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RESUMO

Introducéo: a epilepsia afeta 65 milhdes de pessoas em todo o mundo. E definida como a
ocorréncia de duas ou mais crises epilépticas que resultam de uma descarga anormal de
neurbnios. Mulheres com epilepsia enfrentam desafios especificos relacionados a doenga.
Objetivo: avaliar a Qualidade de Vida em Saude (QVS) de mulheres em idade fértil com
epilepsia. Método: estudo de corte-transversal, comparando dois grupos, um com e outro sem
epilepsia. A coleta de dados foi realizada através de entrevistas individuais a medida em que
as mulheres compareciam aos ambulatorios para consulta e preenchiam os requisitos dos
critérios de inclusdo e exclusdo. Os instrumentos utilizados eram relacionados ao perfil
socioecondémico, demografico e clinico e questionario(s) sobre QV (WHOQOL-bref e
QOLIE-31). As informacdes foram registradas em banco de dados digitais, utilizando o
software Statiscal Package for Social Sciences (SPSS). A analise estatistica foi feita com
Teste Exato de Fisher, Mann-Whitney e Regressdo Linear Multivariada. Foi considerado p <
0,05 como medida de significancia. Resultados: foram incluidas 80 mulheres com média de
idade de 28,2 anos. Observou-se que as mulheres em idade fértil com epilepsia apresentaram
QVS menor do que mulheres em idade fértil sem epilepsia e 0s grupos eram similares em
relacdo a maioria das caracteristicas sociodemogréaficas. Contudo, o percentual de mulheres
com epilepsia fora do mercado de trabalho (57,5% vs. 30%; p=0,012) e com comorbidades
clinicas (27,5% vs. 7,5%; p=0,018) e psiquiatricas (20% vs. 0%; p=0,003) foi maior do que o
de mulheres sem epilepsia. As varidveis clinicas associadas e que inluenciam na piora QVS
foram: controle de crises e efeitos adversos de DAEs (drogas antiepilépticas). Concluséo: a
epilepsia influencia negativamente na QV das mulheres em idade fértil e variaveis clinicas e o
controle das crises e efeitos adversos das DAEs podem ter influéncia sobre a QVS nessa
populacéo.

Palavras-Chave: Epilepsia. Qualidade de Vida. Mulheres.



ABSTRACT

Introduction: the epilepsy affects 65 millions of people in all world. Is defined as the
occurrence of two or more epileptic seizures resulting from not normal discharge of neurons.
TheWomen with epilepsy face specific challenges related to the disease. Objective: evaluate
the Quality of Life Related to Health (HRQoL) of women of childbearing age with epilepsy.
Methods: a cross-sectional study, comparing two groups, one with and one without epilepsy.
Data was collected through individual interviews, as patients presented themselves to first aid
posts for appointments and fulfilled the inclusion and exclusion criteria. The means used were
related to socioeconomic, demographic and clinical profile plus questionnaire(s) about QOL
(WHOQOL-bref and QOLIE-31). Information was recorded on digital data banks, through the
Statistical Package for Social Sciences (SPSS) software. The statistical analysis was
performed with Fisher's Exact Test, Mann-Whitney and Multivariate Linear Regression.
P<0,05 was established as a measure of significance. Results: were included 80 women with
a mean age of 28.2 years. Observed that women of childbearing age with epilepsy have a
lower QOL than women of childbearing age without epilepsy and the groups were similar in
relation to sociodemographic characteristics. However, the percentage of women with
epilepsy outside the labor market (57,5% vs. 30%; p=0,012) and with clinical (27,5% vs.
7,5%; p=0,018) and/or psychiatric comorbidities (20% vs. 0%; p=0,003) was higher than that
of women without epilepsy. The clinical variables that influenced associated the worsening of
Quality of Life Related to Health (HRQoL) were: seizures control and adverse effects of
AEDs (antiepileptic drugs). Conclusion: the epilepsy negatively influence the QOL of
women of childbearing and clinical variables may influence the HRQoL in this population.

Key words: Epilepsy. Quality of Life. Women.
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1 INTRODUCAO

A epilepsia é uma doenca neuroldgica cronica que acomete aproximadamente 65 milhdes de
pessoas em todo o mundo, havendo uma maior prevaléncia nos paises em desenvolvimento,
como o Brasil®. Os problemas relacionados ao agravo vao além dos sinais e sintomas, com
possivel limitacdo das atividades da vida diaria e consequente interferéncia na qualidade de

vida do individuo®®,

Qualidade de Vida (QV) tem sido referenciada a percepcao de satisfacdo do individuo nos
varios setores da vida, como familiar, social, ambiental e elementos que determinada
sociedade considera como padrdo de conforto e bem-estar. QV é um termo que abrange
muitos significados que refletem conhecimentos, experiéncias e valores de individuos e
coletividades em variadas épocas, lugares e historias diferentes, sendo portanto um retrato do
contexto social com relatividade cultural. Esse relativismo cultural pode estar atrelado ao

consumismo, moda, viagens, carro, tecnologias, conforto, prazer, entre outras comodidades®®.

O termo Qualidade de Vida em Saude (QVS) tem abordagem direcionada a salde, as
amostras estudadas sdo pessoas acometidas por algum agravo, tendo o objetivo de identificar
aspectos que possam impactar na qualidade de vida do sujeito®. Pesquisas prévias
evidenciaram uma pior QV entre mulheres comparadas a homens com epilepsia. Estudos
observaram maiores dificuldades das mulheres nos ambitos fisico e emocional e trouxeram

também questionamentos relacionados as especificidades da mulher®”#®).

As mulheres com diagnostico de epilepsia merecem atencdo especial, devido a
especificidades como variagdes hormonais, questdes sexuais e planejamento reprodutivo e sua
relacio com as crises convulsivas e uso das drogas anticonvulsivantes®. Progressos no
diagnostico e tratamento permitem que essas mulheres sejam economicamente ativas, tenham

filhos, se assim desejarem, e alcancem melhor QVS®?.

O tratamento das mulheres com epilepsia ndo pode ser apenas focado na doenca, mas tambem
no reconhecimento do contexto em que hoje se apresentam suas vidas, as particularidades dos
papéis e prioridades, tais como carreira, trabalho, educacdo dos filhos, familia e lar. O
profissional de salde que acompanha essas mulheres deve estar ciente dessa realidade e ter
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capacidade para ajuda-las a gerenciar os desafios e o enfrentamento da epilepsia, podendo

assim resultar em melhor QV*Y.

Desta forma, o cuidado a mulher em idade fértil com epilepsia apresenta peculiaridades. A
literatura encontra-se escassa em pesquisas que comparem a QV entre mulheres com epilepsia
e mulheres saudaveis, no mesmo grupo etario. As bases pesquisadas foram SciELO
(Scientific Eletronic Library Online) e PubMed. Acredita-se que essa pesquisa podera
contribuir para a ampliacdo do conhecimento dos profissionais de salde a respeito dos fatores
que influenciam a QV de mulheres e possibilitar a criacdo de intervencdes e estratégias para
minimizar os problemas enfrentados, melhorando consequentemente a QVS de mulheres em

idade fértil com epilepsia.



15

2 OBJETIVOS

2.1 Geral

Avaliar a Qualidade de Vida das mulheres em idade fértil com epilepsia.

2.2. Especificos

e Caracterizar o perfil socioecondmico, demografico e clinico das mulheres em idade fértil
com epilepsia e sem epilepsia acompanhadas no Centro Médico da Bahiana.

» Comparar a Qualidade de Vida das mulheres em idade fertil com e sem epilepsia.

* Identificar as variaveis que influenciam na Qualidade de Vida em Saude de mulheres em

idade fértil com epilepsia.
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3 REVISAO DE LITERATURA
3.1 Epilepsia
3.1.1 Definicéo

A epilepsia é reconhecida como sendo uma predisposi¢do persistente do cérebro em gerar
crises epilépticas. As crises epilépticas sdo definidas pela ocorréncia transitoria de sinais e
sintomas provocados pela atividade excessiva, anormal e sincronica de neurbnios cerebrais.
Podem afetar o estado emocional, comportamental, cognitivo, motor e sensitivo®?. Do ponto
de vista prético, a epilepsia é definida pela ocorréncia de pelo menos duas crises epilépticas
ndo provocadas ao longo da vida, ou uma Unica crise cuja chance de recorréncia em 10 anos

seja maior ou igual a 60%™.

3.1.2 Epidemiologia

A epilepsia é um problema de satde publica acometendo cerca de 65 milhdes de pessoas no
mundo. A prevaléncia média de epilepsia ativa (presenca de crise no momento ou pelo menos
uma crise anterior ao periodo de cinco anos, independe de estar ou ndo usando drogas
antiepilépticas) é de 4,9 por 1000 habitantes em paises desenvolvidos. Em paises em
desenvolvimento a epilepsia ativa é de 12,7 por 1000 habitantes em areas rurais e 5,7 em

areas urbanas®™.

Nos paises desenvolvidos a taxa de mortalidade entre as pessoas com epilepsia é duas a cinco
vezes superior quando comparadas a da populagdo em geral™. Esse nlimero pode ser bem
maior em paises em desenvolvimento™. Pesquisas prévias mostraram uma maior mortalidade

(16,17)

nos homens comparados as mulheres com epilepsia . Mulheres gravidas com epilepsia

tém risco de morte 11 vezes maior que mulheres gravidas sem epilepsia®®.

3.1.3 Diagnostico e Classificacdo

Por se tratar de uma doenca caracterizada por eventos paroxisticos, que na maior parte das
vezes ndo sao presenciados pelo profissional de saide, o diagndstico depende essencialmente

na habilidade do profissional de saide na coleta de informacgdes detalhadas através da
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anamnese. A maioria dos pacientes ndo tem lembranga dos episddios, portanto o relato de
testemunhas é fundamental®®. Atualmente é possivel orientar o familiar a gravar com um
celular o momento da crise, pois a gravacdo de video caseiro pode ser uma ferramenta 0til®”.
Algumas desvantagens desse método é que a gravacao raramente captura o inicio do evento e

a baixa qualidade de algumas cameras de celular nio permite avaliar a crise devidamente™®.

O primeiro passo é tentar definir o tipo de crise, que deve ser classificada de acordo com a
recomendacdo atual ILAE (International League Against Epilepsy) em crises de inicio Focal,
Generalizado ou Desconhecido. Nas crises focais o inicio esta restrito a uma regido cerebral.
Nas crises generalizadas ha um envolvimento difuso em ambos hemisférios desde o inicio da
crise. Nem sempre é possivel determinar o padrdo de inicio ictal; neste utiliza-se o termo
Desconhecido. Sabendo os tipos de crises que a pessoa apresenta € possivel definir o tipo de
epilepsia: Epilepsia Focal, Epilepsia Generalizada, Epilepsia Combinada (generalizada e
focal) ou Epilepsia Desconhecida®®®.

O eletroencefalograma, a tomografia computadorizada de cranio e a ressonancia magnética de
cranio sdo ferramentas que auxiliam no diagnostico etioldgico e na definicdo da sindrome
epiléptica®®. A etiologia da epilepsia ¢ classificada em: Estrutural (anormalidades visiveis na
neuroimagem), genética (mutacdo genética conhecida ou presumida), Infecciosa, Metabdlica,
Autoimune e Desconhecida. Esse dado pode influenciar na escolha do tratamento. Por fim,
classifica-se a sindrome epiléptica, com base no conjunto de caracteristicas clinicas,

eletrogréficas e de imagem observados®V.

3.1.4 Tratamento

Com tratamento medicamentoso adequado, cerca de 70% dos pacientes ficam completamente

livres de crises®,

Portanto, a selecdo da medicacdo deve ser cautelosa, levando em
consideracdo particularidades do individuo como sexo, idade, probabilidade de eventos

adversos, interacdo medicamentosa, comorbidades e potencial para gravidez®”.

Cerca de 30% dos pacientes apresentam epilepsia farmacorresistentes. Nestes casos a
avaliacdo para cirurgia de epilepsia € mandatoria, contudo esta op¢do de tratamento continua
a ser subutilizada. Os pacientes com epilepsias focais, principalmente aqueles com lesao

estrutural, sdo excelentes candidatos para cirurgia ressectiva®. A epilepsia é considerada
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“resolvida” quando o individuo passa dez anos sem crises, sendo cinco anos dos quais sem

uso de medicagdes antiepilépticas™?.

3.1.5 Estigma e Preconceito

Pessoas com epilepsia tendem a se isolar, a sofrer com o estigma e a se sentir excluidas*®.
Essa afirmacao pode ser justificada pela evolucdo do conhecimento das causas da epilepsia ao
longo da histdria. O primeiro relato sobre epilepsia data de 2000 a.C. A época, cada tipo de
crise epiléptica era associado a um espirito ou Deus, geralmente maligno. Em 400 a.C.,
Hipdcrates foi o primeiro a relacionar a epilepsia ao cérebro. Na época da Inquisicao, pessoas
com epilepsia eram perseguidas e queimadas em fogueiras, pois eram consideradas feiticeiras.
Ja no século XVIII, acreditava-se que estariam ligadas a possessdo espiritual e influéncias do
ciclo lunar. No século XIX, a epilepsia foi estudada e associada a doenga mental e
insanidade’®. Apesar dos avancos cientificos e da ampliacdo exponencial do conhecimento
sobre a epilepsia nos dias atuais, a percepcdo da sociedade sobre essa doenca ainda esta

impregnada de mitos e preconceitos.

Além disso, o diagndstico de uma doenca crénica modifica a maneira como o individuo se
percebe podendo alterar sua vida social, econémica, percepcao de bem-estar e até mesmo seus
planos para o futuro®®. O impacto que a epilepsia causa é diferente em cada individuo, vai
além da experiéncia com as préprias crises; inclui suas expectativas, medos e percepcdes,

modificando assim, sua propria historia de vida®”.

3.2 Mulheres em idade fértil com epilepsia

Os anos reprodutivos ou férteis se referem ao periodo entre a puberdade e a menopausa®®®.

De acordo com o Ministério da Saude (MS) as mulheres em idade fértil sdo aquelas com
idade entre 10 e 49 anos®?, enquanto para a Organizacdo Mundial de Satide (OMS) sdo as

com idade entre 15 e 44 anos®®.

