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RESUMO: O constructo Qualidade de Vida (QDV) é frequentemente utilizado na
literatura sobre Epilepsia. Para os profissionais que ndo trabalham na area da QDV as
subtilezas do constructo podem impedir uma boa avaliagdo da QDV dos individuos
adultos com epilepsia e/ou que a sua pratica clinica seja guiada pelos resultados da
investigacéo a esse nivel. O objectivo do presente trabalho é sistematizar e discutir a
literatura dos Gltimos cinco anos (1996-2000) sobre QDV e Epilepsia. A
sistematizagdo baseia-se nos resumos indexados nas bases de dados Medline e
PsycINFO. De entre as 337 referéncias, foi efectuada uma andlise aprofundada de 120
resumos (27 teoricos, 93 empiricos). Apresentam-se e discutem-se dificuldades e
tendéncias actuais ao nivel do estudo da QDV de individuos adultos com Epilepsia. A
analise colocou questbes ao nivel dos dados estabelecidos, das propriedades dos
instrumentos mais utilizados e do estado da arte em Portugal. Os resumos consultados
ndo responderam a estas questdes, 0 que serd abordado na |1 parte deste trabalho.

Palavras chave: Adultos, Epilepsia, Qualidade de vida, Reviséo da literatura.

REVIEWING THE LITERATURE ON QUALITY OF LIFE (QOL)
ASSESSMENT OF EPILEPTIC ADULTS, I - DIFFICULTIES
IN THE SUBJECT’S APPROACH

ABSTRACT: The construct Quality of Life (QOL) is frequently cited in the Epilepsy’s
literature. For those professionals who do not work in the field of QOL the particularities
of the construct may prevent a good assessment of the QOL of adults with Epilepsy
and/or that their clinical practice be guided by the research done in this domain. The aim
of the present work is to systematize and discuss the literature of the last five years
(1996-2000) on QOL and Epilepsy. The systematization is based on the abstracts indexed
in Medline and PsycINFO databases. Of the 337 references, a deep analysis was done on
120 abstracts (27 theoretical, 93 empirical). Current dificulties and tendencies in the
study of epileptic adults’” QOL are presented and discussed. The analysis has raised
questions regarding the established data, the proprieties of the more frequently used
instruments and the domain’s state of the art in Portugal. The abstracts consulted do not
answer these questions, which will be deal with in part I1.

Key words: Adults, Epilepsy, Literature review, Quality of life.

Tem havido um crescendo de utilizacdo do construto Qualidade de Vida
(QDV) desde os anos 60 do século XX. Tendo as suas raizes formais no
contexto politico, a QDV é actualmente uma variavel multidisciplinar com um
papel de relevo no campo da saude e das doencas (Baker & Smith, 1992;
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Bergner, 1989). Neste &mbito, as doencgas cronicas sdo uma &rea particular-
mente fértil no que respeita a avaliacdo da QDV*. Mais concretamente, a
analise dos artigos sobre Epilepsia revela uma preocupacdo consideravel pela
QDV dos individuos afectados (Meneses, Ribeiro, & Silva, 2001).

Isto, que é sobejamente conhecido por quem trabalha na QDV em saude,
pode ser dificil de abordar para alguém que se inicia no assunto. Uma das
dificuldades prende-se com a definicdo. O que € que se entende por QDV na
literatura cientifica? Serad também aqui uma entidade positiva, mas vaga, como
0 é na linguagem do senso comum?

A QDV apresenta inimeras definicdes. De um modo geral, cada defini¢éo
esta ligada a um tipo de instrumento que avalia a QDV de acordo com essa
definigdo. Também na Epilepsia coexistem inimeras definicdes e modos de
avaliar a QDV.

Neste momento, 0 que parece ser relativamente consensual ao nivel da
QDV ¢, apenas, que esta € uma medida de percepcdo pessoal, subjectiva, multi-
factorial e que varia com o tempo? (Schipper, Clinch, & Powell, 1990).

Esta “ndo definicdo” levanta alguns problemas praticos ao nivel da avaliagdo
do construto. P.e., a percepgao pessoal implica que s6 o proprio se pode referir a
sua QDV? E quando ndo ha condicBes para o individuo ser avaliado (criancgas
muito jovens, individuos com perturbacfes da linguagem, défices intelectuais
profundos, etc. (Hays, Vickrey, Hermann, Perrine, Cramer, Meador, Spritzer e
Devinsky, 1995; Ribeiro, Meneses, Meneses, e Gru.Po-QDV, 1998)? Subjectiva,
por implicar um juizo pessoal, implica uma impossibilidade de objectivar os
resultados? De facto o que define uma medida como objectiva sdo as suas
propriedades métricas, entre outras a validade e fidelidade. Até que ponto sdo
importantes as propriedades psicométricas e clinimétricas dos instrumentos
(Baker, 1995)? Multifactorial implica quantos factores? Quais? A variacdo
temporal implica que hd& momentos Optimos para levar a cabo a avaliacdo da
QDV de um individuo? Quais sdo eles e quais sdo os critérios de seleccédo?
Todos os instrumentos sdo sensiveis a variagdo temporal (Birbeck, Kim, Hays,
& Vickrey, 2000; Wiebe, Rose, Derry, & McLachlan, 1997)?

Em ciéncia ndo se pode responder a questdes destas recorrendo apenas ao
bom senso. Ha aspectos filosoficos, técnicos e posturas tedricas que convém
fundamentar. Um dos primeiros passos para levar a cabo a necessaria
fundamentacé&o é recorrer a literatura.

O objectivo deste trabalho € identificar e discutir a definicdo e operaciona-
lizacdo da QDV na epilepsia. Para tal proceder-se-a a reviséo da literatura que
tem como construto estudado a epilepsia e a QDV, indexada nas bases de
dados Medline e PsycINFo entre 1996-2000.

! Nos contextos médicos, a QDV é frequentemente conhecida por Qualidade de Vida Relacionada
com/Dependente da Saide (QDVRS).

2 A posicdo de Baker et al. (1993, cit. por Baker, 1995) é relativamente consensual: os elementos da QDVRS
devem medir o impacto de uma condigdo e seu tratamento no bem-estar fisico, social e psicol6gico; tais
medidas devem concentrar-se na percepg¢éo do doente individual.
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METODO

A revisdo de dados das bases Medline e PsycINFO foi efectuada pelas
palavras-chave “Epilepsy” e “Quality of life” referente aos ultimos 5 anos
(1996-2000).

As referéncia contidas em cada base de dados foram comparadas entre si,
de modo a eliminar a redundancia. Uma vez que a base de dados Medline
incluia mais referéncias, do PsycINFO foram apenas analisados 0s resumos que
ndo constavam do Medline.

Uma parte das referéncias indexadas na base de dados Medline ndo era
acompanhada pelo resumo. Pela reduzida informacéo contida nos titulos, a
analise subsequente limitou-se as referéncias acompanhadas por resumos. Os
estudos com animais foram excluidos da analise, sendo apenas contabilizados.
Os estudos sobre criancas e/ou adolescentes e/ou seus familiares ndo foram,
também, analisados, apenas contabilizados. O mesmo aconteceu com estudos
que ndo foram considerados como versando (especificamente) a Epilepsia ou a
QDV e com os resumos de livros ou dissertacdes.

Seguidamente, cada resumo foi classificado como pertencente a um trabalho
tedrico ou empirico. No primeiro caso, foram anotados os temas dos trabalhos,
no segundo, foram anotados o(s) objectivo(s) do estudo, a amostra, construtos
enunciados e os instrumentos de avaliacdo utilizados (para avaliar a QDV e
outros construtos).

RESULTADOS

Acedeu-se a um total de 337 referéncias. Depois de eliminados os resumos
repetidos, restaram 294 resumos. O nimero de referéncias recolhidas em cada
uma das bases de dados nos diferentes anos, bem como as sobreposi¢des entre
as bases de dados, estdo expressas no Quadro 1.

O primeiro nivel de andlise revelou ainda que as referéncias sem resumo,
no Medline, sdo 21 e os estudos com animais 3. Na base de dados Medline
encontram-se 52 resumos sobre criancas e/ou adolescentes? e/ou seus familiares;
no PsycINFO encontram-se 4. Ao analisar os resumos verificou-se ainda que
alguns ndo eram (especificamente) sobre Epilepsia ou sobre QDV. Na primeira
categoria, na base de dados Medline, existem 14; na PsycINFO 2 (1 é livro).
Na segunda categoria, na base de dados Medline, existem 71; na PsycINFO 4
(2 séo livros). Foram ainda excluidos do segundo nivel de andlise trés resumos
indexados no PsycINFO referentes a dissertacGes, num total de 174 exclusdes.

! Esta informagdo é particularmente importante, uma vez que a informagédo contida nos resumos das duas
bases de dados nem sempre é coincidente.

2 Dado que varios estudos ndo discriminam entre criangas e adolescentes, eles foram contabilizados numa
Unica categoria. O reduzido nimero de estudos fez com que ndo fosse considerado pertinente separar as
criangas/adolescentes dos seus familiares.
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Dos 120 resumos de artigos restantes, 27 foram classificados como pertencentes
a trabalhos tedricos, sendo apresentado no Quadro 2.

