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Resumo

Introducdo: A Epilepsia é uma doenca neuroldgica cronica, caracterizada por uma
predisposicao persistente em provocar crises epiléticas, interferindo diariamente em todas as
dimensoes da vida da pessoa. Neste sentido, o efeito protetor do suporte social e a utilizacao
de estratégias de coping adaptativas torna-se fundamental para o bem-estar destes doentes.

Objetivos: A presente investigacao teve como objetivo estudar o suporte social e o
coping em pessoas com diagndstico de epilepsia, em acompanhamento nas consultas de
Neurologia do Hospital Sousa Martins da ULS Guarda. Especificamente: avaliar a percecao de
suporte social dos participantes e as estratégias de coping mais utilizadas; analisar as
diferencas nas dimensdes de suporte social e coping em funcdo das variaveis
sociodemograficas sexo e idade dos participantes e em funcao das variaveis clinicas tempo de
diagnostico e frequéncia das crises epiléticas dos participantes; e avaliar a relacao existente
entre suporte social e estratégias de coping.

Método: O protocolo utilizado para a recolha de dados incluiu, para além do
Questionario Sociodemografico e Ficha Clinica, os seguintes instrumentos psicologicos: EAS -
Escala de Apoio Social de Matos e Ferreira (2000); COPE-R - Questionario de Estratégias de
Coping de Pais-Ribeiro e Rodrigues (2004). A amostra foi constituida por 50 individuos adultos
com diagndstico de epilepsia.

Resultados: Os participantes percecionam obter mais apoio social do tipo
instrumental. As estratégias de coping mais utilizadas pelos individuos com epilepsia foram
(por ordem decrescente): a aceitacao, a autodistracao, o planear e a religiao. As mulheres
percecionam niveis superiores de apoio social emocional, informativo e global e utilizam mais
as estratégias de coping planear, utilizar suporte social emocional, reinterpretacao positiva,
expressao de sentimentos e coping no global. O grupo etario dos 20 aos 40 anos perceciona
niveis superiores de apoio social emocional e global. O grupo etario dos 41 aos 60 anos e dos
61 aos 80 anos utilizam mais o humor e a religido como estratégia de coping, respetivamente.
0 grupo de individuos com diagnostico de epilepsia entre os 9 e os 25 anos percecionam niveis
superiores de apoio social informativo. O grupo de individuos com diagndstico de epilepsia
entre os 9 e os 25 anos utilizam mais estratégias de coping ativo, autoculpabilizacao e
expressao de sentimentos. Os participantes que apresentam mais de 10 crises epiléticas por
ano utilizam mais a estratégia de coping ativo. Quanto maior € a percecao de apoio social
informativo maior é a utilizacdo de estratégias de coping no global.

Conclusao: Salienta-se a importancia da realizacdo de um trabalho a nivel
psicossocial e multidisciplinar na epilepsia, enfatizando o papel da psicologia, nomeadamente
na monitorizacao da avaliacdo e desenvolvimento de estratégias de coping adaptativas e no

suporte social, fornecendo informacao e apoio direto ao paciente e a sua rede social.

Palavras-chave: Epilepsia; Suporte Social; Coping.
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Abstract

Introduction: Epilepsy is a chronic neurologic disease characterized for a persistent
predisposition that provoques epileptic seizures, daily interfering in all dimensions of a
person’s life. In this sense, the protective effect of social support and the use of coping
adaptatives strategies becomes fundamental for the well-being of the patients.

Objectives: This investigation has the goal to study the social support and coping on
people diagnosed with epilepsy, on follow up at the Neurologic appoitments of the Sousa
Martins Hospital of the ULS Guarda. Specifically: the social support evaluation of the
participants perception and the more frequente use of coping strategies; to analyze the
differences in the dimensions of social support and coping according to the sociodemographic
variables gender and age of the participants and depending on the clinical variables time of
diagnosis and frequency of epileptic seizures of the participants; and evaluate the
relationship between social support and coping strategies.

Method: The used protocol for data collection includes, apart from the Social
Demographic Questionnaire and the Clinical file, the following psychological instruments: EAS
- Social Support Scale of Matos and Ferreira (2000); COPE-R - Coping Strategies Questionnaire
from Pais-Ribeiro and Rodrigues (2004). The sample consisted of 50 adult individuals
diagnosed with epilepsy.

Results: Participants perceived to obtain more social support of the instrumental
type. The coping strategies most used by individuals with epilepsy were (by descreasing
order): acceptance, self-distraction, planning, and religion. Women perceive higher levels of
emotional, informative, and global social support and more utilize coping strategies to plan,
utilize emotional social support, positive reinterpretation, feelings expression, and coping in
the global. The 20-40 age group perceives higher levels of emotional and global social
support. The age group from 41 to 60 years and from 61 to 80 years use humor and religion as
coping strategy, respectively. The group of individuals diagnosed with epilepsy between the
ages of 9 and 25 perceive higher levels of social information support. The group of individuals
diagnosed with epilepsy between the ages of 9 and 25 use more active coping strategies, self-
blame and feelings expression. The participants who present less than 2 epileptic seizures per
year use more the active coping strategies. The higher the the perception of social
informational support the greater the using of coping strategies globally.

Conclusion: Potting out the value of a realization of work at the role of psychosocial
and multidisciplinary emphasizing the role of psychology, particular in the monitoring the
adaptive evaluation and development coping strategies and in a social support, providing

information and direct support to the pacient and his social network.

Keywords: Epilepsy; Social Support; Coping.
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Introducao

A presente investigacdo insere-se no ambito da Dissertacdo, para a obtencdo do Grau

de Mestre em Psicologia Clinica e da Saude, pela Universidade da Beira Interior.

A globalizacdo e a modificacdo dos padrées de salde e doenca criaram novas
necessidades e exigéncias no contexto dos cuidados, fomentando mudancas na forma de se
diagnosticar e enfrentar as doencas, sobretudo as croénicas (Fortes & Ribeiro, 2014).

As doencas cronicas sdo a principal causa de mortalidade e morbilidade na Europa,
com tendéncia para agravamento nos proximos anos (Busse, Blimel, Scheller-Kreinsen &
Zentner, 2010). A Organizacao Mundial de Saude (OMS) define doenca cronica como uma
doenca de longa duracao e geralmente com progressao lenta (WHO, 2018). Estas apresentam
implicacbes em mdltiplas dimensées, como necessidade de acompanhamento
multiprofissional de longa duracao, frequentemente combinado com o uso de medicamentos e
equipamentos, que consequentemente enfraquecem os salarios, a participacao e
produtividade no trabalho, o aumento da reforma precoce, e a incapacidade (Busse et al.,
2010; Pais-Ribeiro et al., 2010). Acresce-se o impacto na vida da pessoa portadora de doenca
cronica e da sua familia, precipitanto, nao raras vezes, a rotura com o dominio pessoal,
profissional, familiar e social anterior. A existéncia de uma doenca cronica nao passa apenas
pela necessidade de conviver com a dita doenca, mas também pela integracao de um regime
terapéutico e gestao de papéis e emocdes (Busse et al., 2010; Pais-Ribeiro et al., 2010).
Nesta linha, em funcdo das caracteristicas pessoais e da interacdo com o meio circundante,
social e fisico, alguns individuos ajustam-se e adaptam-se melhor e mais rapido a doenca que
outros (Busse et al., 2010; Pais-Ribeiro et al., 2010).