As mulheres em idade fertil com epilepsia apresentam muitas especificidades, tais como
transtornos menstruais, epilepsia catamenial, menopausa precoce, disfuncdo sexual e
reprodutiva, interacbes medicamentosas entre anticoncepcionais e drogas antieplépticas

(DAES), gestacéo e distdrbios psiquiatricos®.
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Alteracdes no ciclo menstrual sdo mais frequentes em mulheres com epilepsia. Esse aumento
pode ser atribuido ao uso de politerapia e de determinadas medica¢es, como o valproato. O
tipo de epilepsia, seja generalizada ou focal, ndo parece influenciar na frequéncia de
distdrbios menstruais, contudo mulheres com maior quantidade de crises apresentam mais

alteracdes do ciclo menstrual®?.

O aumento das crises durante determinada fase do ciclo menstrual é caracteristico da epilepsia

@D ocorrendo na fase do ciclo

catamenial. 1sso € mais comum em ciclos anovulatorios
menstrual em que o nivel sérico da progesterona diminui. O tratamento pode ser feito com
progesterona, pois esse hormonio tem propriedades anticonvulsivantes(*?. A avaliacdo do
diario menstrual para categorizar ciclos em ovulatérios e anovulatérios e a correlacdo com o

diario de crises epilépticas auxiliam no diagndstico desse tipo de epilepsia®.

Mulheres com epilepsia estdo mais propensas a apresentar menopausa precoce, sendo mais
provavel naquelas com histéria de epilepsia catamenial®. Em mulheres com epilepsia, a
idade média da menopausa € de 46 anos e é inversamente proporcional a frequéncia de
crises®?. Também é relatado que a menopausa pode agravar a frequéncia das crises, podendo
estar associado & terapia de substituicdo hormonal®. O uso de politerapia e de drogas
indutoras enzimaticas, entre elas a fenitoina, estd associado a comprometimento ésseo,

aumentando a predisposicao a fraturas que ocorre na menopausa®®.

O funcionamento sexual, incluindo desejo, excitacdo, lubrificacdo, orgasmo e satisfacdo,
apresenta-se substancialmente comprometido quando comparado a mulheres sem epilepsia®®®.
Isso pode estar associado ao uso de DAEs®”, mas também a fatores fisicos e psiquicos, tais
como depressao®®. A funcdo reprodutiva também deve ser monitorada, investigando-se 0s
disturbios menstruais, fertilidade e hirsutismo e atentando para efeitos das DAEs,
especialmente em terapias de longa durac&o®?.

Com a Revolugdo Sexual ocorrida em 1960, as mulheres passaram a ter a pratica do sexo por
prazer e ndo apenas para a reproducdo. Isso se deu através de movimentos feministas,
resultando na liberagdo da comercializacdo dos anticoncepcionais para planejamento
reprodutivo“?. A epilepsia e as DAEs podem afetar a escolha da contracepcdo®®. E
importante conhecer a historia pregressa de uso de contraceptivos pela mulher com epilepsia.

Quarenta porcento dessas mulheres descontinuam o uso do contraceptivo. A contracepcao
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hormonal é interrompida com maior frequéncia (50,7%) quando comparada ao Dispositivo
Intrauterino (DIU) (25,1%). Os motivos relatados para interrupcéo do contraceptivo sdo: falta
de confiabilidade (13,9%,), problemas menstruais (13,5%) e aumento das crises (8,6%)“Y.
Portanto, um adequado aconselhamento sobre planejamento reprodutivo, com uso de
contraceptivos que ndo interfiram nas medicagbes, tampouco alterem sua eficacia

contraceptiva com o uso de anticonvulsivante, precisa ser cuidadosamente discutido.

Uma gravidez indesejada pode trazer muitos transtornos a vida dessa mulher. As que
planejam engravidar, devem conversar antecipadamente com a equipe de salde. A gestacdo €
considerada de alto risco, mas se a doencga e as crises estiverem controladas, a paciente pode
ter uma gravidez e parto sem complicacdes. Quando apropriado deve-se manter monoterapia
com menor dose possivel, pois algumas DAEs tém efeito teratogénico. Criancas nascidas de
mulheres com epilepsia em uso de anticonvulsivantes, como o valproato, podem apresentar

problemas neurocognitivos e malformagdes congénitas?.

Para algumas mulheres a gestacdo pode ser um perfodo estressante? com presenca constante
de sentimentos de ansiedade, medo e depressdo. As consequéncias da exposicao intrauterina a
terapia com DAEs em combinagdo com antidepressivos ndo sdo totalmente conhecidas. E
recomendado que o tratamento ndo-farmacol6gico, quando possivel, seja utilizado como
primeira opcao™®. Toda mulher em idade fértil com epilepsia deve fazer uso do 4cido félico

regularmente para prevenir malformactes fetais™?.

Apesar das pacientes e de alguns
profissionais de saude ficarem inseguros em relacdo a amamentacdo, esta é recomendada e

deve ser estimulada, independente do uso de DAE“®.

Os transtornos mentais sdo mais prevalentes em pessoas com epilepsia®®. Uso das DAEs e
fatores como idade, tipo de epilepsia, deficiéncia de aprendizagem e histéria psiquiatrica
podem estar associadas a alteracies comportamentais e psiquiatricas®”. O tratamento das
comorbidades psiquiatricas deve ser instituido, apesar das evidéncias sobre seguranca e

eficacia em pessoas com epilepsia serem limitadas®.
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3.3 Qualidade de Vida

3.3.1 Definicéo

Atualmente a QV pode estar culturalmente atrelada a itens de conforto e universalmente a
satisfacdo das necessidades elementares da vida humana, como alimentacéo, habitacdo, lazer,
educacio, trabalho, entre outros™. Estudo de 2013 apresenta o contexto de QVS como sendo
um dos fatores essenciais para que o sujeito tenha condi¢des necessarias para sobrevivéncia
com qualidade, ressaltando a importancia de se avaliar a QV para verificar como a saude

repercute na vida do individuo®“®.

3.3.2 Como medir Qualidade de Vida

Levando em consideragdo a complexidade e relacdo com as diferentes culturas e contextos
sociais, diversos instrumentos tém sido criados na tentativa de auxiliar e medir a QV. Esses
instrumentos podem ser genéricos e especificos® e geralmente sdo traducdes que podem
apresentar falhas devido aplicacdo nas diferentes culturas. Por essa razdo a OMS sugere a

readequacdo e validacdo antes do uso™“?.

Os instrumentos genéricos objetivam avaliar de uma forma mais geral e ampla, como por
exemplo o Indice de Desenvolvimento Humano (IDH) que é uma das formas tradicionais de
avaliar QV em grandes populactes. O IDH foi elaborado pelo Programa das Nagdes Unidas
para o Desenvolvimento (PNUD) que avalia indicadores que contemplam renda, saude e
educacdo variando de O (zero) até 1 (um), onde indices de 0,499 significam um baixo
desenvolvimento humano, de 0,5 a 0,799 significam médio e ultrapassando a 0,8 sdo

considerados alto.

Outro exemplo de instrumento genérico € 0o WHOQOL (Word Health Organization Quality of
Life) que tem o objetivo de avaliar a percepgdo que o individuo tem em relacdo a sua vida. No
Brasil foram validadas duas versbes: a longa com 100 questbes e a abreviada com 26
questdes, que foi a utilizada nessa pesquisa onde avalia quatro dominios®”. A escolha se deu
por ser um questionario de tamanho ndo extenso, levando em consideracdo o tempo, ja que

nesta pesquisa foram aplicados outros instrumentos. Apresenta ainda linguagem clara e de
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bom entendimento, permite comparacGes de seus resultados em diferentes populaces, ja que
é validado de forma similar para outros paises.

O SF 36 (Medical Outcomes Study Short Form Health Survey) é um instrumento traduzido e
validado em vérios idiomas, inclusive em portugués, podendo ser aplicado em grupos
saudaveis e em grupos com problemas cronicos de salde. E composto por 36 questdes,
dividido em oito dominios: capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado geral da salde,
vitalidade, aspectos sociais, emocionais e satde®?. Esse instrumento, considerado como
genérico e especifico, podendo ser Unico na avaliacdo de QV para os dois grupos, mostrou-se
atrativo, de inicio. No entanto, ndo julgamos viavel, visto que existe questionario especifico

para epilepsia, sendo mais interessante seu uso, devido as especificidades abordadas.

Instrumentos especificos objetivam avaliar particularidades relacionadas & sadde®, incluindo
indicadores de aspectos subjetivos da forma como o sujeito convive com o agravo”.
Atualmente hd uma ampla gama de questionarios que abordam a QVS nas diversas doencas
crbnicas existentes. Nesta pesquisa, tendo em consideracdo a amostra e a faixa etéria, foi
utilizado o QOLIE-31 (Quality of Life in Epilepsy) composto por 31 questdes, que é uma
abreviacdo do QOLIE-89 composto por 89 questbes. O questionario escolhido engloba 7
dominios e a escolha foi feita considerando a especificidade da populacdo estudada e o amplo
uso desse questionario, permitindo comparacdo com outros estudos®®. A aplicacdo de
instrumento de avaliacdo de QV permite identificar peculiaridades do individuo, dando
subsidio para propor um plano de cuidado individualizado, no intuito de uma maior

efetividade de promocéo da QV.



23

4 MATERIAL E METODOS
4.1 Tipo geral de estudo

Trata-se de um estudo transversal, observacional, com grupo de comparagdo e abordagem
quantitativa. A coleta de dados foi realizada de abril a setembro de 2017 no Centro Médico da
Bahiana, na cidade de Salvador, Bahia, mediante autorizacdo da instituicdo (ANEXO A). O
Centro Médico da Bahiana possui diversas especialidades que prestam atendimento pelo SUS
e gratuitamente, a um publico amplo. Entre os diversos servigos ofertados ha atendimentos
referentes a saude sexual e reprodutiva de mulheres, assim como atendimento interdisciplinar
as pessoas com epilepsia, que inclui acompanhamento com epileptologista, enfermeiro,

psicologo. Essas condi¢Bes permitiram campo de pesquisa para o presente estudo.
4.2 Caracteristicas da amostra

A amostra do estudo foi constituida por um grupo de mulheres com epilepsia e outro grupo de
mulheres sem epilepsia. Um grupo correspondeu as mulheres cadastradas e acompanhadas no
ambulatério de epilepsia e o outro grupo correspondeu as mulheres que sdo acompanhadas
nas consultas de ginecologia geral e satde sexual e reprodutiva, ambos localizados no Centro
Médico da Bahiana, no intuito de diminuir a discrepancia do perfil socioecondémico. A
escolha pelo ambulatoério de ginecologia deu-se em razdo do perfil do pablico, que comparece
geralmente para consulta de rotina. Assim foi possivel captar mulheres com bom estado de

saude.

O tamanho amostral foi de 40 mulheres para cada grupo, calculado para detectar diferenca de
10%, considerando-se uma prevaléncia de alteracGes na QV em torno de 20%, um erro alfa de
0,05, poder de teste de 90% e perda amostral de 10%™”. Apés selecdo, chegou-se ao N de 40
mulheres em idade fértil com epilepsia. Para comparar utilizamos N igual de 40 mulheres em

idade fértil sem epilepsia, totalizando 80 participantes.
Os critérios de inclusdo considerados nesse estudo foram:

Grupo com epilepsia - 40 participantes: 1) mulheres entre 18 e 44 anos; 2) ter diagndstico de

epilepsia de acordo com ILAE (International League Against Epilepsy)*®; 3) ndo estar
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gestante; 4) ter capacidade de responder as questfes; 5) concordar em participar do estudo
mediante assinatura do TCLE (Termo de Consentimento Livre e Esclarecido) (ANEXO B).

Grupo sem epilepsia - 40 participantes: 1) mulheres entre 18 e 44 anos; 2) ndo ter diagnostico
de epilepsia 3) ndo estar gestante; 4) ter capacidade de responder as questdes; 5) concordar em
participar do estudo mediante assinatura do TCLE (ANEXO B).

Os critérios de exclusao considerados nesse estudo foram:

Mulheres que tinham doencas sistémicas cronicas em atividade que causassem impacto na

QV e alteracdes psicologicas que impedissem de responder aos questionarios.

As mulheres com diagndstico de epilepsia que participaram da pesquisa foram avaliadas pelos
psicdlogos do ambulatério para avaliacdo neuropsicologica e psicoldgica através dos
instrumentos de avaliacdo: Neupsilim, Wasi e os inventarios Beck de Ansiedade e Depresséo.

4.3 Procedimento

As avaliagdes foram realizadas em uma Unica entrevista que durou entre 15 e 30 minutos.

Para comparar 0s dois grupos com e sem epilepsia foram utilizados dois instrumentos: 1)
Questionario semiestruturado com dados socioeconémico demografico e clinicos (ANEXO C)
e 2) Questionario WHOQOL-bref que avalia a QV (ANEXO D). Dentro do grupo com
epilepsia foi aplicado o questionario especifico QOLIE-31 (ANEXO E) que avalia o impacto
da epilepsia na QV.

4.3.1 Instrumentos utilizados e Variaveis investigadas

O Questionario semiestruturado (dados socioecondmico, demogréafico e clinicos) avaliou as
variaveis: idade (anos), etnia (branca, preta, parda, amarela ou indigena), estado civil (solteira,
casada, divorciada ou vilva), religido (catdlica, espirita, protestante, matriz africana,
testemunha de Jeova, sem Klaus), escolaridade da mulher e do chefe da familia (analfabeto,
fundamental | e 1I, nivel médio e nivel superior), profissdo/ocupagdo (se possui carteira

assinada ou ndo, se esta desempregada ou recebendo auxilio-doenca), renda familiar (em



25

salarios minimos), situacdo habitacional (meio de acesso a agua e se a rua é pavimentada) e
itens de conforto (quantidade de carro, empregada, méquina de lavar roupa, banheiro,
geladeira, DVD, freezer, computador, lavadora de louca, microondas, motocicleta e maquina
secadora de roupa). Apds a coleta das informacBes realizou-se a classificacdo sdcio
econdmica de acordo com o Critério Brasil, estratificados em classes A (mais alta), B1, B2,
C1, C2, D e E (mais baixas), revelando a renda e o poder de compra das participantes da

pesquisa®®.

Ap0s essa etapa os dados foram dicotomizados para facilitar a compreensao dos resultados em
etnia: negra (preta, parda) e ndo negra (branca, amarela e indigena), estado civil: solteira
(solteira e divorciada) e casada (casada e vilva), religido: sim (catolica, espirita, protestante,
matriz africana e testemunha de Jeova) e ndo (sem Klaus), escolaridade da mulher pesquisada:
<10 anos (de analfabeto a médio incompleto) e > a 10 anos de estudo (de médio completo a
superior completo), economicamente ativa: sim (trabalha com e sem carteira assinada) e ndo
(desempregada, auxilio doenca e aposentada), renda familiar (até 2 e > a 3 salarios minimos),

comorbidades clinicas (sim e ndo) e comorbidades psiquiatricas (sim e ndo).

