferenga significativa na percepgdo do estigma quando
avaliado o estado marital, o desejo de casar-se, se mora sozinha ou tem filhos com a
pose de CNH, ou se sai sozinha, a pratica religiosa e a ocupagéo. De maneira distinta foi
descrito por Lee, Seo e Choi (2022), que em seu estudo realizado com 298 sujeitos
destes, 125 mulheres, identificou que houve associagao da percepgéo do estigma com
ser solteiro e estar desempregado.

De modo geral, o estigma associado a epilepsia também se apresentou como uma
preocupagcao significativa, afetando a qualidade de vida e as oportunidades profissionais
das pacientes. A baixa escolaridade e a falta de emprego formal entre as pacientes
podem ser tanto uma consequéncia quanto um agravante da condi¢do, criando um ciclo
vicioso de exclusdo social e piora da saude.
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7 CONCLUSAO

O impacto do estigma percebido na qualidade de vida de pessoas com epilepsia &
um aspecto que vem sendo avaliado em diversas popula¢gdes ha algum tempo. Porém
estudos que avaliem contextos especificos de género, como é no caso de mulheres que
convivem com a doenga ainda sao escassos.

No presente estudo buscou-se avaliar a associacdo da epilepsia tanto com a
autonomia quanto com a decisdo de constituicdo familiar, sendo possivel identificar que
mulheres adultas com epilepsia apresentam restricdes escolares, educacionais e
empregaticios com comprometimento da qualidade de vida, sendo verificado redugéo da
escolaridade e profissionalizacdo, além de baixo o numero de entrevistadas que
possuiam CNH. Metade das pacientes referiram ndo sair sozinhas e mais de trés quartos
associaram o diagnostico a essa decisdo. Em termos de apoio social, a maioria das
pacientes nao vive sozinha, o que pode indicar um sistema de suporte familiar, embora
isso n&o tenha sido diretamente avaliado no estudo.

Quanto mais jovem o inicio das crises epilépticas, maior foi o impacto negativo na
qualidade de vida das entrevistadas. As pacientes que relacionaram influéncia da doenca
em relacdo a decisdo da atuacido profissional apresentaram elevada percep¢ao do
estigma relacionada a epilepsia.

Em resumo, a epilepsia em mulheres adultas é uma condicdo complexa que vai
além dos sintomas clinicos, afetando profundamente a qualidade de vida, o status
socioecondmico e o bem-estar emocional. Intervengdes futuras devem, portanto, adotar
uma abordagem holistica, abordando ndo apenas o controle das crises, mas também

questdes sociais e emocionais para melhorar a qualidade de vida dessas pacientes.
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INTRODUCAO:

Aspectos gerais da epllepsia A epllepsia se caracteriza por uma propensio permanente do cérebro em
desencadear crises epllépticas e pelos danos neuroblolégicos, cognitivos, psicolégicos e socials destas
crises. A mesma relaciona-se a uma malor mortalidade (risco de acidentes e traumas, crises prolongadas e
morte sdabita), a um risco elevado de comorbidades psiquiatricas (sobretudo depressao e ansiedade) e
também diversas questdes psicossocials (perda da carteira de habiitagcao, desemprego, isolamento social,
efeitos adversos dos farmacos, disfuncdo sexual e estigma soclal) (BRASIL, 2018). Considera-se a epllepsia
um transtorno neurolégico crénico em que o paciente apresenta crises epllépticas recorrentes sem a pronta
Identficacao de fatores causals como febre, distirblos hidroeletroliticos, intoxicagdes, AVC, TCE, meningite
e anoxia. Nessas situacdes, o paciente pode apresentar uma crise epliéptica reativa, o que nio significa que
tenha ou que va desenvolver epllepsia (MANTESE et al., 2017). A epilepsia € uma das doencas
neurolégicas mals prevalentes, estima-se que afete quase 70 milhdes de pessoas em todo o mundo (LI et
al., 2021). Apresentando uma prevakncia mundial em torno de 0.5% a 1%, sendo que 30% dos pacientes
s80 considerados refratarios, apesar de tratamento adequado com anticonvuisivante. O diagndstico de
epllepsia pode ser estabelecido clinicamente quando houver recorréncia de crises epllépticas nao
provocadas em pessoas sem fatores desencadeantes agudos
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ou potencialmente reversiveis. Na abordagem das principals etiologlas de epllepsia, deve-se determinar a
Idade de Iniclo dos sintomas, histona familiar de epllepsia, recorméncia do episéddio (frequéncia de ocoréncia
e Intervalos entre as crises) e situagdes associadas ao evento. Menos da metade dos casos de epilepsia
apresentam uma causa identificavel das crises (como presencga de malformacdes arteriovenosas ou tumores

do sistema nervoso central) e alguns casos apresentam assoclacdo com fatores genéticos (MANTESE etal.,