A epilepsia € uma doenca neuroldgica croénica, caracterizada por uma predisposicao
persistente em provocar crises epiléticas, que influencia todas as dimensdes da vida diaria da
pessoa (Westerhuis, Zijlmans, Fischer, Andel & Leijten, 2011; Bautista, Shoraka & Shapovalov,
2014; Linhares et al., 2014).

A Epilepsia tem sido associada a miultiplas problematicas psicossociais que incluem
dificuldades cognitivas, emocionais e psicoldgicas (Upton & Thompson, 1992; Bautista,
Rundle-Gonzalez, Awad & Erwin, 2013). Estes problemas psicossociais remetem para os
encargos do tratamento medicamentoso prolongado, a ansiedade intensa e preocupacoes face
a imprevisibilidade da doenca e perda temporaria do autocontrolo durante a crise, o estigma
associado ao diagnostico de epilepsia e o isolamento social (Rosenbaum & Palmon, 1984;
Upton & Thompson, 1992; Bautista, Rundle-Gonzalez, Awad & Erwin, 2013). Além disso, as
pessoas com epilepsia apresentam taxas mais elevadas de depressao, ansiedade e risco de
suicidio do que a populacdo em geral, e maior exposicdo a riscos fisicos (e.g. quedas,
afogamentos e queimaduras) resultantes das crises imprevisiveis, o que pode conferir um

sentimento constante de inseguranca (Upton & Thompson, 1992; Westerhuis et al., 2011).
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A experiéncia clinica sugere, no entanto, que nem todas as pessoas com epilepsia
experimentam problemas emocionais, e que o ajuste psicologico a essas dificuldades depende
de caracteristicas pessoais, da situacdo em particular e das caracteristicas do meio
envolvente (Upton & Thompson, 1992). Pelo que, estes pacientes beneficiariam de uma
intervencao focada na educacao adequada e preparacao para melhor lidar com as crises.
Além disso, seria importante potenciar fontes de apoio no contexto familiar e social
contribuindo para o bem-estar psicoldgico e qualidade de vida dos doentes (Sanchez, 2009).

Portanto, a epilepsia € muito mais do que ter crises epiléticas, atendendo as
consequéncias neurobiologicas, cognitivas, psicossociais, socais e economicas, que podem ser
mais debilitantes do que a propria manifestacao das crises. Esse impacto amplificado da
epilepsia exige o desenvolvimento e o direcionamento de servicos e apoio adequados. O seu
tratamento excede a remissdo das crises, passando a ser igualmente prioritario a promocao
da qualidade de vida do individuo com epilepsia. Neste sentido, assume especial relevancia
capacitar o individuo com competéncias e meios para melhor lidar com o impacto fisico das
crises e também com as consequéncias psicossociais advindas (ILAE, 2003; WHO, 2005). A OMS
pressupde para estes pacientes, além de uma intervencdo com farmacoterapia ou com

neurocirurgia, em alguns casos, apoio psicologico e social (WHO, 2005).

Deste modo, atendendo ao ambito da presente investigacdo, esta debrucar-se-a sobre
a problematica de conviver diariamente com as exigéncias impostas pela doenca cronica.
Particularmente, estudar o suporte social e o coping numa amostra de pessoas com epilepsia.

Este trabalho, para melhor apresentacao e compreensdo, encontra-se dividido em
duas partes principais. A primeira parte refere-se ao enquadramento tedrico, isto €, uma
revisao conceptual que visa clarificar os conceitos em estudo, compreendendo a Epilepsia, o
Suporte Social e o Coping. A segunda parte corresponde ao estudo empirico propriamente
dito, que expde os objetivos e metodologia da investigacdo, apresenta a amostra,
instrumentos utilizados e procedimentos estatisticos. Apds a apresentacdo e descricao dos
resultados obtidos, surge a discussao dos mesmos, para no fim se tecer as conclusées,

considerar as limitacoes da presente investigacao e sugerir algumas orientacoes futuras.
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| - Enquadramento Teérico

O capitulo que se segue tem como intuito a compreensao dos conteldos teoricos que
fundamentam esta investigacdo. Primeiramente, apresenta-se uma revisao bibliografica sobre
a Epilepsia, enquanto doenca crénica, suas caracteristicas e classificacdo, epidemiologia,
etiologia, diagnostico e tratamento. Posteriormente, apresentam-se os conceitos de suporte
social e coping, variaveis em estudo, bem como o seu enquadramento no contexto da

epilepsia.

1. Epilepsia
1.1. Conceito e Dados Historicos

A epilepsia é a denominacao dada a um distirbio do cérebro, predominantemente
caracterizado por interrupcoes imprevisiveis e recorrentes da funcdao normal do cérebro, que
origina as crises epiléticas. A epilepsia nao se trata de uma entidade singular da doenca, mas
de uma variedade de distUrbios que refletem a disfuncao cerebral implicita que pode resultar
de diversas causas (Fisher et al., 2005).

Em seguida apresenta-se uma distincao entre epilepsia e crises epiléticas, definindo
0s conceitos. A crise epilética é a ocorréncia transitoria de sinais e/ou sintomas resultantes
da excessiva e sincronica atividade anormal do cérebro; enquanto que a epilepsia
corresponde ao distUrbio do cérebro caracterizado por uma predisposicdo duradoura para
criar crises epiléticas. Requer, portanto, a ocorréncia de pelo menos uma crise epilética. E,
ainda, caracterizada pelas suas consequéncias neurobiologicas, psicologicas e sociais (Fisher
et al., 2005; Diaz & Rieger, 2012).

As crises epiléticas sdao causadas por descargas elétricas, nao controladas, subitas,
excessivas e desordenadas, dos neuronios do cérebro (Schenk, 1990). Devido a sua natureza
sUbita/imprevisivel sdo apelidadas de eventos ictais, do latim ictus que significa “atacar”
(Bowman, Dudek & Spitz, 2001). Existem varios tipos de crises epiléticas, que variam e
dependem da localizacdo no cérebro da qual resulta. Geralmente, o padrdo das crises esta
estereotipado no indivivuo, ou seja, ha uma tendéncia estavel para ocorrer o mesmo tipo de
crises epiléticas ao longo da vida, embora possam ocorrer alteragbes com a progressao da
lesdao cerebral. Nesta linha, as crises podem apresentar um inicio generalizado, afetando
todas as partes do cérebro de uma vez, ou apenas um ponto focal. A duracdo das crises pode
ser de apenas uns segundos ou prolongar-se até 3 a 5 minutos. Desconhece-se porque para ou
o que faz parar a crise, numa certa altura, mas acredita-se ser devido a fadiga dos neurdnios
envolvidos na precipitacao da crise epilética (Schenk, 1990).