Quadro 1

NUmero total de referéncias e sua distribuicdo pelas bases de dados e pelos anos, tendo em con-

sideracdo as sobreposicOes

1996 1997 1998 1999 2000
PsycINFO 7 9 17 19 14
Medline 51 49 56 47 68
Sobreposicdes 3 6 10 13 11
Sub-totais 55 52 63 53 71
TOTAL 294
Quadro 2

Referéncia e tema dos trabalhos tedricos!

Referéncia (1°Medline / 2°PsycINFO) Tema

Chadwick, 1996
Jacoby, 1996
Yeh, 1996

Kerr e Espie, 1997

Espie, Kerr, Paul, O’Brien, Betts,
Clark, Jacoby, e Baker, 1997

Cramer, 1997

Chadwick, 1997

Baker, Nashef, e van Hout, 1997
Arunkumar e Morris, 1998
Jones, 1998a

Sirven, 1998

Chang e McAuley, 1998

Kline Leidy, Rentz, e Grace, 1998
Baker, 1998

Yagi, 1998

Leppik, 1998

Brulde e Malmgren, 1999
Cramer, 1999

Bialer, Johannessen, Kupferberg,
Levy, Loiseau, e Perucca, 1999
Baker, Hesdon, e Marson, 2000

Yerby, 2000

Berkovic, 2000
Casas-Fernandez, 2000
Derry e Wiebe, 2000
Wiebe e Derry, 2000

Avaliagdo

Avaliagdo

Reflexdo antropolégica

Revisdo (medidas de resultado? para individuos com dificuldades de aprendiza
gem e epilepsia, 1)

Revisao (medidas de resultado para individuos com dificuldades de aprendiza-
gem e epilepsia, 2)

Awvaliagdo (ensaios clinicos)

Comparagao de antiepilépticos

Impacto da frequéncia das crises

Reviséo (op¢Bes de tratamento)

Revisdo (consequéncias da epilepsia)

Revisdo (epilepsia nos idosos)

Revisdo (questdes farmacoterapéuticas para as mulheres com epilepsia em
idade fértil)

Revisdo (QDVRS em ensaios clinicos)

Revisao (experiéncia do grupo de Liverpool na avaliagdo da QDV na epilepsia)
Revisao (empregabilidade e QDV na epilepsia refractaria)

Revisdo (QDV de individuos com epilepsia nos EUA)

Reviséo (objectivos do tratamento da epilepsia)

QDV na prética clinica

Revisdo (antiepilépticos)

Revisdo (metodologia e utilizacdo de medidas comportamentais e de QDV em
ensaios de farmacos)

Mulheres com epilepsia (QDV no titulo, ndo no resumo)

Revisdo (QDV na investigag&o genética)

Revisdo (dados sobre o lamotrigine)

Revisdo (ajustamento psicolégico ao resultado da cirurgia)

QDV e cirurgia da epilepsia

Sub-totais — Medline

Z1906=3 2109775 Z1005=8 Zi00=3  Zpo00=6

Spencer e Hunt, 1996
Silfvenius, 1999

Discutir o crescimento da investigagao sobre QDVRS o o
Relatar as consequéncias econémicas ao nivel da satde da cirurgia da epilepsia

Sub-totais — PsycINFO

2g0=1 21997=0 Z1906=0 Zig0=1 X000

TOTAL.: 25+2=27

! Como ja foi referido, as referéncias em que a QDV é um aspecto marginal ndo foram consideradas.
2 A expressédo “outcome” serd sempre traduzida como “resultado”.
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O Quadro 3 apresenta a classificacdo de cada um dos 93 trabalhos
empiricos de acordo com 0s seguintes itens: objectivo(s) do estudo, amostra,
construtos enunciados e instrumentos de avaliacdo utilizados (para avaliar a
QDV e outros construtos).

Quadro 3

Referéncia e breve descricdo de cada trabalho empirico (objectivo(s) do estudo, amostra, cons-
trutos enunciados e instrumentos de avaliacéo utilizados)

Referéncia Objectivo(s) Amostra Outros construtos / Instrumentos de
/ instrumentos QDV
Oliveros Juste, 1996  Propdr uma nova escala — - Global Assessment

Wass, Rajala,
Hughes, Sharbrough,
Offord, Rademacher,
e Lanier, 1996

Hermann, Vickrey,
Hays, Cramer,
Devinsky, Meador,
Perrine, Myers, e
Ellison, 1996
Buchanan, 1996

Provinciali, Bartolini,
Mari, Del Pesce, e
Ceravolo, 1996

Rose, Derry, Wiebe,
e McLachian, 1996

Cramer, Perrine,
Devinsky, e

Meador, 1996
Minguez-Castellanos,
Sanchez-Alvarez,
Altuzarra,
Serrano-Castro,
Hernandez-Ramos,
Gomez-Camello, e
Garcia-Gomez, 1996
Rose, Derry, e
McLachlan, 1996

Andersen,
Rogvi-Hansen,
Kruse-Larsen,
e Dam, 1996

Auvaliar o resultado a
longo-prazo de doentes
submetidos a cirurgia

Comparar o auto-relato
da QDVRS de indivi-
duos com epilepsia,
esclerose multipla e
diabetes

Descrever a experiéncia
clinica com lamotrigine
sia refractaria; pais;
cuidadores e médicos
Auvaliar alteracoes nos

N=291 individuos

submetidos a cirurgia

n=271 individuos
com epilepsia;

n=85 com esclerose
multipla; n=555
com diabetes
N=200 adultos e
criangas com epilep-

N=40 individuos com

desempenhos cognitivos, epilepsia refractaria

humor e QDV na epilep-

sia refractaria, apds a

introducéo do vigabatrine

Auvaliar diferengas entre
a QDVRS pré e pos-
-operatoria

Auvaliar um breve
questionario de rastreio
de aspectos da QDVRS
Analisar calasotomias

N=47 individuos
submetidos a
lobectomia temporal
N=304 adultos com
epilepsia

N=6 individuos com
epilepsia refractaria
submetidos a
calosotomia

Determinar a associagdo N=77 candidatos a

entre neuroticismo,

ajustamento psicossocial

e QDVRS

Investigar o efeito da
calosotomia sobre as
crises, com énfase no
resultado psicossocial

cirurgia da epilepsia

N=20 individuos
submetidos a caloso-
tomia (M=20.8 anos,
6-46 anos)

Frequéncia das crises;
medicacao; auto-
-avaliacdo da capaci-
dade funcional,
satisfacdo global com a
cirurgia e seu resultado
/ registos médicos;
questionario ou
entrevista telefénica
Caracteristicas socio-
demograficas; comor-
bilidade médica

Frequéncia das crises;
efeitos secundarios
da medicacéo

Atencdo; memoria;
capacidades adaptati-
vas / testes neuropsi-
coldgicos; depressédo
e preocupagdo da
familia pelo
comportamento do
doente / inventarios
Frequéncia das crises

Frequéncia, natureza e
gravidade das crises;
deterioracdo clinica;
complicagdes cirlrgi-
cas; défices neuropsi-
coldgicos / registos
médicos

Frequéncia e tipo das
crises; funcionamento
pbs-operatorio / WPSI;
MMPI 2 Neuroticism
Scale

Crises pos-cirurgicas;
alteracOes no trata-
mento farmacoldgico;
complicagdes cirlrgi-
cas; “peso” sobre 0s
cuidadores; satisfagao
com o tratamento; vida
social / Barthel Index

Sheet for Epilepsy in
the Adult

SF-36

(inventario)