2017). Diagnéstico de epilepsia A atual classificaglo das crises epllépticas conservou a distingdo entre
crises epliépticas de manifestagdes clinicas Iniclals focals ou generalizadas. De forma geral, a Liga
Internacional Contra a Epélepsia (ILAE), Importante assoclacdo Internacional promotora e disseminadora do
conhecimento sobre tal doenga, considerou o mesmo esquema geral da antiga classificagio, alterando

alguns termos, por determing-los mats adequados, flexivels e transparentes (BRASIL, 2018). Sendo assim,

considerando que a epllepsia é uma doenga cerebral definida pela predisposicio ao surgimento de crises
epllépticas, as quals podem ser definidas como uma ocorréncia transitdria de sinals e sintomas em razio de
atividade neuronal cerebral excessiva ou sincronica e que podem ser classificadas como crises de Inicio
focal, Inicio generalizado, Inicio desconhecido ou ndo classificadas. Para seu diagndstico, é preciso de pelo
menos um dos seguintes critérios: 1) duas crises epllépticas ndo provocadas (ou reflexas) com Intervalo

mador que 24 horas; 2) uma crise eplléptica associada a risco malor que 60% de ter nova crise em 10 anos;

3) diagndstico de sindrome eplléptica (CAMARA et al., 2021). Qualidade de vida e o diagnéstico de

eplepsia. E notério que percepedes sobre a qualidade de vida formuladas por paclentes com epilepsia,

sofrem iInterferéncias de determinantes soclals e culturais, para além das dos aspectos diretamente
relaclonados as suas manifestagdes orgénicas (HOPKER et al., 2017). Como um aspecto relevante para o
controle das crises, respostas positivas a exames e & terapla farmacoldgica, além de significativo indicador
de auséncia de sintomas depressivos, Tedrus et al., 2019 assoclaram a resiliéncia como um potencial
condicionante para uma melhor qualidade de vida conjuntamente com a autossuficiéncia, equanimidade e
perseveranca. Zoppl et al., 2019 em seu estudo Identificaram que os aspectos dinicos e seclodemograficos
se relaclonam com a presenca de sintomas psicolégicos e desajustes emocionais, sendo que tais sintomas
foram associados a crises ndo controladas, malor duragdo da doencga e percepcio de malor estigma, além

de identificar uma relagdo entre o estigma percebido, a Idade e a duragdo da epllepsia HOPKER et al.,

2017, apontam para a necessidade de que a comunicagdo acerca do diagndstico da epllepsia, feita
predominantemente por médicos, seja realizada de forma que o individuo e seus familiares tenham acesso e
compreensdo as informacgdes relevantes & doenca, sem que estas reproduzam
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preconcedtos e estigmas, historicamente, assoclados a ela. Estudos que avaliam preconceltos e estigmas
relativos & epdepsia demonstram que a imprevisibilidade da crise e a perda de controle que ela provoca,
tendem a expor 0 paciente a circunstancias desconfortavels, uma vez que, no pds-crise, ao retomar com a
consciéncla, podem encontrar reacdes negativas e preconceltuosas por parte daqueles que a presenclaram.
Salenta-se que tais reacdes podem estar relaclonadas ao fato destes pacientes buscarem esconder a
doenca de pessoas do seu convivio soclal (HOPKER et al., 2017). A palavra estigma tem origem do latim
stigmat, que significa “marca” ou ‘rétulo” e no grefo stiezen, “tatuar”, Impor um sinal degradante, de
Inacedtabilidade social. HOPKER et al., 2017, trazem que o estigma soclal existente é evidenciado como um
aspecto importante a ser desenvolvido durante o processo do tratamento. Alguns sentimentos como a
vergonha, medo, desvalorizagdo vivenciados pelas pessoas com epllepsia podem resultar no isolamento
soclal devido a essas visdes negativas da doenca, o que s6 reforca o preconcelito construido historicamente
sobre ela. Mulheres e o diagndstico de epllepsia Mulheres com epllepsia enfrentam desafios especificos de
género, como gravidez, exacerbacgdo das crises convulsivas com flutuacdes do padrdo hormonal,
contracepcao, fertilidade e menopausa (LI et al., 2021). Toda mulher com o diagnéstico de epllepsia deve
ser Informada a respeito dos riscos teratogénicos associados aos medicamentos anticonvulsivantes mesmo
antes da gravidez, preferencialmente no momento da primeira prescrigdo do medicamento. As
preocupacdes com esses riscos necessitam ser equilibradas juntamente com os rniscos associados a crises
epliéticas na mae e no filho (KENI et al., 2020). Mais de 90% das gestagdes nas mulheres com epilepsia
ocorrem sem complicagbes aparentes. No entanto, é considerado de alto risco na gravidez devido ao
aumento dos riscos matemos e fetals. Elas enfrentam desafios especificos durante a gravidez, como aborto
espontaneo, hemorragia anteparto, hipertensio gestacional, pré-eclampsia, posicio pélvica, Inducio do
parto, cesariana e pario prematuro. A contracepcao eficaz é um problema comumente encontrado, uma vez
que & complicada por medicamentos anticonvulsivantes indutores de enzimas que causam niveis mais
balxos de contraceptivos hormonats (LI et al., 2021). Em seu estudo de caso-controle, ADOUKONOU, T. et
al, 2020, evidenciaram que ha uma falha na assisténcia de mulheres com epllepsia na sua fase gravidica,
levando a malores riscos de desfechos desfavordvels tanto para a mae quanto para o filho, uma vez que,
considerando as alteragdes hormonails e fislolégicas relacionados a essa fase, se faz necessario a avallagio
e ajustes recorrentes dos farmacos e estilo de vida a partir de atendimentos multiprofissionals afim de
atender de forma Integral cada caso. Os desafios para mulheres com epllepsia estendem-se por toda a vida,

desde a menarca & pés-menopausa, incluindo pré-gravidez, gravidez, periodos
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Intraparto e pos-parto, menopausa e idade pds-produtiva, sendo necessario realizar seu acompanhamento
de forma a prever e orlentar alteragdes em seu tratamento medicamentoso e comportamental considerando

as alteracdes fisloldgicas especificas do género além das perspectivas Individuats de cada mulher (Ll et al.,