A epilepsia € uma doenca neurologica cronica caracterizada por crises epiléticas

recorrentes e nao provocadas que podem manifestar-se como disturbios transitorios na funcao
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motora, sensorial e psiquica, com ou sem perda de consciéncia (Schenk, 1990; Bowman et al.,
2001; Vieira et al., 2006; Ding et al., 2018).

Atualmente, tem-se em conta, ainda, a definicdo operacional/pratica de epilepsia,
que remete para a consideracao de qualquer uma das seguintes situacdes (Fisher et al.,
2014):

1. “Pelo menos duas crises nao provocadas (ou reflexas) ocorrendo num intervalo
de tempo superior a 24 horas;

2. Uma crise nao provocada (ou reflexa) e a probabilidade de novas crises
semelhantes para um risco geral de recorréncia (pelo menos 60%), depois de
duas crises ndo provocadas, ocorrendo ao longo dos proximos 10 anos;

3. Diagnostico de uma sindrome de epilepsia” (p.477).

A epilepsia é considerada resolvida quando o individuo permanece livre de crises
epiléticas no minimo ha 10 anos, sendo os Ultimos 5 anos isentos da toma de farmacos
antiepiléticos. No entanto, o termo “resolvida” nao significa cura e remissao da doenca, mas
apresenta a conotacao de “nao mais presente”, nao garantindo que a epilepsia nunca mais
surja (Fisher et al., 2014).

Dados Historicos

A historia da epilepsia € contemporanea com a histéria do Homem (Schenk, 1990;
Magiorkinis, Sidiropoulou & Diamantis, 2011). As suas descricdes mais remotas datam a
aproximadamente 3.500 a.C., concedidas ao povo egipcio e sumério (Silva & Cavalheiro,
2004).

O primeiro relato do que aparenta ser um individuo com sintomatologia semelhante a
de uma crise epilética remonta ao ano de 2.000 a.C. e encontra-se registado em linguagem
Arcadiana, amplamente usada na regido da Mesopotamia “(..) o seu pescoco vira para a
esquerda, as suas mdos e pés encontram-se tensos e os seus olhos bem abertos, a sua boca
estd a espumar e este encontra-se inconsciente” (Magiorkinis et al., 2011, p. 131).

Outros relatos sobre a epilepsia podem ser encontrados em textos biblicos do primeiro
século, onde a presenca de crises epiléticas era, geralmente, associada a possessao
demoniaca, a fendmenos sobrenaturais, feiticaria, magia ou maldicées, levando a
perseguicOes, tortura e mortes (Silva & Cavalheiro, 2004; Gomes, 2006). Era tida como de
origem divina, ligada ao oculto, ao estranho e, por consequente, cuidadosamente escondida
nas familias (Schenk, 1990).

0 termo “epilepsia” foi referido pela primeira vez na Grécia antiga, com o significado
de “ser atacado”, devendo-se as doencas a ataques por parte de deuses e demonios,
correspondendo ao que ocorre durante uma crise epilética (Fernandes, 2013).

No entanto, foi Hipocrates (400 a.C.), o chamado “Pai da Medicina”, o primeiro a
desvincular a epilepsia de causas sagradas e espiritos malignos, e a atribuir e identificar o

cérebro como a causa para a doenca (Silva & Cavalheiro, 2004).
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Com a ldade Média volta o misticismo, onde a epilepsia é atribuida a influéncias
ocultas, e consequentemente, a presenca de crises epiléticas era uma caracteristica de
pessoas desviantes, pecadoras e “bruxas”. Os tratamentos eram maioritariamente de indole
religiosa (Gomes, 2006).

Somente no século XIX, com os avancos no conhecimento da neurofisiologia e ciéncias
biologicas, bem como o desenvolvimento cientifico das especialidades médicas, entre as quais
a anatomia, patologia, quimica, fisiologia e cirurgia, é que a epilepsia passou a ser
considerada uma patologia cerebral (Moreira, 2004; Fernandes, 2013). Destaca-se o trabalho
revolucionario de John Hughlings Jackson (1835-1911), neurologista britanico, que propds uma
base anatémica e fisiolégica organizada para a hierarquia e localizacao das funcdes cerebrais
(Moreira, 2004; Fernandes, 2013).

Atualmente, a Liga Internacional Contra a Epilepsia (ILAE), fundada em 1909, é o
orgao oficial para a promocao da investigacdo, ensino e melhoria dos cuidados prestados as
pessoas com epilepsia, especialmente na prevencao, diagnostico e tratamento (Gomes, 2006;
ILAE, 2018).

O Grupo de Trabalho da Liga Internacional Contra a Epilepsia objetivou, com a
definicao operacional, anteriormente apresentada, possibilitar uma melhor comunicacao em

cuidados clinicos, no ensino e investicao (LPCE, 2017).

1.2. Epidemiologia

A epilepsia é uma das doencas neurologicas mais comuns, crénica e grave, a par da
patologia vascular cerebral, as deméncias e as cefaleias (Lima, 2005; Moshé, Perucca, Ryvlin
& Tomson, 2014). Estima-se que 50 milhdes de pessoas sofrem de epilepsia em todo o mundo,
isto €, sdo acometidas por crises epiléticas frequentes, consequentes de uma hiperatividade
dos neuronios e circuitos cerebrais (Silva & Cavalheiro, 2004; Neto & Marchetti, 2005; Ding et
al., 2018; WHO, 2018). A prevaléncia estimada da populacao geral com epilepsia ativa, ou
seja, com crises continuas e/ou necessidade de tratamento, definida como o numero de
pessoas numa populacdo que ja apresentaram epilepsia em algum momento da sua vida,
oscila entre 4 a 10 pessoas por 1000 habitantes (Lima, 2005; WHO, 2018). Contudo, essa
proporcao é muito superior em paises em desenvolvimento, entre 7 a 14 por 1000 pessoas
(Neto & Marchetti, 2005; Ding et al., 2018; WHO, 2018). Globalmente, estima-se uma taxa de
incidéncia anual de 2,4 milhdes de pessoas diagnosticadas com epilepsia (WHO, 2018).

A epilepsia afeta pessoas de todas as racas, tanto do sexo masculino como feminino, e
parece nao haver diferencas geograficas (Schenk, 1990; Neto & Marchetti, 2005). A epilepsia
pode iniciar em qualquer idade, mas afeta principalmente criancas e idosos (Aliasgharpour,
2013), sendo que muitas pessoas tém crises antes dos 20 anos (Schenk, 1990; Alves, 2015).
Em comparacdo com a populacdo geral, a expectativa de vida das pessoas com crises
epiléticas é inferior, apresentando uma taxa de mortalidade maior, pelo maior risco de
ocorrer um AVC ou outra perturbacdo médica e neurologica (Chang et al., 2014) ou lesao

advinda, acidentalmente, durante uma crise (Schenk, 1990; Alves, 2015).
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No entanto, embora se tenha associado a epilepsia um mau prognostico, estudos
epidemiologicos em pacientes de todas as idades apresentam remissdes prolongadas de crises
epiléticas entre 60% e 76% (Cunat, Cerda & Puig, 2012).