Este questionario estad armazenado no prontuario da cliente, pois compde a Sistematizacdo da
Assisténcia de Enfermagem (SAE) do ambulatério de epilepsia e satde sexual e reprodutiva.
Para a pesquisa, perguntas relacionadas a epilepsia foram acrescidas: tipo de epilepsia (focal
ou outros tipos: generalizada, combinada e desconhecida), refrataria (sim ou néo), histéria de
crise ténico clonica bilateral, tratamento (monoterapia ou politerapia), controle das crises
(baseado na frequéncia para identificar se a epilepsia esta controlada — um ano sem crises foi
considerada como epilepsia controlada), se tem comorbidades associadas (clinica, psiquiatrica

ou clinica e psiquiatrica) e presenca de efeitos colaterais ao uso dos anticonvulsivantes.

WHOQOL-bref: € um instrumento abreviado do WHOQOL-100 desenvolvido pela OMS para
avaliacdo da qualidade de vida de forma genérica, multidimensional e multicultural®®, pode
ser aplicado em populagdes saudaveis ou com agravos. Traduzido e validado para o Brasil em
2000, a estrutura integra quatro dominios de qualidade de vida: Fisico (1, 2, 3, 9, 10, 11, 12),
Psicologico (4, 5, 6, 7, 8, 24), Social (13, 14, 15) e Ambiental (16, 17, 18, 19, 20, 21, 22, 23),
totalizando 26 questdes, sendo duas questbes gerais de qualidade de vida e as demais 24
representam cada uma das 24 facetas que compde o instrumento original (WHOQOL-100)®?,

As pontuacgdes mais elevadas denotam valores mais elevados de qualidade de vida, logo cada



26

dominio avaliado denota uma percepgdo individual da qualidade de vida. A pontuacdo do
dominio é calculada a partir da pontuacdo média dos itens de cada dominio®.

QOLIE-31: é um instrumento abreviado da QOLIE-89 criado para avaliar a QVS em pessoas
com epilepsia®. No Brasil foi traduzido, adaptado e validado em 2007®". Sua estrutura é
composta por 31 questdes englobando 7 dominios: preocupacdo com as crises (questbes 11,
21, 22, 23, 25), qualidade de vida global (1, 4), bem estar emocional (3, 4, 5, 7, 9),
energia/fadiga (2, 6, 8, 10), funcdo cognitiva (12, 15, 16, 17, 18, 26), efeitos da medicacao
(24, 29, 30) e funcdo social (13, 19, 20,27,28). As respostas do instrumento sdo em valores
namericos de 1 a 100 e avaliam a melhor e a pior qualidade de vida, respectivamente. Esses
valores sdo convertidos numa escala de 0 a 100 pontos, sendo que quanto maior a pontuacéo,
melhor a QVS. O escore total ndo é a soma ou média dos sete dominios. O escore total é
calculado somando e pesando o produto da pontuagdo atraveés de um coeficiente especifico

para pesar e somar®?,

Os instrumentos foram aplicados por meio de entrevista pela pesquisadora da equipe, tanto no
grupo com epilepsia como no grupo sem epilepsia, nas datas programadas do atendimento nos
ambulatdrios, em espaco reservado, somente com a participante da pesquisa e a pesquisadora,
assegurando privacidade e conforto. Nao foram necessarias visitas extras ou fora da rotina de
atendimento para concluir o preenchimento dos questionarios. Essas medidas foram tomadas
a fim de minimizar os riscos. As entrevistas ndo foram gravadas. Ndo houve mobilizacéo

emocional por parte dos participantes da pesquisa.
4.4 Aspectos éticos

O estudo ofereceu beneficios diretos, como orientacdes especificas de promocdo a saude e
prevencdo de doencas relacionada a mulher em idade fértil. Em relacdo aos beneficios
indiretos, podera trazer retorno social através de procedimentos ou produtos da pesquisa, que
estardo disponiveis ao livre acesso e poderdo contribuir para a melhoria dos servigos prestados
a essa clientela. O estudo foi realizado mediante aprovacio do Comité de Etica e Pesquisa da
Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica (EBMSP) conforme CAAE n°
61659716.1.0000.5544 (ANEXO F) sob a lei 466/12.
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4.5 Andlise Estatistica

A analise estatistica foi feita através do registro dos questionarios em banco de dados digitais
utilizando o software Statiscal Package for Social Sciences (SPSS). Os dados foram
apresentados em tabelas por frequéncia de média e desvio padrdo para cada grupo. Para as
varidveis categoricas (raga/cor, economicamente ativa, estado civil, religido, escolaridade,
renda familiar, comorbidade clinica e psiquiatrica) foi utilizado o Teste Exato de Fisher. Para
as variaveis numeéricas (escalas WHOQOL-bref e QOLIE-31) foi realizado o teste Mann-
Whitney entre os grupos. Regressdo Linear Multivariada foi realizada considerando como
variaveis dependentes (Qualidade de Vida e os dominios da QOLIE-31 que apresentaram
significancia: funcdo cognitiva, funcdo social, bem-estar emocional e energia/fadiga) e como
varidveis independentes (economicamente ativa, comorbidade clinica, comorbidade
psiquidtrica, controle de crises e efeitos colaterais). Os testes consideraram p < 0,05 como
medida de significancia.
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5 RESULTADOS

O estudo foi realizado com mulheres atendidas no Centro Médico da Bahiana, na cidade de
Salvador-Bahia. Foram formados dois grupos denominados: com epilepsia e sem epilepsia.

(Fluxograma 1).

Fluxograma 1 - Caracterizagdo dos participantes da pesquisa

Incluidas

88 mulheres

4 mulheres foram
excluidas por anemia
| 44 com epilepsia 44 sem epilepsia |— falciforme, ltpus
eritematoso, psoriase e

endometriose

4 mulheres foram
excluidas por
alteragdes psicologicas
e/ou cognitivas*

40 mulheres 40 mulheres

com epilepsia sem epilepsia

Fonte: Produc&o do préprio autor. * transtornos psicaticos, risco de suicidio e déficit de intelectual grave.

5.1 Comparagdes entre os grupos de mulheres em idade fértil com e sem epilepsia

A média etaria em ambos grupos foi semelhante (Grupo com epilepsia: 28,2 +6,51 anos vs.
Grupo sem epilepsia: 29,50 +6,99 anos; p=0,452), assim como a classe social (Grupo com
epilepsia Classe B2=2,5%, Classe C1=15%, Classe C2=30% e Classe D-E= 52,5% vs. Grupo
sem epilepsia: Classe B2=10,0%, Classe C1=17,5%, Classe C2=20% e Classe D-E= 52,5%;
p=0,444).
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A andlise comparativa da caracteriza¢do socioeconémica demogréfica mostrou que 0s grupos
foram semelhantes quanto a raga/cor, estado civil, religido, escolaridade e renda familiar. A
Unica diferenca entre os grupos foi em relacdo a atividade econdémica (no grupo com epilepsia
57,5% das mulheres estavam desempregadas ou recebendo auxilo-doenga, enquanto no grupo
sem epilepsia a taxa foi de 30%; p=0,012) (Tabela 1).

Na analise comparativa da caracterizacdo clinica, no grupo com epilepsia, oito mulheres
(20%) apresentavam comorbidades psiquiatricas controladas no momento da pesquisa. No
grupo sem epilepsia nenhum sujeito referiu comorbidade psiquiatrica. Essa diferenca foi
estatisticamente significante (p=0,002). Em relacdo as comorbidades clinicas, onze mulheres
(27,5%) no grupo com epilepsia apresentaram pelo menos um dos seguintes diagnosticos:
obesidade, glaucoma, hipertensdo arterial sistémica, eritema pigmentar fixo, enxaqueca,
herpes genital, paralisia braquial, hipoacusia, diabetes mellitus e hipotiroidismo. Enquanto no
grupo sem epilepsia, trés mulheres (7,5%) com comorbidades clinicas controladas foram
incluidas e apresentavam os seguintes diagnosticos: hipertensao arterial sistémica, trombose e

esofagite. Essa diferenca, também, foi significante entre os grupos (p=0,018).
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Tabela 1 - Comparacdo das caracteristicas socioecondmica, demografica e clinica de
mulheres em idade fértil com e sem epilepsia, Salvador, 2017

Com epilepsia Sem epilepsia  Valor de p*

Variaveis n(%o) n(%o)
Raga/Cor 0,216
Negra 34(85,0) 34(85,0)
N&o negra 6(15,0) 6(15,0)
Economicamente ativa 0,012
Sim 17(42,5) 28(70,0)
Néo 23(57,5) 12(30,0)
Estado Civil 0,111
Solteira 31(77,5) 25(62,5)
Casada 9(22,5) 15(37,5)
Religido 0,253
Sim 37(92,3) 34(85,0)
Néo 3(7,7) 6(15,0)
Escolaridade (anos) 0,500
<10 8(20,0) 9(22,5)
>10 32(80,0) 31(77,5)
Renda familiar 0,124
Até 2 salarios 28(70,0) 22(55,0)
> 3 salarios 12(30,0) 18(45,0)
Comorbidade clinica 0,018
Sim 11(27,5) 3(7,5)
Néo 29(72,5) 37(92,5)
Comorbidade psiquiatrica 0,003
Sim 8(20,0) 0(0,0)
Né&o 32(80,0) 40(100,0)

n= ndmero de individuos. *Teste Exato de Fisher

Para comparacdo da QV entre os grupos com epilepsia e sem epilepsia utilizou-se o
guestionario WHOQOL-bref, onde foi possivel perceber uma piora da QV nas mulheres com
epilepsia (com epilepsia: 85,15 + 13,50 vs. sem epilepsia: 90,75 + 12,17, p = 0,051). O grupo
com epilepsia apresentou menor pontuacdo em relacdo ao dominio fisico (13,36 vs. 15,31;

p=0,001), e psicologico (13,40 vs. 14,70; p=0,019), do que o grupo sem epilepsia (Tabela 2).
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Tabela 2 - Comparacdo da Qualidade de Vida entre os grupos das mulheres em idade fértil
com e sem epilepsia, Salvador, 2017

Com epilepsia Sem epilepsia
Valor de p*
n=40 n=40
Variaveis M (+DP) M (+DP)

WHOQOL-bref

Fisico 13,36 (+2,60) 15,31 (+2,44) 0,001
Psicologico 13,40 (+2,69) 14,70 (+2,65) 0,019
Social 14,57 (+2,95) 14,60 (+2,96) 0,957
Ambiental 11,95 (+2,44) 11,93 (+2,35) 0,758

M= Média; DP= Desvio Padrdo. *Teste Mann-Whitney

5.2 Analise da Qualidade de Vida em Saude apenas entre mulheres em idade fértil com

epilepsia.

Nesta etapa do estudo, foi analisado exclusivamente o grupo com epilepsia. A média geral da
QVS, utilizado o questionario QOLIE-31, das mulheres em idade fértil com epilepsia foi de
41,54 £11,61. Também verificamos quais variaveis estavam associadas a pior qualidade de

vida nestas mulheres.

Pelo fato de ter sido verificada diferenca em relacdo ao nivel de atividade econémica entre
mulheres com e sem epilepsia, criou-se a variavel ativa (mulheres com epilepsia que estavam
empregadas com ou sem carteira assinada) e a variavel ndo ativa (que incluiu mulheres com
epilepsia que estavam desempregadas ou recebendo auxilio-doenca). Ao comparar a QVS
entre as mulheres com epilepsia economicamente ativas e ndo ativas ndo foi observado
diferenca em nenhum dos dominios (APENDICE A).

As variaveis clinicas analisadas referem-se ao tipo epilepsia (focal ou outras), epilepsia
refrataria, historia de crise tdnico clonica bilateral, comorbidades, controle da epilepsia

(controlada ou néo controlada) e efeitos colaterais.
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As variaveis clinicas tipo de epilepsia (APENDICE B), epilepsia refrataria (APENDICE C),
historia de crise tonico clonica bilateral (APENDICE D) e presenca de comorbidades clinicas
elou psiquiatricas (APENDICE E) ndo foram associadas a diferencas nos dominios da QVS

das mulheres em idade fértil com epilepsia.

Ao avaliar se o controle das crises impacta nos dominios da QVS verificou-se que as
mulheres com crises ndo controladas apresentaram pontua¢des menores nos dominios funcéo
cognitiva (51,08 vs. 74,81; p=0,021) e funcdo social (64,94 vs. 89,50; p=0,001) do que

mulheres que estdo sem crises ha pelo menos um ano (Tabela 3).

Tabela 3 - Associacdo entre o controle das crises e Qualidade de Vida em Saude na mulher
em idade fértil com epilepsia, Salvador, 2017

Controlada Né&o controlada
Valor de p*
n=11 n=29
Variaveis M (+DP) M (+DP)

QOLIE-31

Preocupacgdo com as crises 30,66 (+0,00) 28,55 (+14,28) 0,861
Qualidade de vida global 65,91 (+12,85) 59,74 (+15,76) 0,246
Bem-estar Emocional 58,91 (+14,43) 54,62 (+16,29) 0,726
Energia/Fadiga 59,09 (+21,31) 53,79 (+17,25) 0,635
Funcdo Cognitiva 74,81 (+21,28) 51,08 (+20,72) 0,021
Efeitos da medicacéo 62,96 (+39,89) 50,25 (+26,61) 0,576
Funcéo Social 89,50 (+8,26) 64,94 (+21,45) 0,001

n= namero de individuos; M= Média; DP= Desvio Padrdo. *Teste Mann-Whitney.

A presenga de efeitos colaterais das DAEs pareceu influenciar na QVS de mulheres com
epilepsia. No grupo que relatou presenca de efeitos colaterais ao uso dos antiepilépticos
notou-se menores escores nos dominios bem-estar emocional (49,41 vs. 60,91; p=0,032),
energia/fadiga (48,82 vs. 61,14; p=0,010) e funcdo social (57,80 vs. 82,71; p=0,018) (Tabela
4).
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Tabela 4 - Associacdo entre os efeitos colaterais de medicacdes antiepilépticas e Qualidade
de Vida em Saude na mulher em idade fértil com epilepsia, Salvador, 2017

Sim Né&o
Valor de p*
n=17 n=22
Variaveis M (+DP) M (+DP)

QOLIE-31
Preocupacdo com as crises 27,99 (+13,85) 29,53 (+14,69) 0,917
Qualidade de vida global 55,88 (+13,37) 65,45 (+15,63) 0,070
Bem-estar Emocional 49,41 (+17,72) 60,91 (+12,64) 0,032
Energia/Fadiga 48,82 (+16,91) 61,14 (+17,79) 0,010
Funcdo Cognitiva 54,52 (+26,97) 60,85 (+21,32) 0,357
Efeitos da medicacédo 66,67 (+29,87) 48,61 (+32,85) 0,297
Funcéo Social 57,80 (+25,87) 82,71 (+12,11) 0,018

n= namero de individuos; M= Média; DP= Desvio Padrdo. *Teste Mann-Whitney.