2021). Considerando bom o indice de estudos envolvendo epllepsia, qualidade de vida e percepgao de seus
estigmas pelos pacientes, porém devido a escassez de publicagbes sobre as implicacdes que o impacto do
diagndstico da doenga pode causar sobre a mulher no Brasd, nota-se a importancia de investigacio sobre
assunto no pals buscando verlificar se o tempo de convivio com o diagnéstico tem relacdo com o
entendimento da doenca pela paclente

CRITERIOS DE INCLUSAO:

Serdo elegidas 100 mulheres tendo como critérios de inclusao: mulheres com diagndstico de epllepsia em
acompanhamento no Ambulatério de Neurologia do Hospital da PUC-Campinas, cisg&nero, com Idade
superior ou igual a 18 anos, que concordarem em participar e assinarem o termo de consentimento livre e
esclarecido

CRITERIOS DE EXCLUSAO:

Como critérios de exclusdo serdo usados, mulheres que ainda no receberam a confirmacao diagndstica de
epllepsia, mulheres com déficit cognitivos, doengas psiquiatricas e/ou outras doengas cronicas
comprometedoras da qualidade de vida e/ou aqueles com dificuldade para compreender as questdes dos
Instrumentos e/ou com diagnéstico de outras doencas neuroldgicas progressivas.

Objetivo da Pesquisa:

OBJETIVO PRIMARIO:

Avaliar 0 Impacto na qualidade de vida e percepgao do estigma em mulheres com diagndstico de epllepsia a
partir do tempo de convivéncia com a doenca.

OBJETIVO SECUNDARIO:

Avallar o Impacto na qualidade de vida das mulheres ao terem o diagnéstico de epllepsia. II. Avaliar a
percepcao do estigma referente a eplepsia pelas mulheres ao terem o diagnéstico de epllepsia relaclonando
o tempo de diagndstico da doenca. Ill. Avaliar se ha uma melhor compreensao das mulheres referente a
epllepsia relacionando o tempo de diagnéstico da doenga.
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Avallacdo dos Riscos e Beneficlos:

RISCOS:

No geral os riscos que podem ocorrer s8o psicossocials, como quebra de confidencialidade e
estigmatizacdo. Esses niscos podem ser minimizados realizando o rastreamento dos possivets participantes,
a fim de excluir da pesquisa aqueles individuos suscetivels a danos, assegurando a confidencialidade.

BENEFICIOS:

Como beneficio temos a oportunidade de avallar a compreensio das pacientes em acompanhamento,
verificando assim a qualidade do atendimento prestado 4 elas e sua satisfag3o com a assisténcia recebida
tendo a possibllidade de verificacio de possibdidades de melhorias para as orlentagdes oferecidas no
atendimento, consequentemente favorecendo para uma melhora na sua qualidade de vida.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

- A Pesquisa tem pertinéncia e valor clentifico;

- Ha adequacao da metodologla aos objetivos perseguidos,;

- Ha grau de vulnerabilidade dos sujeitos e medidas protetoras propostas,

- Garantia dos direitos fundamentais do sujeito de pesquisa (informacao, privacidade, recusa Indcua,
desisténcla, indenizaclo, ressarcimento, continuidade do atendimento, acesso ao pesquisador e CEP etc.).

Consideragbes sobre os Termos de apresentacdo obrigatéria:
Todos os termos encontram-se adequados.

Recomendacbes:

N&o ha.

Conclusdes ou Pendénclas e Lista de Inadequagdes:

Segue abaixo a resposta de pendéncia do Parecer Consubstanciado do CEP n° 5.494.756, datado de
28/06/2021, como segue:

ITEM | - OBJETIVOS SECUNDARIOS (PROJETO X PB)
Os objetivos secunddrios estao descritos no Projeto, porém ndo est3o contemplados na PB

Endeorego: Rua Professor Doulor Euryclides de Jesus Zerbind, 1516 ; Bloco AO2 ¢ Témreo

Bairro: Parque Rural Fazenda Santa Candda CEP: 13.087.5T1
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INADEQUAGAO: Descrever os objetivos secundérios na PB.
PARECER DO CEP: INADEQUACAQ ATENDIDA

ITEM Il - CRITERIOS DE INCLUSAQ (PROJETO X PB) EM PB LE-SE: “Serao elegidas 100 mulheres tendo
como criténos de inclusdo: mulheres com diagndstico de epllepsia em acompanhamento no Ambulatdrio de
Neurologia do Hospital da PUC-Campinas, cisgénero, com idade superior ou igual a 18 anos, que

concordarem em participar e assinarem o termo de consentimento livre e esclarecido EM PROJETO LE-SE:

“Como critérios de Inclusdo teremos: mulheres com diagndstico de epllepsia em acompanhamento no
Ambulatério de Neurologia do Hospital da PUC-Campinas, cisgénero, com idade superior ou igual a 18
anos, que concordarem em participar e assinarem o termo de consentimento livre e esclarecido”
INADEQUAGAO: As informagdes descritas em PB e em Projeto devem ser equivalentes

PARECER DO CEP: INADEQUACAQ ATENDIDA

ITEM Ill - GRUPOS EM QUE SERAO DIVIDIDOS OS PARTICIPANTES DA PESQUISA NESTE CENTRO
em PB constam a descrigio de dols grupos: Um de até 5 anos de acompanhamento ambulatorial onde
serdo recrutados 50 participantes e outro grupo de 6 anos ou mais de acompanhamento ambulatorial com
recrutamento de 50 individuos. Porém esta informagao n3o esta contemplada em Projeto

INADEQUACAOQ: Acrescentar esta Informac&o no Item *5. Casulstica e Método” (pég.5) do Projeto.

Lembrando que as Informagdes descritas em PB e em Projeto devem ser equivalentes
PARECER DO CEP: INADEQUACAQ ATENDIDA

ITEM IV- CRONOGRAMA

a) O subitem: “Submiss3o ao comité de ética” a data descrita em Projeto n&o esta equivalente a descrita em
PB b) O subitem: “Andlise estatistica® descrita em Projeto nao esta equivalente a descrita em PB ¢) O
subitem: “Coleta de dados® descrita em projeto estende-se até janeiro de 2024 ndo estando equivalente a
data descrita em PB d) O subitem: "A analise estatistica” descrita em Projeto Inicla-se em janeiro de 2023
estendendo-se até janeiro de 2024 2024 nao estando equivalente a data descrita em PB e) O subitem: “A
tabulag@o de dados® descrita em projeto estende-se até janeiro de 2024 ndo estando equivalente a data
descrita em PB f) O sublitem: "A redacdo da dissertacio” Inicia-se em setembro de 2022 estendendo-se até

outubro de 2023 n30 estando equivalente a data descrita em PB g) Os subitens: “Redacdo do artigo
clentifico e Defesa da
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dissertacd0” nao estio contemplados no cronograma descrito em PB

INADEQUACAO: Readequar o tempo cronolégico das informacdes descritas em Projeto e na PB.

Lembrando que as Informagdes descritas em PB e em Projeto devem ser equivalentes
PARECER DO CEP: INADEQUACAO ATENDIDA

ITEM V- ORCAMENTO

Em PB consta a descrigio com custos de papelaria de RS 500,00 Em Projeto Lé&-se: “Nao estio previstos
custos Instituclonals para o desenvolvimento desse projeto. No entanto os custos Inerentes ao
desenvolvimento da pesquisa serdo referentes a caneta, papel e tinta, os quais serdo custeados pela
prépria pesquisadora. Os Instrumentos de avallagdo utilzados ndo terdo custo & populacio estudada. N3o
havera remuneracio para o pesquisador e para a populagio estudada’

INADEQUACAO: Readequar a informagao descrita quanto ao custo financelro do projeto descritas em
Projeto como aquelas descritas na PB. Lembrando que as Informagdes descritas em PB e em Projeto
devem ser equivalentes

PARECER DO CEP: INADEQUACAO ATENDIDA

ITEM VI- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

INADEQUACAO 1: Acrescentar ao texto do TCLE que pode haver recusa na participacio ou mesmo a
retirada do consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem penalzacio ou prejuizo para o participante,
beneficios previstos e que o termo fol redigido em duas vias idénticas, sendo uma via para o sujeito e a
outra para o pesquisador devidamente assinadas

INADEQUACAO 2: Acrescentar ao rodapé da primeira pagina data e espacdo para rubrica do participante e
do pesquisador

PARECER DO CEP: INADEQUACAO ATENDIDA

Consideractes Finals a critério do CEP:

Dessa forma, e considerando a Resolugao CNS n®. 466/12, Resolugio CNS n® 510/16, Norma Operacional
001/13 e outras Resolugdes vigentes, e, ainda que a documentacio apresentada atende ao solicitado,
emitiu-se o parecer para o presente projeto: Aprovado.

Conforme a Resolugio CNS n°. 466/12, Resolugdo CNS n® 510/16, Norma Operacional 001/13 e outras
Resolugdes vigentes, é atribuigio do CEP “acompanhar o desenvolvimento dos projetos, por melo de
relatérios semestrais dos pesquisadores e de outras estratéglas de monitoramento, de acordo com o rsco
Inerente & pesquisa”. Por Isso ofa pesquisador/a responsavel devera
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encaminhar para o CEP PUC-Campinas os Relatdrios Parclals a cada sels meses e o Relatério Final de seu
projeto, até 30 dias apds o seu término.

