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RESUMO

A literatura mostra que os sujeitos com Epilepsia apresentam difi-
culdades para o engajamento no desempenho de atividades em
todos ou quase todos os aspectos da vida. Visando melhor compre-
ender os problemas de desempenho ocupacional do sujeito com
epilepsia, os objetivos desta pesquisa foram: avaliar e classificar, de
acordo com a CIF, quais os problemas de desempenho ocupacional
apresentados por sujeitos com Epilepsia e discutir os dados levan-
tados de acordo com a literatura. Foram entrevistados 34 sujeitos,
onde os principais problemas de desempenho relatados foram:
Manter um emprego (d8451) com 18 queixas, Treinamento profis-
sional (d825) e Deslocar-se por diferentes locais (d460), ambos com

ABSTRACT

The literature shows that subjects with epilepsy have difficulties per-
forming activities in all or nearly all aspects of life. Searching for a
better understanding of the problems of occupational performance
in subjects with epilepsy, this research sought to evaluate and clas-
sify these problems according to the ICF experienced by subjects with
Epilepsy and to discuss the data gleaned from the literature. Thirty-four
individuals were interviewed, where the main performance problems
reported were: maintaining a job (d8451) with 18 complaints, voca-
tional training (d825) with 15 complaints, and moving around in differ-
ent locations (d460), also with 15 complaints. It was observed that the

15 queixas. Observou-se que os fatores determinantes para os pro-
blemas de desempenho encontrados séo facilmente classificados
na CIF e, suas limitagdes para atividades e restricdes para partici-
pacdo estdo em acordo com o modelo de saude apresentado pela
classificacdo, onde além das deficiéncias relacionadas as fungées do
corpo também os fatores ambientais e pessoais interferem na vida
desses sujeitos.
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determining factors for these performance problems were easily classi-
fied according to the ICF, and their limitations to activities and restric-
tions to participation were in accord with the biopsychosocial model of
health given by the classification where, apart from deficiencies related
to the body functions, the environmental and personal factors also in-
terfere with the lives of these individuals.
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|
INTRODUCAO

A Epilepsia é uma das condi¢oes neuroldgicas
mais comuns no mundo, acredita-se afetan-
do cerca de 50 milhdes de pessoas, sendo ela
observada em qualquer idade, sexo, raga ou
condicdo social.' A denominagio ‘Epilepsia’
se refere a um grupo de doengas que apresen-
tam como fator comum, a presenca de crises
epilépticas, que nao sao conseqiiéncia de con-
digao tdéxico-metabolica inadequada ou febre.
Portanto, a Epilepsia ndo é uma doenca especi-
fica ou uma sindrome, mas sim uma categoria
de sintomas complexos resultantes de altera-
¢des da fungio cerebral.?

A doenga, para alguns autores, se con-
figura um problema de satide publica, pois
gera problemas sociais e econdémicos. Um
exemplo claro desta situagao pode ser exem-
plificado com base nas estimativas do Minis-
tério da Saude — DATASUS, levantando que
no Brasil ha 157.070 casos novos de Epilep-
sia a0 ano (incidéncia de 100/100.000 ha-
bitantes) e que sua taxa de prevaléncia est4
entre 1 e 1,5%, o que significa de 1.570.701 a
2.356.052 casos.?Estes dados demonstram o
quanto a doenga esta presente no cotidiano
de diversos individuos brasileiros de forma
a impactar a rotina das familias, pois de for-
ma geral sujeitos com Epilepsia apresentam
dificuldades para o engajamento no desem-
penho de atividades.*

Ter epilepsia é uma experiéncia moral,
que desafia a capacidade das pessoas em
participar da vida de maneira eficaz, geran-
do desta forma ansiedade.* E importante
enfatizar que estd é uma doenca cronica e
quando o individuo apresenta uma doenca
crdnica, isso leva a uma redefinicdo de sua
identidade.

Desta forma, em se tratando de cotidiano,
de desempenho de atividades e participagao
social, esta condi¢ao de saude se configura em
um problema a ser melhor descrito e entendi-
do no 4mbito da saude.

-
OBJETIVO

Em face & diversidade de problemas origi-
nados pela condigio de saude epilepsia, este
trabalho objetiva levantar as principais limi-
tagdes no desempenho em atividades e restri-
¢Oes na participagao do sujeito com epilepsia,
classificadas de acordo com a Classificacao
Internacional da Funcionalidade, Incapacida-
de e Saude (CIF), e discutir os dados encon-
trados de acordo com a literatura.

|
METODO

Este é um trabalho descritivo, do tipo transversal,
desenvolvido com base no projeto de pesquisa
“Estudo descritivo do desempenho ocupacional
do sujeito com Epilepsia”. O projeto foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
de Clinicas da Universidade Federal do Parand
(HC-UFPR) sob o ntimero de Registro no CEP
1793.210/2008-10, CAAE 0249.0.208.000-08.

