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Resumo

Base tedrica: A epilepsia € uma doenca cronica, com alta prevaléncia mundial,
especialmente em paises em desenvolvimento. A qualidade de vida em pessoas com
epilepsia € baixa, principalmente no cenario da epilepsia refrataria, e a sua avaliagéo
€ importante para diversos aspectos, entre eles a avaliagao de terapias adicionais
para a doenca. Por ser uma condigdo complexa, com variagao relacionada a
percepcao individual e subjetiva de cada paciente, a qualidade de vida deve ser
avaliada através de aspectos subjetivos relacionados, como a ocupacgao laboral,
engajamento social, independéncia e bem-estar fisico e psicolégico. Dessa forma, a
Escala Subjetiva de Incapacidade em Epilepsia (SHE) é uma ferramenta interessante
que avalia o paciente com epilepsia focal refrataria em contexto cirurgico através da
determinacao dos dominios de incapacidade relacionados a qualidade de vida. Apesar
de ser considerada uma ferramenta de alta qualidade na avaliagdo dos pacientes

portadores de epilepsia, essa escala tem sido muito pouco testada e utilizada.

Objetivo: Nesse estudo, avaliaremos a qualidade de vida através da Escala SHE em
pacientes com epilepsia focal farmaco-resistente submetidos a cirurgia da epilepsia e
naqueles sob avaliagdo cirurgica, ndo submetidos ao procedimento, verificando as
diferencas entre esses grupos. Outros aspectos, tais como perfil sociodemografico,
depressao, frequéncia de crises, uso de farmacos anti-epilépticos e caracteristicas da

epilepsia também serdo analisados.

Métodos: Foi realizado um estudo transversal com selecdo de pacientes com mais
de 18 anos e com diagndstico de epilepsia focal farmaco-resistente que estiveram
internados no Centro de Tratamento de Epilepsia Refrataria (CETER) do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre-RS, submetidos ao tratamento cirurgico da epilepsia (grupo
pos-cirdrgico) ou que tenham sido avaliados, mas ndao submetidos ao tratamento
cirargico da epilepsia (grupo néo-cirurgico). Esses grupos foram avaliados de forma
presencial em consulta ambulatorial e comparados sobre a qualidade de vida através
da Escala SHE, além de sintomas depressivos, caracteristicas sociodemograficas e

outros fatores com possivel interferéncia na qualidade de vida.



Resultados: A média de idade encontrada foi de 45 anos, 52.4% sao mulheres, a
maioria dos pacientes apresentam epilepsia de lobo temporal (73.8%) e auséncia de
depressao de acordo com a escala BDI. O grupo nao cirurgico apresentou escores
significativamente menores em todos dominios de qualidade de vida de acordo com a
escala SHE quando comparados aos valores obtidos no grupo poés cirurgico. Os
dominios de “Trabalho e Atividade”, “Fisico”, e “Auto-percepg¢do” apresentaram as
maiores diferengas entre os grupos, com as médias respectivas no grupo pds cirurgico
de 1.87, 2.53 e 2.81 vezes maior que do grupo néo cirurgico, com forte associagao (r
= 0.9). Os escores dos outros dominios também foram significativamente maiores no
grupo pos cirurgico com moderada associagéo. Houve diferengas significativas que
provavelmente influenciaram nos escores obtidos de qualidade de vida em frequéncia
mensal de crises, numero de drogas anti-epilépticas em uso, numero de crises

convulsivas, e consultas médicas nos ultimos seis meses.

Conclusao: Em conclusado, pacientes tratados com cirurgia para epilepsia focal
farmaco-resistente apresentam pontuacgdes significativamente melhores em todas as
diferentes areas de incapacidade que definem a qualidade de vida de acordo com a
Escala SHE. Apds a cirurgia, todos os pacientes apresentaram melhora das crises e
89% deles tiveram sua doenga totalmente controlada (Engel I). Ainda, esses pacientes
passaram a necessitar de doses menores e menos medicamentos antiepilépticos,
assim como também necessitam de menos cuidados ambulatoriais. Os nossos
resultados corroboram a grande importancia de uma assisténcia médica aprimorada,

com acesso ao tratamento cirurgico em pacientes com epilepsia.

Palavras-chave: Epilepsia refrataria; Qualidade de vida em epilepsia; Qualidade de

vida relacionada a saude; Epilepsia farmaco-resistente.



had temporal lobe epilepsy (73.8%) and no depression according to the BDI scale. The
non-surgical group had significantly lower scores in all disability domains of quality of
life according to the SHE scale when compared to the values obtained in the post-
surgical group. The domains of “Work and Activity”, “Physical”, and “Self-Perception”
had the largest differences between the groups, with the averages in the post-surgical
group being respectively 1.87, 2.53 and 2.81 times greater than non-surgical group,
with strong association (r = 0.9). The others domains also had significantly higher
scores in the post-surgical group with moderate association. There were significant
differences that probably influenced in the quality of life scores between groups in
monthly seizure frequency, the number of anti-epileptic drugs in use, the number of

convulsive seizures, and medical consultations in the last six months.

Conclusion: In conclusion, patients treated with surgery for drug-resistant focal
epilepsy exhibit significantly better scores across all different disability domains that
define quality of life according to the SHE Scale. Following surgery, all patients
experienced an improvement in seizure frequency, with 89% achieving complete
disease control (Engel I). Moreover, these patients required lower doses and fewer
antiepileptic medications, as well as reduced outpatient care. Our findings underscore
the profound importance of enhanced medical care and access to surgical treatment

for individuals with epilepsy.

Key-words: Refractory Epilepsy; Quality of Life in epilepsy; Health-Related Quality Of
Life; Drug Resistant Epilepsy.
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1.

INTRODUGAO

A epilepsia é uma desordem neuroldgica cronica que se caracteriza por uma
predisposicdo persistente em gerar crises epilépticas. E uma das doencas
neurolégicas mais comuns, afetando mais de 50 milhées de pessoas no mundo todo.
E uma doenca que gera grande morbidade, perda funcional e os pacientes com
epilepsia apresentam uma mortalidade cerca de trés vezes maior que pessoas sem
essa condicdo'?. A epilepsia apresenta maior incidéncia em paises em
desenvolvimento, com cerca de 75% dos casos e 80% das mortes '. Essa incidéncia
aumentada é decorrente de assisténcia perinatal inadequada e exposi¢ao infecciosa
ou traumatica. No Brasil, a prevaléncia da doenga nédo é de todo conhecida, mas
estima-se que afete entre 7,8-18,6 individuos a cada 1000 habitantes, conforme a

regido em estudo3+°8,

Até 60-70% dos pacientes com epilepsia atingem um controle adequado de
crises depois de um diagndstico e tratamento com drogas antiepilépticas (DAE)
assertivos’?7. No entanto, cerca de 30-40% dos pacientes sdo refratarios, sendo
esses classificados como pacientes portadores de epilepsia farmaco-resistente.
Conceitualmente, epilepsia farmaco-resistente se refere a individuos que falharam no
controle de crises mesmo apds o uso de dois esquemas terapéuticos em doses
adequadas para sua determinada sindrome epiléptica’®. Nos paises em
desenvolvimento a parcela de pacientes que nao atingem controle das crises de
maneira adequada pode ser ainda maior, principalmente por menor disponibilidade
de tratamento adequado, justificado por uma combinacédo de falta de acesso aos
sistemas de saude, distribui¢do desigual de recursos e baixo entendimento quanto a

importancia dessa condigdo”.

Uma das alternativas terapéuticas mais efetivas para pacientes com epilepsia
focal farmaco-resistente é a cirurgia®. Considera-se essa abordagem através de uma
selecao criteriosa por especialistas, que geralmente é realizada em um centro terciario
de saude, que conte com um programa especifico para o tratamento cirurgico das
Epilepsias®®. Essa abordagem tem por objetivo a ressecgédo ou desconexao do tecido

cerebral indispensavel para génese da crise epiléptica, possibilitando que o paciente
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fique livre de crises em até 80% das vezes para grupos selecionados?. Apesar da
complexidade, a cirurgia mostra-se custo efetiva, possibilitando a redug¢ao dos gastos
relacionados a assisténcia a saude'®'". No entanto, o tratamento cirdrgico ainda é
subutilizado, principalmente em paises em desenvolvimento, ja que esses possuem
menos centros especializados em epilepsia, menos especialistas, menor organizagao,
além da falta de recursos, dificuldade de acesso pelo paciente e concepcdes erradas

ou desconhecimento relacionado a essa terapia? 2.