Em Portugal, os estudos demonstram uma prevaléncia aproximada de 5 pessoas por
1000 habitantes, ou seja, estima-se que existam cerca de 50.000 pessoas que sofrem de
epilepsia (Lima, 2005; LPCE, 2017) e uma taxa de incidéncia anual de 50 novos doentes com
epilepsia por 100.000 habitantes (Lima, 2005). Todavia, cerca de dois tercos destas pessoas
tém as suas crises epiléticas controladas se seguirem a terapéutica medicamentosa diaria, e

podem por isso fazer uma vida normal (LPCE, 2017).

1.3. Etiologia

A partir do momento em que o paciente apresenta a primeira crise epilética, é
necessario determinar a sua causa (Scheffer et al., 2017). A epilepsia pode resultar de muitas
causas, entre as mais frequentes surgem as lesdes cerebrovasculares, trauma perinatal ou
pos-natal, infecées do SNC e tumores ou malformacdes congénitas do cérebro (Bowman et al.,
2001).

De acordo com a etiologia, atendendo a terminologia de 1989, as epilepsias sdo
divididas em 3 categorias principais (Commission on Classification and Terminology of the
ILAE, 1989; Shorvon, 2011): Idiopatica (primaria) - de origem hereditaria ou
predominantemente hereditaria, geralmente, de inicio precoce, quando nao existe uma causa
estrutural aparente para além de uma possivel predisposicdo hereditaria; Sintomatica
(secundarias) - consequéncia de uma patologia conhecida ou presumida, compreende causas
adquiridas ou genéticas associadas a anormalidades anatomicas ou patoldgicas; Criptogénica -
presumivelmente de natureza sintomatica mas de causa desconhecida, nao identificada.

Alguns anos mais tarde, a Organizacao da ILAE de 2010 alterou as categorias
etioldgicas para genéticas, estruturais/metabodlicas e desconhecidas, impulsionando a criacdo
e expansao da etiologia das epilepsias para seis grupos. Esta decisao foi justificada com a
pertinéncia para grandes decisbes em termos de investigacdo, tratamentos especificos e
aconselhamento genético. Acrescentando que a etiologia de um doente com epilepsia se
ajusta nado raras vezes a mais do que uma categoria, e ainda, sendo esta uma area em rapida
mudanca do ponto de vista cientifico, poderdo ser introduzidas novas etiologias com a
constante evolucao do conhecimento (LPCE, 2017).

Assim, atualmente, sdo sugeridas as seguintes categorias etiologicas: genética;
estrutural; metabolica; imunoldgica; infeciosa; e desconhecida. A etiologia é considerada
genética sempre que ha fatores genéticos ou presumidos que desempenham um papel
relevante na causa da epilepsia. Uma etiologia estrutural denota que ha uma nitida lesao
estrutural que esta associada a uma probabilidade substancialmente elevada de ser a causa

da epilepsia, como adquiridas num acidente vascular cerebral, traumatismo, malformacoes do

' A Classificacio de 1989 verificou-se fundamental na progressdo do conhecimento relativo a epilepsia,
apresentando-se algumas nomenclaturas enraizadas na comunicacao.
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desenvolvimento cortical, entre outras. As causas metabolicas referem-se a um distUrbio
metabolico bem conhecido do qual resultam crises epiléticas, com manifestacdes clinicas ou
alteracdes bioquimicas por todo o corpo. Pode observar-se uma etiologia imunolégica quando
existem evidéncias de inflamacdao autoimune do sistema nervoso central. Uma etiologia
infeciosa remete para crises que ocorrem devido a uma infecao conhecida, quando resultam
de uma infecdo aguda como meningite ou encefalite, e, portanto, beneficiam de uma
terapéutica especifica. Na categoria desconhecida contempla os casos em que a causa nao é
conhecida ou quando nao é possivel fazer um diagnostico especifico (Scheffer et al., 2017;
LPCE, 2017).

1.4. Classificacdo da Epilepsia

A Classificacao da Epilepsia evoluiu consideravelmente desde a sua introducao na
década de 1960, com destaque para a Classificacdo de 1989 que exerceu uma enorme
influéncia em todo o mundo e representou o maior impacto na pesquisa clinica e no cuidado
em epilepsia (Scheffer et al., 2017). Embora a revisao seja necessaria para contabilizar as
descobertas cientificas, bem como para o progresso das abordagens diagndsticas com
implicacbes etiologicas, terapéuticas e progndsticas face ao cuidado dos pacientes com
epilepsia (Scheffer et al., 2017; LPCE, 2017), varios conceitos delineados na Classificacao de
1989 permanecem ainda validos e em uso generalizado, apesar das atuais revisoes, conclusoes
sugeridas e modificacoes na terminologia (LPCE, 2017).

A ILAE, em 2017, através da Comissdo de Classificacao e Terminologia, desenvolveu
uma classificacao operacional de tipos de crises e epilepsias. “A nova classificacao nao
representa uma mudanca fundamental, mas permite uma maior flexibilidade e transparéncia
na nomenclatura dos tipos de crise” (Fisher et al., 2017, p. 1).

A nova “Classificacdo Operacional” das Epilepsias’, pretende enfatizar a necessidade
de se atualizar a classificacdo segundo perspetivas cientificas e permitir a classificacao das
epilepsias em ambientes clinicos dispares e em multiplos niveis, dependendo do objetivo e
dos recursos disponibilizados ao clinico no momento do diagndstico (Scheffer et al., 2017;
LPCE, 2017).

Assim, a revisdo foi motivada por varios fatores, tais como: alguns tipos de crises
podem apresentar inicio focal ou generalizado (e.g. crises tonicas, espasmos epiléticos); a
falta de conhecimento sobre a sua origem torna a crise inclassificavel; alguns conceitos, como
“desconhecido”, “psiquico”, “parcial”, “parcial simples” e “parcial complexa”, ndo sao
compreendidos ou aceites pela comunidade; o individuo pode apresentar dificuldade em
determinar se tem consciéncia prejudicada ou ndo durante uma crise; e alguns tipos de crises

importantes nao estao previstos na antiga classificacao (Fisher et al., 2017).

? Nomenclatura utilizada pelo Grupo de Trabalho para a Classificacao das Crises da ILAE.
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Em termos praticos a classificacao da epilepsia (figura 1) comeca com a classificacao
dos tipos de crises, pelo clinico, seguindo-se por consequente o tipo de epilepsia do paciente

e, em certos casos, a identificacdo de uma sindrome epilética (Scheffer et al., 2017).