ESI-55

(QOLIE-89)
QOLIE-10

ESI-55

cont. -
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Referéncia Objectivo(s) Amostra Outros construtos / Instrumentos de
/ instrumentos QDV
Wagner, Bungay, Examinar a possibili- ~ N=148 adultos com  Comorbilidade; SF-36
Kosinski, Bromfield, dade de administrar, em epilepsia; N=641 caracteristicas
e Ehrenberg, 1996 adultos com epilepsia,  individuos sem socio-demograficas
e as propriedades psico- doencas cronicas
métricas de um questio-
nério de estado de satde
geral; avaliar o estado
de salide destes doentes
Kugoh, 1996 Apresentar um instru-  Adultos com Nudmero de anti- SEALS
mento no Japéo e epilepsia; “normais”  convulsivos; dose
comparar adultos com total; tipo de
epilepsia e “normais” epilepsia
Mihara, Inoue, Auvaliar niveis pré e N=132 individuos  Auséncia de crises -
Matsuda, Tottori, pds-operatorios de com epilepsia
Otsubo, Watanabe,  satisfacdo com um temporal submetidos
Hiyoshi, Kubota, leque de dominios a cirurgia; seus
Yagi, e Seino, 1996 diarios de QDV familiares
van Hout, Gagnon, Investigar a relagéo N=300 individuos ~ Frequéncia das crises;  FSQ
Souetre, Ried, Remy, entre a frequénciadas  com epilepsia parcial custos médicos
Baker, Genton, crises, 0s custos dos estavel directos; custos ndo
Vespignani, e cuidados de satde médicos directos;
McNulty, 1997 eaQDbV custos indirectos nos
Gltimos 3 meses; taxa
de emprego
Kellett, Smith, Baker, Awvaliar a relagdo entre  n=94 individuos com Ansiedade; depressdo; —
e Chadwick, 1997 o estatuto das crisese a  epilepsia refractaria  auto-estima; mestria;
QDV apbsacirurgia  submetidos a impacto da epilepsia;
cirurgia; n=36 sem  equilibrio emocional;
critérios para cirurgia estigma; estado geral de
salide; taxa de emprego
Malmgren, Sullivan,  InvestigaraQDVRS  N=103 individuos ~ HADS; Chalfont SF-36
Ekstedt, Kullberg, em relacdo ao resultado  submetidos a cirurgia Seizure Severity Scale
e Kumlien, 1997 cirGrgico em termos da epilepsia
de crises (>16 anos)
Rougier, Claverie, Conhecer oresultado ~ N=20 individuos Ajustamento social; -
Pedespan, Marchal,  geral da calosotomia com epilepsia refrac- alivio das crises;
e Loiseau, 1997 taria submetidosa  idade aquando
calosotomia da operacdo
King Jr., Sperling, Apresentar uma analise  Individuos com Estatuto pos-operatério —
Justice, e custo-eficacia da epilepsiatemporal  das crises; mortalidade;
O’Connor, 1997 lobectomia temporal refractaria custos médicos directos
anterior associados a avaliagao,
hospitalizacgo, cirurgia,
anticonvulsivos e
tratamento ao longo
davida
Mills, Bachmann, Avaliar a gravidade da  N=595 individuos  Gravidade da epilepsia; (QDV)
Harvey, McGowan,  epilepsiae o seu efeito  com epilepsia efeito da epilepsia na
e Hine, 1997 na vida dos doentes; medicados QDV; medicagéo anti-
descrever a utilizacdo e  (>=16 anos) convulsiva e o seu efeito
atitudes sobre o0s percebido; utilizacéo e
cuidados de saude preferéncias pelos
cuidados de satde;
frequéncia das crises
Dodrill, Arnett, Auvaliar os efeitos N=162 individuos ~ Testes cognitivos; (QDV)
Sommerville, e cognitivos e sobre a com epilepsia focal, medidas de humor e
Shu, 1997 QDV da tiagabina com CPC* ajustamento (QDV?)
refractarias
McLachlan, Rose, Comparar QDVRS em  N=81 individuos Frequéncia das crises ~ ESI-55
Derry, Bonnar, doentes com epilepsia  com epilepsia
Blume, e Girvin, 1997 temporal refractaria temporal refractaria
tratados com farmacos  tratados com farma-
VS com cirurgia €OS VS com cirurgia
cont. =

! CPC=crises parciais complexas.
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Referéncia Objectivo(s) Amostra Outros construtos / Instrumentos de
/ instrumentos QDV

Wiebe, Rose, Comparar a responsi-  Individuos com - ESI-55; WPSI;
Derry, e vidade de trés epilepsia temporal: SCL-90-R
McLachlan, 1997 instrumentos n=43 tratados

cirurgicamente;

n=14 medicados
Baker, Jacoby, Estudar o impactoda ~ >5000 membrosde  Dados clinicos (p.e., SF-36

Buck, Stalgis, e
Monnet, 1997

Gilliam, Kuzniecky,
Faught, Black,
Carpenter, e
Schrodt, 1997
Langfitt, 1997

Selai e Trimble, 1998

Baker, Gagnon,
e McNulty, 1998

Amar, Heck, Levy,
Smith, DeGiorgio,
Oviedo, e

Apuzzo, 1998

Scheepers, Clough,
e Pickles, 1998

Mortimore, Trimble,
e Emmers, 1998

Mirza, Rak, Thadani,
Cereghino, Garnett,
Brown, Zhang, e
Belendiuk, 1998
Zhu, Jin, Xie,

e Xiao, 1998

epilepsia e seu
tratamento

Estudar os efeitos da
epilepsia e a validade
de contetido de medidas
de QDVRS

Estimar o custo-eficacia
da lobectomia antero-
temporal em compara-
¢ao com o tratamento
padrdo na epilepsia
refractaria

Determinar a utilidade
da terapia adjuntiva
€Om Novos
antiepilépticos

Estabelecer a relacdo
entre frequéncia e tipo
das crises e a QDV

(3 paises Europeus)
Apresentar o racional,
técnica e resultado de
uma experiéncia
institucional com
estimulacao cervical

do tronco do nervo
vago para epilepsia
refractaria

Relatar os resultados de
um estudo populacional
elaborado para avaliar
os padrdes de cuidados
em epilepsia em relacéo
ao diagnostico, gestdo

das crises e QDV, numa

populacéo geografica
Investigar o efeito da
gabapentina sobre a
cognicdo e QDV em
individuos com
epilepsia (pré/poés)
Auvaliar a utilizagdo
de uma nova forma de
carbamazepina

(6 meses)
Compreender a QDV,
personalidade e factores
associados em
individuos com
epilepsia

grupos de apoio
de epilepsia

N=81 individuos
com epilepsia
moderadamente
grave

Corte hipotético
de doentes

N=97 individuos
com epilepsia

N=300 individuos
com epilepsia

N=18 individuos com
epilepsia refractéria

N=214 individuos
com um diagnostico
primario de epilepsia

N=30 individuos
com epilepsia
crénica

N=124 individuos
com CPC

N=117 individuos
com epilepsia;
N=84 saudaveis

frequéncia e tipo das
crises; efeitos secun-
darios) e demograficos;
funcionamento psicos-
social (p.e., estigma,
impacto da epilepsia) /
/ questionarios de
auto-administracdo

Preocupac@es por viver —

com crises (listar por
ordem de importancia)

Efeitos secundarios;
acontecimentos
adversos; frequéncia e
gravidade das crises /
/ entrevista; satisfacdo
do doente (definida
operacionalmente)
Estado clinico (p.e.,
tipo e frequéncia das
crises) e demogréafico

Frequéncia das crises;
acontecimentos
adversos / medidas
fisiologicas

Diagnéstico;
gestéo das crises

Bateria de testes
cognitivos; medidas
de humor

Controlo das crises

Social Support Scale;
Life-Event Scale;
Behavior Pattern Scale;
Eysenck Personality
Questionnaire

(Quality-adjusted
life year)

(QDV —entrevista)

FSQ

(AwvaliagBes globais

da QDV)

(QDV)

(Medidas de QDV)

(QDV)

General Well-being
Schedule

cont. -
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Referéncia

Objectivo(s) Amostra

Outros construtos / Instrumentos de

/ instrumentos

Rapp, Shumaker,
Smith, Gibson,
Berzon, e
Hoffman, 1998a**

Ribeiro, Mendonga,
e Martins da Silva,
1998

Holmes e Dodrill,
1998

Rapp, Shumaker,
Smith, Gibson,
Berzon, e
Hoffman, 1998b"

Kugoh, 1998

Breier, Fuchs,
Brookshire, Wheless,
Thomas,
Constantinou,

e Willmore, 1998

Messori, Trippoli,
Becagli, Cincotta,
Labbate, e
Zaccara, 1998

Stavem, 1998

Wilson, Saling,
Kincade, e
Bladin, 1998

N=90 individuos com
epilepsia Americanos

Adaptar e avaliar 2
instrumentos para
individuos com
epilepsia Americanos

Tipo de crises; medidas Liverpool Quality of
de satde mental, fisicae Life battery
funcionamento de papel /

Liverpool Seizure

Desenvolver uma
medida de resultado de
QDV para a populacéo
Portuguesa; descrever
a QDV em individuos
com epilepsia; analisar

N=92 individuos
com epilepsia (2
sexos, 15-65 anos,
com o nivel escolar
bésico, sem outras
doengas)

como a QDV é afectada
pela epilepsia e analisar
como a QDV é afectada
pelas caracteristicas dos
doentes

Conhecer a significancia N=379 adultos com
de acontecimentos epilepsia refractaria
subjectivos registados
durante a monitorizagéo
video-EEG

Adaptar e avaliar 2
instrumentos para

N=90 individuos com
epilepsia Americanos

Severity Scale

Variaveis demogréficas questionario baseado

e dadoenca (p.e., tipoe no ESI-55 e Health

frequéncia das crises)  Insurance
Experiment
Short-Form

Tipo de crises/ testes  (Testes de

de capacidade mental  ajustamento de

e de ajustamento QDV)

emocional e psicossocial

Tipo de crises; medidas  Liverpool Quality of

individuos com
epilepsia Americanos

Traduzir para Japonés

e validar 3 instrumentos
de QDV; relatar os
resultados do processo;
fazer comparacdes
interculturais utilizando

alguns destes instrumentos

Contrastar e comparar
0 auto-relato da QDV
em individuos com
epilepsia refractaria e
pseudocrises; examinar
arelacdo entre
auto-relatos e medidas
objectivas de funciona-
mento cognitivo em
ambos 0s grupos
Andlise lifetime custo-
utilidade da terapia
associada com lamotri-
gine em individuos com
crises refractarias
Comparar 4 métodos
para medir

utility weights

Examinar as
expectativas de QDV
pbs-operatoria de
individuos submetidos
e lobectomia temporal
anterior para o controlo
de crises refractérias

(pré/pos)

n=43 individuos com
epilepsia refractaria
(CPC de origem
temporal unilateral);
n=25 individuos
com pseudocrises