Além da remissao de crises, os beneficios da cirurgia da epilepsia incluem a
reducao da severidade dos episddios, do uso de medicagao e do risco de morte subita,
além da melhora da qualidade de vida®8'3. A avaliagdo da qualidade de vida nessa
populagdo, e ndo apenas o simples controle das crises, representa cada vez mais um
importante indicador de sucesso terapéutico’®. A qualidade de vida é especialmente
afetada nos pacientes com epilepsia focal farmaco-resistente, levando a um prejuizo
nas diferentes esferas da vida, prejudicando o bem-estar fisico, mental, emocional e
engloba um aspecto subjetivo que frequentemente ndo é avaliado como parte do

problema’®.16.17

Diante do exposto, neste estudo utilizaremos a Escala Subjetiva de
Incapacidade em Epilepsia (SHE) para avaliar a qualidade de vida em pacientes com
epilepsia focal refrataria submetidos ou nédo ao tratamento cirurgico, e também fatores
que possam estar relacionados com esse indicador. Utilizaremos essa escala por
tratar-se de um instrumento que mede aspectos subjetivos da vida dos pacientes com
epilepsia e que foi provado capaz de fornecer resultados consistentes e fidedignos,
principalmente em pacientes em contexto cirdrgico'’-'®. Apesar das qualidades desse
instrumento, ele tem sido muito pouco utilizado e, na nossa opinido, devido as suas
caracteristicas, deveria ser mais usado na avaliagdo da qualidade de vida em

epilepsia.
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2. REVISAO DA LITERATURA

2.1 Estratégias para localizar e selecionar as informagodes

Esta revisdo de literatura foca nos aspectos relacionados as evidéncias
cientificas sobre avaliacido da qualidade de vida em pacientes com epilepsia focal
farmaco-resistente com o uso da Escala Subjetiva de Incapacidade em Epilepsia
(Escala SHE). Foram realizadas buscas através dos termos “Subjective Handicap of

Epilepsy”, “Epilepsy”, “Seizure”, “Quality of Life”, “Life Quality” e suas combinagdes.

A estratégia de busca envolveu as bases de dados Embase, PubMed, SciELO
e LILACS, desde o ano de 1998, ano de publicacdo da Escala SHE como demonstrado
na Figura 1. Com o uso das bases de dados citados, a estratégia de busca inicial
encontrou 18 resultados (Ultima revisdo em 12 de outubro de 2023), os quais foram
avaliados pelos autores com relagéo a relevancia dos artigos ao projeto de pesquisa
proposto. Foram incluidos apenas artigos em seres humanos e que estivessem nas

linguas inglesa, portuguesa ou espanhola.

Adicionalmente, foi realizada uma segunda revisao de literatura relacionada as
evidéncias cientificas sobre avaliacdo de qualidade de vida no contexto de epilepsia
farmaco-resistente para complementar as informacgdes relacionadas ao tema
proposto. Foram realizadas buscas através dos termos “Drug Resistant Epilepsy”,

“‘Drug Refractory Epilepsy”, “Intractable Epilepsy”, “Medication Resistant Epilepsy”,
“Refractory Epilepsy”, “Quality of Life”, “Life Quality”, “HRQOL”, “Health-Related

Quality Of Life” e “Quality of Life Questionnaire” e suas combinagdes.

A estratégia de busca envolveu as bases de dados PubMed, SciELO e LILACS,
nos ultimos 10 anos, como demonstrado na Figura 2. Com o uso das bases de dados
citados, a estratégia de busca inicial encontrou 325 resultados (ultima revisdo em 09
de abril de 2023), os quais foram avaliados pelos autores com relagao a relevancia
dos artigos ao projeto de pesquisa proposto. Foram incluidos apenas artigos em seres
humanos e que estivessem nas linguas inglesa, portuguesa ou espanhola.
Adicionalmente, foram incluidos artigos classicos de autores renomados que tivessem

relevancia com o tema de pesquisa.
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Identification of studies via databases

Records identified from:
Embase (n = 14)
Pubmed: (n = 9)

Scielo: (n=1)
Lilacs: (n=1)

Identification

Records removed before screening:

Duplicate records removed (n =7)

Records imported to Zotero
(n=18)

Screening

Records excluded after analysis (n = 3)
- vagus nerve stimulation
- stereotactic radiosurgery

Records included to review
(n=15)

Embase (n = 11)
Pubmed (n = 3)
Scielo(n=1)
Lilacs (n=0)

Included

Figura 1. Estratégia de busca de referéncias bibliograficas que fundamentam o tema proposto para o

projeto de pesquisa.

Identification of studies via databases

Records identified from:

Pubmed: (n = 268)
Scielo: (n =37)
Lilacs: (n = 20)

Identification

Records removed before screening:

Duplicate records removed (n=7)

Records imported to Zotero
(n = 325)

Screening

Records excluded after title and resume
analysis (n = 262)
- generalized epilepsy
- ketogenic diet
- PNES
- vagus nerve stimulation
- stereotactic radiosurgery
- tuberous sclerosis
- children only

Records included to review
(n=63)

Pubmed (n = 54)
Scielo (n=3)
Lilacs (n = 6)

Included

Figura 2. Estratégia de busca de referéncias bibliograficas que complementam o tema proposto para

o projeto de pesquisa.
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2.2 Epilepsia

2.2.1. Definigdo

Epilepsia € uma desordem cerebral em que ocorre uma predisposicao
permanente a gerar crises epilépticas. O diagndstico requer a ocorréncia de duas ou
mais crises nao-provocadas (ou reflexas) separadas por intervalo de tempo maior de
24 horas ou uma crise nao-provocada associada a um alto risco de recorréncia nos
préximos 10 anos (pelo menos 60%). Ainda, o diagndstico pode ser feito se o paciente

apresentar uma Sindrome Epléptica especifica.

O indice de recorréncia alto estd associado a um exame de
Eletroencefalograma (EEG) alterado ou sugestivo de uma sindrome epiléptica e/ou
um exame de Ressonancia Magnética (RM) cerebral com alteracao significativa, que
justifique a ocorréncia de crises. As crises nao provocadas séo aquelas que ocorrem

fora do contexto de alteragbes metabdlicas, toxicas ou estruturais agudas’®.

A definigao clinica operacional de Epilepsia pode ser realizada na presenga de um dos seguintes:
1. Presenca de duas crises epilépticas ndo provocadas ou reflexas que ocorrem em um intervalo
maior que 24 horas;
2. Presenca de uma crise ndo provocada ou reflexa e um risco de recoméncia de nova crise
epiléptica maior que 60% nos proximos 10 anos;
3. Diagnostico de uma Sindrome Epiléptica.

Adaptado de ILAE Official Report: A practical clinical definition of epilepsy, 2014.

2.2.2. Classificacao

A histéria clinica detalhada, a descricao de uma testemunha e um exame clinico
completo sdo importantes para esclarecer o diagnostico de crises epilépticas. Quadros
de cefaleia do tipo migranosa, hipoglicemia, baixo débito cardiaco, desordens do
sono, acidentes vasculares cerebrais, tiques e doencgas psiquiatricas podem mimetizar

crises epilépticas?.

A nova classificagao das crises epilépticas proposta pela ILAE em 2017 visa
tornar o diagnostico acessivel ao entendimento do médico nao especialista. As crises
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sdo divididas em crises com inicio focal (limitadas a envolvimento de um hemisfério
cerebral) e crises de inicio generalizado (com inicio clinico ou eletroencefalografico

envolvendo ambos os hemisférios cerebrais)?’.
2.2.3. Etiologia

Epilepsia é uma doenga crénica em que o cérebro € capaz de gerar crises
recorrentes devido a um excesso de sincronizacao que ocorre em determinadas areas
ou em todo o cérebro, devido a circuitos cerebrais anormais. Had um excesso de
mecanismos excitatérios e uma deficiéncia dos mecanismos inibitérios cerebrais.
Existem muitas causas para um individuo apresentar epilepsia, sendo as mais
comuns: traumatismo de cranio, tumores cerebrais, gliose, sequelas de processos
inflamatoérios ou isquémicos, esclerose mesial temporal, malformagdes do
desenvolvimento cortical, malformacdes vasculares cerebrais, doengas auto-imunes

e alteragdes genéticas??.
2.2.4 Diagnéstico

O diagnéstico de epilepsia é clinico, através da coleta de uma histéria detalhada
do relato da crise e do exame neurologico. O eletroencefalograma (EEG) e a
Ressonancia Magnética (RM) de cranio sao parte da investigagéo (exceto nos casos
de epilepsias generalizadas idiopatica- genéticas, em que se pode prescindir da RM
de cranio). O resultado de EEG normal ndo exclui o diagndstico de epilepsia pois até
50 % dos pacientes adultos podem nao apresentar alteragdes eletroencefalograficas
apos a primeira crise e apenas 40% dos pacientes com epilepsia apresentam

alteracées em um EEG inicial 2390,
2.2.5 Epilepsia de Lobo Temporal

A epilepsia do lobo temporal é a forma de epilepsia cirurgicamente tratavel mais
comum em centros de cirurgia da epilepsia e sera abordada aqui com maior énfase.
Em 2010, a ILAE propds uma nova classificacdo das sindromes epilépticas quanto a
etiologia em 3 subcategorias: sindromes genéticas, estruturais/metabdlicas e de

causa desconhecida??.
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A Epilepsia do Lobo Temporal costuma ser dividida em 2 subtipos:

1- Epilepsia do Lobo Temporal Lateral, com Zona Epileptogénica localizada na

neocortex temporal.