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

[~ Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Siuacao
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES BASICAS DO P | 20/07/2022 Aceito
do Projeto ROJETO 1951350.pdf 16:58:43
Parecer Antenor RESPOSTA_COMENTARIOS_CONSID| 20/07/2022 | YARA MARIA RANDI| Aceito
FROJETO: Sorre mmﬁlj—
Projeto Detalhado / JETO_ATUAL } [~ 2007/2022 | caito
Brochura 16:55:45
Lnvestigador - -
TCLE/Termos de | TCLE_ATUALIZADO. pdf 20/07/2022 | YARA MARIA RANDI| Aceito
Assentimento / 16:55:12
Justificativa de
rama mwm&lﬂm‘
16:55:00
Folha de Rosto folha_de_rosto.pdf 13/06/2022 | YARA MARIA RANDI| Aceito
17:31:50
[Outros BANCO_DE_DADOS. pal 0
16:23.08
Outros CUSTOS_RECURSOS paf 07/06/2022 | YARA MARIA RANDI| Aceito
16:22:18
[Outros Supenniendencia.pal o7
16:21.08
Outros Carta_Propesq.pdf 07/06/2022 | YARA MARIA RAND|| Aceito
16:19:30
Outros COORDENADOR pdf 07/06/2022 | YARA MARIA RANDI| Aceito
16:18:43
Outros COPARITICIPANTE.pdf
16:16:17
Outros UTILIZACAO_DADOS pdf 07/06/2022 | YARA MARIA RANDI| Aceito
16:14:40
[Solcitagao Assinada | CARTA_CEP.pal 07/06/2022 |
pedo Pesquisador 16:00:54
Responsavel
[Deciaragao de TERMO_DE_CONSENTIMENTO_PARA| 07/06/2022 |
concordancia _TRATAMENTO_DE_DADOS_PESSOA  15:58:46
Tedaraso de—|DAENTANDARH ST
Pesquisadores 15:57:32
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Telefone: (19)3343.5777 Fax: (19)3343-6777 E-mall: comiedecticafipuc-campinas edu.br

Pagna 08 de 09

71



ﬂi? P U C PONTIFICIA UNIVERSIDADE
, CATOLICA DE CAMPINAS - GRGraAl ~ ™
L PUC/ CAMPINAS

Continuas & Parecer. 5572108

ORIENTADORA paf 07/06/2022 | YARA MA Aceito
15.57.08

INFRAESTRUTURA pdf 07/06/2022 | YARA MARIA RAND|| Aceito
15:54.02

Necessita Apreciacio da CONEP:
Nao

CAMPINAS, 09 de Agosto de 2022

Assinado por:
Mério Edvin Greters
(Coordenador(a))

Enderogo: Rua Professor Doutor Euryclides de Jesus Zerbind, 1516 ; Bloco AO2 ¢ Témeo

Bairro: Parque Rural Fazenda Santa Candida CEP: 13.087.571
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Anexo Il - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Prezada

Venho por meio deste convida-la a participar de forma voluntaria da pesquisa “Impacto
na qualidade de vida e percepc¢ao do estigma em mulheres com diagndstico de epilepsia a
partir do tempo de convivéncia com a doenga’ que estd sendo desenvolvida sob a
responsabilidade da pesquisadora Yara Maria Randi, pelo Curso de Poés-Graduagao
Mestrado em Ciéncias da Saude, conforme Resolugdo n® 466/12, Norma Operacional n°
001/13. O objetivo da pesquisa € avaliar o impacto na qualidade de vida e percepgao do estigma
em mulheres com diagnostico de epilepsia a partir do tempo de convivéncia com a doenga.

A pesquisa é exclusivamente de carater observacional, ndo sofrendo nenhuma
intervengdo no seu atendimento previsto. E garantido que seus dados pessoais serdo mantidos
em sigilo e os resultados obtidos na pesquisa serdo utilizados apenas para alcancgar o objetivo
da pesquisa, incluindo sua publicagdo em revistas cientificas especializadas, sem nenhuma
identificagao pessoal dos participantes. Todos os dados a serem investigados no presente projeto
serdo coletados durante sua permanéncia para consultar-se no ambulatorio pela pesquisadora.
O seu envolvimento é voluntario, podendo haver recusa na participagdo ou mesmo a retirada do
consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem penalizagdo ou prejuizo para o participante;
garantia também de esclarecimentos pela pesquisadora, antes e durante o desenvolvimento da
pesquisa e total sigilo e privacidade; a participacdo nessa pesquisa nao Ihe trara qualquer prejuizo
ou beneficio financeiro e ndo havera remuneragdo para nenhuma das partes envolvidas, se
desejar, a sua saida da pesquisa podera ser solicitada, em qualguer momento.

O projeto em questao foi analisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP)
com Seres Humanos da PUC-Campinas, telefone de contato (19) 3343-6777, e-mail:
comitedeetica@puc-campinas.edu.br , enderego Rua Professor Doutor Euryclides de Jesus
Zerbini, 1.516, prédio A02 - térreo - Parque Rural Fazenda Santa Candida - CEP 13087-571 -
Campinas - SP, com horario de funcionamento de segunda a sexta-feira, das 8h as 12h e das
13h as 17h; o CEP podera ser consultado para as qualquer dlvida sobre as questdes éticas da
pesquisa.

Caso concorde, em dar o seu consentimento livre e esclarecido para participar dessa
pesquisa, assine o seu nome abaixo e recebera também uma via do referido documento, na
integra, com as devidas assinaturas.

Estou esclarecida e dou consentimento para que as informagdes por mim prestadas
sejam usadas nesta pesquisa. Também, estou ciente de que receberei uma coépia na integra
deste termo.