N=81 individuos
com crises
refractarias

N=82 individuos
com epilepsia (18-67
anos, M=44 anos)

N=60 individuos
submetidos a
lobectomia temporal
anterior para o
controlo de crises
refractarias

de satde mental, fisica  Life battery

e funcionamento de

papel / Liverpool

Seizure Severity Scale

- WPSI; SEALS;

Testes neuropsicold-
gicos e memdria verbal
e ndo verbal, nomeacdo
e atencdo; Depression
Scale (2) do MMPI-2

Dados clinicos;
custo da doencga

comprehensive
questionnaire

Quality of Life in
Epilepsy
questionnaire

QOLIE-89

(QDV - entrevista)

time trade-off;
standard gamble;
15D; EuroQol visual
analog scale
Funcionamento psi-
cossocial (p.e.,
expectativas em
relagdo a cirurgia;
percepcao do
sucesso cirdrgico
relativo as crises;
estatuto psicossocial
pbs-operatorio) /

/ entrevista clinica
padronizada semi-
-estruturada

! *A informag&o dos dois trabalhos difere apenas no nimero e paginas do periédico!

cont. -
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Referéncia Objectivo(s) Amostra Outros construtos / Instrumentos de
/ instrumentos QDV
Cramer, Perrine, Desenvolver e traduzir  N=304 adultos com — QOLIE-89;
Devinsky, um instrumento epilepsia QOLIE-31
Bryant-Comstock, de QDV na epilepsia versao 1.0
Meador, e (9 linguas)
Hermann, 1998
O’Donoghue, Duncan Apresentar umanova  N=110+287+105 Frequéncia das crises;  Subjective Handicap
e, Sander, 1998 abordagem para medir  individuos (?) estatuto profissional; of Epilepsy scale;
o resultado do impacto da epilepsiana Life-satisfaction
tratamento escolha profissional; scale; ESI-55
opinido do individuo
acerca do maior
determinante da sua
QDV; beneficios da
cirurgia da epilepsia
Raty, Hamrin, e Esclarecer a QDV N=37 individuos com Frequéncia das crises;  (questionarios sobre
Soderfeldt, 1999 experienciada por epilepsia (18-65 anos) género; efeitos 2 dos ~ QDV) Quality of
adultos com epilepsia antiepilépticos / questio- Life Index
recente; testar um narios sobre percepcdes
instrumento de QDV acerca da epilepsia;
pela 1* vez numa
populagdo epiléptica;
descobrir questoes
adequadas para medir
percepgBes do doente
com epilepsia
Sawrie, Martin, Examinar alteragBes da  n=39 controloscom Meméria subjectivae  Medidas de
Kuzniecky, Faught,  memoria subjectivavs  epilepsiatemporal  objectiva; distress QDVRS)

Morawetz, Jamil,
Viikinsalo, e
Gilliam, 1999

Gilliam, Kuzniecky,
Meador, Martin,
Sawrie, Viikinsalo,
Morawetz, e
Faught, 1999

Elixhauser, Leidy,
Meador, Means,

e Willian, 1999
(n&o é especifica-
mente sobre QDV)

Wiegartz, Seidenberg,
Woodard, Gidal,
e Hermann, 1999

Torres, Arroyo,
Araya, e
de Pablo, 1999

objectiva apos lobec-

tomia temporal anterior

(pré/pos)

Determinar o resultado

centrado no doente da
lobectomia temporal
anterior para epilepsia
refractaria

Avaliar a relagéo
entre o desempenho
de memodria diério,
funcionamento
cognitivo percebido e
humor em individuos
com epilepsia
Apresentar uma
conceptualizacdo dos

factores de risco conhe-

cidos e suspeitados
para a perturbacdo

psiquiatrica co-mdrbida

da epilepsia; rever a
utilidade do modelo

Apresentar a adaptacao

Espanhola de um
instrumento

refractaria ndo
operados; n=65
individuos com
epilepsia temporal
refractaria operados
n=125 individuos
submetidos a
lobectomia temporal
anterior; n=71
individuos
clinicamente
semelhantes que
aguardavam a
cirurgia

N=138 individuos
com epilepsia

N=76 individuos
com CPC crénicas

n=252 individuos
com epilepsia; n=31
individuos que
tinham sido bem
sucedidos na
cirurgia da epilepsia

emocional; efeito 2°

da medicagéo; resultado

em termos de crises

Humor; emprego;
conducao; suspensao
dos antiepilépticos;
auséncia de crises;

ESI-55

QI / EFA Concerns Index

Rivermead Behavioural Dominio cognitivo

Memory Test; Profile
of Mood States

Perturbacoes do humor

do QOLIE-89

(Estatuto da
QDVRS)

QOLIE-31,;
GHQ-28;
Nottingham Health
Profile; (1 questéo
nova com 5 opgoes
de resposta sobre
alteracéo do estado
de salde)

cont. -
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Referéncia Objectivo(s) Amostra Outros construtos / Instrumentos de
/ instrumentos

Lehrner, Kalchmayr, Determinar as inter- N=56 individuos Idade cronolégica; (Medidas de

Serles, Olbrich, relacOes entre aidade  com epilepsia do idade no inicio das QDVRS)

Pataraia, Aull,

Bacher, Leutmezer,
Groppel, Deecke, e
Baumgartner, 1999

Jacoby, Baker,
Steen, e Buck, 1999

Frayman, Cukiert,
Forster, Ferreira,
e Buratini, 1999
Leidy, Elixhauser,
Vickrey, Means,
e Willian, 1999

Steiner, Dellaportas,
Findley, Gross,
Gibberd, Perkin,
Park, e Abbott, 1999

O’Donoghue,
Goodridge, Redhead,
Sander, e

Duncan, 1999

Mills, Bachmann,
Harvey, Hine,
e McGowan, 1999

cronoldgica, idade no

lobo temporal

inicio das crises, duragdo candidatos a

da doenga, funciona-
mento cognitivo (Ql),
escalas de actividades
quotidianas, humor
deprimido e medidas
de QDVRS; investigar
a associagdo entre a
lateralidade da zona de
inicio das crises e
presenca/auséncia de
atrofia do hipocampo
efou esclerose com
medidas de QDVRS,
actividades quotidianas
e humor deprimido
Awvaliar, ao nivel
psicométrico, o SF-36
como uma medida de
estado de salde na
epilepsia (8 paises
Europeus)
AvaliaraQDV pré e
pbs-cirurgia

Comparar a QDVRS

de uma amostra ndo
cirurgica de adultos com
epilepsia com normas
equivalentes em termos
de idade e sexo; analizar
a importancia relativa
da frequéncia das crises,
data da Ultima crise,
sexo e comorbilidade
na QDVRS da amostra
Comparar a lamotrigina
e a fenitoina

Awvaliar a prevaléncia
de problemas
psicossociais
associados a epilepsia

Awvaliar o efeito de um
servico de cuidados
primarios prestados
por uma enfermeira
especialista em epilepsia
sobre 0 estado de satde
relatado pelos doentes,
QDV percebida,
utilizagéo dos cuidados
de salde, atitudes em
relacéo aos cuidados de
salde e fornecimento
de informacéo

cirurgia

N=4929 adultos
com epilepsia

N=12 adultos com
epilepsia submetidos

acirurgia e sem crises

N=139 adultos com
epilepsia; normas
publicadas

N=181 individuos
€om crises parciais
ou crises secundaria
ou primariamente
tonico-clonicas
generalizadas,
recentemente
diagnosticadas e

néo tratadas

N=309 individuos
com 1 ou mais crises
epilépticas nao febris

N=574 individuos
medicados para a
epilepsia (>=16 anos)

crises; duragéo da doenca;
funcionamento cognitivo
(QI); humor deprimido;
lateralidade da zona

de inicio das crises;
presenca / auséncia de
atrofia do hipocampo
e/ou esclerose / escalas
de actividades
quotidianas; Bonner
Skalen fur Epilepsie;
depression inventory
D-S of von Zerssen

SF-36

questionario
padronizado baseado
no QOLIE-10

Idade; sexo; frequéncia SF-36

das crises; data da Ultima

crise; comorbilidade

Auséncia de crises; SEALS
tempo até a cessacao

da terapéutica

Frequéncia das crises;  SF-36
duracéo da remissao
das crises; medicagéo /
Subjective Handicap
of Epilepsy Scale;
HADS Utilizagao dos
cuidados de satde;
atitudes em relacéo aos
cuidados de satde;
fornecimento de infor-
mag&o (questionario)