2- Epilepsia do Lobo Temporal Mesial, com Zona Epileptogénica localizada nas

estruturas temporais mesiais (hipocampo, amigdala e giro parahipocampal)?®.

A Epilepsia do Lobo Temporal Mesial (EMT) tem como substrato patolégico
mais comum a Esclerose Hipocampal (EH). Estima-se que a Esclerose Hipocampal
esteja presente em até 70% dos casos de Epilepsia do Lobo Temporal farmaco-
resistente?>. A EMT é a forma mais comum de epilepsia focal no adulto e também
representa a forma mais comum de epilepsia farmaco-resitente?>?’. Em muitas
ocasides, existe uma histéria tipica de crise febril prolongada ou status febril no
passado destes pacientes?526, A Epilepsia de Lobo Temporal Mesial ¢ altamente
refrataria ao tratamento farmacolégico, sendo considerada uma entidade

cirurgicamente tratavel em muitos casos?.

Figura 3. Eletroencefalograma interictal de superficie com disposicao de eletrodos sob o sistema
internacional 10/20, montagem referencial em Average (AV) com filtro de alta frequéncia em 70 Hz e
sensibilidade de 10 microvolts. Presenga de ondas agudas com maxima amplitude sobre os eletrodos
T2 e F8, que correspondem a topografia anterior do lobo temporal direito. Dentro de um contexto clinico
adequado, esse exame corrobora a hipétese de Epilepsia de lobo temporal, Imagem pertence ao acervo
de exames do CETER.
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Figura 4. Eletroencefalograma interictal de superficie com disposicao de eletrodos sob o sistema
internacional 10/20, montagem referencial em Average (AV) com filtro de alta frequéncia em 70 Hz e
sensibilidade de 10 microvolts. Presenca de ondas agudas com maxima amplitude sobre os eletrodos
T1 e F7, que correspondem a topografia anterior do lobo temporal esquerdo. Dentro de um contexto
clinico adequado, esse exame corrobora a hipétese de Epilepsia de lobo temporal, Imagem pertence
ao acervo de exames do CETER.
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Figura 5. Eletroencefalograma ictal de superficie com disposicdo de eletrodos sob o sistema
internacional 10/20, montagem referencial em Average (AV) com filtro de alta frequéncia em 30 Hz e
sensibilidade de 10 microvolts.Presencga de crise epiléptica focal manifestada pelo inicio de atividade
ritmica na frequéncia theta a 5 Hz com evolucéao para frequéncia delta a 4 Hz e aumento de amplitude
de onda sobre os eletrodos T1 e F7, que correspondem a topografia anterior do lobo temporal esquerdo.
Dentro de um contexto clinico adequado, esse exame corrobora o diagnéstico de Epilepsia de lobo
temporal. Imagem pertence ao acervo de exames do CETER.
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Figura 6. RM de cranio com sequéncia ponderada em T2/Flair (Fluid Attenuated Inversion Recovery)
em corte axial (esquerda) e coronal (direita) demonstrando atrofia hipocampal com hipersinal associado
(*)- Dentro de um contexo clinico adequado, esse exame corrobora o diagnéstico de Epilepsia de lobo
temporal mesial esquerda. Imagem pertence ao acervo de exames do CETER.

2.2.6 Cirurgia da Epilepsia

z

A cirurgia da epilepsia € um método terapéutico efetivo em epilepsia focal. E
principalmente indicada em pacientes com epilepsia focal farmaco-resistente, e em
determinadas formas de epilepsia, como por exemplo a epilepsia de lobo temporal
mesial, apresenta sucesso terapéutico em cerca de 70% dos casos®. No contexto da
cirurgia de epilepsia de lobo temporal mesial, as técnicas mais utilizadas sao a
Lobectomia temporal anterior standard, que consiste na ressecgao da porgao anterior
e lateral da néocortex do lobo temporal, do hipocampo e da amigdala, e a Amigdalo-
hipocampectomia seletiva, que consiste na ressecgao do hipocampo e amigdala com
preservacao das demais estrturas. Ambas técnicas apresentam resultados cirurgicos

similaress.

O resultado cirurgico é altamente dependente da avaliagédo pré-cirurgica, que
visa estabelecer a zona epileptogénica da melhor maneira possivel, sendo realizada

em centros especializados de epilespia com avaliagdo multi-disciplinar. O objetivo da
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cirurgia é ressecar ou desconectar o tecido cerebral capaz de gerar crises epilépticas
€ 0 sucesso terapéutico visa o controle das crises com preservagao neurocognitiva,

auséncia de déficits neuroldgicos adicionais e a melhora da qualidade de vida®.

Figura 7. RM de cranio com sequéncia ponderada em T2/Flair (Fluid Attenuated Inversion Recovery)
em corte axial (esquerda) e coronal (direita) demonstrando resultado cirlrgico apos lobectomia
temporal anterior standard esquerda (*). Imagem pertence ao acervo de exames do CETER.

Para avaliar o sucesso terapéutico apds a cirurgia em relagado ao controle das
crises, frequentemente utiliza-se a Escala de Engel®®. Essa escala permite categorizar

os pacientes em 4 grupos com subdivisées, conforme descrito:
CLASSIFICAGAO DE ENGEL

Classificagao I: Livre de crises incapacitantes

A. Completamente livre de crises desde a cirurgia

B. Apenas crises parciais simples ndo incapacitantes desde a cirurgia

C. Algumas crises incapacitantes apos a cirurgia, mas livre de crises
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incapacitantes por pelo menos 2 anos

D. Convulsdes generalizadas apenas com interrupcdo de medicamentos

antiepilépticos (AED)

Classificagao ll: Crises incapacitantes raras ("quase livre de crises")
A. Inicialmente livre de crises incapacitantes, mas tem crises raras agora
B. Crises incapacitantes raras desde a cirurgia

C. Mais do que crises incapacitantes raras desde a cirurgia, mas crises raras nos

ultimos 2 anos

D. Apenas crises noturnas

Classificagao lll: Melhora que vale a pena
A. Reducéo significativa das crises

B. Intervalos prolongados sem crises, correspondendo a mais da metade do periodo

de acompanhamento, mas ndao menos de 2 anos
Classificagao IV: Nenhuma melhora que vale a pena
A. Reducéo significativa das crises

B. Nenhuma mudancga apreciavel

C. Crises pioraram

Apesar da comprovada eficacia, a cirurgia da epilepsia € subutilizada,
principalmente em paises em desenvolvimento. Trata-se de um procedimento de alto
custo, que somado a falta de recursos disponiveis e a escassez de centros
especializados de epilepsia, dificultam o acesso a essa modalidade terapéutica?.
Atualmente existem poucos centros de Investigacéo e Cirurgia da Epilepsia no Brasil

habilitados para cirurgia da epilepsia e ativos?®. No estado do Rio Grande do Sul
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existem apenas 3 centros habilitados para investigagéo e cirurgia de epilepsia, todos

situados na cidade de Porto Alegre°.
2.3 Qualidade de vida em epilepsia

A Organizacgao Mundial da Saude (WHO) define qualidade de vida (QOL) como
a “percepcao do individuo sobre sua posicao de vida no contexto cultural e dos valores
onde ele vive, com relagédo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes”
141 E um conceito amplo e complexo que engloba as esferas da saude fisica e
emocional, relacdes sociais e ambientais, independéncia, crencas pessoais, atividade
laboral e lazer"'>41, O conceito de qualidade de vida relacionada a saude (HRQOL)
também envolve aspectos subjetivos do individuo, e como o impacto que a doenga ou
seu tratamento apresentam no seu bem-estar fisico, mental e emocional'®. No que
relaciona-se a epilepsia, esses pacientes apresentam pior qualidade de vida devido
comprometimento de diferentes dominios: fisico, psicolégico, social, ocupacional e
cognitivo®!. Pessoas com epilepsia apresentam maior risco de leséo fisica e morte, de
desenvolver comorbidades psiquiatricas como depressédo e ansiedade, de
desemprego, de nao se relacionar ou constituir familia, de isolamento social e de