Os individuos pesquisados foram sujeitos
maiores de 16 anos, de ambos os sexos, in-
ternados na Enfermaria de Neurologia e/ou
acompanhados no Ambulatério de Epilepsia
do Hospital de Clinicas da Universidade Fe-
deral do Parand. Sendo critério de inclusdo ter
no minimo dois anos de crises epiléticas nao
controladas e de exclusdo a auséncia de outras
doengas neuroldgicas incapacitantes.

Além dos dados pessoais e relativos as
crises, foram levantados junto aos sujeitos
problemas relativos a atividade e participa-
¢ao pela Medida Canadense de Desempenho
Ocupacional (COPM), que geraram varidveis
nominais, as quais foram descritas em sua fre-
qiiéncia. A COPM permite aos sujeitos relata-
rem até cinco problemas de desempenho ocu-
pacional e classificarem o mesmo e a satisfagao
com ele em uma nota de um a 10 pontos.®

Os dados referentes a atividade e parti-
cipagio dos sujeitos levantados pela COPM
foram classificados utilizando-se os cédigos
da CIF® conforme exemplo na Tabela 1, e os
problemas encontrados discutidos conforme
a literatura atual.

Apresentacao dos dados

Foram avaliados na pesquisa 34 sujeitos, sen-
do todos respondentes primarios. A partir dos
dados pessoais, observou-se o perfil da popu-
lagio estudada, na qual 13 eram do sexo mas-
culino e 21 do sexo feminino; aidade média de
32,91 (* 11,88) anos; 16 estavam casados, 15
solteiros, dois separados, e um em coabitagao.

O tempo de educagio formal da populagio
foi em média de 9,38 (+ 4,39) anos, que significa
ensino médio incompleto, variando desde sujei-
tos que nunca freqiientaram a escola até sujeitos
com 20 anos de educagio formal. Quanto ao per-
fil ocupacional atual, observaram-se empregados
assalariados, autdénomos, estudantes, donas de
casa, aposentados, desempregados por motivos
de satide e outros (voluntarios, por exemplo), ob-
tendo-se a distribui¢ao apresentada na Tabela 2.

Quanto ao perfil das crises, a média do
inicio foi de 10,41(£ 10,07) anos, com média
de freqiiéncia em 180 dias de 26,59 (+10,07)
crises e moda de duragdo de 02 minutos e 30
segundos Os tipos de crise observados foram:
crise parcial (CP) para 21 sujeitos; crise gene-
ralizada (CG) para 13 sujeitos.

Os resultados obtidos pela COPM e sua
respectiva classificagao na CIF estdo organiza-
dos na Tabela 3.

Nem todos os sujeitos participantes da
pesquisa relataram cinco problemas de de-
sempenho ocupacional na COPM, sendo
que dos 34 sujeitos avaliados, por exemplo,
trés ndo apontaram qualquer problema re-
lativo ao desempenho. Desta forma apenas
104 dos 170 problemas de desempenho pos-
siveis foram relatados.

Em relagao as médias gerais das notas da-
das pelos sujeitos sobre o desempenho e sa-
tisfagdo com o mesmo foram respectivamente
3,10 (£3,07) e 4,45 (£ 3,29). Entre os proble-
mas de desempenho relatados os principais fo-
ram: Manter o emprego (d8451) com 18 quei-
xas; Treinamento profissional (d825) com 15
queixas; e, Deslocar-se por diferentes locais
(d460) com 15 queixas.

-
DISCUSSAO

Os problemas de desempenho encontrados
na populagao estudada geraram diversos ques-
tionamentos. Os trés principais relacionados
a atividade e participagio jd citados, manter

Tabela 1 - Exemplo da Classificagdo dos problemas de desempenho levantados pela COPM na CIF - sujeito 3

Sujeito Problemade 5 CIF
desempenho
3 1 Sair de casa sozinho d460 (Deslocar-se por diferentes locais)
2 Manter-se no emprego d8451 (Manter um Emprego)
3 Voltar a estudar d820 (Educacéo escolar)
4 Néo ha queixas Nao aplicavel
5 N&o ha queixas Nao aplicavel
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o emprego, deslocar-se por diferentes locais e
treinamento profissional, tém base em queixas
do tipo: manter-se no emprego; andar na rua;
freqiientar cursos.