(Estado de satide
relatado pelos
doentes; QDV
percebida —
questionario)

cont. -
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Referéncia Objectivo(s) Amostra Outros construtos / Instrumentos de
/ instrumentos QDV
Mayer, Schutte, Descobrir a percentagem N=110 individuos ~ Frequéncia das crises;  (QDV)
Wolf, e Elger, 1999  de individuos com com epilepsia duracéo da doenca;
epilepsia localizada localizada (M=37.6  tempo com gabapentina;
com um controlo anos, 16-72 anos) acontecimentos adversos;
completo das crises niveis plasméticos de
com gabapentina gabapentina
como terapia associada
Amir, Roziner, Knoll, Examinar ainfluéncia  N=89 individuos com Liverpool Seizure WHOQOL
e Neufeld, 1999 de duas variaveis epilepsia (58% ho-  Severity Scale;
psicossociais como mens, 36+/-12 anos)  Interpersonal Support
mediadoras entre a Evaluation List; mestria
gravidade da doencga (Locus of Control Scale
eaQDV na epilepsia e Epileptic Self-Efficacy
Scale)
Leidy, Elixhauser, Auvaliar as propriedades N=139 individuos  Frequéncia das crises;  QOLIE-89
Rentz, Beach, psicométricas de um com epilepsia data da Gltima crise;
Pellock, Schachter, instrumento administrado escolaridade / Rivermead
e William, 1999 através do telefone; Behavioural Memory
comparar essas Test; Profile of Mood
propriedades com os States
dados recolhidos
através de
auto-administracao
Stavem, Lossius, CompararaQDVRS  Adultos: n=397 Idade; sexo; escolari- ~ SF-36
Kvien, e de individuos com com epilepsia confir- dade; comorbilidade
Guldvog, 2000 epilepsia com indivi-  mada; n=785 angina
duos com outras pectoris; n=1030
doengas cronicas artrite reumatoide;
n=117 asma; n=221
doenca pulmunar
obstrutiva cronica;
populagéo geral
de referéncia
Ho, Ng, Chan, Apresentar um relatério  n=9 individuos Controlo das crises WHOQOL
e Lee, 2000 preliminar da QDV de (5 homens); n=157 (Abbreviated
9 individuos submetidos controlos saudéaveis Version, versdo
a lobectomia temporal chinesa)
para o controlo das
crises
Lindberger, Alenius, Comparar aeficaciae ~ N=102 individuos ~ Frequéncia das crises;  (QDVRS)
Frisen, Johannessen,  seguranga da gabapen-  com epilepsia parcial efeitos secundarios;
Larsson, Malmgren,  tina e vigabatrine como acontecimentos
e Tomson, 2000 tratamento associado adversos; (perimetria)
de 12 linha em indivi-
duos com epilepsia
parcial
Gillham, Apresentar a validagdo  N=307 individuos  Profile of Mood States; SEALS
Bryant-Comstock, de um instrumento com epilepsia HADS; Medical
e Kane, 2000 Outcomes Study-

Abetz, Jacoby, Baker,
e McNulty, 2000

Helmstaedter,
Kurthen, Lux,
Johanson, Quiske,
Schramm,

e Elger, 2000

Validar psicometrica-
mente um instrumento
de QDV para individuos
com diagnéstico recente
de epilepsia (2 paises)
Apresentar o follow-up
clinico, neuropsicol6-
gico e psicossocial de
individuos com epile-
psia refractaria do lobo
temporal operados vs
medicados

N=108 individuos
com diagndstico
recente de epilepsia

N=161 individuos
com epilepsia
refractaria do lobo
temporal operados vs
medicados

Cognitive Functioning
(MOS-COG) scale

Protocolo clinico (p.e.,
auséncia de crises),
neuropsicolégico (p.e.,
memoria verbal) e
psicossocial (p.e.,
desenvolvimento
socio-econdmico;
emprego; depresséo)

Quality of Life in
Newly Diagnosed
Epilepsy Instrument
(NEWQOL)

(93 itens)

(QDV)

cont. -



72

R.T. MENESES, J.P. RIBEIRO, & A. MARTINS DA SILVA

Referéncia Objectivo(s) Amostra Outros construtos / Instrumentos de
/ instrumentos QDV
Giovagnoli e Explorar a contribuicdo N=65 individuos State-Trait Anxiety QOLIE-89

Avanzini, 2000

Morrow, Bingham,
Craig, e Gray, 2000

Stavem, Kloster,
Rossberg, Larsson,
Dahl, Kinge, Lossius,
e Nakken, 2000

Gillham, Kane,
Bryant-Comstock,
e Brodie, 2000

Smith, Shatz,
Elisevich, Bespalova,
e Burmeister, 2000

Herranz, Sol, e
Hernandez, 2000

Cramer, Arrigo,
Van Hammee, e
Bromfield, 2000

Hays, Cunningham,
Sherbourne, Wilson,
Wau, Cleary,
McCaffrey,
Fleishman, Crystal,
Collins, Eggan,
Shapiro, e

Bozzette, 2000

do desempenho de
memoria paraa QDV
de individuos com
epilepsia do lobo
temporal direito ou
esquerdo

com epilepsia do
lobo temporal direito
ou esquerdo

N=10 individuos
com epilepsia
refractaria

Avaliar o efeito da
estimulacao do nervo
vago em individuos
com epilepsia refrac-
taria sobre a frequéncia
e gravidade das crises
eaQDV

Auvaliar o efeito de dois  N=34 individuos
tipos de acumpunctura, com epilepsia
como tratamento refractaria
adjuvante da epilepsia  prolongada
refractaria, sobre

a QDVRS

Comparar o efeitodo ~ N=260 individuos
tratamento com com epilepsia
lamotrigine ou recentemente

cabamazepina sobre

a QDVRS; demonstrar
a utilizagéo de um
instrumento como uma
medida comparativa em
ensaios clinicos

Estudar os efeitos da
estimulacdo donervo  senhora de 34 anos
vago na epilepsia com epilepsia mio-
mioclénica progressiva  clonica progressiva

diagnosticada

N=1 (estudo de caso;

de tipo Unverricht- de tipo Unverricht-
Lundborg Lundborg)

Awvaliar as caracteristicas N=559 individuos
da gabapentina em com crises parciais
individuos com crises  ndo controladas
parciais ndo controladas (>12 anos)

(estudo observacional)

Determinar se o N=246 individuos
QOLIE-10 fornece com epilepsia
resultados similares aos medicados

do QOLIE-31 quando
0s 10 itens derivam do
QOLIE-31

Medir a QDVRS de
adultos com HIV;
comparar a QDVRS
destes individuos coma e com sida); popula-
da populagéo geral e ¢éo geral dos EUA,
com a de individuos individuos com

com outras doencas epilepsia, refluxo
crénicas; determinar as  gastresofégico,

N=2864 adultos
com HIV (assinto-

associacdes entre cancro da prostata
variaveis demogréficas, clinicamente locali-
gravidade da doenca zado, depresséo

e QDVRS clinica, diabetes

(dados disponiveis)

méticos, sintomaticos (estadio da doenca;

Inventory; Hopelessness
Scale (BDI); testes de
memoria verbal e ndo
verbal; Questionnaire of
Memory Efficiency
(QME); bateria de
inteligéncia geral,

atencdo, percepcao visual,
linguagem, set shifting,
fluéncia verbal e
conceptual-motor tracking
Frequéncia e gravidade (QDV global)
das crises

- QOLIE-89
Tolerancia; nimerode  SEALS
crises; efeitos do (modificado)
tratamento

Estado neurolégico; (QDV)
frequéncia das crises;

capacidade de

desempenhar actividades

quotidianas

Eficacia; tolerancia; QOLIE-10

redugdo das crises; idade

etiologia; frequéncias

prévia das crises; duragao

da doenca; efeitos adversos
Tratamento (3 grupos); QOLIE-31
redugéo das crises parciais

Raca; sexo; existéncia
de seguro de saude;

(bateria de 28 itens
cobrindo 8
dominios de satde);
SF-36 physical
functioning e
emotional
well-being scales

contagem de CD4)

cont. -
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Referéncia Objectivo(s) Amostra Outros construtos / Instrumentos de
/ instrumentos QDV
Cramer, Arrigo, Awvaliar o efeito a curto- N=246 individuos ~ Frequéncia das crises ~ QOLIE-31
Van Hammee, Gauer, -prazo do levetiracetam com crises parciais
e Cereghino, 2000 como terapia associada refractarias
para crises parciais
refractérias sobre a
QDVRS
Mielke, Sebit, Avaliar o nivel de N=38 individuos Funcionamento sexual; (Questionario breve
e Adamolekun, 2000  funcionamento com epilepsia dificuldades na utiliza-  de QDV - funciona-
psicossocial de (utentes de uma ¢éo de transportes mento social;
individuos com clinica especializada pUblicos/an adapted ~ desempenho laboral;
epilepsia e a sua em epilepsiae mem- activities ofdaily Living relacfes com os
propria percepcdo bros de dois grupos  Questionnaire (p.e., outros); subsecgao
desse funcionamento  de apoio community- resolucéo de problemas do WHO SIDAM
(Zimbabugé) based); cuidadores  diarios, velocidade do  (objective evaluation
dos doentes pensamento) of cognitive perfor-
mance interview)
Vickrey, Berg, Auvaliar relagBes entre  N=340 adultos Frequéncia das crises;  QOLIE-89
Sperling, Shinnar, medidas de auto-relato  candidatos a cirurgia uma adaptacéo de 7
Langfitt, Bazil, da gravidade das crises e itens do National
Walczak, Pacia, Kim, QDVRS em individuos Hospital Seizure
e Spencer, 2000 com epilepsia Severity Scale
refractaria localizada
Markand, Salanova,  Investigar o resultado  Individuos com Controlo das crises; QOLIE-89
Whelihan, ao nivel da QDVRS em epilepsiatemporal ~ (monitorizagdo
e Emsley, 2000 individuos submetidos  refractaria: n=37 ndo video-EEG)
a lobectomia temporal  operados; n=53 sub-
anterior (pré/pds) metidos a lobectomia
temporal anterior
Matsuura, 2000 QDV? Avaliar os efeitos da Adultos com Seizure Severity SEALS (versdo
reducdo da politerapia  epilepsia cronica Questionnaire Japonesa)
sobre a satisfagéo dos (vers&o Japonesa)
doentes e a gravidade
subjectiva das crises
Birbeck, Kim, Hays,  Avaliar a capacidade Individuos com Frequéncia das crises; ~ SF-36; SF-12;
e Vickrey, 2000 das medidas de epilepsia auto-relato da condicdo QOLIE-89;
QDVRS para detectar global QOLIE-31

Sarmento, e Minayo-
Gomez, 2000 QDV="?