sofrer preconceito.’416

A HRQOL é especialmente comprometida nos pacientes que apresentam
epilepsia farmaco-resistente®?. As frequentes crises epilépticas e os efeitos adversos
dos tratamentos oferecidos causam lesdes fisicas e psicoldgicas, trazem restricdes
nas atividades de vida diaria, como impossibilidade de dirigir ou de realizar
normalmente esportes e determinados trabalhos, e impactam substancialmente no
aspecto educacional, cognitivo e intelectual desses pacientes3?33, Diferentes fatores
afetam psicologicamente o paciente com epilepsia, causando prejuizo na conquista
de habilidades necessarias para independéncia e engajamento social, como a
superprotecao parenteral quando criangas, estigmatizacédo e medo de novas crises.
Ainda, surgem problemas neurocognitivos que afetam a atengao, linguagem, memoaria
e processamento de informagao, que contribuem ainda mais para o prejuizo na

qualidade de vida desses pacientes’®.
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Apesar de relevantes e determinantes, a intensidade e frequéncia das crises
epilépticas, assim como os efeitos adversos relacionados ao tratamento, sao
insuficientes para justificar a baixa qualidade de vida por si s63*3. O nimero de
farmacos antiepiléticos, a presenca de doencgas psiquiatricas e as limitacdes sociais
relacionadas a epilepsia sdo fatores preditores de qualidade de vida %36, Em uma
coorte com pacientes com epilepsia focal refrataria, Silva et al. demonstraram que a
Unica variavel estatisticamente significativa para a piora da qualidade de vida foi a
presenca de transtorno de humor33. Yogarajah et al. pontuaram que a dificuldade de
casar ou ter filhos, 0 menor engajamento social e a dificuldade em encontrar emprego

desejavel contribuem independentemente para piora na qualidade de vida'®.

Nos pacientes com epilepsia focal farmaco-resistente a cirurgia € um
tratamento efetivo 3637, Além do controle de crises epilépticas, a cirurgia objetiva a
melhora da qualidade de vida desses pacientes®’. Dessa forma, a avaliagdo da
qualidade de vida é de extrema relevancia porque representa um fidedigno indicador
de sucesso terapéutico'®. Pacientes tratados cirurgicamente apresentam mais
chances de ficarem livres de crises, assim como de apresentarem melhores escores
em qualidade de vida%6:37383%9 No entanto, a maioria dos estudos utilizam
questionarios para acessar a qualidade de vida que valorizam em demasia a
frequéncia de crises epilépticas e ndo consideram aspectos subjetivos que sao
relacionados com esse indicador'”-'8. Ainda, a maior parte desses instrumentos ndo é
especificamente voltada para o contexto pré e pds cirurgico de pacientes com
epilepsia focal farmaco-resistente’”*%. Dessa forma, a Escala Subjetiva de
Incapacidade em Epilepsia (SHE) mostra-se uma ferramenta util nesse perfil de

pacientes, apesar de ter sido ainda muito pouco utilizada na literatura.
2.3.1 Instrumentos para avaliagao da qualidade de vida em epilepsia

Na literatura, por tratar-se de um conceito amplo e complexo, existem diferentes
ferramentas para avaliacdo da qualidade de vida em epilepsia com validagao interna
e especificidade de dominios utilizados, sendo os principais: The Washington
Psychosocial Inventory (WPSI), The Quality of Life in Epilepsy 89-item, 31-item e 10-
item (QOLIE-89, QOLIE-31 e QOLIE-10, respectivamente), Liverpool Quality of Life

Batteries (Liverpool QOL Batteries), Epilepsy Surgery Inventory (ESI-55), The
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Subjective Handicap of Epilepsy (SHE), que apresentam validagao, especificidade dos
dominios'+40. Para serem considerados aptos para essa avaliagdo, devem apresentar

confiabilidade e validade em suas caracteristicas psicométricas*.
2.3.2 Escala SHE (Subjective Handicap of Epilepsy Scale- SHE)

A Escala SHE (Subjective Handicap of Epilepsy Scale - SHE) € um questionario
baseado no conceito de “Handicap” da World Health Organization e foi desenvolvida
para avaliar a qualidade de vida relacionada a epilepsia. Esse conceito a época
referia-se a desvantagem por viver fora de um papel socialmente aceito como “normal”
decorrente de uma condicdo de saude. A “subjective handicap” é a percepgéo

individual de cada pessoa acometida sobre esse grau de incapacidade*3.

Essa escala foi desenvolvida por O’Donoghue et al. e contém 32 itens divididos
em 6 dominios de incapacidade: 1- Trabalho e atividade, com 8 itens; 2- Social e
Pessoal, com 4 itens; 3- Fisico, com 4 itens; 4- Auto-percepcdo, com 5 itens; 5-
Satisfagdo de Vida, com 4 itens e 6- Mudancga, com 7 itens. A pontuagéo € dada em
uma escala Likert que varia na pontuacdo de 1 a 5. Apds, a pontuagéo de cada
subescala € somada com um escore final que varia de 0 a 100, com 0 indicando a pior
satisfacdo e 100 a melhor. No dominio “mudanca”, o escore final de 50 indica
nenhuma mudanca, enquanto valores mais préoximos de 0 indicam piora comparativa

e valores mais préximos de 100 indicam melhora comparativa'®.

Seu questionario é dividido em seis dominios de incapacidade que juntos
compdem o conceito de qualidade de vida. O dominio Atividade e Trabalho propbe-se
a avaliar as dificuldades em conseguir um emprego desejavel e manter-se empregado,
0s problemas no emprego que se relacionam as crises ou do uso da medicagéo
antiepiléptica, dificuldade de dirigir e viajar, e as implicagdes causadas nas atividades
de lazer e recreacado. O dominio Social e Pessoal propde-se a avaliar a vergonha ou
dificuldade de socializa¢do, problemas no relacionamento conjugal e familiar, prejuizo
na vida sexual. O dominio Autopercepg¢ao compreende as desvantagens relacionadas
ao estigma relacionado a epilepsia, do medo de ter crise epiléptica, assim como a
percepcao de nao ter o controle de sua prépria vida. O dominio Fisico avalia as

mazelas decorrentes dos sintomas e lesdes relacionadas as crises epilépticas, assim
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como dos farmacos anti-epilépticos. O dominio Satisfacdo de Vida propde-se a avaliar
a satisfacao individual relacionada aos diferentes ambitos da vida, como trabalho,
lazer e vida social. Por fim, o dominio Mudanga traz uma percepc¢ao do individuo em
avaliacao sobre a sua mudancga para melhor ou pior ao longo do tempo dos diferentes

dominios subjetivos relacionados a epilepsia™®.

A Escala SHE apresenta uma confiabilidade satisfatéria tanto em sua
consisténcia interna, com a Cronbach > 0,7 para os diferentes dominios em avaliagao,
quanto para confiabilidade test-retest, com um coeficiente de correlagao intra-classe
que varia de 0.83-0.89'8, A sua validade é considerada satisfatoria igualmente. No que
se refere a validade de conteudo, essa escala foi construida através de reviséo de
literatura e de outras escalas de avaliagdo de qualidade de vida, associada a
participacao efetiva de especialistas dessa area e com o envolvimento de pacientes
entrevistados'. Em relacdo a validade do construto, os valores mais extremos da
escala Likert (1, 2 e 5) indicam uma capacidade discriminatéria satisfatoria e através
de analises entre os grupos estudados foi possivel determinar uma forte validade

discriminativa entre os diferentes dominios'”-'8.

Na validade concorrente, foi utilizada para correlagao o instrumento ES/-55
(Epilepsy Surgery Inventory-55), e através do Coeficiente de correlagdo de Spearman
encontrou-se uma correlagédo de moderada (0.3 - 0.5) a forte (0.6 - 0.8) para a maioria
dos dominios das escalas'”'8. A escala SHE mostrou-se mais sensivel em detectar
mudancas apds intervengdes, como na cirurgia da epilepsia'®. E por fim, apresenta
adequada validade transcultural para ser utilizada na populagéo brasileira'’. Com isso,
€ possivel dizer que essa escala é capaz de fornecer resultados consistentes,
fidedignos e estaveis ao longo do tempo no que se relacionam a qualidade de vida em

pacientes com epilepsia.