5.2.1. Analise de Regressao Linear Multivariada

Na Regressdo Linear Multivariada consideramos como variaveis dependentes a média geral
da QVS e os dominios da QOLIE-31 que apresentaram diferenca significativa entre os
grupos: funcdo cognitiva, funcdo social, bem-estar emocional e energia/fadiga e como
independentes consideramos as varidveis: economicamente ativa, comorbidade clinica,

comorbidade psiquiatrica, controle de crises e efeitos colaterais.

Observamos que as variaveis controle de crises e efeitos colaterais influenciaram na QVS das
mulheres em idade fértil com epilepsia. Quando as crises estdo controladas aumentam 11,14
pontos na escala de QVS e quando a mulher apresenta efeitos colaterais as DAEs diminuem
9,56 pontos (Tabela 5). Porem, as demais variaveis independentes analisadas na regressdo nao

apresentaram influéncia na QVS.
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Tabela 5 - Avaliacdo da influéncia das variaveis independentes sob a Qualidade de Vida em
Saude da mulher em idade fértil com epilepsia, Salvador, 2017

Variaveis independentes B Valor de p*
Economicamente ativa 2,856 ,403
Comorbidade clinica 4,157 257
Comorbidade psiquiatrica 4,184 ,315
Controle das crises 11,144 ,003
Efeitos colaterais -9,564 ,006

R=,668; *Regressdo Linear Multivariada

Em relacdo aos dominios, foi possivel observar que a variavel controle de crises influenciou
na funcdo cognitiva (APENDICE F) e funcdo social (APENDICE G). Ja a variavel efeitos
colaterais de medicacdes antiepilépticas também influenciou na funcdo social e para além, no
bem-estar emocional (APENDICE H) e energia/fadiga (APENDICE I).
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6 DISCUSSAO

Nossos resultados sugerem que a epilepsia influencia negativamente na QV das mulheres em
idade feértil e que o ndo controle das crises e a presenca dos efeitos colaterais das DAEs foram
as variaveis que influenciaram na piora da QVS dessas mulheres. O grupo com epilepsia
apresentou mais comorbidades clinicas e psiquiatricas e menor inser¢do no mercado de

trabalho comparado ao grupo sem epilepsia.

Quando comparamos a QV entre 0s grupos com e sem epilepsia utilizamos o questionério
WHOQOL-bref e observamos que a QV geral ndo foi significativamente diferente entre os
grupos, no entanto o grupo com epilepsia apresentou menores escores nos dominios fisico e
psicolégico. Estudos realizados com adultos de ambos 0s sexos compararam a QV entre
pessoas com e sem epilepsia®®®®, e também identificaram menores escores nesses dominios.
Isso pode estar associado as crises convulsivas®® e o estado emocional®. Uma outra
pesquisa composta por pessoas com epilepsia com média de idade de 36,8 anos, de ambos 0s
sexos (sendo 62% mulheres), utilizando questionario diferente do nosso observou uma média
no dominio satde geral do SF-36 de 57,2 +20,86 numa pontuacdo, também, de 0 a 100. Esse

valor traduz a baixa percepcdo que o individuo tem sobre sua saide®?.

Quando avaliamos separadamente a QVS do grupo de mulheres em idade fértil com epilepsia
a media geral da foi de 41,54 +11,61, numa escala de 0 a 100, indicando que quanto maior o
valor, melhor a QVS. Ser mulher pode ser um determinante para pior QV e essa piora pode
estar associada a fatores bioldgicos efou psicolégicos®. Muitos séo os fatores que podem
estar associados a piora da QV. Pesquisa realizada utilizando o mesmo questionario do
presente estudo, QOLIE-31, observou qua a média global de em individuos com epilepsia era
de 59,8 +8,0 e associou a piora da QV com o nivel de renda do pais. Observou que pessoas
que residem em paises de media e baixa renda, como o Brasil, apresentam uma média de QV
menor do que pessoas que residem em paises desenvolvidos (Brasil com 50,4 +23,8; e Canada
com 82,0 +32,8)®Y.

Estudo realizado em 2017 verificou que a epilepsia impactou mais na QV nos aspectos fisico
e mental do que doencas como hipertensio, diabetes, cancer e cardiacas®®. Isso pode estar
relacionado as especificidades da doenca como incerteza do prognostico, crises, terapia

medicamentosa e efeitos colaterais das DAEs®?. No nosso estudo, percebemos que variaveis
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controle de crises e efeitos colaterais das DAEs foram associadas e influenciaram na piora da
QVS.

As mulheres com crises ndo controladas apresentaram pontuacdes menores nos dominios
funcdo cognitiva e social. E o controle das crises eleva a média geral da QVS. Pesquisa
realizada no Brasil com 165 individuos observou que a resposta de bem-estar sofre influéncia
em episddios recentes de crises e que a percepcao do controle ¢ muito importante na avaliagdo
da QV®?. Sendo assim, a pessoa com epilepsia tem percepcdo de sua doenca através de suas
crises. Quando estas diminuem, seja em intensidade ou frequéncia, ela tem uma melhor
percepcdo da doenca, mesmo que do ponto de vista médico ndo se tenha percebido

melhora®?,

Quanto a presenca dos efeitos colaterais das DAEs, as mulheres desse grupo apresentaram
menores escores nos dominios bem-estar emocional, energia/fadiga e funcdo social.
Verificamos, também, que a presenca de efeitos colaterais das DAEs reduza escala de média
geral da QVS. Pesquisa realizada com o objetivo de determinar os fatores associados a QV
em pessoas com epilepsia e avaliar se existem diferencgas entre homens e mulheres observou
que o nimero de medicacdes e os efeitos adversos exerceram grande influéncia na QV das
mulheres, 0 que ndo aconteceu com os homens®”. Nas mulheres, as DAEs podem reduzir a
eficacia dos contraceptivos orais causando uma gravidez indesejada e, ainda, teratogenia.
Podem, também, interferir na densidade Ossea, alterar os hormonios reprodutivos, causar

ciclos menstruais anovulatorios e infertilidade®®.

Estudos prévios, um realizado na Coréia com 702 pessoas com epilepsia®® e outro na Italia
com 809 adultos com epilepsia farmacorresistentes®”, relataram que os efeitos colaterais das
DAEs sdo a variavel que mais impacta negativamente na QV. Pessoas com epilepsia
farmacorresistentes geralmente usam doses altas de medicacdes e politerapia®®. E necessario
avaliacdo criteriosa para intervir logo no inicio da refratariedade, na tentativa de diminuir

consequéncias adversas.

A gestdo do cuidar deve estar atenta a reconhecer que crises ndo controladas e efeitos
colaterais DAEs podem interferir negativamente na QVS das mulheres em idade fértil com
epilepsia. Portanto, a avaliacdo da qualidade de vida deve ser mais utilizada na prética clinica

e em pesquisas com o objetivo de determinar prognéstico e resposta ao tratamento. E
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importante que sejam desenvolvidas estratégias que busquem identificar e intervir, para

proporcionar uma melhor QV as mulheres em idade fértil com epilepsia.

O grupo das mulheres com epilepsia apresentou mais comorbidades clinicas e/ou psiquiatricas
que o grupo de mulheres sem epilepsia, porém ndo houve influéncia dessas varidveis na QVS.
Estudo chinés entre homens e mulheres com epilepsia, observou que comorbidades associadas
como ansiedade e depressdo podem interferir na QV®?. Nosso estudo néo utilizou escala para
essas comorbidades especificas. Essa diferenca também pode ter se dado devido a diferentes
caracteristicas culturais e de género entre as populac@es estudadas, apesar de similar valor no
escore total da QV entre 0s estudos.

As mulheres com epilepsia estavam menos inseridas no mercado de trabalho do que as
mulheres sem epilepsia mas ndo pareceu estar associado e nem influenciar na piora da QVS.
O fato das mulheres estarem menos inseridas no mercado de trabalho pode estar relacionado
aos problemas enfrentados como alto indice de afastamentos devido ao agravo, preocupacao
em perder o emprego e limitacdes em realizar o trabalho que gostariam®®. O indice de
desemprego ou subemprego é maior entre pessoas com epilepsia’®. E importante salientar
que a inser¢do da mulher no mercado de trabalho constitue um fator fundamental para o
desenvolvimento econémico do pais. Segundo o Instituto de Pesquisa Econdmica Aplicada
(IPEA) do Brasil, a proporcdo de mulheres economicamente ativas vem aumentando no nosso
pafs, atingindo 49,7% em 2009 e 60% em 20142,

Além das varias peculiaridades clinicas enfrentadas por essas mulheres, o cenério atual exige
que elas desempenhem inimeras funcdes relacionadas ao trabalho e a familia. Os
profissionais que acompanham essa clientela devem ter um olhar integral, incentivando-as a
ser ativas economicamente, individualizando o tratamento para haver um melhor controle das

crises com menos efeitos colaterais associados.
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7 LIMITACOES E PERSPECTIVAS DO ESTUDO

Por se tratar de um estudo transversal as associacdes e influéncias encontradas nos resultados
n3o sdo necessariamente causais. E recomendado novas pesquisas para aprofundar os achados
que influenciaram na QVS de mulheres em idade fértil com epilepsia. Sugerimos em futuras
pesquisas acrescentar mais Centros de acompanhamento a pessoa com epilepsia, pois nesta foi
realizado apenas em um Centro. Recomendamos também o uso de escala de ansiedade e
depressdo pois a presenca destas, podem interferir na percepcdo do individuo quanto a sua
QV. Vale ressaltar que a literatura esta escassa de estudos com grupo controle (sem epilepsia)

nessa faixa etaria.
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8 CONCLUSAO

A epilepsia influencia negativamente na QV de mulheres em idade fértil.

Na caracterizacdo do perfil socioecondmico e demografico percebemos que a maioria das
mulheres com epilepsia ndo estavam inseridas no mercado de trabalho. Quanto ao perfil
clinico, as mulheres com epilepsia tinham mais comorbidades clinicas e/ou psiquiatricas do

gue mulheres sem epilepsia.

Na comparacdo da QV entre os grupos foi possivel perceber uma piora nas mulheres com

epilepsia apresentando menor pontuacdo nos dominios fisico e psicolégico.

Ao avaliar separadamente o grupo com epilepsia percebemos que as varidveis que

influenciaram na piora da QVS foram: o0 ndo controle de crises e efeitos adversos de DAEs.
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APENDICES

APENDICE A - Qualidade de Vida em Sautde e atividade econdmica

Comparacdo da Qualidade de Vida entre as mulheres com epilepsia economicamente

ativas e ndo ativas, Salvador, 2017.

Ativa N&o ativa
Valor de p*
n=19 n=21
Variaveis M (+DP) M (+DP)

QOLIE 31
Preocupagéo com as crises 24,57 (+14,01) 38,55 (+4,91) 0,086
Qualidade de vida global 64,61 (+15,53) 58,57 (+14,50) 0,113
Bem estar Emocional 57,05 (+14,78) 54,67 (+16,84) 0,734
Energia/Fadiga 55,26 (+21,05) 55,24 (+16,00) 0,837
Funcdo Cognitiva 58,15 (+23,09) 58,77 (+24,51) 0,930
Efeitos da medicacéo 50,61 (+34,41) 59,37 (+28,56) 0,560
Funcdo Social 73,50 (+22,12) 73,93 (+21,39) 0,854

n= namero de individuos; M= Média; DP= Desvio Padrdo. *Teste Mann-Whitney.



APENDICE B - Tipo de epilepsia e Qualidade de Vida em Satde

47

Associacdo entre tipo da epilepsia e Qualidade de Vida em Saude na mulher com

epilepsia, Salvador, 2017.

Focal Outros
Valor de p*
n=25 n=14
Variaveis M (+DP) M (+DP)

QOLIE-31
Preocupagdo com as crises 27,99 (+16,81) 29,91 (+8,46) 0,915
Qualidade de vida global 60,40 (+15,66) 62,86 (+15,03) 0,848
Bem-estar Emocional 57,44 (+15,91) 53,14 (+16,18) 0,444
Energia/Fadiga 58,60 (+19,92) 50,71 (+14,12) 0,208
Funcéo Cognitiva 61,17 (+24,33) 53,28 (+21,64) 0,371
Efeitos da medicacéo 57,22 (+38,43) 52,31 (+20,07) 0,956
Funcéo Social 73,17 (+23,81) 74,11 (+18,13) 0,699

n= ntmero de individuos; M= Média; DP= Desvio Padrdo. *Teste Mann-Whitney.



APENDICE C - Epilepsia refrataria e Qualidade de Vida em Satde
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Associacdo entre epilepsia refrataria e Qualidade de Vida em Saude na mulher com

epilepsia, Salvador, 2017.

Sim Né&o
Valor de p*
n=17 n=20
Variaveis M (+DP) M (+DP)

QOLIE-31
Preocupagdo com as crises 23,55 (+8,22) 32,88 (+15,71) 0,302
Qualidade de vida global 60,29 (+13,89) 63,12 (+19,97) 0,509
Bem-estar Emocional 59,06 (+16,58) 53,60 (+15,65) 0,192
Energia/Fadiga 57,94 (+19,13) 55,25 (+18,31) 0,700
Funcdo Cognitiva 55,10 (+23,79) 61,21 (+24,06) 0,525
Efeitos da medicacédo 34,99 (+20,74) 64,64 (+32,64) 0,075
Funcdo Social 69,22 (+26,38) 75,44 (+20,54) 0,887

n= namero de individuos; M= Média; DP= Desvio Padrdo. *Teste Mann-Whitney.
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APENDICE D - Crise tonico-cldnica bilateral e Qualidade de Vida em Satde

Associacao entre crise tonico-clonica bilateral e Qualidade de Vida em Saude na mulher

com epilepsia, Salvador, 2017.