Assinatura do participante
DATA: / /

Dados da pesquisadora:
Nome: Yara Maria Randi
E-mail: yara.randi@puc-campinas.edu.br Telefone: (19) 99594.9907

PESQUISADOR PARTICIPANTE
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Anexo lll - Termo de Consentimento para Tratamento de Dados Pessoais Titular

Este documento visa registrar a manifestagao livre, informada e inequivoca pela qual o
(a) titular concorda com o tratamento de seus dados pessoais para finalidade especifica,
em conformidade com a Lei n°® 13.709 Lei Geral de Protecdo de Dados Pessoais (LGPD).

Ao declarar que concorda com o presente termo, o(a) Titular consente que a
SOCIEDADE CAMPINEIRA DE EDUCAGAO E INSTRUCAO (SCEI), Mantenedora da
PONTIFICIA UNIVERSIDADE CATOLICA DE CAMPINAS (PUC-Campinas), sediada &
Rua Professor Doutor Euryclides de Jesus Zerbini, n° 1.516, Parque Rural Fazenda Santa
Céandida, CEP 13087-571, Campinas/SP, inscrita no CNPJ sob o no 46.020.301/0001-
88, doravante denominada Controladora, tome decisdes referentes ao tratamento de
seus dados pessoais, bem como realize o tratamento de seus dados pessoais,
envolvendo operagdbes como as que se referem a coleta, produgdo, recepcao,
classificagcao, utilizacdo, acesso, reproducao, transmissao, distribuicdo, processamento,
arquivamento, armazenamento, eliminacdo, avaliagdo ou controle da informacao,
modificagdo, comunicacéo, transferéncia, difusao ou extracao deles.

Dados Pessoais

A Controladora fica autorizada a tomar decisoes referentes ao tratamento e a realizar o
tratamento dos seguintes dados pessoais do (a) titular:

Nome completo;

Data de nascimento;

Idade;

Nacionalidade;

Género.

Finalidades do Tratamento dos Dados.

O tratamento dos dados pessoais listados neste termo tem a finalidade de:
- Possibilitar que a Controladora utilize tais dados em Pesquisas Académicas e de
Mercado;
- Possibilitar que a Controladora preste contas aos 6rgdos governamentais e/ou
judiciais responsaveis por fiscalizar as Pesquisas Académicas;
- Possibilitar que a Controladora utilize tais dados na elaboracao de relatérios e
emissao de Pesquisa Académica.

Compartilhamento de Dados

A Controladora fica autorizada a compartilhar os dados pessoais do (a) titular com outros
agentes de tratamento de dados, caso seja necessario para as finalidades listadas neste
termo, observados os principios e as garantias estabelecidas pela Lei n® 13.709/18.

Seguranca dos Dados
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A Controladora responsabiliza-se pela manutengdo de medidas de seguranga, técnicas
e administrativas aptas a proteger os dados pessoais de acessos ndo autorizados e de
situacdes acidentais ou ilicitas de destruicdo, perda, alteragao, comunicagao ou qualquer
forma de tratamento inadequado ou ilicito.

Em conformidade com o art. 48 da Lei n® 13.709, a Controladora comunicara ao (a) titular
e a Autoridade Nacional de Protecdo de Dados (ANPD) a ocorréncia de incidente de
seguranga, que possa acarretar risco ou dano relevante ao (a) titular.

Término do Tratamento dos Dados

A Controladora podera manter e tratar os dados pessoais do (a) titular durante todo o
periodo em que estes forem pertinentes ao alcance das finalidades listadas neste termo.
Dados pessoais anonimizados, sem possibilidade de associagao ao individuo, poderao
ser mantidos por periodo indefinido.

O (A) titular podera solicitar via e-mail (dpo@puc-campinas.edu.br) ou correspondéncia
a Controladora, a qualquer momento, que sejam eliminados os dados pessoais nao
anonimizados do (a) titular.

O (A) titular ficara ciente de que, com a eliminagcdo de seus dados pessoais, ficara
excluido da Pesquisa Académica.

Direitos do (a) titular

O (A) titular tem o direito de obter da Controladora, em relagédo aos dados por ela ele
tratados, a qualquer momento e mediante requisig&o:

1. confirmagao da existéncia de tratamento;

2. acesso aos dados;

3. correcao de dados incompletos, inexatos ou desatualizados;

4. anonimizagao, bloqueio ou eliminagdo de dados desnecessarios, excessivos ou
tratados em desconformidade com o disposto na Lei n® 13.709/18;

5. portabilidade dos dados a outro fornecedor de servigo ou produto, mediante requisi¢ao
expressa e observados os segredos comercial e industrial, de acordo com a
regulamentagao do 6rgao controlador;

6. portabilidade dos dados a outro fornecedor de servigo ou produto, mediante requisi¢ao
expressa, de acordo com a regulamentagcdo da autoridade nacional, observados os
segredos comercial e industrial;

7. eliminagdo dos dados pessoais tratados com o consentimento do(a) Titular, para as
seguintes finalidades: (i) cumprimento de obrigacdo legal ou regulatéria pela
Controladora; (ii) estudo por 6rgdo de pesquisa, garantida, sempre que possivel, a
anonimizacédo dos dados pessoais; (iii) transferéncia a terceiro, desde que respeitados
0s requisitos de tratamento de dados dispostos nesta Lei; ou (iv) uso exclusivo da
Controladora, vedado seu acesso a terceiro, e desde que anonimizados os dados,
excetuada a hipotese do inciso VIl do artigo 18 da Lei n°® 13.709/18, com relagéo a
informacéo das entidades publicas e privadas, com as quais a Controladora realizou uso
compartilhado de dados;

8. informacédo sobre a possibilidade de n&o fornecer consentimento e sobre as
consequéncias da negativa;

9. revogacao do consentimento, nos termos do § 5° do art. 8° da Lei n® 13.709/18.
Direito de Revogagao do Consentimento
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Este consentimento podera ser revogado pelo (a) titular, a qualquer momento, mediante
solicitagao via e-mail dpo@puc-campinas.edu.br para a Controladora.