Somado aos fatores acima detalhados, optamos pela utilizacdo da escala SHE
para avaliacdo da qualidade de vida por ser uma escala de facil entendimento,
autoaplicavel, homogénea e de rapida execucao (o tempo médio para responder a
escala é de 8 minutos), que apresenta pouca variagdo com pequenas flutuagcdées no
controle das crises epilépticas’. E uma escala com avaliacdo especifica para

qualidade de vida de pacientes em contexto cirurgico, ou seja, para aqueles pacientes
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que estdo em avaliagdo para cirurgia da epilepsia ou que ja a tenham realizado, e
dessa forma também pode ser utilizada em estudos clinicos como um instrumento
preditivo de sucesso terapéutico'. Além disso, porque propde-se a avaliar a
incapacidade do paciente com epilepsia em seu aspecto mais subjetivo, conferindo
um valor maior a individualidade e para o que ele realmente acha relevante em sua

vida'®.
2.4 Depressao em epilepsia

A depressédo pode afetar até metade dos pacientes com epilepsia e esta
associada com menores indices de remissédo de crises epilépticas apds cirurgia*?.
Representa um dos principais fatores relacionados a baixa qualidade de vida nessa
populagdo*’. Epilepsia e transtorno de humor tem uma relagédo bi-direcional, ou seja,
tanto pacientes com epilepsia podem desenvolver transtornos de humor (e.g.
transtornos depressivos), como pacientes com transtornos depressivos tem maior
risco de desenvolver epilepsia ao longo da vida. Estima-se que a chance de
desenvolver depressao maior ao longo da vida na populagdo adulta em geral é de
10%, enquanto nos pacientes com epilepsia focal farmaco-resistente pode chegar até
30%*8.

O processo do desenvolvimento da depressdo em pacientes com epilepsia
apresenta dois principais substratos, um neurobioldgico e outro relacionado a fatores
psicossociais*®. Ha disfungdo em diferentes neurotransmissores, principalmente na
regulacdo do glutamato e serotonina e anormalidades estruturais, como a atrofia
hipocampal e de outras estruturas do sistema limbico, o que predispde ao

desenvolvimento desse transtorno de humor4.

Na literatura, um dos principais fatores associados ao desenvolvimento de
depressado nessa populagdo é o descontrole de crises epilépticas*®. Dessa forma, o
controle adequado da epilepsia, seja com tratamento farmacolégico ou cirurgico, pode
ter um impacto substancial no controle desse transtorno de humor*®. Por ser uma
comorbidade com grande implicacéo na qualidade de vida de pacientes com epilepsia
focal farmaco-resistente torna-se relevante a avaliagdo da depressdao nessa
populacao.
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2.4.1 Instrumentos para avaliagao da depressao em epilepsia

Existem diferentes instrumentos para aferir depressdo em pacientes com
epilepsia e os principais sao: Beck Depression Inventory | e Il (BDI-I e BDI-II), Hospital
Anxiety and Depression Scale (HADS), Patient Health Questionnaire 9 (PHQ-9), The
Neurological Disorders Depression Inventory for Epilepsy (NDDI-E)*°. O Inventario de
Depresséao de Beck | (BDI-1) apresentou a melhor acuracia em identificar depressao
em pacientes com epilepsia em um estudo que comparou as ferramentas NDDI-E,
HADS e BDI-I, e dessa forma, optamos pela utilizagao desse instrumento®’.

2.4.2 Escala BDI (Beck Depression Inventory)

Essa escala é utilizada internacionalmente para avaliar quantitativamente a
intensidade de sintomas depressivos. Originalmente, consiste de 21 itens referentes
a sintomas relacionados com depressdo, como por exemplo humor, irritabilidade,
disturbios de sono, sentimento de culpa e ideagao suicida, com uma pontuagdo que

varia de 0 até 3, conforme a intensidade®?.

Gorestein et al. traduziram e validaram essa ferramenta para uso na populagao
brasileira e determinaram como pontuacgao: 0 a 15 como normal, 15 a 20 com disforia
e acima de 20 como indicativo de depress&o®3. A consisténcia interna dessa verséo
foi de 0,81 para individuos sem doenca psiquiatrica e de 0,88 para aqueles com
doenca®®. E uma escala autoaplicivel e apresenta 90% de sensibilidade e

especificidade para detectar depressdo em pacientes com epilepsia.®’
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3. Marco Conceitual

A epilepsia focal farmaco-resistente € uma condigéo que gera baixa qualidade
de vida, afetando o paciente em diferentes ambitos: ocupacional e laboral, social,
familiar, fisico, emocional, intelectual. A cirurgia da epilepsia € uma modalidade
terapéutica que objetiva além do controle de crises epilépticas, a melhora da qualidade

de vida.

A Escala Subjetiva de Incapacidade em Epilepsia (SHE Scale) conceitualiza a
qualidade de vida com diferentes dominios que compde a vida de uma pessoa com
epilepsia focal farmaco-resistente e se propde a valorizar os aspectos mais subjetivos
do que cada paciente acredita ser mais relevante para si. Ela permite a obtencao de
resultados fidedignos referentes a qualidade de vida em pacientes com essa condi¢ao
que estejam sob avaliagdo para cirurgia da epilepsia ou que ja tenham sido
submetidos a essa terapia, portanto, trata-se de um importante marcador de sucesso

terapéutico.

Epilepsia Focal Farmaco-resistente

SHE Scale

-
Trabalho e atividade

Social e Pessoal
Fisico

2 Auto-percepcao

Satisfacao de vida

Mudanca

Baixa Qualidade de Vida

‘.
@a Epilepsia

Maior Qualidade de Vida

Figura 8. Marco conceitual da qualidade de vida em epilepsia focal farmaco -resistente sob o conceito
de qualidade de vida da Escala Subjetiva de Incapacidade em Epilepsia (SHE Scale).
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4. Justificativa

Apesar de ser uma doenca frequente, além da morbidade, a epilepsia gera um
esteredtipo negativo nos pacientes com essa condi¢do. Estes apresentam maior risco
de isolamento social, desemprego e estigma, gerando restricbes que acarretam na
dependéncia de cuidados e baixas perspectivas futuras*®4°. Ainda, apresentam menor
expectativa de vida, maior risco de suicidio e maior propensdo a desenvolver
comorbidades psiquiatricas concomitantes, como depressao, ansiedade e
psicose’®3149 Dessa forma, é de extrema relevancia melhorar a compreenséo sobre
a qualidade de vida e os fatores relacionados nos pacientes com epilepsia focal
refrataria. Acreditamos que os dados obtidos podem ajudar a fomentar iniciativas de
melhoria assistencial em saude mental e de projetos de inclusdo social para essa

populacéao.

Somado a isso, a maioria dos dados disponiveis sobre qualidade de vida em
epilepsia nao incluem a populagdo brasileira. O Brasil € um pais com recursos
financeiros limitados e com uma pluralidade étnica, cultural e religiosa, fatores que
interferem diretamente na conceitualizacao e percepcao sobre qualidade de vida. Por
fim, a utilizacdo de uma escala sobre qualidade de vida voltada para o contexto
cirargico, em ambito de saude publica, pode demonstrar resultados que contribuam
para impulsionar recursos direcionados a essa estratégia terapéutica, com

consequente melhora a assisténcia dessa populacéo.
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5. Objetivos

5.1 Objetivo primario

Avaliar e descrever a qualidade de vida sob os diferentes dominios de
incapacidade que compde a Escala Subjetiva de Incapacidade em Epilepsia (SHE
Scale): Trabalho e Atividade; Social e Pessoal; Fisico; Autopercep¢ao; Satisfagcao de
Vida e Mudanca, e verificar a diferenga nos escores entre 0s grupos nao-cirurgico e

pos-cirurgico.
5.2 Objetivos secundarios

Avaliar e descrever os sintomas depressivos, a frequéncia mensal de crises
epilépticas, o numero de drogas anti-epilépticas em uso, o numero de consultas
ambulatoriais realizadas no ultimo semestre, o numero de crises epilépticas com
generalizagdo no ultimo semestre nos grupos nao-cirurgico e pdés-cirurgico, e

determinar as diferengas entre os grupos.

Avaliar e verificar as mudancas entre o periodo que antecedeu a cirurgia com
o periodo atual (pds cirurgia) no grupo pos cirurgico em relagcao a frequéncia mensal
de crises epilépticas, o numero de drogas anti-epilépticas em uso, o numero de
consultas ambulatoriais realizadas no ultimo semestre e o numero de crises

epilépticas com generalizagao.
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7. Consideragoes Finais

Esse trabalho avaliou a qualidade de vida em epilepsia focal farmaco-resistente
em pacientes submetidos ao tratamento cirurgico e paciente ndo submetidos.
Observamos que o grupo pos cirurgico apresenta escores significativamente maiores
nos dominios de incapacidade que compde a qualidade de vida sob a perspectiva da
Escala SHE entre ambos os grupos, além de redugéo de outros fatores possivelmente
prejudiciais a qualidade de vida, como a frequéncia de crises epilépticas e
generalizadas, uso de medicagdo anti-crise e necessidade de assisténcia

ambulatorial, quando comparados ao grupo nao cirurgico.