Sim Né&o
Valor de p*
n=27 n=12
Variaveis M (+DP) M (+DP)

QOLIE-31
Preocupagdo com as crises 25,87 (+12,62) 40,33 (+13,67) 0,190
Qualidade de vida global 60,92 (+15,63) 62,08 (+15,11) 0,830
Bem-estar Emocional 57,78 (+15,82) 51,67 (+16,04) 0,194
Energia/Fadiga 56,85 (+17,22) 53,33 (+21,03) 0,451
Funcdo Cognitiva 63,19 (+23,98) 46,00 (+17,18) 0,054
Efeitos da medicacédo 56,25 (+31,63) 52,77 (+38,09) 0,951
Funcdo Social 73,95 (+24,06) 72,14 (+14,46) 0,405

n= namero de individuos; M= Média; DP= Desvio Padrdo. *Teste Mann-Whitney.
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APENDICE E - Comorbidades e Qualidade de Vida em Salde

Associacdo entre comorbidades e Qualidade de Vida em Saude nas mulheres com

epilepsia, Salvador, 2017.

Sim Né&o
Valor de p*
n=17 n=22
Variaveis M (+DP) M (+DP)

QOLIE-31
Preocupacdo com as crises 17,83 (+18,14) 31,49 (+12,00) 0,295
Qualidade de vida global 58,97 (+17,21) 63,07 (+13,77) 0,408
Bem-estar Emocional 53,17 (+17,54) 58,00 (+14,64) 0,347
Energia/Fadiga 50,88 (+15,02) 59,54 (+19,94) 0,152
Funcdo Cognitiva 55,12 (+28,84) 59,94 (+21,12) 0,409
Efeitos da medicacédo 51,38 (+26,92) 57,77 (+35,93) 0,621
Funcdo Social 70,90 (+26,90) 75,00 (+18,80) 0,821

n= namero de individuos; M= Média; DP= Desvio Padrdo. *Teste Mann-Whitney.
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APENDICE F - Regressdo Linear Multivariada da Funcdo Cognitiva

Avaliacdo da influéncia das variaveis

independentes:

economicamente ativa,

comorbidade clinica, comorbidade psiquiatrica, controle das crises e efeitos colaterais

sob a funcéo cognitiva da mulher em idade fértil com epilepsia, Salvador, 2017.

Variaveis independentes B Valor de p*
Economicamente ativa -7,609 ,393
Comorbidade clinica 3,638 ,784
Comorbidade psiquiatrica -6,694 ,586
Controle das crises 25,271 ,019
Efeitos colaterais 1,703 ,868

R=,514; *Regressdo Linear Multivariada
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APENDICE G - Regresséo Linear Multivariada da Funcéo Social

Avaliacdo da influéncia das variaveis independentes: economicamente ativa,
comorbidade clinica, comorbidade psiquiatrica, controle das crises e efeitos colaterais

sob a funcéo social da mulher em idade fértil com epilepsia, Salvador, 2017.

Variaveis independentes B Valor de p*
Economicamente ativa 2,620 ,681
Comorbidade clinica -10,929 ,162
Comorbidade psiquiatrica -4,242 ,660
Controle das crises 19,876 ,004
Efeitos colaterais -28,325 ,001

R=,793; *Regressdo Linear Multivariada
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APENDICE H - Regressdo Linear Multivariada do Bem-estar Emocional

Avaliacdo da influéncia das variaveis independentes: economicamente ativa,
comorbidade clinica, comorbidade psiquiatrica, controle das crises e efeitos colaterais
sob 0 bem-estar emocional da mulher em idade fértil com epilepsia, Salvador, 2017.

Variaveis independentes B Valor de p*
Economicamente ativa 3,279 ,562
Comorbidade clinica 1,660 ,783
Comorbidade psiquiatrica 7,421 ,283
Controle das crises 2,544 ,657
Efeitos colaterais -11,187 ,046

R=,418; *Regressdo Linear Multivariada
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APENDICE | - Regressdo Linear Multivariada da Energia/Fadiga

Avaliacdo da influéncia das variaveis independentes: economicamente ativa,
comorbidade clinica, comorbidade psiquiatrica, controle das crises e efeitos colaterais
sob a energia/fadiga da mulher em idade fértil com epilepsia, Salvador, 2017.

Variaveis independentes B Valor de p*
Economicamente ativa 10,189 ,106
Comorbidade clinica 12,055 ,074
Comorbidade psiquiatrica -3,567 ,635
Controle das crises 5,800 ,358
Efeitos colaterais -12,573 ,041

R=,497; *Regressdo Linear Multivariada
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ANEXOS

ANEXO A — Autorizacgao da Instituicdo para realizacdo da pesquisa.

.4%‘3_ BAH'ANA CARTA DE ANUENCIA

m ESCOLA DE MEDICINA E SAUDE PUBLICA

Declaramos, para os devidos fins, que aceitaremos a pesquisadora estudante do Mestrado
de Tecnologia em Salide Ana Maria Cruz Santos para desenvolver o seu projeto de
pesquisa intitularidade “Qualidade de vida das mulheres em idade fértil acometidas por
epilepsia”, sob orientacdo do Prof. Dr. Marcos Anténio Almeida Matos, cujo objetivo é
avaliar o impacto da epilepsia na qualidade de vida das mulheres em idade fértil. A pesquisa
sera aplicada nas mulheres que frequentam o ambulatério de epilepsia e, também,
mulheres que frequentam a consulta de satide sexual e reprodutiva.

A aceitagdo estd condicionada a aprovagédo do Comité de Etica em pesquisa da Escola
Bahiana de Medicina e Satide Publica e ao cumprimento da pesquisadora aos requisitos
da Resolugéo 466/12 e suas complementares, comprometendo-se a utilizar os dados e

materiais coletados, exclusivamente para os fins da pesquisa.

Salvador, 27 de janeiro de 2017.

AR YN

ra. Maria Luisa Carvalho Soliani
Reitora da Escola Bahiana de Medicina e Satde Publica

CcODIGO Versdo 00



ANEXO B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

i A

TRy
BAHIANA
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

(Mulheres com e sem epilepsia)

Confirmo ter sido convidada a participar do estudo sobre a Qualidade de Vida nas mulheres
com epilepsia em idade que possam engravidar. O objetivo deste estudo € avaliar o impacto da
epilepsia na qualidade de vida das mulheres e verificar se fatores como idade, renda, tipo de
moradia, aspectos emocionais, crises, uso de medicacoes podem influenciar na qualidade de
vida dessas mulheres.

Para realizagio dessa avaliagio serdo levantados dados do prontuario arquivado no ambulatério
e também serdo aplicados os questiondrios (descritos abaixo):

As mulheres que tém epilepsia a avaliagdo sera utilizando 04 (quatro) questionarios que sio: 1)
Questiondrio onde tenho liberdade para responder perguntas sobre meus dados pessoais, o
agravo epilepsia, minha situacdo habitacional e itens de conforto que possuo; 2) Questionario
para avaliar a Qualidade de Vida onde responderei perguntas sobre minha saude, meu dia-a-dia
e meus sentimentos; 3) Questiondrio para avaliar o impacto da epilepsia na minha qualidade de
vida, sendo assim, responderei perguntas relacionadas ao meu sentimento sobre mim mesma e
sobre as consequéncias da epilepsia como: memdria, concentragdo, medicagdes e crises; 4)
Questiondrio onde tenho liberdade para responder perguntas sobre o que uso de medicagdes
diariamente e se tenho alguma preocupacgdo com gestagio. O tempo estimado para respondé-
los sera de 60 a 70 minutos.

As mulheres que ndo tém epilepsia a avalia¢do serd utilizando 02 (dois) questiondrios que sdo:
1) Questiondrio onde tenho liberdade para responder perguntas sobre meus dados pessoais, 0
agravo epilepsia, minha situac¢do habitacional e itens de conforto que possuo; 2) Questionario
para avaliar a Qualidade de Vida onde responderei perguntas sobre minha satide, meu dia-a-dia
e meus sentimentos. O tempo estimado para respondé-los sera de 30 a 40 minutos.

Os questiondrios serdo aplicados nas datas programadas da sua consulta no ADAB localizado
na Escola Bahiana de Medicina e Satide Publica, ndo sendo necessario visitas extras ou fora da
sua rotina de atendimento. A aplicagdo destes questiondrios sera feita num consultério no qual
estardio apenas o(a) pesquisador(a) e a Sra. Suas respostas serdo tratadas de forma que em
nenhum momento serd divulgado o seu nome em qualquer fase do estudo. As entrevistas nio
serdo gravadas. Os dados coletados serdo utilizados apenas nesta pesquisa e os resultados
divulgados em eventos e/ou revistas cientificas.

E possivel que acontegam os seguintes desconfortos: atraso no tempo estimado para responder
as perguntas dos questiondrios que compdem o estudo, observando-se a necessidade de um
tempo maior para a aplicacdo dos questionarios deve-se reagendar o término para data da
consulta de retorno. A Sra. também pode se sentir constrangida de ndo saber ou nio acertar
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responder a algumas das perguntas feitas ou sobre o fato de abordar questdes pessoais-intimas,
contudo para reduzir a chance de constrangimento a pesquisa serd feita de maneira
individualizada e os dados néo serfio divulgados de maneira individual. Caso haja necessidade
de atendimento psicologico terd esse direito assegurado pela equipe de pesquisa e pela equipe
assistencial do ADAB.

Nio existe nenhuma remuneracgiio estabelecida e nenhuma despesa adicional por participar
desta pesquisa. O estudo trard como beneficios: orientagdes especificas promovendo saude e
prevenindo doengas relacionado a mulher e retorno social que estardo disponiveis ao livre
acesso que poderdo contribuir para a melhoria dos servigos prestados a essa clientela.

Sua participagdo ¢ voluntiria. Vocé tem garantido o seu direito de ndo aceitar participar da
pesquisa, recusar-se a responder qualquer pergunta ou de retirar sua permissdo, a qualquer
momento, sem nenhum tipo de repressio ou prejuizo em sua relacdo com os pesquisadores ou
como ADAB, conforme preconiza a Resolugio 466/12 do Conselho Nacional de Satide. Apesar
de ndo previstos, se a Sra. sofrer qualquer dano relacionado ao estudo, terd direito a assisténcia
integral sendo coberta pelos pesquisadores do estudo. Além disso, qualquer indenizacdo que se
faca necessaria serd fornecida de acordo com as leis e resolugdes aplicaveis no Brasil.

Caso aceite participar, vocé devera assinar ao final do documento. Vocé recebera uma copia
deste termo onde consta o telefone e endereco dos pesquisadores, para tirar duvidas sobre o
projeto e de sua participagdo em qualquer momento vocé pode entrar em contato com a equipe
de pesquisadores: Prof. Marcos Antonio Almeida Matos, Av. Dom Jodo VI 275, Brotas. CEP.:
41.830-465 — marcos.almeida@hotmail.com - (71) 3276-8265. Humberto Castro Lima Filho -
Av. Dom Jodo VI, 256, Brotas. CEP.: 41.830-465 - humbertocastrolima(@bahiana.edu.br -
(71)3276-8275 - Ana Maria Cruz Santos - Av. Dom Jodo VI, 256, Brotas. CEP.: 41.830-465 —
anasantos(@bahiana.edu.br - (71)993763292. Em caso de dentncia podera contatar o Comité
de Etica em Pesquisa - Av. D. Jodo VI, 275, PAV 1I 2° Andar, Brotas — CEP.: 40.290-000 -
cep(@bahiana.edu.br - (71)3276-8225 ou (71) 32768200.

Eu, ( ) RG n° , declaro

que li o termo, retirei todas as minhas duvidas e aceito, voluntariamente, mediante assinatura
abaixo expressa, participar desta pesquisa. Esse termo serd assinado em duas vias, sendo uma
entregue ao participante da pesquisa e outro ficara sob a guarda do pesquisador por um periodo

de 05 anos.

Salvador, de de 20

Assinatura do Pesquisador:

Assinatura da voluntaria:

Impresséo datiloscopica:
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ANEXO C - Dados socioeconémico demografico e clinicos

S

WS EET

BAHIANA
( DADOS SOCIO ECONOMICO DEMOGRAFICO CLINICO )
NOME: IDADE: DATA:
MATRICULA: | RG: CARTAO SUS:
DATA DE NASCIMENTO: [ | NATURALIDADE:
ETNIA: ~ (OBRANCA  (OPRETA  (OPARDA  OAMARELA  (INDIGENA ‘SEXO: Om OF
PROFISSAQ: OCUPAGAO: 1. TRABALHO FORMALO (O CARTEIRA ASSINADA?

(O PESSOA JURIDICA?
2. TRABALHO INFORMALO)
3. DESEMPREGADOC
4. AUXiLIO DOENGAQ
5. APOSENTADORIA O

ESTADO CIVIL: (OSOLTEIRA (OCASADA (ODIVORCIADA OVIOVA (OESTAVEL (OVIVE MARITALMENTE  (OSEM INFORMAGAO

FILHOS: ONAO (OSIM - citar quantidade e idades:

EPILEPSIA: ONAO  (OSIM - & TONICO CLONICA BILATERAL: (O’ SIM ONAD

TIPO DE EPILEPSIA: (OFOCAL (OGENERALIZADA (O COMBINADA (O DESCONHECIDA REFRATARIA: OSIM  ONAO
TRATAMENTO: (O MONOTERAPIA  (OPOLITERAPIA EFEITOS COLATERAIS: (OsSIM  (QONAO
FREQUENCIA DA CRISE NOS ULTIMOS 3 MESES: ODIARIA  (OSEMANAL  (OMENSAL QUANTAS:

CONTROLADO: OSIM  (ONAO  COMORBIDADES ASSOCIADAS: (OCLINICA  (OPSIQUIATRICA  (OCLINICA E PSIQUIATRICA
SE TIVER, QUAIS:

RELIGIAO: (O CATOLICA (ESPIRITA (OPROTESTANTE (Evangélica/Batista) (OMATRIZ AFRICANA
(OTESTEMUNHA DE JEOVA  (OSEM KLAUS (O)SEM INFORMAGAO

1 - SEU GRAU DE INST_RUGAD i
2 - GRAU DE INSTRUCAO DO ARRIMO DE FAMILIA (pessoa que contribui com maior parte da renda do domicilio)

(][] anarrageto (][] runoamenTa i ncowpero (][] MEDIO INCOMPLETO (][] superior

COMPLETO
(][] runoaventac i ncowpiero [ ][] runoaventaLi cowetero [ ][ Mépio compLETo

B D FUNDAMENTAL COMPLETO D D FUNDAMENTAL COMPLETO D D SUPERIOR INCOMPLETO

ENDERECO (com ponto de referéncia): CIDADE:
TEL: ( )
RENDA FAMILIAR: O Até 1 salario min. (D1 a 2 salérios min. (O3 a4 salarios min. (O >4 salérios min.