Por ser esta a expresséo da verdade, firma o presente em duas vias de igual teor e forma,
na presenga das testemunhas abaixo identificadas, para que produza seus efeitos
juridicos e legais.

Campinas, de 20
TITULAR
Testemunhas:
1) 2)
Nome: Nome:

CPF: CPF:
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Anexo IV — Questionario Geral

Questionario Geral

Caso N°
Data: [ ] MV:
Idade: DN: [ ]

Escolaridade:

Ocupacéo/profissao:

Duracéao no ultimo emprego:
Religi&o: Pratica: ( ) Sim
( ) Nao

Tem carteira de motorista: ( ) Sim ( ) Nao

Se néo, o diagndstico de epilepsia influenciou: ( ) Sim ( ) Nao
Dirige: ( ) Sim ( ) Nao

Se nédo, o diagndstico de epilepsia influenciou: ( ) Sim ( ) Nao

Rotineiramente, costuma desenvolver atividades/ sair sozinha: ( ) Sim ( ) Nao
Se nédo, o diagndstico de epilepsia influenciou: ( ) Sim ( ) Nao

Tem uma profissdo: ( ) Sim ( ) Nao

Gostaria de ter outra profissao diferente da sua: ( ) Sim ( ) Nao

Se sim, o diagnodstico de epilepsia influenciou para ndo seguir o que gostaria: ( ) Sim ( )
N&o

Deseja/ desejava casar/ morar com alguém: ( ) Sim ( ) N&o

O diagnostico mudou sua percepgao de casar/ morar com alguém: ( ) Sim () Nao
Estado civil: ( ) Solteira ( ) Casada ( ) Amasiado ( ) Divorciada ( ) Viuva

Tempo de unido:

Casamentos/ unides anteriores:

Tem filhos: ( ) Sim ( ) Nao - Se n&o, pretende ter: ( ) Sim ( ) Nao
O diagnostico de epilepsia influenciou/ influéncia na deciséo de ter filhos: ( ) Sim ( ) Ndo
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Composicao familiar:

Ao final das consultas vocé sente que suas duvidas foram sanadas: ( ) Sim ( ) Nao
Vocé esta satisfeita com as orientagdes recebidas neste ambulatério: ( ) Sim ( ) Nao
Caso nao seja 0 mesmo profissional que o atenda em todas as consultas, vocé tem a
mesma atencgédo por todos: ( ) Sim ( ) N&o

Quando necessita de atendimento, consegue agendamento logo: ( ) Sim ( ) N&o
Quando necessita de servigos além das consultas de rotina (renovagao de receita, retirar
duvidas) € atendido: ( ) Sim ( ) Nao
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Anexo V - Quality of Life in Epilepsy Inventory 31 - QOLIE-31

Estas questdes 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 nao
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.

Melhor Qualidade Pior Qualidade
de Vida possivel de Vida possivel

W 8w B

B e T e Rl S TR

As questdes seguintes sdo sobre como vocé tem se sentido e como as coisas tém
sido para vocé nas ultimas 4 semanas. Para cada questao indique a resposta que mais
se aproxime de como tem se sentido. Circule um numero na escala que varia de 1 (todo
tempo) a 6 (nunca). Com que freqiiéncia, nas ultimas 4 semanas, vocé:

Tod A A Algu Uma | Nun
o) maior | maior | ma | pequen | ca
Tem | parte | parte | parte | a parte
po do do do do
tempo | tempo | temp | tempo
0
2. Sentiu-se cheio de disposicdo, de| 1 2 3 4 5 6
animo?
3. Sentiu-se muito nervoso? 1 2 3 4 5 6
4. Sentiu-se tio triste que nada o| 1 2 3 4 5 6
animava?
5. Sentiu-se calmo ou tranquilo? 1 2 3 5 6
6. Sentiu-se cheio de energia? 1 2 3 4 5 6
7. Sentiu-se desanimado ou| 1 2 3 5 6
abatido?
8. Sentiu-se esgotado? 1 2 3 4 5 6
9. Sentiu-se feliz? 1 2 3 4 5 6
10. Sentiu-se cansado? 1 2 3 4 5 6
11. Preocupa-se em ter outra crise? | 1 2 3 4 5 6
12. Teve dificuldade de raciocinar e| 1 2 3 4 5 6
resolver problemas (como fazer
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planos, tomar decisdes, 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 numero que varia de 1 (excelente) a

5 (péssima).

1 Excelente

2 Muito boa

3 Nem boa nem ruim

5 Péssima

4  Muito ruim

15. Nas ultimas 4 semanas, vocé teve problemas com sua meméria, ou seja problemas
para lembrar das coisas? Circule um numero na escala que varia de 1 (Bastante

Problema) a 4 (Nenhum Problema).