/

Tipos de Crises

Etiologia

Tipos de Epilepsias

5 Facal e
Generalizada Generalizada
Combinada

Metabaolica

Comorbidades

Desconhecida

Sindromes epilépticas

gogona

Figura 1. Classificacdo das Epilepsias, adaptado de Scheffer et al. (2017)

1.4.1. Tipos de Crises e Tipos de Epilepsias

Passamos, agora, a apresentar uma breve caracterizacao dos tipos de crise segundo a
ILAE 2017, ao que se segue o tipo de epilepsias.

A classificacdo das crises da ILAE de 2017 apresenta um esquema basico e um
alargado (figura 2), com subcategorias. Ambos representam a mesma classificacao, o uso de
uma versao ou outra depende do grau de detalhe desejado (Fisher et al., 2017; Fisher et al.,

2017).

Classificacdo dos Tipos de Crises da ILAE 2017

Esquema Alargado

[ Inicio Focal ] [Im’cio Generalizado ] [ Inicio Desconhecido ]
' ~ /‘ \
Coﬂn . Sem Motoras Motoras
Consciéncia Consciéncia Tonico-clonicas Tonico-clénicas
o J Clénicas Espasmos epiléticos
Tonicas
Km’c-‘lo motor \ Micclonicas N&o motoras (Auséncias)
Automatismos Miccldnica-tonico-clénica Paragem comportamental
Aténicas Mioclénicas-atonicas
Clénicas Atonicas

Espasmos epiléticos Espasmos epiléticos
Hipercinéticas .
Mioclénicas Nao motoras (Auséncias)

Tonicas Tipicas

Atipicas
Inicio ndo motor Mioclénicas
Autondémicas Mioclénicas palpebrais
Paragem comportamental K /
Cognitivas
Emocionais — —
Sensoriais Néo Classificadas
( ~

Focal evoluindo para
tonico-clénica bilateral

Figura 2. Esquema Alargado - Classificacao das Crises da ILAE de 2017, adaptado de Fisher et al. (2017)
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A classificacao comeca, desde logo, por determinar se as manifestacées iniciais das
crises sao focais ou generalizadas. O seu inicio pode, no entanto, ndo ser observado ou pouco
claro, nesses casos € atribuida a crise o inicio desconhecido (Fisher et al., 2017; LPCE, 2017).

A classificacdo de uma crise individual pode parar em qualquer nivel, por exemplo
uma crise pode designar-se apenas “focal” ou “generalizada”, sem outras consideracdes, ou
“focal motora” ou “focal tonica”. As subcategorias sdo opcionais, sao classificadores
adicionais, e como tal o seu uso depende da experiéncia e dos objetivos da pessoa que
classifica a crise epilética (LPCE, 2017).

De acordo com Fisher e colaboradores (2017) as crises de inicio focal sao definidas

como “crises que tém origem em redes neuronais limitadas a um Unico hemisfério. Podem ser
bem localizadas ou difusamente distribuidas, e, podem também ter origem em estruturas

subcorticais” (p.532). Por sua vez, as crises de inicio generalizado sdo “originadas em algum

local de uma rede neuronal com rapido envolvimento de redes neuronais bilateralmente”

(p.532). Ja, uma crise de inicio desconhecido reflete o desconhecimento da origem da crise,

nao se refere a caracteristica da mesma (e.g. motora ou nao motora), pelo que com
informacodes adicionais e pela observacdo de futuras crises, é possivel a reclassificacdo das
crises de “inicio desconhecido” para focal ou generalizado. Assim, o tipo de crise epilética
categoriza-se por focal, generalizada ou desconhecida, estando o termo “inicio”
subentendido (p. 532).

As crises focais dividem-se nas que apresentam sinais e sintomas motores e nao
motores. Se no inicio das crises ocorrerem ambos os sinais, os motores geralmente
prevalecem, exceto se os nao motores (e.g. sensoriais) forem muito salientes. Nas crises
focais podem advir uma diversidade de sintomas, sinais e comportamentos, como o
comprometimento do autorreconhecimento, da reatividade ou da consciéncia. Qualquer
dessas alteracoes € denominada somente de perturbacao da consciéncia, sendo a consciéncia
operacionalmente definida como o conhecimento de si proprio e do ambiente. “Crise focal
sem perturbacdo da consciéncia” corresponde a antiga “crise parcial simples”, onde
pressupde que o autorreconhecimento, a capacidade de resposta e a consciéncia estejam
intactos e nao ao facto do paciente ter ou nao percebido a ocorréncia da crise. Por sua vez, a
“crise focal com perturbacdo da consciéncia” designava-se “crise parcial complexa”.
Desconhecendo-se o estado de consciéncia a crise focal classifica-se “com consciéncia
desconhecida” (Fisher et al., 2017; LPCE, 2017).

O tipo “focal evoluindo para tonico-clonica bilateral” é exposta numa categoria
separada por corresponder a uma apresentacao tdo comum e importante, apesar de refletir
um padrao de propagacao da crise e nao um tipo de crise especifico. Este substitui a antiga
denominacao “crise tonico-clonica secundariamente generalizada”, uma vez que, na nova
classificacao, a palavra “bilateral” é utilizada para crises com padrao de propagacdo e o
termo “generalizada” retrata crises de inicio generalizado (Fisher et al., 2017).

Crises de inicio generalizado dividem-se em crises motoras e ndo motoras (auséncia).

O grau de consciéncia nao é utilizado como classificador nas crises generalizadas, pois a
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maioria das crises generalizadas apresentam perturbacao da consciéncia. As crises motoras,
de inicio generalizado, apresentam atividade motora bilateral desde o comeco, sendo que nos
casos em que ocorre um inicio da atividade motora bilateral assimétrica pode tornar-se dificil
determinar se a crise é focal ou generalizada apenas com base na sua semiologia. As
auséncias correspondem a sUbita paragem da atividade e da consciéncia. Estas tendem a
ocorrer, principalmente, em individuos jovens, manifestando um inicio e final abruptos e sao
frequentemente acompanhadas de automatismos (Fisher et al., 2017).

As crises de inicio desconhecido podem ser categorizadas em motoras (e.g. tonico-

clonicas) e ndo motoras. Sendo que sera reclassificada se se observar uma crise com inicio
claro focal ou generalizado (Fisher et al., 2017; LPCE, 2017).

Uma crise “nao classificada” indica ser uma crise sem indicacdo quanto a sua

origem/inicio ou em relacao a presenca de caracteristicas motoras ou nao motoras ou grau de
consciéncia, ou seja, € uma crise com informacdes insuficientes para se elaborar uma
classificacdo ou nao se encaixa nas outras categorias. Casos raros, pois devem ser
considerados todos os aspetos conhecidos para classificar parcialmente a crise. Portanto, nao

€ considerada como uma categoria classificativa (Fisher et al., 2017; LPCE, 2017).

Passamos, agora, a efetuar uma breve caracterizacao acerca do tipo de Epilepsia que
inclui a categoria Epilepsias Focais, Epilepsias Generalizadas e duas novas categorias, as
“Epilepsia com Crises Focais e Generalizadas Combinadas” e as “Epilepsias Desconhecidas”.
Os tipos de epilepsias incluem, portanto, multiplos tipos de crises epiléticas (Scheffer et al.,
2017).