Essa escala se mostrou de facil aplicabilidade e entendimento, permitindo
agilidade e precisédo na coleta dos dados. Forneceu resultados que permitiram avaliar
0 quao comprometida € a qualidade de vida nos pacientes com epilepsia refrataria
com tratamento farmacologico exclusivo, além de sob esse ambito determinar o

sucesso terapéutico relacionado a cirurgia da epilepsia.

Dessa forma, reforcamos os beneficios relacionados a cirurgia da epilepsia, que
além do controle de crises, redugao do uso de farmacos anti-crise, também existe a

melhora na qualidade de vida.

8. Perspectivas futuras
Com esses trabalho, temos a intengdo de promover atengao sobre esse tema
relevante para que haja maior disponibilidade de recursos ao segmento publico

assistencial em epilepsia e que sejam criadas novas estratégia para melhorar a

qualidade de vida nesses pacientes.

9. Anexos e Apéndices.
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Anexo 1 - Escala Subjetiva de Incapacidade em Epilepsia (SHE Scale)

Supplementary material — Brazilian version of Subjetive Handicap of Epilepsy

Se vocé tem um trabalho remunerado, por favor, responda as questdes nesta pagina.

Caso contrario, por favor, v para a proxima pagina.

la- Nos ultimos 6

meses a  epilepsia Muito Frequentemente  As vezes  Raramente Nunca
causou-lhe alguma | Frequentemente
dificuldade para () ) () () @

executar seu trabalho?

2a- Nos dltimos 6

meses vocé faltou ao Muito Frequentemente Asvezes  Raramente Nunca
trabalho por causa da | Frequentemente
epilepsia? () ) () ) @

3a- Nos dltimos 6

meses vocé se Muito Frequentemente Asvezes  Raramente Nunca
preocupou em perder | Frequentemente
seu emprego por causa () () () ) ()

da epilepsia?

4a- Vocé costuma se

sentir cansado & Muito Frequentemente As vezes Raramente Nunca
sonolento durante o dia? | Frequentemente

) Q) () {) )
5a- Vocé costuma ter
problemas com a sua Muito Frequentemente  As vezes  Raramente Nunca
memoria? Frequentemente

) ) () {2 )

Ga- A epilepsia o

impede de fazer o tipo Totalmente Muito Parcialment Um Pouco Nemum
de trabalho que vocé () e (] pouco
realmente gostaria de ()

ter? () &)
7a- De modo geral vocé Muito Feliz Feliz Mais ou Infeliz Muito
¢ feliz  com seu Menos Infeliz
trabalho? ) (0 () () @

Por favor, vé para a questio 8
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Se vocé estuda ou esta em treinamento, por favor, responda as questdes nesta pagina.

Caso contrério, por favor, va para a proxima pagina.

Ib- Nos altimos 6

meses a  epilepsia Muito Frequentemente  As vezes  Raramente Nunca
causou-lhe  problemas | Frequentemente
com seu estudo/ () (] () () &)
treinamento
2b- Nos dltimos 6
meses vocé faltou ao Muito Frequentemente  Asvezes  Raramente Nunca
seu estudo/treinamento | Frequentemente
por causa da epilepsia? () () () () )
3b- Nos dltimos 6
meses vocé teve medo Muito Frequentemente ~ Asvezes  Raramente  Nunca
de ter que parar seu | Frequentemente
curso/ treinamento por () ) () {) ()
causa da epilepsia?
4b- Vocé costuma se
sentir cansado e Muito Frequentemente  As vezes  Raramente Nunca
sonolento durante o dia? | Frequentemente

() Q) Q) ) Q)
5b- Vocé costuma ter
problemas com a sua Muito Frequentemente ~ Asvezes  Raramente  Nunca
memoria? Frequentemente

() ) () () ()
6b- A epilepsia o
impede de fazer o tipo Totalmente Muito Parcialment Um Pouco  Nem um
de  curso/treinamento e pouco
que vocé realmente
gostaria de fazer? () ) () ()

)
7b- De modo geral vocé Muito Feliz Feliz Mais ou Infeliz Muito
é feliz com seu Menos Infeliz
curso/treinamento? () () () () ()

Por favor, vi para a questiio 8
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Em qualquer outra situagdo, por favor responda as questdes nesta pagina.

Nio responda a essas questdes se vocé respondeu as das paginas anteriores.

le- Nos dltimos 6
meses a  epilepsia Muito Frequentemente  Asvezes  Raramente Nunca
causou-lhe  problemas | Frequentemente
para  exccutar  suas () () () {) ()
atividades do dia-a- dia?
2¢- Nos dltimos 6
meses vocé deixou de Muito Frequentemente As vezes Raramente Nunca
executar suas atividades | Frequentemente
do dia- a- dia por causa () () () () ()
da epilepsia?
3c- Vocé precisa de | Preciso de ajuda  Preciso de muita  Preciso de  Preciso de Nio
ajuda para cuidar do seu em tudo ajuda alguma pouca preciso de
lar  por causa da ajuda ajuda ajuda
epilepsia? ()

Q) Q) ) Q)
4c- Vocé costuma se
sentir cansado e Muito Frequentemente As vezes Raramente Nunca
sonolento durante o dia? | Frequentemente

Q) Q) (@) ) Q)
Sc- Vocé costuma ter
problemas com a sua Muito Frequentemente  As vezes  Raramente Nunca
memoria? Frequentemente

) ) () () ()
6c- A cpilepsia o
impede de fazer o tipo Totalmente Muito Parcialment Um Pouco  Nem um
de atividade que vocé e pouco
realmente gostaria de
fazer? (&, ) ) @l

)

Te- Vocé ¢ feliz com a Muito Feliz Feliz Mais ou Infeliz Muito
maneira  com  que Menos Infeliz
geralmente passa seu
dia? () ) {3 ) )

Por favor, vé para a questiio 8
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Sua vida pessoal

Aqui estdo algumas questdes sobre seu relacionamento com outras pessoas. Algumas perguntas

sdo muito pessoais, mas achamos que ¢ muito (til saber como a epilepsia esta afetando-o nesses

assuntos.

8- Sua epilepsia cria

problemas no Muito Frequentemente As vezes Raramente Nunca
relacionamento Frequentemente
familiar (com filhos,
pais, etc.)? ) () ) () ()
9- Sua epilepsia causa .
problemas no  seu Muito Frequentemente As vezes Raramente Nunca
relacionamento  com | Frequentemente
amigos? ) () ) () ()
10-  Sua epilepsia )
dificulta fazer novos Muito Frequentemente As vezes Raramente Nunca
amigos? Frequentemente
) () () () ()
11- Sua epilepsia o faz Muito Frequentemente As vezes Raramente Nunca
sentir-se solitario? Frequentemente
) () () () )
12- Como vocé se Muito Frequentemente As vezes Raramente Nunca
sente em relagdo & sua | Frequentemente
vida social fora da sua
familia? ) ) ) ) ()
13- Vocé ¢ feliz com a Muito Feliz Feliz Mais ou Infeliz Muito
sua vida no lar? menos infeliz
) () ) () ()
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Aqui estdo algumas perguntas sobre como a epilepsia afeta 0 que vocé faz como lazer ou

diversdo.

14- Nos dltimos 6 Muito Frequentemente As vezes Raramente Nunca
meses a epilepsia o | Frequentemente

impediu de ter

atividades de lazer? () () () {) ()
15- Quanto a epilepsia Totalmente Muito Parcialmente Um pouco  Nem um
o impede de fazer o pouco
tipo de lazer que vocé

gostaria? ) ) ) ) )
16- De modo geral,

vocé ¢ feliz com a Muito feliz Feliz Mais ou Infeliz Muito
maneira com  que menos infeliz
emprega seu tempo

dedicado ao lazer? () () () () )

Por favor, continue na questao 17

71



Pensando a respeito dos tltimos 6 meses,

17- A epilepsia o fez Muito Frequentemente As vezes Raramente  Nunca
sentir-se fisicamente Frequentemente

mal? () () () () ()
18-A epilepsia Muito Frequentemente As vezes Raramente Nunca
causou-lhe danos Frequentemente

fisicos ou dor? () ) ) () ()
19- A epilepsia causa- Muito Frequentemente As vezes Raramente Nunca
lhe incomodos no dia- | Frequentemente

a-dia? ) ) ) ) ()
20- A epilepsia causa- Muito Frequentemente As vezes Raramente Nunca
lhe problemas para Frequentemente

viajar ou passear? () () () () )
21- A epilepsia o faz Muito Frequentemente As vezes Raramente ~ Nunca
sentir que vocé ndo Frequentemente

tem o controle total de () () () () ()
sua vida?