Numero de pessoas que dependem dessa renda:

SITUAGAO HABITACIONAL:
COMQUEMMORA: (O S0ZINHA (O COM FAMILIA

MORADI: ~ OPROPRIA  OALUGADA (O EMPRESTADA | n° DE cOMoDOS:

AGUA: (OENCANADA  (OPOGO OU NASCENTE (OOUTRO MEIO:

COLETADELIXO:  Osm  (ONAO RUA:  (OPAVIMENTADA  (OASFALTADA  (OTERRAICASCALHO

REDE DE ESGOTO: (OSM  (ONAO REDE ELETRICA:  (OsM  (ONAO

ITENS DE CONFORTO

AUTOMOVEL DE PASSEIO - Exclusivo para uso particular:  (ONAO  (OSIM  Quantidade: DIRIGE: (OsiM  (ONAO

EMPREGADO MENSALISTA - Apenas s que trabalham elo menos cinco dias por semana:  (ONAO  (OSIM  Quantidade:

MAQUINA DE LAVAR ROUPA - Desconsiderar tanquinho:  (ONAQ ~ ()SIM  Quantidade:

BANHERO: (ONAO  (OsIM_ QUANTIDADE: | cELADERA:  ONAO  OSIM__ Quantidade:

DVD - Considerar qualquer dispositivo que leia DVD - Desconsiderando DVD de automével: (ONAO  (OSIM  Quantidade:

FREEZER - Independente ou parte de geladeira duplexx: (ONAO (O'SIM  Quantidade:

COMPUTADOR - Considerar computador de mesa/laptop/notebook - Desconsiderar tablet/palm/smartphone: (ONAO (OSIM Quantidade:

LAVADORADE LOUGA: (ONAO (OSIM  Quantidade: |FORNO DE MICRO ONDAS: (ONAO  (OSIM  Quantidade:

MOTOCICLETAS - Desconsiderando as usadas exclusivamente para uso profissional: ONAO  (OSIM  Quantidade:

MAQUINAS SECADORAS DE ROUPA - Considerando lava e seca:  (ONAO  (OSIM  Quantidade:
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ANEXO D - Questionario WHOQOL-bref

Instrumento de Avaliacdo de Qualidade de Vida
The World Health Organization Quality of Life - WHOQOL-bref

Instrucdes

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, saude e
outras areas de sua vida. Por favor responda a todas as questdes. Se vocé nao tem certeza sobre
que resposta dar em uma questao, por favor, escolha entre as alternativas a que lhe parece
mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiracdes, prazeres e preocupacoes. Nos estamos
perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como como referéncia as duas Gltimas
semanas. Por exemplo, pensando nas Gltimas duas semanas, uma questao poderia ser:

nada muito médio | muito | completamente
pouco
Vacé recebe dos outros o apoio de que
- 1 2 3 4 5
necessita?

Vocé deve circular o niumero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o apoio
de que necessita nestas Ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o numero 4 se vocé
recebeu "muito” apoio como abaixo.

nada muito médio | muito | completamente
pouco
Vocé recebe dos outros o apoio de que
: 1 2 3 4 5
necessita?

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé nao recebeu "nada" de apoio. Por favor, leia cada
questdo, veja o que vocé acha e circule no nimero e lhe parece a melhor resposta.

. . . nem ruim nem .
muito ruim ruim boa boa muito boa
Como vocé avaliaria
1 sua qualidade de 1 2 3 4 5
vida?
muito . . nem satisfeito L. muito
. e insatisfeito . o satisfeito e
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
Quao satisfeito(a)
2| vocé esta com a sua 1 2 3 4 5
saude?

As questdes seguintes sao sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas ultimas duas
semanas.

muito mais ou
nada bastante | extremamente
pouco menos

Em que medida vocé acha que sua dor
3| (fisica) impede vocé de fazer o que 1 2 3 4 5
vocé precisa?

0 quanto vocé precisa de algum
4 tratamento médico para levar sua 1 2 3 4 5
vida diaria?
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5 0 quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 5
Em que medida vocé acha que a sua
6 i : 1 2 3 5
vida tem sentido?
7 0 quanto vocé consegue se 1 2 3 4 5
concentrar?
8 Quao seguro(a‘) voce se sente em sua 1 2 3 4 5
vida diaria?
9 Quao saudavel é o seu ambiente fisico 1 2 3 4 5
(clima, barulho, poluicao, atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre quao completamente vocé tem sentido ou é capaz de
fazer certas coisas nestas Ultimas duas semanas.

nada muito médio | muito | completamente
pouco

10 Vocé tem energia sufpente para seu dia- 1 2 3 4 5
a- dia?

11 Vocé e capaz de aceitar sua aparéncia 1 2 3 4 5
fisica?

12 Vocé _tem dinheiro suf1c1fente para 1 2 3 4 5

satisfazer suas necessidades?
Quao disponiveis para vocé estdo as
13 ]. ~ ) . . 1 2 3 4 5
informacdes que precisa no seu dia-a-dia?
14 Em que medldg vocé tem oportunidades 1 2 3 4 5
de atividade de lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre qudo bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de
varios aspectos de sua vida nas Ultimas duas semanas.

. . . nem ruim muito
muito ruim ruim bom
nem bom bom
15 Quao bem vocé é capaz 1 2 3 5
de se locomover?
nem
muito . satisfeito . muito
. . Insatisfeito satisfeito e
insatisfeito nem satisfeito
insatisfeito
16 Quao satisfeito(a) vocé 1 2 3 5
esta com o seu sono?
Quao satisfeito(a) vocé
estd com sua capacidade
17 de desempenhar as 1 2 3 5
atividades do seu dia-a-
dia?
Quao satisfeito(a) vocé
18 | esta com sua capacidade 1 2 3 5
para o trabalho?
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19

Quao satisfeito(a) vocé
esta consigo mesmo?

20

Quao satisfeito(a) vocé
esta com suas relagoes
pessoais (amigos,
parentes, conhecidos,
colegas)?

21

Quao satisfeito(a) vocé
esta com sua vida sexual?

22

Quao satisfeito(a) vocé
esta com
0 apoio que vocé recebe
de seus amigos?

23

Quao satisfeito(a) vocé
esta com
as condicdes do local
onde mora?

24

Quao satisfeito(a) vocé
esta com o
seu acesso aos servicos de
salde?

25

Quao satisfeito(a) vocé
esta com
o seu meio de transporte?

As questdes seguintes referem-se a com que freqiiéncia vocé sentiu ou experimentou certas

coisas nas ultimas duas semanas.

algumas muito
nunca frequentemente sempre
vezes frequentemente
Com que frequéncia vocé
tem sentimentos negativos
26 tais como mau humor, 1 2 3 4 5

desespero, ansiedade,
depressao?

Alguém lhe ajudou a preencher este questionario?

Vocé tem algum comentério sobre o questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO
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ANEXO E - Questionario QOLIE-31

QOLIE - 31 (Quality of Life in Epilepsy Inventory)

Estas questdes sdo sobre sua saude e atividades do dia-a-dia. Responda cada questdo circulando a resposta que mais se
aproxime da forma como esta sua satde. Caso ndo esteja seguro da resposta, responda da forma mais honesta possivel.

1. Em geral, como vocé classificaria sua Qualidade de Vida? Circule um niimero 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
deVida possivel deVida possivel
10 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0
I N TN AN (NN NN N NN R

As questdes seguintes s3o sobre como vocé tem se sentido e como as coisas tém sido para vocé nas altimas 4
semanas. Para cada questdo indique a resposta que mais se aproxime de como tem se sentido. Circule um
nimero na escala que varia de 1 (todo tempo) a 6 (nunca). Com que freqiiéncia, nas Gltimas 4 semanas, vocé:

Uma
pequena
parte do

tempo

Amaior | Umaboa [ Alguma
parte do | partedo | parte do
tempo tempo tempo

Todo

tempo Nunca

2. Sentiu-se cheio de
disposi¢io, de dnimo? 1 2 3 4 5 6

w
[X)
w
~
o

. Sentiu-se muito nervoso? 1
4. Sentiu-se tdo triste que
nada o0 animava?
. Sentiu-se calmo ou trangiiilo?
. Sentiu-se cheio de energia?
. Sentiu-se desanimado ou abatido?
. Sentiu-se esgotado?
9. Sentiu-se feliz?
10. Sentiu-se cansado?

=

5
6
7
8

Aalalalalalala
NN NI NN N
WWw W W Ww|w|w | w
EN RN T P
G| G| |
DO DD (OO D

11. Preocupa-se em ter outra crise?

12. Teve dificuldade de raciocinar e
resolver problemas (como fazer
planos, tomar decisdes, aprender
coisas novas)?

-
N
w
-~
L]
(=2

13. Vocé diminuiu suas atividades
sociais, corr'lo‘visitar amigos ou 1 2 3 4 5 6
parentes proximos por
problemas com a sua satde?

14. Como tem sido sua Qualidade de Vida nas ltimas 4 semanas, ou seja, como as coisas tém sido para
vocé? Circule na escala um nimero que varia de 1 (excelente) a 5 (péssima).

- Excelente

Muito boa
- Nem boa nem ruim
- Muito ruim
- Péssima



15. Nas ultimas 4 semanas, vocé teve problemas com sua memoria, ou seja, problemas para lembrar das coisas?
Circule um nimero na escala que varia de 1 (Bastante Problema) a 4 (Nenhum Problema).

Sim, bastante Sim, algum Silg‘l’lcsg é‘én Nio, nenhum
problema problema groblema problema
1 2 3 4

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

A maior parte Uma boa Alguma parte | Uma pequena
Todoiemio do tempo  |parte do tempo|]  do tempo parte do tempo Nunca
1 2 3 4 5 6

63

As perguntas seguintes estdo relacionadas a problemas de concentragiio. Nas ultimas 4 semanas, com que
freqiiéncia vocé teve problemas para concentrar-se (ou seja, manter-se pensando em uma determinada atividade) ¢ o
quanto esses problemas interferiram no seu dia a dia.

&1 Uma

A maior Uma boa guma pequena

tl";)nd% parte do parte do parte do parte do Nunca
p tempo tempo tempo tempo

17 . Problemas para

concentrar-se 1 2 3 4 5 6

durante uma leitura.

18. Problemas para
manter sua atengao
em alguma atividade 1 2 3 4 5 6
por algum tempo?

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

Sim, Sim, Sim, - .
bastante moderadamente $O um pouco Sim, as vezes | Nao, nenhum
19. No Lazer 1 2 3 4 5
20. Na direc@o de veiculos 1 2 3 4 5

As perguntas seguintes estdo relacionadas em como vocé tem se sentido em relagdo as suas crises.

Sim Sim Sim - " "
4 > Z 4 Sim, as vezes | Nao, nenhum
bastante | moderadamente | SO um pouco 2 >

21. Vocé tem medo de ter outra 1 2 3 4 5

crise nas proximas 4 semanas?
22. Vocé se preocupa em machucar- 1 2 3 4 5

se durante uma crise?
23. Preocupa-se em se envergonhar

ou ter problemas sociais devido a 1 2 3 4 5

crise?

24. Voce se preocupa pelos efeitos
colaterais que a medicagdo possa
lhe causar se tomada por um 1 2 3 4 5
longo periodo, ou seja, que ela
possa fazer mal para seu
organismo?




Indique o quanto os seguintes problemas abaixo o incomodam. Circule um niimero na escala que varia de 1 (Ndo
Incomoda) a 5 (Incomoda Extremamente).

~ Sim, . Sim, . Sim, .~ Sim, Nio
incomoda incomoda incomoda incomoda incomoda
extremamente| bastante SO um pouco as vezes
25. As crises epilépticas 5 4 3 2 1
26. Problemas de Memoria, ou seja,
. ; 5 4 3 2 1
dificuldade para lembrar das coisas.
27. Dificuldade no trabalho. 5 4 3 2 1
28. Dificuldades sociais, ou seja,
sentir-se impedido de se relacionar
S 5 4 3 2 1
com outras pessoas ou fazer
atividades fora de casa.
29. Efeitos c?]ateram da medicagio 5 4 3 2 1
no organismo?
30. Efeitos colaterais da medicacio
no raciocinio, para pensar, 5 4 3 2 1
para se concentrar?

31. Quanto vocé acha que sua satide esta boa ou ruim? No termdmetro abaixo a melhor saiide possivel
corresponde a 100 ¢ a pior saiide possivel corresponde a 0. Circule um namero na escala que melhor indica
como vocé se sente em relagfio a sua sande. Ao responder, considere a epilepsia como sendo parte da sua
salde.

Melhor saide possivel

o N ® © 3
© o o o 8

w
o o

N
(=]

(4
o

-
(=]

Pior saude possivel
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ANEXO F — Aprovacéo do Comité de Etica para realizacio da pesquisa

ESCOLA BAHIANA DE
MEDICINA E SAUDE PUBLICA - Wm
FBDC

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: QUALIDADE DE VIDA DAS MULHERES EM IDADE FERTIL ACOMETIDAS POR
EPILEPSIA

Pesquisador: Marcos Antdnio Almeida Matos

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 61659716.1.0000.5544

Instituicao Proponente: Fundagdo Bahiana para Desenvolvimento das Ciéncias
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.951.497

Apresentacgao do Projeto:

No resumo, o pesquisador considera que a epilepsia afeta 65 milhdes de pessoas em todo o mundo, dentre
eles, estima-se que 25% sejam mulheres em idade fértil. As mulheres com epilepsia além de enfrentar as
preocupacdes relacionadas a prépria doenga, elas enfrentam desafios especificos devido aos efeitos das
crises e dos medicamentos antiepilépticos. Sabe-se que os bebés nascidos de mulheres com epilepsia tém
um aumento da taxa de malformagdes possivelmente relacionado ao uso de drogas antiepilépticas. Um
diagnostico de epilepsia pode ter um consideravel efeito sobre a

qualidade de vida das mulheres com epilepsia. Este estudo objetiva avaliar o impacto da epilepsia na
qualidade de vida das mulheres em idade fértil. Trata-se de um estudo transversal, observacional, descritivo
e analitico com abordagem quantitativa. A coleta de dados sera obtida através de instrumentos validados no
Brasil (WHOQOL-breff e QOLIE-31), além de dois questionarios semiestruturados. Serdo analisados dois
grupos de mulheres em idade fértil: um com e outro sem epilepsia.Espera-se que os resultados da pesquisa
possam contribuir para minimizar os problemas enfrentados e que resultem significativamente na melhoria
da qualidade de vida dessa clientela.