O diagnostico de Epilepsia Generalizada remete para a ocorréncia de atividade

cerebral generalizada, isto é, as crises originam-se simultaneamente em ambos os hemisférios
ou em algum ponto e rapidamente envolve outras redes neuronais distribuidas

bilateralmente. Ja as Epilepsias Focais envolvem crises originadas num hemisfério, e incluem

disturbios unifocais e multifocais. A categoria de Epilepsias com Crises Focais e Generalizadas

Combinadas, ergue-se pelo facto de existirem pacientes que exibem tanto crises focais como
generalizadas, sendo o diagndstico de ambos os tipos de crises realizado com bases clinicas e
comprovado pelo EEG. O termo “Desconhecido” remete para uma situacdo na qual é
reconhecido que o paciente sofre de epilepsia, mas ndao € possivel determinar o seu tipo,
focal ou generalizada, devido a existéncia de informacdo escassa. Por varios fatores, como
nao haver acesso ao EEG ou os exames de EEG sao nao elucidativos, ou os tipos de crise sao
desconhecidos, conduzindo a um tipo de epilepsia igualmente desconhecido (Scheffer et al.,
2017).

Importa salientar que, o tipo de epilepsia pode corresponder ao nivel maximo de

diagnostico estabelecido (Scheffer et al., 2017).
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1.5. Diagnéstico e Tratamento

O diagnostico da epilepsia é constituido de forma sequencial, de modo a construir a
historia clinica do paciente, através das seguintes fases (Fernandez & Castro, 2012):

1. Anamnese - fase em que o médico procura perceber quais as circunstancias que levam
ao aparecimento da crise, assim como os possiveis fatores que a podem desencadear.
Analisam-se os antecedentes pessoais, familiares e elabora-se a descricao atual da
doenca, nomeadamente o seu inicio, a sua duracdo e como termina a crise. A
pormenorizacao de todos estes aspetos revela dados importantes para a localizacao
das regides afetadas e tipo de epilepsia.

2. Exploracdo Clinica - recurso a exames gerais e neurolodgicos, com o intuito de
confirmar ou ndo a presenca de patologias sistémicas ou cerebrais e exames auxiliares
de diagnostico, como o eletroencefalograma - EEG.

O EEG é o exame complementar de diagndstico mais utilizado na investigacao da
epilepsia. E um método seguro e ndo invasivo, que permite um diagndstico mais especifico,
que pode ser concretizado com o doente em privacao de sono (Schenk, 1990; Bowman et al.,
2001).

O tratamento médico das crises epiléticas é, geralmente, de indole farmacologica,
nomeadamente com antiepiléticos (AEs) (Schenk, 1990). Existem inUmeros farmacos
disponiveis atualmente e a escolha baseia-se no tipo de crise, na frequéncia com que ocorre,
na idade e noutros aspetos pessoais do paciente. A terapéutica farmacolégica pode ser
administrada em monoterapia ou politerapia, isto €, a toma concomitante de mais do que um
antiepilético, consoante a necessidade para controlo das crises epiléticas (Fernandes, 2013).
Cada vez é menos frequente o tratamento cirurgico das crises, no entanto, em casos de
refratariedade das crises ao tratamento medicamentoso, a cirurgia pode ser uma alternativa
(Schenk, 1990; Fernandes, 2013). A abordagem cirlrgica passa, entdo, por uma avaliacao
cuidada pela equipa multidisciplinar dos dados obtidos em diversos exames realizados pelo
paciente, tais como EEG monitorizado por video, exames clinicos, ressonancia magnética,
testes neuropsicologios, entre outros, permitindo julgar se o paciente beneficia dessa
intervencdo, e se é ou nao candidato a circurgia (Fernandes, 2013). Nesta linha, a
intervencao cirlrgica é a ressecdo cortical, que envolve a remocao do tecido cerebral, onde
se situa o foco da descarga elétrica (Schenk, 1990).

O prognostico, a nivel populacional, dos pacientes ao comeco da sua epilepsia pode
organizar-se em trés grupos: 20-30% com remissdo espontanea/sem tratamento; 30-40% com
remissdao com tratamento/farmacos antiepiléticos; 20-30% com crises epiléticas persistentes
apesar do tratamento (Cunat et al., 2012).

Aproximadamente trés quartos das pessoas que apresentam epilepsia tém as crises
controladas através do uso de antiepiléticos (Neto & Marchetti, 2005). Segundo Patterson,
Gautam e Pant (2013) a epilepsia € uma doenca tratavel e 50% dos sujeitos pode ter uma

diminuic&o ou remissao das crises com doses relativamente baixas de medicacao, no entanto,
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um nUmero consideravel de pessoas nao adere a terapéutica, permanecendo a epilepsia ativa
(Alves, 2015).

2. Suporte Social

Segue-se a apresentacdo do conceito de suporte social, enquanto variavel em estudo

na presente dissertacao, bem como o seu enquadramento com a epilepsia.

O interesse pelo conceito de Suporte Social emergiu nos anos 70 como uma
importante variavel de estudo na area da salde, nomeadamente na Psicologia (Angarita &
Escobar, 2009; Fachado, Rodriguez & Castro, 2013). Kaplan (1974) define-o em termos de
vinculos perduraveis que desempenham um papel importante na vida de uma pessoa, quer
fisicamente quer psicologicamente. Beigel, Naparstek e Khan (1980), por sua vez, afirmam
que os individuos pertencem a uma rede de relacdes sociais e estas tornam-se importantes
quando fornecem o apoio necessario em situacoes de crise na vida em geral (Angarita &
Escobar, 2009).

Na visdo psicologica defendida por Cobb (1976), o individuo processa a sua concecao
de suporte social segundo trés crencas: de que é amado e que existem pessoas que se
preocupam consigo; de que é apreciado e valorizado; e de que pertence a uma rede social.
Kaplan, Cassel e Gore (1977) consideram o suporte social como o grau em que as necessidades
sociais do individuo sao satisfeitas através da sua interacdo com terceiros (Siqueira, 2008).
Nesta linha, Thoits define-o como o grau em que as necessidades sociais basicas das pessoas
sao satisfeitas através da interacdo com os outros, sendo necessidades basicas a afiliacdo, o
afeto, a pertenca, a identidade, a seguranca e a aprovacao (Fachado et al., 2013). Também
Sarason e colaboradores (1983), referem-se ao suporte social “como a existéncia ou
disponibilidade de pessoas em quem se pode confiar, pessoas que nos mostram que se
preocupam connosco, nos valorizam e gostam de nds” (p. 127). Ja, Bowling considera-o como
um processo interativo em que o individuo obtém ajuda emocional, instrumental ou
econdmica da sua rede social (Fachado et al., 2013).