Sirven, Sperling,
Naritoku, Schachter,
Labar, Holmes,
Wilensky, Cibula,
Labiner, Bergen,
Ristanovic, Harvey,
Dasheiff, Morris,
O’Donovan,
Ojemann, Scales,
Nadkarni, Richards,
e Sanchez, 2000
Dworetzy, Hoch,
Wagner, Salmanson,
Shanahan, e
Bromfield, 2000

alteracéo ao longo do
tempo em individuos
com epilepsia
Analisar como é que a
participagéo no local
de trabalho interfere
na QDV de individuos
com epilepsia

Auvaliar a eficacia, segu-
ranca e tolerabilidade da
estimulacao do nervo
vago na epilepsia
refractéria

Avaliar o estado de
salde de individuos
apos uma crise Unica
(entrevistados
telefonicamente)

N=339 individuos
com epilepsia

N=45 adultos com
epilepsia refractéria
(>=50 anos)

N=83 individuos
adultos: com uma
crise Unica (n=30);
epilepsia bem
controlada (n=29);
hipertensdo sem
complicagBes (n=24);
normas da populagéo

Escolaridade;
qualificagOes profissio-
nais; situacao
profissional; frequéncia,
tipo e duracdo das
crises; fenémenos

associados e preconceito

em relacéo a

epilepsia / questionarios
Frequéncia das crises;
efeitos adversos

Comorbilidade; causa
da doenga; n° de visitas
aos técnicos de salde;

efeitos 2° da medicagéo

(QDV)

SF-36

cont. -
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Referéncia Objectivo(s) Amostra Outros construtos / Instrumentos de
/instrumentos QDV
Stavem, Bjornaes, Desenvolver uma N=397 individuos  Crises; comorbilidade ~ QOLIE-89; 15D
e Lossius, 2000 versdo Norueguesado  com epilepsia psiquiatrica e neurol6-  health status
QOLIE-89; confirmar gica; estatuto laboral;  questionnaire
as suas propriedades medicacao
psicomeétricas
Stavem, Loge, Estudar o impactoda  n=397 individuos Dados clinicos (crises; ~ SF-36

e Kaasa, 2000 epilepsia numa amostra com epilepsia medicacdo antiepiléptica)
representativa de confirmada; n=1663 e demogréaficos (estado
individuos com individuos de uma civil; estatuto laboral
epilepsia e comparar amostra aleatoria
com uma populagéo representativa da
normal de referéncia populacéo nacional
(doentes?)
Selai, Elstner, AvaliaraQDVRS de  N=145individuos  Redugdo das crises Quality of life
e Trimble, 2000 individuos antes e candidatos a cirurgia assessment schedule
depois dacirurgiada  da epilepsia (QOLAS); EuroQol
epilepsia (entrevista) EQ-5D; ESI-55
Sub-totais — Medline  X45=13 2 09~12 2 006=18 2100=16  Zp000=26
Petersen, Walker, Avaliar a QDV em N=48 individuos Controlo das crises/a  QOLIE

Runge, e
Kessler, 1998

Ettinger, Weisbrot,
Krupp, Coyle,
Janford, e
Devinsky, 1998

Suurmeijer,
Reuvekamp,
Aldenkamp,
Overweg, e Sie, 1998

Grudzinski, Hakim,
Coons, e
Labiner, 1998

Buck, Jacoby, Baker,
Ley, e Steen, 1999

Mirnics, Bekes,
Halasz, e Rozsa, 1999

Preiss e Haas, 1999

individuos com epile-
psia idiopatica genera-
lizada (tratados com
valproato de sddio)

Examinar a frequéncia
da fadiga em individuos
com epilepsia, a contri-
buicéo da depressao
para a fadiga, € 0 im-

pacto da fadiga na QDV

Construir um perfil de
QDV multidimensional
para individuos com
epilepsia; procurar
dimensdes de QDV de
22 ordem subjacentes
Examinar a utilidade da
informacéo sobre
QDVRS na previséo do

estado de satde relatado

pelos doentes quando
comparada com ainfor-
magdo obtida rotineira-
mente numa interacdo
médico-doente
Examinar diferencas
entre-paises ao nivel da
QDVRS de adultos
com epilepsia (8 paises
Europeus)

Examinara QDV e
coping em individuos
com epilepsia e sua
relacdo com o humor
(Hangaros) (compara-
¢ao com bibliografia

de 4 paises)

Estudar as propriedades

psicométricas do ESI-55

(n=17-50 anos): com
epilepsia idiopatica

neurotoxicity scale; a
seizure severity scale;

generalizada (n=18+11

recentemente
diagnosticados); 19
controlos “normais”
n=89 individuos
com epilepsia; n=26

controlos deprimidos; Epidemiological Studies

n=30 adultos
saudaveis

N=210 individuos
com epilepsia
(M=38 anos)

N=40 individuos
com epilepsia

N=4929 individuos
com epilepsia (16-90
anos)

N=90 individuos
com epilepsia;
(dados de outros
paises)

N=80 homens e 66
mulheres com
epilepsia (M=34.5
anos)

Fatigue Severity Scale; Quality of Life in

Center for Epilepsy scale

— Depression Scale

Estado médico e (questionario sobre

psicossocial / registos  percepgBes de

médicos saude, bem-estar
psicolégico e
funcionamento
social)

21 itens sobre informa- QOLIE-31

¢éo obtida rotineiramente
numa interacgéo
médico-doente — efeitos
adversos da medicacdo

e frequéncia das crises

questionario de auto-  SF-36
relato com itens clinicos
e socio-demograficos;
the perceived impact of
epilepsy scale; a feelings
of stigma scale
Felton-Revenson
Coping Inventory;
STAI; Beck Depression
Inventory; Zung
Depression Inventory

WPSI

Questionarios de perso- ESI-55; WPSI
nalidade (Checos) (traducéo Checa)

cont. -
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Referéncia Objectivo(s) Amostra Outros construtos / Instrumentos de
/ instrumentos QDV
Preiss e Haas, 2000  Estudar o bem-estar N=106 adultos com  ldade aquando da 1% ESI-55
psicolégico de indivi-  epilepsia (ambos os  crise; duragdo da (traducao Checa)
duos com epilepsia sexos, M=34.2 anos, doenga; estatuto familiar;
em relacdo a variaveis  a maioria era candi-  contacto com psiquiatra;
psiquidtricas data a cirurgia da necessidade subjectiva
epilepsia) de ajuda psiquiatrica

ou psicoldgica;
tendéncias suicidas;
penséo de invalidez;
consumo de &lcool;
validade da resposta

Sub-totais — PsycINFO X,44,=0 21997=0 2 005=4 Z090=3 0=l
TOTAL: 85+8=93

Note. MMPI — Minnesota Multiphasic Personality Inventory; SF-36 — Short Form-36; ESI-55 — Epilepsy Surgery
Inventory-55; QOLIE — Quality of Life in Epilepsy Inventory; SEALS — Side Effects and Life Satisfaction
scale/inventory; FSQ — Functional Status Questionnaire; WPSI — Washington Psychosocial Seizure
Inventory; SCL-90-R — Symptom Checklist-90-Revised; GHQ — General Health Questionnaire; HADS —
Hospital Anxiety and Depression Scale; WHOQOL — World Health Organization Quality of Life
Questionnaire; STAI — State-Trait Anxiety Inventory.

A anélise dos objectivos dos trabalhos mencionados no Quadro 3 mostra
que a maior parte esta relacionada com o tratamento da epilepsia (19 sdo sobre
cirurgia, 15 sobre farmacoterapia e 5 sobre outros tratamentos). O estudo de
instrumentos de avaliacdo e o estabelecimento de relacdes entre diferentes
variaveis sao também muito numerosos (23 estudos em cada categoria). Por
fim, ha estudos comparativos entre diversas populacdes (7) e um estudo que ndo
foi possivel incluir em nenhuma das categorias anteriores. Esta classificagcao
geral foi levada a cabo de modo a incluir cada trabalho numa Unica categoria,
ainda que alguns trabalhos tivessem cabimento em mais que uma.

Ao nivel das amostras de cada estudo, verifica-se que em 47 estudos a
epilepsia/crises ndo sdo especificadas, em 19 a epilepsia é referida como
refractaria/com necessidade de cirurgia, em 14 os individuos tém epilepsia
temporal (considerando-se ou ndo a possibilidade de intervencgéo cirurgica), em
7 tém epilepsia/crises parciais (complexas ou ndo), em 3 ha outros tipos de
epilepsia/crises e 3 trabalhos nédo referem a amostra ou fazem-no de modo
pouco claro.