22- A epilepsia o faz

sentir que vocé ndo .

consegue fazer as Muito Frequentemente As vezes Raramente Nunca
coisas td0 bem como a | Frequentemente

maioria das pessoas? () () () () ()
23- Vocé se preocupa Muito Frequentemente As vezes Raramente Nunca
com a possibilidade de | Frequentemente

ter outra crise? () () () () ()
24- Vocé se preocupa Muito Frequentemente As vezes Raramente Nunca
em estar em publico | Frequentemente

por causa de sua

epilepsia? @) () @) O 0
25- De modo geral, Totalmente Muito Um pouco Pouco Nada
quanto a epilepsia

afeta sua vida? () () () () o)
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Sua vida comparada ha um ano.

Nos gostariamos de saber se houve alguma alteragdo em sua vida, comparado coml ano.

26- De modo geral, | Muito melhor Melhor Igual Pior Muito
como tem sido sua pior
vida, comparado com () ) () ()
1 ano atras? &)
27- Como tem sido
seus relacionamentos | Muito melhor Melhor Igual Pior Muito
com  as  pessoas pior
préximas (familiares e () () ) ()
amigos), comparado ()
com | ano atras?
28- Como o trabalho | Muito melhor Melhor Igual Pior Muito
tem sido para vocé, pior
comparado com 1 ano () ) () {)
atras? ()
29- Como tem sido o | Muito melhor Melhor Igual Pior Muito
controle da sua pior
epilepsia, comparado ) () ¢) ()
com | ano atras? )]
30- Como tem sido
sua  vida  social, | Muito melhor Melhor Igual Pior Muito
comparado com 1 ano pior
atrds? () () ) ()

()
31- Como tem sido | Muito melhor Melhor Igual Pior Muito
seu lazer, comparado pior
com | ano atras? () () () ()

Q)
32- Quanto vocé tem
aproveitado a  vida, Muito mais Um pouco mais Igual Um pouco Muito
comparado com 1 ano menos menos
atras? ) () () ) )

73



Anexo 2 - Escala de Depressao (BDI)

Anexo 1

Este questiondrio consiste em 21 grupos de afirmac¢des. Depois de ler cuidadosamente cada grupo, faca um
circulo em torno do niimero (0, 1, 2 ou 3) diante da afirmacao, em cada grupo, que descreve melhor a maneira
como vocé tem se sentido nesta semana, incluindo hoje. Se varias afirmac¢oes num grupo parecerem se aplicar
igualmente bem, faca um circulo em cada uma. Tome o cuidado de ler todas as afirmacdes, em cada grupo, antes
de fazer a sua escolha.

1. 0 Nio me sinto triste.
1 Eu me sinto triste.
2 Estou sempre triste e nio consigo sair disso.
3 Estou tio triste ou infeliz que nio consigo suportar.

2. 0 Nio estou especialmente desanimado quanto ao futuro.
1 Eu me sinto desanimado quanto ao futuro.
2 Acho que nada tenho a esperar.
3 Acho o futuro sem esperanga e tenho a impressiao de que as coisas nao podem melhorar.

3. 0 Ndo me sinto um fracasso.
1 Acho que fracassei mais do que uma pessoa comum.
2 Quando olho para tris, na minha vida, tudo o que posso ver ¢ um monte de fracassos.
3 Acho que, como pessoa, sou um completo fracasso.

4. 0 Tenho tanto prazer em tudo como antes.
1 Nao sinto mais prazer nas coisas como antes.
2 Nio encontro um prazer real em mais nada.
3 Estou insatisfeito ou aborrecido com tudo.

5. 0 Nio me sinto especialmente culpado.
I Eu me sinto culpado as vezes.
2 Eu me sinto cul pado na maior parte do tempo.
3 Eu me sinto sempre culpado.

6. 0 Nio acho que este ja sendo punido.
1 Acho que posso ser punido.
2 Creio que vou ser punido.
3 Acho que estou sendo punido.

5

0 Nio me sinto decepcionado comigo mesmo.
1 Estou decepcionado comigo mesmo.

2 Estou enojado de mim.

3 Eume odeio.

8. 0 Nio me sinto de qualquer modo pior que os outros.
1 Sou critico em relagio a mim devido a minhas fraquezas ou meus erros.
2 Eu me culpo sempre por minhas falhas.
3 Eu me culpo por tudo de mal que acontece.

=

. 0 Nao tenho quaisquer idéias de me matar.
1 Tenho idéias de me matar, mas niio as executaria.
2 Gostaria de me matar.
3 Eu me mataria se tivesse oportunidade.

10. 0 Niio choro mais que o habitual.
1 Choro mais agora do que costumava.
2 Agora, choro o tempo todo.
3 Costumava ser capaz de chorar, mas agora niio consigo mesmo gue o queira.

11. 0 Nio sou mais irritado agora do que ja fui.
1 Fico molestado ou irritado mais facilmente do que costumava,
2 Awalmente me sinto irritado o tempo todo.
3 Absolutamente nio me irrito com as coisas que costumavam irritar-me.

12. 0 Nio perdi o interesse nas outras pessoas.
1 Interesso-me menos do que costumava pelas outras pessoas.
2 Perdi a maior parte do meu interesse nas outras pessoas.
3 Perdi todo o meu interesse nas outras pessoas.

13. 0 Tomo decisdes mais ou menos tio bem como em outra época
1 Adio minhas decisbes mais do que costumava.
2 Tenho maior dificuldade em tomar decisdes do que antes.
3 Nio consigo mais tomar decisoes.
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14. 0 Nio sinto que minha aparéncia seja pior do que costumava ser.
1 Preocupo-me por estar parecendo velho ou sem atrativos.
2 Sinto que hd mudangas permanentes em minha aparéncia que me fazem parecer sem atrativos.
3 Considero-me feio.

15. 0 Posso trabalhar mais ou menos tdo bem quanto antes.
1 Preciso de um esforgo extra para comegar qualquer coisa.
2 Tenho de me esforgar muito até fazer qualquer coisa.
3 Nao consigo fazer nenhum trabalho.

16. 0 Durmo tio bem quanto de habito.
1 Nio durmo tio bem quanto costumava.
2 Acordo uma ou duas horas mais cedo do que de hdbito ¢ tenho dificuldade para voltar a dormir.
3 Acordo virias horas mais cedo do que costumava e tenho dificuldade para voltar a dormir.

17. 0 Nio fico mais cansado que de hdbito.
1 Fico cansado com mais facilidade do que costumava.
2 Sinto-me cansado ao fazer quase qualquer coisa.
3 Estou cansado demais para fazer qualquer coisa.

18. 0 Meu apetite ndo estd pior do que de hibito.
I Meu apetite ndo € tio bom quanto costumava ser.
2 Meu apetite estd muito pior agora.
3 Nao tenho mais nenhum apetite.

19. 0 Nio perdi muito peso, se é que perdi algum ultimamente.
1 Perdi mais de 2.5 Kg.
2 Perdi mais de 5,0 Kg.
3 Perdi mais de 7,5 Kg.

Estou deliberadamente tentando perder peso, comendo menos: SIM ( ) NAO ()

20. 0 Nido me preocupo mais que o de hdbito com minha saide.
1 Preocupo-me com problemas fisicos como dores e afligdes ou perturbagdes no estdmago ou prisio de ventre.
2 Estou muito preocupado com problemas fisicos e € dificil pensar em outra coisa que ndo isso.
3 Estou tdo preocupado com meus problemas fisicos que nio consigo pensar em outra coisa.