Enderego: AVENIDA DOM JOAO VI, 275

Bairro: BROTAS CEP: 40.290-000
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3276-8225 E-mail: cep@bahiana.edu.br
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Objetivo da Pesquisa:
Quanto aos objetivos da pesquisa:

Objetivo Primario:

1. Avaliar o impacto da epilepsia na qualidade de vida das mulheres em idade fértil.
Objetivo Secundario:

2. Caracterizar o perfil sécio econémico, demografico e clinico da mulher em idade fértil que faz
acompanhamento no ambulatério de epilepsia localizado na Escola Bahiana de Medicina e Saude Publica -
EBMSP.

3. Comparar a QV da mulher em idade fértil com e sem epilepsia.

4. Correlacionar os fatores associados a qualidade de vida com as caracteristicas s6cio
econdmicas,demograficas e clinicas das mulheres em idade fértil com e sem epilepsia.

Quanto aos objetivos apresentados, nenhuma consideragéo ética restritiva digna de nota.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

E possivel que acontegam os seguintes desconfortos: atraso no tempo estimado para responder as
perguntas dos instrumentos que compdem o estudo; observando-se a necessidade de um tempo maior para
a aplicacédo dos questionarios podera ser reagendada para data que julgar oportuna para o entrevistado. O
paciente podera ainda, sentir-se constrangido por ndo saber ou ndo acertar responder a algumas das
perguntas feitas ou por questionamentos pessoais-intimos, suscitando emogdes ou fatos vivenciados na
vida pregressa. Esse constrangimento é minimo, uma vez que todo o procedimento da pesquisa sera feito
de modo individualizado e os dados sao sigilosos e ndo serdo divulgados de individualmente, mas, se
houver necessidade e julgar importante sera acolhida pela psicéloga da equipe interdisciplinar do
ambulatério de epilepsia, prioritariamente, ou outro profissional da equipe de saude devidamente habilitado
prestara o atendimento de forma imediata. Conforme ja previsto no préprio servigo, uma rotina de
acompanhamento psicologico,poderd ser mantida caso seja identificada uma necessidade.

Beneficios:
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O estudo trara como beneficio o retorno social resultante do projeto como, procedimentos ou produtos da
pesquisa que estardo disponiveis ao livre acesso e contribuirdo para a melhoria dos servicos prestados a
essa clientela. Ndo existe remuneragéo estabelecida e também nenhuma despesa adicional esta prevista
para participar desta pesquisa. O acompanhamento dos participantes independe do estudo e continuardo
sendo acompanhados pelo Ambulatério Docente Assistencial da Bahiana-ADAB apés o final da pesquisa.

Os resultados obtidos serdo divulgados ao publico independente da obtengdo de resultados favoraveis ou
nao.

Avaliagao ética:

1. O pesquisador apresenta os riscos € 0 manejo para atenua-los. Nos riscos prevé o constrangimento e o
possivel atraso as respostas dos questionario. Neste caso, admite que o participante retorne para completar
o questionario. Nesta situagdo particular, necessario prever custo de alimentagéo e transporte. Em resposta
a pendéncia ética, o pesquisador informa que o participante sera reagendado conforme seguimento, ndo
havera deslocamento especifico em razdo da pesquisa.

2. O pesquisador ndo prevé os beneficios diretos para os participantes da pesquisa. Em resposta as
pendéncias, o pesquisador informa que tera um trabalho de orientagdo as mulheres sobre a questdo em
pauta.

Comentarios e Consideragées sobre a Pesquisa:
Metodologia:

Sera utilizado o questionario semiestruturado (dados sécio econémico demografico e clinico) que compdem
o conjunto de documentos no atendimento do ambulatério de epilepsia e da Sistematizagdo da Assisténcia
de Enfermagem - SAE na consulta a satde sexual e reprodutiva a mulher. Este questionario sera atualizado
se necessario no momento da entrevista, nele contém as seguintes variaveis sécio econémico demografico
e clinico: idade, sexo, estado civil, residéncia, escolaridade, profissdo/ocupacéo atual, renda pessoal, renda
familiar, sendo acrescido trés perguntas relacionadas a epilepsia: tipo, frequéncia e controle das crises. Sera
assegurado no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que o sigilo e
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a confidencialidade serdo

preservados na analise e tratamento dos dados e serdo arquivados no prontuério de saude do servigo e
permanecerdo sob a guarda do Ambulatério Docente Assistencial da Bahiana assegurando a manutencéo
do acompanhamento e tratamento pela equipe de saide. O armazenamento dos prontudrios estara sujeito
as condigdes de sigilo previsto para todos os prontuarios do ADAB/EBMSP e sua guarda se estabelece
conforme preconiza a RESOLUGAO CFM 1821/078 - em seu Art. 7° - que refere “a guarda permanente,
considerando a evolugédo tecnolégica, para os prontuarios dos pacientes arquivados

eletronicamente em meio 6ptico, microfiimado ou digitalizado”, e em seu Art. 8° que estabelece o prazo
minimo de 20 (vinte) anos, a partir do Ultimo registro, para a preservagéo dos prontuarios dos pacientes em
suporte de papel, que ndo foram arquivados eletronicamente em meio 6ptico, microfilmado ou digitalizado.

1. O pesquisador informa as condi¢des de guarda e seguridade dos prontuéarios dos participantes, mas ndo
informa onde os questionarios aplicados pela pesquisa serdo armazenados. Também no informa a
responsabilidade de guarda, o tempo e a destinagdo. Na resposta pendéncia, o pesquisador informar que a
guarda sera em lugar institucional seguro por 5 anos.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

1. Folha de rosto: preenchida com correcgéo.

2. Cronograma:anexado com a devida atualizago;

3. Orgamento:no valor de R$694,33 ( Seiscentos e noventa e quatro reais e trinta e trés centavos.Discrimina
os itens orgamentarios. Em relagéo aos custos de alimentacdo ou transporte em caso de necessidade do
participante da pesquisa para completar os questionarios o pesquisador garante que ndo havera
necessidade de deslocamento em dia e horério diversos das consultas habituais.

4. Carta de anuéncia:apresentada e assinada pela Coordenadora Geral da FBDC;

5. Questionarios: anexados;

6. TCLE:

6.1 Ajustada a linguagem para o publico participante;

6.2 Em resposta as pendéncias, o pesquisador apresenta sumariamente as questdes para que o
participante tenha melhor esclarecimento da pesquisa.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
Sanadas as pendéncias anteriormente assinaladas no Parecer Consubstanciado datado de
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19.12.2017 , o projeto
garante o atendimento aos principios basicos da bioética para pesquisa com seres humanos preconizados
pela Res. 466/12 do CNS: autonomia dos participantes, equidade,beneficéncia e ndo maleficéncia.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Atencdo : 0 ndo cumprimento a Res. 466/12 do CNS abaixo transcrita implicard na impossibilidade de
avaliagdo de novos projetos deste pesquisador.

XI DO PESQUISADOR RESPONSAVEL

XI.1 - A responsabilidade do pesquisador é indelegavel e indeclinavel e compreende os
aspectos éticos e legais.

XI.2 - Cabe ao pesquisador: a)eb)(...)

c) desenvolver o projeto conforme delineado;

d) elaborar e apresentar os relatérios parciais e final;

e) apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela CONEP a qualquer momento;

f) manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob sua guarda e
responsabilidade, por um periodo de 5 anos apds o término da pesquisa;

g) encaminhar os resultados da pesquisa para publicagdo, com os devidos créditos aos
pesquisadores associados e ao pessoal técnico integrante do projeto; e

h) justificar fundamentadamente, perante o CEP ou a CONEP, interrupgéo do projeto ou
a ndo publicagdo dos resultados

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagéo
Informacées Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 10/02/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 813943.pdf 19:10:05
Projeto Detalhado / | Projeto_VERSAOFINAL.pdf 10/02/2017 | ANA MARIA CRUZ Aceito
Brochura 19:06:58 |SANTOS
Investigador
Outros CARTADEANUENCIA.pdf 10/02/2017 | ANA MARIA CRUZ Aceito

19:05:23 |SANTOS
TCLE / Termos de |TCLE_VERSAOFINAL.pdf 10/02/2017 |ANA MARIA CRUZ Aceito
Assentimento / 19:03:21 | SANTOS
Justificativa de
Auséncia
Cronograma CRONOGRAMA_VERSAOFINAL.pdf 10/02/2017 |ANA MARIA CRUZ Aceito
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Cronograma CRONOGRAMA_VERSAOFINAL.pdf 19:01:03 |SANTOS Aceito

Outros CARTARESPOSTA pdf 10/02/2017 |ANA MARIA CRUZ Aceito
18:57:56__ | SANTOS

Outros questionario_qualidade_de_vida.pdf 03/11/2016 |ANA MARIA CRUZ Aceito
19:34:13 | SANTOS

Outros QOLIE.pdf 03/11/2016 |ANA MARIA CRUZ Aceito
19:31:44 | SANTOS

Outros DADOS_SOCIO_ECONOMICO_DEMO | 03/11/2016 |ANA MARIA CRUZ Aceito

GRAFICO CLINICO.pdf 19:30:19 | SANTOS

Outros QUESTIONARIO_GESTACAO.pdf 03/11/2016 |ANA MARIA CRUZ Aceito
19:25:57 | SANTOS

Projeto Detalhado / | Projeto.pdf 03/11/2016 |ANA MARIA CRUZ Aceito

Brochura 19:19:03 |SANTOS

Investigador

Declaragéo de carta_anuencia.pdf 03/11/2016 |ANA MARIA CRUZ Aceito

Instituicdo e 19:16:38 |SANTOS

Infraestrutura

TCLE / Termos de | TCLE.pdf 03/11/2016 |ANA MARIA CRUZ Aceito

Assentimento / 19:16:02 |SANTOS

Justificativa de

Auséncia

Orgamento ORCAMENTO.pdf 03/11/2016 |ANA MARIA CRUZ Aceito
19:13:38 | SANTOS

Cronograma CRONOGRAMA .pdf 03/11/2016 |ANA MARIA CRUZ Aceito
19:09:21 | SANTOS

Folha de Rosto FOLHAROSTO.pdf 03/11/2016 |ANA MARIA CRUZ Aceito
19:08:22 | SANTOS

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagcao da CONEP:

Nao

SALVADOR, 07 de Margo de 2017

Assinado por:

Roseny Ferreira

(Coordenador)
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ARTICLE INFO ABSTRACT
Article history: Purpose: The purpose of this study was to assess the health-related quality of life (HRQoL) of women with epi-
Received 26 April 2018 lepsy during their reproductive years.

Accepted 29 April 2018
Available online x00c

Keywords:

Neurologic

Epilepsy

Health-related quality of life
Women

Method: A cross-sectional study comparing two groups, one with and another without epilepsy, was conducted.
Semistructure questionnaires regarding socioeconomic, demographic, and clinical profiles were used. The HRQoL
was measured using the Quality of Life in Epilepsy Inventory (QOLIE-31), for comparison within the group with
epilepsy, and World Health Organization of Quality of Life (WHOQOL)-bref, for comparison between the groups
with and without epilepsy. Statistical analysis was performed using Fisher’s exact test, Mann-Whitney test, and
multivariate linear regression. A measure of significance was considered as p < 0.05.
Results: Eighty women were included (40 with epilepsy and 40 without epilepsy) with mean age of 282 + 6.51
years. Women of childbearing age with epilepsy tend to have lower quality of life than those without epilepsy
(with epilepsy: 85.15 + 13.50 vs. without epilepsy: 90.75 4+ 12.17, p = 0.051). The groups were similar in rela-
tion to most sociodemographic characteristics, with the exception of the percentage of women with epilepsy out-
side the labor market (with epilepsy: 57.5% vs. without epilepsy: 30%, p = 0.012) and with clinical (with
epilepsy: 27.5% vs. without epilepsy: 7.5%, p = 0.018) and psychiatric comorbidities (with epilepsy: 20% vs. with-
out epilepsy: 0%, p = 0.003). However, logistic regression showed no influence of these variables on the HRQoL
of women with epilepsy. The clinical variables associated with the worsening of HRQoL were seizure control and
antiepileptic drugs (AEDs) adverse effects.
Conclusion: Epilepsy has a negative impact on the HRQoL of women of childbearing age, and the clinical variables
controlling seizures and adverse effects of AEDs influenced HRQoL in this population.

© 2018 Elsevier Inc. All rights reserved.

1. Introduction

Epilepsy is a chronic neurological disease that affects approximately

The treatment of women with epilepsy should be focused not only
on the disease. The health professional who cares for these women
should be aware of the particularities, roles and priorities each individ-

65 million people worldwide, with a higher prevalence in developing
countries [1]. The problems related to the disease go beyond the signs
and symptoms, with the possible limitation in daily activities and in
the health-related quality of life (HRQoL) of people with epilepsy [2,3].

Previous studies have shown worse HRQoL in women with epilepsy
compared to men [4-6]. Women diagnosed as having epilepsy deserve
special attention because of hormonal variations, sexual issues, and re-
productive planning issues and their relation with seizures and use of
antiepileptic drugs (AEDs) [7].

* Corresponding author.
E-mail addresses: anasantos@bahiana.edu.br, (AM.C. Santos),
humbertocastrolima@bahiana.edubr, (H. Castro-lima), milenabrito@bahiana.eduwbr
(M.B. Brito).

https://doi.org/10.1016/j.yebeh.2018.04.028
1525-5050/© 2018 Elsevier Inc. All rights reserved.

ual patient has for their lives. Career, work, education of children, family
and home could affect the quality of live. The healtcare professional
should help them manage these challenges, what can result in better
HRQoL [8]. Therefore, the objective of this research was to test the hy-
pothesis that epilepsy may interfere with the HRQoL among women
in reproductive years.

2. Material and methods
2.1. Study design

A cross-sectional study comparing groups and using quantitative ap-
proaches was conducted. Data collection was performed from April to

September 2017 at Centro Médico in the city of Salvador,
Bahia, Brazil. The protocol was approved by the institutional review
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board of the Bahia School of Medicine and Public Health
(no. 61659716.1.0000.5544).

2.2. Participants

One group corresponded to the women enrolled and seen in the ep-
ilepsy outpatient clinic, and the other group to the women followed in
the general gynecology and sexual and reproductive health clinics. All
clinics were from the same medical center in order to reduce the dis-
crepancy of the socioeconomic profile. The gynecology outpatient clinic
was chosen because of the profile of the public, who usually attends
routine consultations. Thus, it was more possible to recruit healthy
womern.

The inclusion criteria were as follows:

Group with epilepsy: 1) are between 18 and 44 years; 2) have a di-
agnosis of epilepsy according to ILAE (International League Against Ep-
ilepsy) [9]; 3) are not pregnant; 4) are able to answer the questions; and
5) agree to participate in the study by signing the Free and Informed
Consent Term (FICT).