A contabilizacdo dos constructos enunciados (que ndo QDV) e
instrumentos utilizados para os avaliar saldou-se no seguinte:

I. Constructos

A) Constructos clinicos: Crises (frequéncia, auséncia, alivio, nimero, reducéo,
controlo, gestdo=48; natureza, tipo, etiologia, causa das crises/epilep-
sia=12; gravidade das crises/epilepsia=4; data da Gltima=2; duracdo=1;
duracdo da remissdo=1); duracdo da doenca=4; dados clinicos=3; idade

t O ndmero indica quantas vezes o constructo foi citado.



76 R.T. MENESES, J.P. RIBEIRO, & A. MARTINS DA SILVA

aquando da operacgao/inicio das crises=3; tratamento (1; efeitos
secundarios/adversos=10; satisfacdo — p.e., com a cirurgia=3; efeito=2;
complicaces cirdrgicas=2; tempo até a cessacao da terapéutica=2; funcio-
namento pés-operatdrio=1; beneficios da cirurgia=1); medicacdo (ou
termos equivalentes: nimero, alteracdo, dose=9; tolerancia=2; eficacia=1);
comorbilidade (6; humor=4; depressdo=4; ansiedade=1; equilibrio
emocional=1; distress emocional=1; necessidade subjectiva de ajuda
psicoldgica/psiquiatrica=1; tendéncias suicidas=1; contacto com psi-
quiatra=1; consumo de alcool=1); cognicdo (e termos afins)=11,;
acontecimentos adversos= 4; custos=3; cuidados de saude (utilizacdo,
preferéncia, atitudes)=3; medidas de salde mental, fisica e funcionamento
de papel=2; deterioracdo clinica=1; diagndstico=1; estado neuroldgico=1;
duracdo da doenca=1; mortalidade=1; lateralidade das crises,
presenca/auséncia de atrofia do hipocampo e/ou esclerose=1; medidas
fisiologicas=1; fornecimento de informacdo=1; (estadio da doenca=1;
contagem de CD4=1);

B) Constructos Pessoais/Demogréficos: Caracteristicas (s6cio)-demograficas
(6; estatuto laboral/emprego/qualificacdes ou situacdo profissional=9;
idade=4; sexo=4; escolaridade=3; raca=1; estado civil=1; desenvolvimen-
to socio-econdmico=1; estatuto familiar=1; pensdo de invalidez=1,;
existéncia de seguro de satde=1); desloca¢des (conducdo=1; dificuldades
na utilizacdo de transportes pablicos=1);

C) Constructos psicossociais: Impacto da epilepsia=3; estigma=2; actividades
quotidianas=2; ajustamento (psicossocial/emocional)=2; vida/ajustamento
social=2; estado geral de saude=1; condicdo global=1; capacidade
funcional=1; capacidades adaptativas=1; estatuto psicossocial=1;
fendmenos associados e preconceito em relagdo a epilepsia=1; personali-
dade=1; auto-estima=1; mestria=1; funcionamento sexual=1; percepcdes
acerca da epilepsia=1; preocupacdes por viver com epilepsia=1; familia
(“peso” sobre os cuidadores=1; preocupacdo da familia pelo comporta-
mento do doente=1); QDV (efeito da epilepsia na=1; maior deteminante
da=1); (Outro: validade da resposta=1).

I1. Instrumentos

A variedade de instrumentos de avaliacdo encontrada é consideravel. A
lista dos instrumentos, e a frequéncia de utilizagdo é a seguinte:

Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)=3; Liverpool Seizure
Severity Scale=3; Profile of Mood States (POMS)=3; Rivermead Behavioural
Memory Test=2; State-Trait Anxiety Inventory (STAI)=2; Minnesota Multiphasic
Personality Inventory-2 (MMPI-2): Neuroticism Scale=1, Depression Scale (2)=1;
Washington Psychosocial Seizure Inventory (WPSI)=1; Barthel Index=1;
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Chalfont Seizure Severity Scale=1; Social Support Scale=1; Life-Event Scale=1;
Behavior Pattern Scale=1; Eysenck Personality Questionnaire=1; EFA Concerns
Index=1; Bonner Skalen fur Epilepsie=1; depression inventory D-S of von
Zerssen=1; Subjective Handicap of Epilepsy Scale=1; Interpersonal Support
Evaluation List=1; Locus of Control Scale=1; Epileptic Self-Efficacy Scale=1;
Medical Outcomes Study Cognitive Functioning (MOS-COG) Scale=1; Felton-
-Revenson Coping Inventory=1; Seizure Severity Questionnaire=1; Center for
Epidemiological Studies Depression Scale=1; Hopelessness Scale (BDI)=1;
Questionnaire of Memory Efficiency=1; National Hospital Seizure Severity Scale
(adaptacéo de 7 itens)=1; Fatigue Severity Scale=1; Beck Depression Inventory
(BDI)=1; Zung Depression Inventory=1; The perceived impact of epilepsy
scale=1; (“a feelings of stigma scale”=1; “a neurotoxicity scale”=1; “a seizure
severity scale”=1; “an adapted activities of daily Living Questionnaire”=1).

Doze resumos ndo incluem informacgdo sobre os constructos/instrumentos
utilizados.

No que toca a avaliagdo da QDV, em 34 resumos ndo ha qualquer referéncia
a instrumentos ou a referéncia € a um instrumento ndo padronizado. Os restantes
resumos incluem os seguintes instrumentos por ordem decrescente de frequéncia
de utilizagdo: — Short Form-36 (SF-36)=13; Quality of Life in Epilepsy Inventory-
-89 (QOLIE-89)=11; Epilepsy Surgery Inventory-55 (ESI-55)=9; Side Effects and
Life Satisfaction scale/inventory (SEALS)=6 (uma das vezes modificado); Quality
of Life in Epilepsy Inventory-31 (QOLIE-31)=6; Washington Psychosocial
Seizure Inventory (WPSI)=4; Quality of Life in Epilepsy Inventory-10 (QOLIE-
-10)=2; Functional Status Questionnaire (FSQ)=2; Liverpool Quality of Life
batery=2; Quality of Life in Epilepsy questionnaire/scale=2; World Health
Organization Quality of Life Questionnaire (WHOQOL)=2 (uma das vezes a
forma abreviada); Global Assessment Sheet for Epilepsy in the Adult=1;
Symptom Checklist-90-Revised (SCL-90-R)=1; General Well-being Schedule=1;
Subjective Handicap of Epilepsy scale=1; Life-Satisfaction scale=1; Quality of
Life Index=1; General Health Questionnaire (GHQ)=1; Nottingham Health
Profile=1; Quality of Life in Newly Diagnosed Epilepsy Instrument=1; Short
Form-12 (SF-12)=1; 15D health status questionnaire=1; Quality of life assessment
schedule=1; EuroQol EQ-5D=1; WHO SIDAM=1 (sub-seccéo); (QOLIE=1;
questionario baseado no ESI-55 e Health Insurance Experiment Short-Form=1;
questionario baseado no QOLIE-10=1; time trade-off=1; standard gamble=1,
15D=1; EuroQol visual analog scale=1).

DISCUSSAO

O primeiro dado a sublinhar é o volume consideravel de referéncias sobre
Epilepsia e QDV indexadas entre 1996-2000. E, pois, incontestavel o valor que
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0 constructo QDV, enquanto constructo cientifico, assume para os clinicos, 0s
investigadores, as institui¢cdes de cuidados de saude, as instituicbes financia-
doras de investigacdo cientifica, as editoras e os proprios individuos com
epilepsia e seus familiares, uma vez que estes estudos implicam o seu consenti-
mento informado.

No entanto, este interesse generalizado acaba por dificultar até certo ponto
a actividade dos investigadores. A quantidade de publicacBes, a organizacéo
das proprias bases de dados (veja-se 0 nimero de sobreposi¢des do Quadro 1, o
namero de referéncias sem resumo e a auséncia de informag6es pertinentes no
Quadro 3) e a quantidade de periddicos cientificos que publicam matéria nesta
area, faz com que a actualizacdo na area néo seja facil.

Quando a investigacdo é levada a cabo num pais como Portugal, em que a
maioria das publicacGes (em lingua Portuguesa) € feita em periédicos ndo
indexados em qualquer base de dados e em que 0 acesso aos periddicos
(nacionais e internacionais) ndo é ainda muito facilitado (nomeadamente em
termos de custos e rapidez de resposta dos poucos e concentrados centros que
possuem o material, ja para ndo falar em algumas imprecisdes das bases de
dados, que levam a crer que determinado artigo se encontra na instituicdo X ou
€ inexistente no pais), tem contornos de maior dificuldade.

Estas dificuldades acabam por reflectir-se nos profissionais (interessados
ou ndo na investigacdo) que mais de perto contactam com os doentes. Se a sua
actualizacdo é mais dificil, a sua pratica tenderd a ser menos guiada pela
actualizacao cientifica do que seria desejavel para os doentes e seus familiares.