Para Rodriguez e Cohen (1998) o suporte social é tido como capaz de gerar efeitos
benéficos para a salde tanto fisica como mental, assim, esta intimamente relacionado com o
bem-estar do individuo (Siqueira, 2008).

E possivel concluir-se que o suporte social apresenta uma panoplia de definicdes que
se complementam. Trata-se de um conceito complexo e multidimensional que, de forma
geral, diz respeito aos recursos materiais e psicoldgicos a que o individuo tem acesso nas suas
redes sociais e relacbes significativas (Siqueira, 2008; Pais-Ribeiro, 2011; Fachado et al.,
2013).
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Dunst e Trivette (1990), diferenciam duas fontes de suporte social: informal e formal.

As fontes de suporte informal abrangem os familiares, amigos, vizinhos, entre outros, e os

grupos sociais, que facultam apoio nas atividades do dia a dia, em resposta a acontecimentos
de vida. As fontes formais incluem as organizacoes sociais formais (e.g. hospitais, planos
governamentais) e os seus profissionais (e.g. médicos, assistentes sociais, psicologos) que
concedem assisténcia as pessoas (Pais-Ribeiro, 2011). Nesta linha, as atividades de suporte
podem concretizar-se de formas muito variadas, como expressar preocupacao, demonstrar
afeto, partilhar uma tarefa, prestar cuidados, aconselhar ou educar e socializar (Ornelas,
1994).

O suporte social podera, ainda, ser conceptualizado segundo duas perspetivas
principais face ao seu conteldo, uma quantitativa-estrutural e outra qualitativa-funcional. A

perspetiva guantitativa-estrutural, refere-se a existéncia ou quantidade de relacdes sociais

em geral, ou seja, avalia a quantidade de vinculos ou relacdes que o individuo estabelece

com a sua rede social - apoio social recebido. Por sua vez, a qualitativa-funcional corresponde

a existéncia e utilidade das relacdes significativas, conjugais, de amizade ou organizacionais.
Refere-se a avaliacdo ou apreciacdo subjetiva que o individuo realiza da adequacado do
suporte social que recebe, que se traduz no grau de satisfacao pessoal com a sua vida social -

apoio social percebido (Ornelas, 1994; Vivaldi & Barra, 2012).

Relativamente a funcao do apoio social, Rodriguez e Cohen (1998) apresentam varios
tipos de apoio, destacando como fundamentais o suporte emocional, instrumental e

informacional. O suporte emocional relaciona-se com o que se faz ou diz a alguém (e.g.

escutar, aconselhar, ser empatico) enquanto manifestacoées de cuidado e preocupacéo, o que
confere ao individuo sentimentos de estima, afeto, confianca e seguranca. O suporte
instrumental prende-se com a ajuda tangivel e material (e.g. financeira, provisao de
transporte, tarefas diarias) oriunda de significativos ou de instituicbes em resposta a um

problema. Por Gltimo, o suporte informacional remete para a disponibilizacdo de informacdes

pertinentes e orientadoras para a resolucao de problemas ou a tomada de decisdes (Siqueira,
2008; Angarita & Escobar, 2009). E introduzido ainda o tipo valorativo, que representa a
sensacao percebida pelo individuo de que é socialmente acompanhado e que tem com quem
contar (Angarita & Escobar, 2009).

Por seu turno, Dunst e Trivette (1990) consideram cinco componentes do suporte
social, interligados entre si: constitucional - suporte as necessidades da pessoa, sendo
congruente com as necessidades reais; relacional - estatuto familiar, profissional,
participacdo e extensdao da rede social; funcional - suporte disponivel, tipo de suporte
(emocional, informacional, instrumental), qualidade e quantidade do apoio; estrutural -
proximidade fisica e psicologica, frequéncia dos contactos e nivel da relacdo (e.g.
reciprocidade e consisténcia); e satisfacdo - percecao subjetiva da pessoa da utilidade e nivel

de ajuda fornecida (Pais-Ribeiro, 2011).
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Finalmente, importa referir que, estudos de revisao demonstram que indices mais
elevados de interacdo e apoio social (e.g. conjuge, familia, manter contato com amigos,
pertencer a organizacdes sociais e religiosas) exercem um efeito diretamente proporcional no
estado de salide e atuam como amortizador dos efeitos do stress psicossocial e fisico na saide
dos individuos (Siqueira, 2008; Fachado et al., 2013). Verificou-se pertinente ampliar e
aprimorar a investigacdo neste dominio, ambiente social e saude, de modo a ser possivel
identificar tipos de relacionamento benéficos para a saude e, ainda, analisar o seu impacto
nesta (Siqueira, 2008).

Particularmente na doenca crénica, o suporte/apoio social tem um papel crucial no
processo de adaptacdo e no restabelecimento dos resultados de saude face a mesma.
Promove a prevencao do aparecimento de consequéncias psicologicas e condutas adversas,
associadas ao stress psicologico, absentismo ao tratamento e isolamento social. Contribui,
ainda, para o aumento do autocuidado e melhoria da qualidade de vida. Assim, é premente
considerar intervencdes no ambiente social para promover e proteger a salde (Siqueira, 2008;
Fachado et al., 2013).

2.1. Suporte Social e Epilepsia

A literatura expoe diversos estudos empiricos que demonstram o efeito positivo do
Suporte Social na doenca cronica (Amir, Roziner, Knoll & Neufeld, 1999; Alonso, Muszkat,
Yacubian & Caboclo, 2010; Unalan et al., 2015). No geral, a relacao entre apoio social e
salude tem sido alvo de muitas investigacbes em psicologia da salde e medicina
comportamental, nos ultimos anos. Reconhece-se que o apoio social pode beneficiar a salde,
minorando o stress e o isolamento, influenciando estados afetivos e modificando
comportamentos (Ranjan, Pandey & Kiran, 2017).

Xiaolian e colaboradores (2002) referiram a importancia do suporte familiar nos
comportamentos de autocuidado em pacientes cronicos, e consequente aumento da
motivacao face a salde. No mesmo sentido, Batista e Oliveira (2004) e Campos (2004)
enfatizam o papel fundamental da familia como meio de suporte/apoio em relacdo a
condicdo cronica, mencionando-o como a manifestacdo de atencdo, carinho, dialogo,
liberdade, proximidade afetiva, entre outros. Sao ainda sublinhados os efeitos benéficos e
essenciais para o recetor, que se sente amado, valorizado, compreendido, cuidado e
protegido. A percecdo satisfatoria do apoio da familia pode tornar o individuo mais resistente
perante as adversidades e produz consequéncias positivas para o seu bem-estar (Alonso et al.,
2010). Um estudo com 368 participantes adultos com doenca crénica, entre as quais a
epilepsia, sugere valores substanciais para o suporte social emocional (Pais-Ribeiro et al.,
2010).