2

-

. 0 Nio tenho observado qualquer mudanga recente em meu interesse sexual.
1 Estou menos interessado por sexo que costumava.
2 Estou bem menos interessado em sexo atualmente.
3 Perdi completamente o interesse por sexo
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Anexo 3 — Declaragao STROBE

Item | Recommendation
No

Title and abstract 1 (a) Indicate the study’s design with a commonly used
term in the title or the abstract — Pg. 4
(b) Provide in the abstract an informative and
balanced summary of what was done and what was
found — Pg.4

Introduction 2 Explain the scientific background and rationale for the
investigation being reported — Pg. 13

Objectives 3 State specific objectives, including any prespecified
hypotheses — Pg. 32

Methods

Study design 4 Present key elements of study design early in the
paper — Pg. 45

Setting 5 Describe the setting, locations, and relevant dates,
including periods of recruitment, exposure, follow-up,
and data collection — Pg. 45-46

Participants 6 Give the eligibility criteria, and the sources and
methods of selection of participants— Pg. 45-46

Variables 7 Clearly define all outcomes, exposures, predictors,
potential confounders, and effect modifiers. Give
diagnostic criteria, if applicable — Pg. 47-50

Data 8 For each variable of interest, give sources of data and

sources/measurement details of methods of assessment (measurement).
Describe comparability of assessment methods if
there is more than one group — Pg. 47-50

Bias 9 Describe any efforts to address potential sources of
bias — Pg. 51

Study size 10 Explain how the study size was arrived at — Pg. 46

Quantitative variables 1 Explain how quantitative variables were handled in
the analyses. If applicable, describe which groupings
were chosen and why — Pg.50

Statistical methods 12 (a) Describe all statistical methods, including those

used to control for confounding — Pg. 50-51

(b) Describe any methods used to examine
subgroups and interactions — Pg. 50-51

(c) Explain how missing data were addressed — not
applicable

(d) If applicable, describe analytical methods taking
account of sampling strategy— Pg. 46-47

(e) Describe any sensitivity analyses - Pg. 50-51
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Results

Participants

13

(a) Report numbers of individuals at each stage of
study—eg numbers potentially eligible, examined for
eligibility, confirmed eligible, included in the study,
completing follow-up, and analysed — Pg. 51

(b) Give reasons for non-participation at each stage
- Pg. 51

(c) Consider use of a flow diagram — not applicable

Descriptive data

14

(a) Give characteristics of study participants (eg
demographic, clinical, social) and information on
exposures and potential confounders — Pg. 52

(b) Indicate number of participants with missing data
for each variable of interest — not applicable

Outcome data

15

Report numbers of outcome events or summary
measures — Pg. 52-57

Main results

16

(a) Give unadjusted estimates and, if applicable,
confounder-adjusted estimates and their precision
(eg, 95% confidence interval). Make clear which
confounders were adjusted for and why they were
included — Pg. 52-57

(b) Report category boundaries when continuous
variables were categorized — Pg. 52-57

(c) If relevant, consider translating estimates of
relative risk into absolute risk for a meaningful time
period — not applicable

Other analyses

17

Report other analyses done—eg analyses of
subgroups and interactions, and sensitivity analyses
- Pg. 52-57

Discussion

Key results

18

Summarise key results with reference to study
objectives — Pg. 58

Limitations

19

Discuss limitations of the study, taking into account
sources of potential bias or imprecision. Discuss both
direction and magnitude of any potential bias — Pg 59

Interpretation

20

Give a cautious overall interpretation of results
considering objectives, limitations, multiplicity of
analyses, results from similar studies, and other
relevant evidence — Pg. 57-59

Generalisability

21

Discuss the generalisability (external validity) of the
study results — Pg. 59

Other information

Funding

22

Give the source of funding and the role of the funders
for the present study and, if applicable, for the original
study on which the present article is based — Pg. 61
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Anexo 4 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

N° do projeto GPPG ou CAAE: 60750022.4.0000.5327

Titulo do Projeto: “AVALIAGAO DA QUALIDADE DE VIDA EM PACIENTES
TRATADOS CIRURGICAMENTE PARA EPILEPSIA ATRAVES DA ESCALA
SUBJETIVA DE INCAPACIDADE EM EPILEPSIA (SUBJECTIVE HANDICAP
OF EPILEPSY SCALE)”.

Vocé esta sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa cujo objetivo € avaliar
a qualidade de vida e sintomas depressivos em pacientes com epilepsia focal
farmaco-resistente que em algum momento estiveram internados no Centro de
Tratamento de Epilepsia Refrataria (CETER) do Hospital de Clinicas de Porto
Alegre. Esta pesquisa esta vinculada ao Programa de Pdés Graduagdo em
Medicina: Ciéncias Médicas da UFRGS.

Se vocé aceitar o convite, sua participagcao na pesquisa envolvera responder dois
questionarios denominados de Escala Subjetiva de Incapacidade em Epilepsia
(SHE) e Inventario de Depressao de Beck | (BDI I), além de perguntas sobre sua
epilepsia como a frequéncia de crises epilépticas, idade de inicio da epilepsia,
nome das medicagdes antiepilépticas utilizadas, recebimento de beneficio devido
o diagndstico de epilepsia, e também sobre seus dados epidemiolégicos como
idade, estado civil, anos de escolaridade, renda familiar, profissdo, numero de
filhos, local de nascimento e de moradia atual. Ainda, permitira com que os
pesquisadores dessa pesquisa acessem seu prontuario eletrénico para verificagéo
de outras informacgdes relevantes como o tipo de sua epilepsia, os seus achados
eletroencefalograficos e de neuroimagem, e caso vocé tenha sido submetido ao
tratamento cirurgico de epilepsia, os achados histopatolégicos (analise do material
cirargico). Caso vocé aceite o convite de participacdo da pesquisa, havera uma
consulta para responder as questdes acima descritas no Centro de Pesquisa
Clinica (CPC) do Hospital de Clinicas de Porto Alegre situado no endereco: Rua
Ramiro Barcelos, 2350, Bairro Rio Branco, conforme sua disponibilidade, do
pesquisador e de agendamento do local. Entraremos em contato telefénico com
vocé para informar detalhadamente o dia e horario, assim como a sala disponivel
para atendé-lo.

Os possiveis riscos decorrentes da participagao na pesquisa incluem o risco de
quebra de confidencialidade, ainda que involuntaria e nao intencional, que serao
minimizados com a limitagdo do acesso aos seus dados apenas pelos
pesquisadores dessa pesquisa e pelo uso apenas do tempo necessario para a
coleta e analise dos dados. Os possiveis desconfortos relacionados a participacao
da pesquisa sdo decorrentes do tempo de resposta ao questionario ou pelo
conteudo das perguntas que envolvem aspectos de sua doenga, assim como
perguntas a respeito da sua intimidade.
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Os possiveis beneficios decorrentes da participacdo na pesquisa sao, de forma
direta, a avaliacdo da sua qualidade de vida e de sintomas depressivos que
possam apontar para uma necessidade de intervencédo ou modificagao terapéutica,
assim como encaminhamento para atendimento em servigco de saude mental, e de
forma indireta, a contribuicdo para melhor compreensao sobre a qualidade de vida
em epilepsia focal refrataria e através disso, estimular estratégias que minimizem
o impacto negativo da doenca.

Sua participagao na pesquisa é totalmente voluntaria, ou seja, ndo € obrigatéria.
Caso vocé decida nao participar, ou ainda, desistir de participar e retirar seu
consentimento, ndo havera nenhum prejuizo ao atendimento que vocé recebe ou
possa vir a receber na instituicao.

Nao esta previsto nenhum tipo de pagamento pela sua participagéo na pesquisa e
vocé nao tera nenhum custo com respeito aos procedimentos envolvidos.

Caso ocorra alguma intercorréncia ou dano, resultante de sua participagado na
pesquisa, vocé recebera todo o atendimento necessario, sem nenhum custo
pessoal.

Os dados coletados durante a pesquisa serao sempre tratados confidencialmente.
Os resultados serdo apresentados de forma conjunta, sem a identificagdo dos
participantes, ou seja, o seu home nao aparecera na publicagdo dos resultados.
Caso durante a entrevista seja identificado sintomas de depressao e baixa
qualidade de vida, vocé sera encaminhado ao servigo de ateng¢ao primaria de sua
area de abrangéncia para atendimento em servigo de saude mental especializado.
Caso durante a entrevista seja identificado sintomas de depressao grave, que
coloquem sua integridade fisica em risco, havera contato com seus familiares e
carta de recomendacgéo para atendimento em algum dos servigos de emergéncia
psiquiatrica da cidade de Porto Alegre - RS. Caso em algum momento vocé
necessite de auxilio relacionado, vocé podera contatar nossa equipe de pesquisa
através do telefone (51) 989541767 para acolhimento e entendimento de suas
demandas para o devido encaminhamento.

Caso vocé tenha duvidas, podera entrar em contato com o pesquisador
responsavel Marino Muxfeldt Bianchin pelo telefone (51) 989541767 ou com o
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), pelo
e-mail cep@hcpa.edu.br, telefone (51) 33596246 ou Av. Protasio Alves,

211 - Portdo 4 - 5° andar do Bloco C - Rio Branco - Porto Alegre/RS, de segunda
a sexta, das 8h as 17h.

Esse Termo é assinado em duas vias, sendo uma para o participante e outra para
0s pesquisadores.

Nome do participante da pesquisa:
Assinatura:

Nome do pesquisador:

Assinatura:

Data e Local
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Termo de Cumprimento de Lei de Protecao Geral de Dados (LGPD).