Hé4 uma vasta diversidade de problemas
de desempenho que os sujeitos com epilepsia
referem ter, sendo comum o relato de baixo
desempenho e baixa satisfagiao para esse de-
sempenho, contudo, muitos dos problemas
apresentados nio dizem respeito a alteragdes
das fungdes corporais que justificassem tais
limitagoes, logo se questiona: Por que um indi-
viduo com Epilepsia apresenta tais limita¢oes?

O fato ¢ que, no caso da Epilepsia, os fa-
tores ambientais — principalmente sociais e
atitudinais, parecem ter maior impacto na
participagdo dos individuos nas diversas areas
da vida. Mas nao se podem descartar outros
fatores determinantes dessas limita¢oes, como
0s pessoais. Logo, ndo sé a condigio de saude
explica as dificuldades encontradas. Sugere-se,
portanto, que a realizacao das atividades e par-
ticipagao social podem estar sendo limitadas
e restritas pelos fatores ambientais e possivel-
mente pelos pessoais.

A pessoa com epilepsia sofre atitudes de
rejei¢ao social desde a infancia, jd a partir do
contexto familiar e na escola, o que evidencia o
impacto do estigma na participagao social e no
desempenho ocupacional desses sujeitos nas
diversas dreas de desempenho.”

Ja com adultos, um dos problemas mais
importantes ¢é a discriminagio no trabalho. O
sujeito com epilepsia é considerado pouco ca-
paz e muito suscetivel a acidentes, de acordo
com a literatura seu nivel funcional de atuagao
é adequado, porém as oportunidades sio nega-
das devido ao receio do empregador ® e mesmo
nas dreas de adaptacio social onde os sujeitos
com Epilepsia poderiam ter participa¢io nor-
mal, hd restri¢do por parte da sociedade, moti-
vada por medos falsos.

Tabela 2 - Ocupacdo atual dos sujeitos da pesquisa

Ocupacao atual Freqiliéncia

Emprego assalariado 1
Auténomo 3
Estudante 4
Dona de casa 5
Aposentado 5
Desempregado (razdo | 3
de saude)

Outro 3

Existem também outras questdes relativas
a seguranca, quando as convulsdes alteram a
consciéncia ou o juizo critico, alguns tipos de
emprego, como trabalhar em lugares altos ex-
postos ou com equipamentos de for¢a devem
ser proibidos.” Todos esses problemas podem
ser verificados no padrao das queixas trazidas
pelos sujeitos na COPM, sendo o relacionado
ao trabalho o mais repetitivo.

Outros aspectos que sio apontados na li-
teratura dizem respeito as fungdes mentais,
como baixa auto-estima, depressio, ansiedade

e medo que sio consideradas alteradas e fa-
tores ambientais, que estdo ligados a atitudes
como rejei¢ao ou superprotecao familiar. Os
fatores pessoais também sdo levantados como
a falta de qualificagdo, adequagio e readapta-
¢ao profissional e baixa escolaridade.'
Estudos também apontam fatores que
dizem respeito a condi¢io de satde e seu tra-
tamento clinico, que contribuem para o su-
bemprego e desemprego desses sujeitos, funcio-
nando como preditores do status profissional.
Isto porque vem sendo comprovado que vérios

Tabela 3 - Classificagdo das queixas levantas pela COPM na CIF e respectiva freqiiéncia das queixas

Codigo | Dados da CIF CIF1 CIF2 CIF3 CIF4 CIF5 N %
0 Sem queixas 3 7 12 19 25 66 38,82
b1400 Manutencao da atencdo 0 0 1 0 0 1 0,59
b16711 Expressao da linguagem escrita 0 0 1 0 0 1 0,59
d166 Ler 0 1 0 0 0 1 0,59
d460 Deslocar-se por diferentes locais 10 3 0 2 0 15 8,82
d4702 Utilizagéo de transporte publico 0 0 3 0 0 3 1,76
d4750 Dirigir transporte com tracao humana 1 1 0 0 0 2 1,18
d4751 Dirigir veiculos motorizados 0 3 0 0 0 3 1,76
d540 Vestir-se 1 0 0 0 0 1 0,59
d570 Cuidar da propria satide 0 0 0 1 0 1 0,59
d599 Cuidados pessoais, nao especificados 1 0 0 0 0 1 0,59
d6200 Comprar 0 2 0 0 0 2 1,18
d630 Preparar refeicoes 0 0 2 1 2 5 2,94
d640 Realizagdo das tarefas domésticas 0 1 0 0 0 1 0,59
d6400 Lavar e secar roupas 0 0 1 0 0 1 0,59
d6402 Limpar a habitacao 1 0 0 1 0 2 1,18
d6403 Utilizar aparelhos domésticos 1 0 0 0 0 1 0,59
d7600 Relacées pai-filho 0 1 0 0 0 1 0,59
d770 Relagdes intimas 1 0 0 0 0 1 0,59
d820 Educacao escolar 3 0 1 0 0 4 2,35
d825 Treinamento profissional 3 6 2 4 0 15 8,82
d8450 Procurar emprego 2 1 0 1 0 4 2,35
d8451 Manter um emprego 5 6 5 1 1 18 10,59
d860 Transacoes econémicas basicas 0 0 0 0 1 1 0,59
d870 Auto-suficiéncia econémica 1 0 0 0 0 1 0,59
d920 Recreacéo e lazer 0 2 3 2 2 9 5,29
d9201 Praticar esportes 1 0 1 2 0 4 2,35
d9203 Artesanato 0 0 1 0 0 1 0,59
d9205 Socializagdo 0 0 1 0 3 4 2,35
TOTAL 34 34 34 34 34 170 100,00
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fatores clinicos podem estar associados a esse
problema, porém nao isoladamente, como: fre-
quéncia e duragio das crises, tipo de crise, idade
de inicio das mesmas e duragio e efeitos cogni-
tivos adversos causados pelas drogas antiepilép-
ticas." Neste panorama fica claro que sdo diver-
sos os fatores que influenciam a funcionalidade
e incapacidade do sujeito com epilepsia, princi-
palmente no contexto do trabalho.