Sim,
problema

bastante

Sim,
problema

algum

Sim, s6 um pouco de

problema

Néao,

problema

nenhum

1

2

3

4

16. Nas ultimas 4 semanas, vocé teve problemas com sua meméria (ou seja, lembrar-
se das coisas que as pessoas disseram ) no seu trabalho ou atividades diarias?

Todo A maior Uma boa | Alguma parte | Uma pequena Nunca
Tempo parte do parte do do tempo parte do tempo
tempo tempo
1 2 3 4 5 6
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As perguntas seguintes estdo relacionadas a problemas de concentragao. Nas ultimas
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 Uma | Algum Uma Nunca
Temp | maior | boa a pequena
o] parte | parte | parte | parte do
do do do tempo
tempo | tempo | tempo
17. Problemas para| 1 2 3 4 5 6
concentrar-se durante uma
leitura.
18. Problemas para manter| 1 2 3 4 5 6
sua atencdo em alguma
atividade por algum tempo?

As questdes seguintes relacionam-se com problemas que a epilepsia ou a
medicagao podem ter causado em certas atividades, nas ultimas 4 semanas.

Sim, Sim, Sim, s6um | Sim, as Nao,
bastante | moderadame pouco vezes nenhum
nte
19. No lazer. 1 2 3 4 5
20. Na diregcdo de|1 2 3 4 5
veiculos

As perguntas seguintes estao relacionadas em como vocé tem se sentido em relagao
as suas crises.

Sim, Sim, Sim, Sim, | Nao,
bastan | moderada | s6 um As | nenhu
te mente pouco | vezes m
21. Vocé tem medo de ter outra 1 2 3 4 5
crise nas proximas 4 semanas?
22. Vocé se preocupa em 1 2 3 4 5
machucar-se durante uma crise?
23. Preocupa-se em se 1 2 3 4 5

envergonhar ou ter problemas
sociais devido a crise?

24. Vocé se preocupa se a 1 2 3 4 5
medicacdo possa fazer mal para
seu organismo (efeito colateral?
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Indique o quanto os seguintes problemas abaixo o incomodam. Circule um numero na
escala que varia de 1 (Nao Incomoda) a 5 (Incomoda Extremamente).

medicagao no raciocinio, para se
concentrar?

Sim, Sim, Sim, Sim, Nao
incomo | incomo | incomo | incomod | incomoda
da da dasé aas
extrem | bastant um vezes
amente e pouco
25. As crises epilépticas 5 4 3 2 1
26. Problemas de Memodria, ou 5 4 3 2 1
seja, dificuldade para lembrar
das coisas.
27. Dificuldade no trabalho. 5 4 3 2 1
28. Dificuldades sociais. 5 4 3 2 1
29. Efeitos colaterais da 5 4 3 2 1
medicagdo no organismo?
30. Efeitos colaterais da 5 4 3 2 1

31. Quanto vocé acha que sua saude esta boa ou ruim? No termémetro abaixo a melhor
saude possivel corresponde a 100 e a pior saude possivel corresponde a 0. Circule
um numero na escala que melhor indica como vocé se sente em relagao a sua saude.

Ao responder, considere a epilepsia como sendo parte da sua saude.

Melhor Saude
Possivel

Pior Saude
Possivel



83

Anexo VI - Escala de Estigma na Epilepsia

Gostariamos de contar com sua colaboracdo, respondendo as questbes deste
questionario. Leia cada pergunta e faga um circulo no numero que expressa a sua opiniao
sobre epilepsia. Na maioria das questdes, as respostas devem ser respondidas de acordo
com a numeracao abaixo: Nao -1/ Um pouco - 2 / Bastante - 3 / Muitissimo - 4

Por favor, responda com sinceridade. Obrigado pela colaboragao!

1.Vocé acha que as pessoas com epilepsia se sentem capazes de controlar sua propria
epilepsia?
1234

2. O que vocé sentiria ao ver uma crise epiléptica:
a) susto: c) tristeza:

1234

b) medo: d) pena / do:

1234

3. Quais dificuldades vocé acha que as pessoas com epilepsia encontram no dia-a-dia?
a) relacionamento familiar: 12 3 4

b) emprego: 123 4

c)escolar: 1234

d) amizade / namoro: 12 3 4

e) sexualidade: 123 4

f) emocionais: 12 3 4

g) preconceito: 12 3 4

4. Como vocé acha que as pessoas com epilepsia se sentem?
a) preocupadas: 1234

b) dependentes: 12 3 4

c)incapazes: 1234

d) commedo: 1234

e) envergonhadas: 12 3 4

f) deprimidas / tristes: 12 3 4

g) iguais as outras: 12 3 4

5. Para vocé, o preconceito da epilepsia ocorre em quais situacdes?
a) na convivéncia social: 12 3 4

b) no casamento: 12 3 4

c) no trabalho: 12 3 4



e) na familia: 12 3 4

d)naescola: 1234

Sobre sua epilepsia, responda:

a) Com quantos anos de idade vocé teve sua 12 crise?

b) Com quantos anos de idade vocé soube que tinha epilepsia?
c) Vocé faz acompanhamento médico? () sim () ndo

d) Qual medicagao vocé toma?
e) Que tipo de crise vocé tem?
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