Group without epilepsy: 1) are between 18 and 44 years; 2) do not
have a diagnosis of epilepsy; 3) are not pregnant; 4) are able to answer
the questions; and 5) agree to participate in the study by signing the
FICT.

The exclusion criteria were as follows: women who had chronic ac-
tive systemic diseases that had an impact on the quality of life and who
had psychological changes that prevented them from responding to the
questionnaires.

Women diagnosed as having epilepsy who participated in the re-
search were evaluated by outpatient psychologists for neuropsycholog-
ical and psychological assessments through the following validated
instruments: Neupsilin [10], WASI [11], Beck anxiety and depression
inventories [12].

2.3. Variables and methods of assessment

For the group with epilepsy, the evaluation was performed in a sin-
gle interview using three instruments: 1) semistructured questionnaire
with demographic, clinical, and socioeconomic data; 2) World Health
Organization of Quality of Life (WHOQOL)-bref questionnaire assessing
quality of life; and 3) Quality of Life in Epilepsy Inventory (QOLIE)-31
questionnaire assessing the impact of epilepsy on HRQoL. For the
group without epilepsy, two instruments were used: 1) semistructured
questionnaire with demographic, clinical, and socioeconomic data and
2) WHOQOL-bref questionnaire.

The socioeconomic and demographic data were dichotomized to fa-
cilitate the understanding of ethnicity: white and not white; marital sta-
tus: single (single and divorced) and married (married and widowed);
religion: yes (Catholic, spiritist, Protestant, African Matrix, and Jehovah's
Witness) and not (without Klaus); schooling: <10 years (illiterate to in-
complete mean) and >10 years of study; economically active: yes
(works with and without a formal contract) and no (unemployed,
sick, and retired); family income (<3 minimum wage and >3 minimum
wage); clinical comorbidities (yes and no); and psychiatric comorbidi-
ties (yes and no).

Clinical data were as follows: type of epilepsy (focal or other types:
generalized, combined, and unknown); refractory (yes or no); history
of bilateral clonic-tonic seizure; treatment (monotherapy or
polytherapy); seizure control (based on seizure frequency: one year
without seizures was considered as controlled); associated comorbidi-
ties (clinical, psychiatric or clinical, and psychiatric); and presence of
adverse effects related to AEDs.

World Health Organization of Quality of Life-bref is an instrument
developed by the WHO to evaluate quality of life and can be applied
in healthy or unhealthy populations. The structure is composed of four
domains of quality of life: physical, psychological, social, and environ-
mental. Higher scores denote higher values of quality of life, so each

domain evaluated denotes an individual perception of quality of life.
The domain score was calculated from the average item score of each
domain [13]. In this research, we present the values converted on a
scale from 0 to 100 according to the inventory.

Quality of Life in Epilepsy Inventory-31 is an instrument developed
to evaluate HRQoL in people with epilepsy. Its structure is composed
of seven domains: concern with crises, global quality of life, emotional
well-being, energy/fatigue, cognitive function, medication effects, and
social function. The values are converted into a scale of 0 to 100 points
according to the inventory, and the higher the score, the better the
HRQoL [14].

2.4. Statistical analysis

The sample size was 40 women for each group (a total of 80 partic-
ipants), calculated to detect a difference of 10%, considering a preva-
lence of changes in the quality of life around 20%, alpha error of 0.05,
test power of 90%, and sample loss of 10% [15].

Statistical analysis was done by recording the questionnaires in dig-
ital databases using the software Statistical Package for the Social Sci-
ences 17.0 for Windows (SPSS, Chicago, IL, USA). Data were presented
in tables according the mean frequency and standard deviation for
each group. Fisher's exact test was used for categorical variables (race/
color, economically active, marital status, religion, schooling, family in-
come, and clinical and psychiatric comorbidities). For the numerical
variables (WHOQOL-bref and QOLIE-31 scales), the Mann-Whitney
test was performed between the groups. Multivariate linear regression
was performed considering the dependent variables (Quality of Life
and QOLIE-31 domains that presented significance: cognitive function,
social function, emotional wellbeing, and energy/fatigue) and the inde-
pendent variables (economically active, clinical comorbidity, psychiat-
ric comorbidity, crisis management, and adverse effects). The level of
significance was set at 5%.

3. Results

Eighty-eight women were invited. In the group with epilepsy, four
women were excluded because of psychological and/or cognitive alter-
ations, and in the nonepilepsy group, four women were also excluded
because of sickle cell anemia, lupus erythematous, psoriasis, and endo-
metriosis. Thus, 80 women were included, 40 in each group.

3.1. Comparisons between groups with and without epilepsy

The mean age in both groups was similar (group with epilepsy: 28.2
+ 6.51 years vs. group without epilepsy: 29.50 + 6.99 years, p =
0.452). The comparative analysis of socioeconomic and demographic
characterizations showed that the groups were similar for race/color,
marital status, religion, schooling, and family income (US$260.00). The
only difference between groups was related to economic activity
(group with epilepsy: 57.5% were unemployed or receiving health ben-
efit while in the group without epilepsy: 30%, p = 0.012). In the com-
parative analysis of the clinical characterization, eight women (20%) in
the group with epilepsy presented controlled psychiatric comorbidities
at the time of research. In the group without epilepsy, no subject re-
ported psychiatric comorbidity. This difference was statistically signifi-
cant (p = 0.002). Regarding clinical comorbidities, eleven women
(27.5%) in the group with epilepsy had controlled comorbidities, and
three women (7.5%) in the group without epilepsy had controlled co-
morbidities; this difference was also significant (p = 0.018) (Table 1).

The WHOQOL-bref questionnaire was used to compare the quality of
life between the groups with and without epilepsy. The HRQoL tend to
be worst among women with epilepsy (with epilepsy: 85.15 + 13.50
vs. without epilepsy: 90.75 £ 12.17, p = 0.051). In this analysis, the
group with epilepsy had lower scores in Physical_100 (58.48 vs. 70.71,
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Table 1
Comparison of socioeconomic, demographic, and clinical characteristics of women in re-
productive years with and without epilepsy.

Table 3
Influence of independent variables under health-related quality of life of women with ep-
ilepsy in reproductive years.

Variables With epilepsy ‘Without epilepsy pvalue®
n(%) n(%)

Race/color 0216
White 5(12.5) 2(5.0)
Not white 35(87.5) 38(95.0)

Economically active 0.012
Yes 17(42.5) 28(70.0)
No 23(57.5) 12(30.0)

Marital status 0.111
Single 31(77.5) 25(62.5)
Married 9(22.5) 15(37.5)

Religion 0253
Yes 37(92.3) 34(85.0)
No 3(7.7) 6(15.0)

Schooling (years) 0.500
<10 8(20.0) 9(22.5)
>10 32(80.0) 31(77.5)

Family income 0.124
<3 minimum wage 28(70.0) 22(55.0)
23 minimum wage 12(30.0) 18(45.0)

Clinical comorbidity 0.018
Yes 11(27.5) 3(7.5)
No 29(72.5) 37(92.5)

Psychiatric comorbidity 0.003
Yes 8(20.0) 0(0.0)
No 32(80.0) 40(100.0)

@ Fisher's exact test.

p = 0.001) and Psychological_100 (58.75 vs. 16.58; p = 0.019) than the
group without epilepsy (Table 2).

3.2. Analysis of the quality of life in health only among women with epilepsy

The overall mean HRQoL of women in reproductive years with epi-
lepsy was found to be 41.54 &+ 11.61 using the QOLIE-31 questionnaire.
There was no association between worse quality of life and socioeco-
nomic and clinical variables (e.g., economically active, comorbidities,
type of epilepsy (focal or other), refractory epilepsy, or history of bilat-
eral tonic-clonic seizure among these women). However, seizures con-
trolled and the adverse effects of AEDs have impacted HRQoL domains.

Women with uncontrolled seizures had lower scores in cognitive
function (51.08 vs. 74.81, p = 0.021) and social function (64.94 vs.
89.50, p = 0.001) domains than women who have been without sei-
zures for at least a year. In the group that reported adverse effects of
AEDs, lower scores in domains were observed: emotional well-being
(49.41 vs. 60.91, p = 0.032); energy/fatigue (48.82 vs. 61.14, p =
0.010); and social function (57.80 vs. 82.71, p = 0.018).

3.2.1. Multivariate linear regression analysis

In the multivariate linear regression, we considered as dependent
variables the domains of QOLIE-31: cognitive function, social function,
emotional well-being, and energy/fatigue while we considered the
following as independent variables: economic activity, clinical

Table 2
Comparison of health-related quality of life of women in reproductive years with and
without epilepsy.

Variables With epilepsy M(+DP) Without epilepsy M(+DP) p value®
WHOQOL-bref

Physical_100 58.48(+16.25) 70.71(+15.26) 0.001
Psychological_100  58.75(+16.85) 66.87(+16.58) 0.019
Social_100 66.04(+18.43) 66.25(+18.48) 0957
Environmental_100 49.69(+15.27) 49.53(+14.72) 0.758

2 Mann-Whitney test.

Independent variables B p value™*
Economically active 2.856 0.403
Clinical comorbidity 4.157 0.257
Psychiatric comorbidity 4.184 0.315
Seizure control 11.144 0.003
Side effects —9.564 0.006

R = 0.668.
*** Multivariate linear regression.

comorbidity, psychiatric comorbidity, seizures controlled, and adverse
effects of AEDs.

We observed that the variables control of seizures and AED adverse
effects influenced the HRQoL. When seizures are controlled, HRQoL
scores increased by 11.14 points, and when adverse effects of AEDs
are reported, the scores decrease by 9.56 points (Table 3). However,
the other independent variables analyzed in the regression analysis
had no influence on HRQoL.

In relation to the domains of QOLIE-31, it was observed that the var-
iable control of seizures influenced the cognitive function and social
function. And, the variable adverse effects of AEDs influenced social
function, emotional well-being and energy/fatigue.

4. Discussion

Our results suggested that epilepsy has a negative impact on the
quality of life of women during their reproductive years and that the
noncontrol of seizures and the presence of AED adverse effects influ-
enced the worsening of HRQoL among these women. The group with
epilepsy had more clinical and psychiatric comorbidities and lower em-
ployability rate compared with the group without epilepsy; however,
these variables did not seem to influence the HRQoL among the group
with epilepsy.

We observed lower scores in the physical and psychological do-
mains among the group with epilepsy. Studies involving adults of both
sexes that compared HRQoL between people with and without epilepsy
[16,17] had also identified lower scores in these domains. This may be
associated with seizures [16] and emotional state [17]. Using the 36-
item Short Form Health Survey (SF)-36, another study involving people
with epilepsy from both sexes (62% women) with a mean age of 36.8
years observed a mean score of 57.2 4- 20.86 in the general health do-
main. This value reflects the poor perception that the individual has
about his/her health [15].

The overall HRQoL mean of the group with epilepsy was 41. Being a
woman can be a determinant for a worse quality of life, and this wors-
ening may be associated with biological and/or psychological factors
|6]. A study using the same questionnaire as the present study, QOLIE-
31, observed that the overall mean in individuals with epilepsy was
59.8 + 8.0 and associated worsening of quality of life with lower in-
come level of the country. It found that people living in low- and mid-
dle-income countries, such as Brazil, have a lower average quality of
life than people living in developed countries (Brazil with 504 + 23.8,
and Canada with 82.0 4- 32.8) [18].

A study conducted in 2017 found that epilepsy had more impact on
quality of life in physical and mental aspects than diseases such as hy-
pertension, diabetes, cancer, and heart disease [19]. This may be related
to the specificity of the disease such as uncertainty of prognosis, sei-
zures, drug therapy, and adverse effects of AEDs [15]. In our study, we
observed that seizure control and adverse effects of AEDs were associ-
ated with and influenced the worsening of HRQoL.

Women with uncontrolled seizures had lower scores in cognitive
and social function domains, and control of seizures raises the overall
mean of HRQoL. A previous study conducted in Brazil with 165 individ-
uals observed that the welfare response is influenced by recent episodes
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of seizures, and the perception of control is very important in the assess-
ment of quality of life [20]. Thus, seizures affect the perception of people
with epilepsy about their disease. When seizures decrease, whether in
intensity or frequency, the person has a better perception of the disease,
even if from the medical point of view no improvement was noticed
[21].

As to the presence of AED adverse effects, women in this group had
lower scores in the areas of emotional well-being, energy/fatigue, and
social function. We also verified that the presence of AED adverse effects
reduces the overall mean HRQoL scale. A study conducted to determine
factors associated with quality of life in people with epilepsy and to
evaluate whether there are differences between men and women
found that the number of medications and adverse effects had a great
influence on the quality of life of women, which was not observed in
men [22]. In women, AEDs may reduce the effectiveness of oral contra-
ceptives causing unwanted pregnancy and teratogenicity. They can also
interfere with bone density, alter reproductive hormones, and cause an-
ovulatory menstrual cycles and infertility [23].

Previous studies [24] [25] reported that the adverse effects of AEDs is
the variable that most negatively impacts quality of life. People with
drug-resistant epilepsy generally use high doses of medications and
polytherapy [26]. Careful evaluation is needed for early intervention
against refractoriness in order to reduce adverse consequences.

Healthcare providers should be vigilante since uncontrolled seizures
and adverse effects of AEDs may negatively affect HRQoL in women at
reproductive age with epilepsy. Therefore, quality of life assessment
should be more used in clinical practice and in research to determine
the prognosis and response to treatment. It is important that strategies
are developed to identify and put in to provide better HRQoL to this
population.

The main limitation of our study was the design; cross-sectional re-
search cannot affirm causality in its results. Also, the study was con-
ducted at one center; therefore, the results may not be representative
of all women in reproductive years with epilepsy living in Brazil. Further
studies are recommended to deepen the findings that may possibly im-
pact the HRQOL of women in reproductive years with epilepsy. We sug-
gest that future research should add more follow-up centers for people
with epilepsy. It is noteworthy that the literature in studies with a con-
trol group (without epilepsy) at these ages is scarce.

5. Conclusion

It was observed that epilepsy could negatively impact the quality of
life of women in reproductive years. Majority of women with epilepsy
were not employed. As shown in their clinical profile, women with ep-
ilepsy had more clinical and/or psychiatric comorbidities than women
without epilepsy. We observed that the domains of HRQoL that pre-
sented lower scores were as follows: cognitive function, social function,
emotional well-being, and energy/fatigue. The variables that influenced
the worsening of HRQoL were seizure control and adverse effects of
AEDs.
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