Um estudo sobre o estigma na epilepsia
mostrou que a falta de informagao da popu-
lagdo em relacio a defini¢do de doenca, suas
causas, tipos de tratamento existentes e quais
devem ser os procedimentos utilizados duran-
te uma crise sao fatores pouco conhecidos ain-
da e estes aspectos somados a discriminagao
social e aos sentimentos negativos dos sujeitos
com epilepsia (como de inferioridade) geram
ou perpetuam o estigma na sociedade."

Nao ha discussao sobre a queixa “Deslocar-
se por diferentes locais” na literatura, tal queixa
apenas foi citada em um trabalho, porém sem
maiores discussdes. E importante destacar
que, apesar do problema mais freqiiente ter
sido “Manter um emprego”, a COPM mostrou
a importancia dada pelos sujeitos da pesquisa
para a atividade “deslocar-se por diferentes lo-
cais” A dificuldade em “Deslocar-se por dife-
rentes locais” aparece associada a imprevisibi-
lidade das crises e ao estigma."?

De forma geral, os sujeitos consideraram-
se pouco capazes de desempenhar as trés ati-
vidades discutidas, e pouco satisfeitos com o
desempenho nas mesmas, como foi possivel
observar nos resultados das médias de desem-
penho e satisfagio (Figura 1).

Com base no modelo Biopsicossocial da
CIF e no que foi encontrado, foi possivel che-
gar ao seguinte esquema (Figura 2) sobre quais
os fatores de funcionalidade e contextuais estao
presentes na condigao de satude Epilepsia deter-
minando as limitagdes nas atividades e restricao
na participacio dos sujeitos, relacionados as di-
ficuldades de desempenho ocupacional.**

Desempenho e Satisfacio COPM
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Figura 1 - Médias de desempenho e satisfacao para os trés
principais problemas de desempenho

-
CONCLUSAO

Os problemas de desempenho levantados pela
amostra refletem os problemas encontrados
na literatura. Contudo, classificar esses proble-
mas na CIF gera a necessidade de entender as
relagdes existentes entre a condi¢do de satde,
fatores de funcionalidade e fatores contextuais.
A experiéncia de utilizar a COPM para le-
vantar problemas de desempenho foi positiva,
pois avaliagdes funcionais padrao pouco infor-
mam sobre a realidade da funcionalidade desses
sujeitos. Contudo, sentiu-se a necessidade de,
em conjunto com a COPM, utilizar um instru-
mento para melhor entender a origem dos pro-
blemas de desempenho, como um questionario
pré-elaborado ou proprio Checklist da CIF.
Desta forma a experiéncia junto a essa po-
pulagdo mostrou que nao basta apenas identi-
ficar os principais problemas de desempenho,
mas também identificar quais fatores, relacio-

nados a fungio e estrutura do corpo, ambien-
tais e pessoais geram esta limitagao nas ativida-
des e restri¢oes na participagao.

Esta pesquisa também mostrou que existem
outras dificuldades pouco ou nunca discutidas
em relagdo aos problemas de desempenho do
sujeito com epilepsia, como o de deslocar-se
por diferentes locais, por exemplo. O que se
levantou, na amostra, é que todas as dreas de
desempenho desses sujeitos sao impactadas por
aspectos que vao além da doenga e que sofrem
forte influéncia de fatores ambientais e pessoais.

-
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