Tendo em consideracdo que os psicologos sdo profissionais habilitados
para desenvolver investigacdo na &rea da QDV, pelas caracteristicas do cons-
tructo, é surpreendente constatar o reduzido nimero de publicacBes indexadas
no PsycINFo. E ainda mais surpreeendente se se tiver em consideracéo a longa
tradicdo de trabalho dos psicologos no ambito das doencas neuroldgicas.

O que ndo é surpreendente, se se tiver em mente o nimero de referéncias
consideradas, sdo as aparentes confusdes de conceitos. Por um lado, é possivel
aceder a artigos perfeitamente marginais em relacdo as palavras-chave intro-
duzidas (como é o caso da Epilepsia), o que levanta, de novo, questdes acerca
da utilidade das bases de dados. Por outro, e mais grave, é a quantidade de
resumos que ndo sdo especificamente sobre QDV!. Mesmo tendo em
consideracdo que a analise se limitou a resumos, e que 0 constructo apresenta
definicBes divergentes, € de enfatisar o aparente descuido dos investigadores
com os termos cientificos por si utilizados e a permissividade dos editores
perante tal facto. Esta questdo do “descuido” estende-se para além dos
constructos, uma vez que, frequentemente, dados fulcrais do método cientifico
(p.e., efectivo e caracteristicas particulares da amostra, material utilizado) nédo
constam do resumo (cf. Quadro 3).

! Por vezes, ndo fica sequer claro se o termo QDV é usado como no senso comum ou se foi realmente avaliada
a QDV dos individuos.
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No que se refere aos trabahos tedricos analisados, é de destacar a quantidade
de revisfes (16 em 27), o facto de alguns autores terem mais de um trabalho
indexado e estarem contemplados os pontos basicos ao nivel da QDV na(s)
epilepsia(s). Pode supor-se que estes trés factos advém da necessidade sentida
pelos investigadores da area de organizar a vasta bibliografia sobre aspectos
parcelares da QDV na(s) epilepsia(s) sobre os quais incide particularmente o
seu interesse. Acabam, entre si, por facultar aos restantes interessados algo
préximo do estado da arte nesse dominio®.

Refira-se também, a titulo de curiosidade, que 0s anos com menos
publicacBes tedricas indexadas no Medline correspondem aos anos em que ha
publicacdes tedricas no PsycINFO. Ja ao nivel dos trabalhos empiricos, ndo se
consegue determinar nenhuma tendéncia concertada na sua distribuigdo pelas
duas bases de dados ao longo dos anos.

No que toca o(s) objectivo(s) dos trabalhos listados no Quadro 3, parece
claro que a maioria dos estudos assenta em preocupacdes praticas, nomeada-
mente ao nivel do tratamento da doenga, sendo a cirurgia a area em que a QDV
assume um papel de maior relevo. As avultadas somas e riscos que estdo em
jogo quando se equaciona a possibilidade de intervencdo cirdrgica para o
controlo das crises, justificam, por si sO, a avaliagcdo do maior nimero possivel
de indicadores com potencial para definir a interven¢do no continuum sucesso-
-fracasso (como é o caso da QDV).

Ainda que envolvendo, em cada caso individual, quantias e riscos inferio-
res, a farmacoterapia, enquanto modalidade de tratamento, apresenta diversas
possibilidades (e “grupos de pressdo”). A avaliacdo da QDV permite focar a
opcao medicamentosa ndo sO no total controlo das crises — end point primario
nesta doenca —, mas também em éreas da vida do sujeito que podem, num
determinado momento, ser mais valorizadas pelo proprio (Gillham, Kane,
Bryant-Comstock, & Brodie, 2000; Steiner, Dellaportas, Findley, Gross, Gibberd,
Perkin, Park, & Abbott, 1999).

O estudo de instrumentos de avaliacdo e o estabelecimento de relacdes
entre variaveis, aparentemente motivados por preocupaces mais teoricas,
poderdo traduzir divergéncias conceptuais e necessidade de integracdo dos
diferentes resultados da investigacdo. Espera-se que a sofisticacdo de modelos
integradores tenha beneficios claros ndo s6 ao nivel da avaliagdo e compreensdo
da QDV, mas também ao nivel da sua promoc¢do. Os estudos comparativos
entre populacdes podem ser considerados como uma particularidade inserida
neste esforco de compreensdo e/para promocéao da QDV.

Ao nivel das amostras estudadas, o dado de maior relevo parece ser a defici-
ente diferenciagdo entre os tipos de epilepsia/crises: h& poucas categorias repre-
sentadas e estas referem-se a diferentes sistemas de classificacdo (p.e. ha crises
parciais refractarias com origem temporal). Sabendo-se que a diferentes tipos de
epilepsia/crises estdo associadas variaveis (p.e. (dis)fungdes cognitivas) passiveis

! E ainda de referir um artigo em gue expressio QDV se encontra no titulo, mas ndo no resumo, o que vem,
de novo, sublinhar a questdo dos constructos anteriormente abordada.
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de alterar a percepcdo da QDV dos individuos (Jones-Gotman, 1991), € surpreen-
dente que ndo se desenvolvam maiores esforgos no sentido de estabelecer, a
priori, perfis de QDV baseados numa das variaveis clinicas mais proeminentes:.

Ao nivel dos constructos (que ndo QDV) referidos e dos instrumentos
utilizados para os avaliar, é de enfatisar a clara dispersdo de conceitos e de
instrumentos (alguns podendo considerar-se “sinbnimos”) e o predominio de
constructos clinicos. Estes dois dados sdo compreensiveis se se atentar ao
namero e diversidade de proveniéncia dos estudos analisados e ao facto da
maioria estar publicada em revistas médicas. As frequéncias dos conceitos e
instrumentos, por seu turno, indicam, de novo, divergéncias ao nivel das
varidveis a considerar quando se estuda a QDV dos individuos com Epilepsia.
O volume de trabalhos e a dispersdo de constructos e instrumentos enfatiza,
assim, a necessidade de esbogar modelo(s) integrador(es) ao nivel da QDV de
individuos com Epilepsia.

Ao nivel da avaliacdo da QDV propriamente dita, o primeiro dado
importante é a quantidade de resumos em que ndo héa referéncia a qualquer
instrumento padronizado de QDV. E também de sublinhar, mais uma vez, a
aparente confusdo de conceitos prevalente: p.e., o0 WPSI e a Subjective
Handicap of Epilepsy Scale tanto sdo considerados como medidas de QDV ou
de outros constructos, dependendo do estudo.

Os dados indicam ainda um claro dominio de alguns instrumentos de avaliacdo
e de alguns tipos de instrumentos. Por exemplo, o SF-36 € um dos instrumentos
mais utilizados na avaliagdo da QDV como resultado em doencas cronicas. Na
presente investigacdo é o instrumento mais utlizado, assim como outros ins-
trumentos que o incluem ou que sd@o um resumo dele, como seja 0 ESI-55 e o
SF-12. O proprio QOLIE, 81, 31 e 10, mantem lacos de familiaridade com aquele.
Tratam-se de instrumentos que avaliam a QDV numa perspectiva funcional.

Ainda que se possa questionar se 0 dominio por parte destes instrumentos
é real ou traduz um outro dominio ao nivel da capacidade de publicacéo (pais,
grupo de investigacéo, etc.), o que parece realmente importante determinar séo
as diferencas e semelhangas entre estes instrumentos. Tal informacao permitira
conhecer as indicagGes para optar por um dos instrumentos mais utilizados.

CONCLUSAO

Em resumo, este trabalho, ao sistematizar as publica¢cdes dos Gltimos 5
anos, detectou varias dificuldades ao nivel do estudo da QDV de individuos
com Epilepsia. Detectou também as tendéncias actuais em termos de: (a)

! Ndo se quer com isto dizer que os tipos de epilepsia/crises foram ignorados. De facto, a contabilizacdo dos
constructos mostra que esta variavel foi tida em consideracdo em mais alguns estudos. Trata-se, sim, de
sublinhar o quanto esta variavel é ainda tomada como algo mais ou menos marginal, o que contradiz os
resultados da investigacéo levada a cabo noutras éreas.
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dominios em que a avaliagcdo da QDV é mais intensa e 0s objectivos com que é
levada a cabo (cf. Quadro 3); (b) sub-populacGes estudadas; (c) constructos a
ter em conta aquando da avaliagdo da QDV de individuos com epilepsia(s); e
(d) instrumentos de avaliacdo para o efeito. Listou ainda as areas mais sistema-
tizadas (cf. Quadro 2). No entanto, deixou em aberto 2 questdes que necessitam
ser respondidas, de modo a permitir a tomada de deciséo referida no inicio: (a)
Qual(is) o(s) modelo(s) de integracdo existente(s)/resultados da investigacdo
estabelecidos, de modo a esbogar(em)-se modelo(s) de integragdo?; (b) Quais
as diferencas e semelhancas entre/indica¢es d/os instrumentos de QDV mais
citados? No caso concreto de Portugal (parcamente representado), € ainda
necessario conhecer o estado da investiga¢do nacional, nomeadamente ao nivel
do estudo de instrumentos de avaliagdo da QDV.

Uma vez que os resumos analisados ndo permitem responder a estas
questdes, elas serdo abordadas na parte 11 deste trabalho.
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