Em comparacao com outras doencas cronicas (e.g. artrite, diabetes), os estudos sobre
epilepsia e suporte social sdo ainda diminutos. No entanto, é consensual que a qualidade de
vida na epilepsia € mediada por caracteristicas pessoais e sociais, principalmente pela

percecao satisfatoéria ou nao do individuo quanto a sua situacdo social (Amir et al., 1999).
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Além disso, o efeito nefasto da estigmatizacdo associada ao diagnostico de epilepsia é
amortizado na presenca de percecao de suporte social (Amir et al., 1999). Geralmente, os
individuos com epilepsia sentem-se sos e excluidos da sociedade, pelo que o suporte social
desempenha um papel fulcral contra o estigma e, principalmente, no auxilio a lidar com a
propria doenca (Ranjan et al., 2017).

Na epilepsia, os contatos sociais e as relacoes familiares sao uma fonte importante de
apoio social e influenciam a forma como o individuo lida e encara a doenca (Siqueira,
Guerreiro & Souza, 2011).

O apoio fornecido aos doentes cronicos pode ser de trés tipos, emocional,
instrumental e informacional. Sendo que, esse apoio é prestado pelas pessoas circundantes ao
individuo, pela sua rede social (Sanchez, 2009; Unalan et al., 2015). Aquando da ocorréncia
de crises epiléticas e tensdao emocional, estes individuos necessitam do auxilio e suporte dos
seus familiares e amigos, que se assumem como assistentes naturais (Sanchez, 2009; Unalan
et al., 2015). Como a epilepsia € uma perturbacao neurologica frequentemente observavel,
pelas crises epiléticas, essa rede de apoio informal tem um efeito positivo no comportamento
de salde e no processo de adaptacdo do individuo a doenca, nomeadamente através do
auxilio no reconhecimento e restabelecimento da crise e noutros fatores ambientais (e.g.
situacoes ou locais perigosos) e psicossociais (Sanchez, 2009; Unalan et al., 2015).

As redes sociais ajudam as pessoas a superar muitas das dificuldades e combatem o
estigma da doenca. Individuos com bom apoio social geralmente tém um maior senso de
controlo sobre as suas vidas, permitindo que possuam mecanismos de coping mais adaptativos
para lidar com as adversidades e, por sua vez, maior bem-estar (Mula & Sander, 2016).

Um estudo de 2014 com 150 doentes crdnicos verificou que 44% dos inquiridos
evidenciavam “bom apoio social”, contribuindo para o controlo da vida, beneficiando o
estado de salde dos individuos e apresentou-se como facilitador do empowerment (Cunha,
Chibante & André, 2014).

Num estudo com 30 pessoas diagnosticadas com epilepsia apurou-se que estes
procuravam incentivo, aceitacdo e apoio principalmente junto da familia, e que a maioria
refere haver um afastamento em relacdo aos amigos (Hopker, Berberian, Massi, Willing &
Tonocchi, 2017). Varios estudos demonstram que a rede de suporte social de pessoas com
epilepsia tende a ser reduzida, apresentando-se circunscrita a familiares, vizinhos e
profissionais de saude (Ranjan et al., 2017).

Num outro estudo com 84 pacientes epiléticos, verificou-se uma associacao positiva
entre o apoio recebido dentro e fora da familia com a sua coesao e qualidade do casamento.
Ainda, o suporte social relacionou-se positivamente com a coesao familiar e o suporte
instrumental apresentou uma relacao negativa face a ansiedade dos pacientes (Wang et al.,
2015).

A qualidade de vida das pessoas com epilepsia parece estar relacionada com o nivel
de apoio social, seja emocional, informacional, instrumental, avaliativo, companheirismo e

afetivo, que recebem através das varias estruturas sociais (Mula & Sander, 2016).
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O apoio familiar contribui de forma significativa para a qualidade de vida da pessoa
com epilepsia (Wang et al., 2015), e os sujeitos beneficiam da pertenca a grupos de apoio
social, na medida em que a sua frequéncia pode fomentar o apoio emocional, ampliar as suas
relacoes sociais € promover a comunicacao com a sociedade (Ranjan et al., 2017). Importa
ainda referir que, sao os individuos com um tipo de epilepsia mais complexa e grave os mais
propensos ao isolamento social e tendem a possuir capacidades interpessoais débeis, menos
contactos e estabelecimentos socias e redes sociais menores, agravando a sua condicao (ILAE,
2003).

Em suma, o apoio social protege contra o desenvolvimento de perturbacoes
emocionais e outras condicdes e, em pessoas com epilepsia, esta intimamente relacionado

com a sua qualidade de vida, independentemente do controlo das crises (ILAE, 2003).

3. Coping
Seguidamente apresenta-se o conceito de coping e o seu enquadramento no contexto

da epilepsia, possibilitando a sua compreensao enquanto variavel em estudo.

0 coping, segundo Lazarus e Folkman (1984), é definido como os esforcos cognitivos e
comportamentais do individuo, em permanente mudanca, para gerir (reduzir, minimizar,
dominar ou tolerar) exigéncias internas ou externas especificas, consideradas como
excedendo os recursos pessoais existentes (Folkman, Lazarus, Dunkel-Schetter, DelLongis &
Gruen, 1986; Folkman, Lazarus, Gruen & Delongis, 1986). O coping é concebido como as
estratégias utilizadas para as pessoas lidarem e adaptarem-se a circunstancias adversas e
indutoras de stress (Antoniazzi, Dell’Aglio & Bandeira, 1998).

O Modelo de Coping de Folkman e Lazarus (1980, referido em Antoniazzi et al., 1998,)
abarca quatro perspetivas principais: o coping é um processo ou uma interacdo entre o
individuo e o ambiente; a sua funcdo € gerir a situacao stressora e nao o controlo ou dominio
da mesma; os processos de coping pressupdem a realizacao de uma avaliacao pelo individuo,
isto €, a forma como um acontecimento é percebido, interpretado e representado
cognitivamente; o processo de coping representa uma mobilizacdo do esforco pessoal, a nivel
cognitivo e comportamental, para gerir (reduzir, minimizar ou tolerar) as exigéncias internas
ou externas resultantes da interacao entre si e o ambiente.

O stress, numa relacdo pessoa-ambiente, corresponde a avaliagcao da situacao pelo
individuo como excedendo os seus recursos e coloca em risco o bem-estar do mesmo. Segundo
a abordagem cognitiva de Lazarus e Folkman (1984), a avaliacao cognitiva e os esforcos de
coping podem atuar como mediadores fulcrais na forma como a pessoa reage e lida com o
stress (Folkman et al., 1986). A avaliacdo cognitiva corresponde a descodificacdo do
significado de um acontecimento e determina as estratégias para lidar com o stress (Folkman
et al., 1986). Existem dois tipos de avaliacdo: a primaria e a secundaria. A avaliacdo primaria
permite interpretar a relevancia dos acontecimentos para o bem-estar do individuo, o

processo de perceber a ameaca, e a avaliacdo secundaria remete para a interpretacdo do que
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pode ser feito e o que estda disponivel para responder a ameaca ou lidar com o
acontecimento. Os esforcos de coping traduzem-se em pensamentos e comportamentos que
procuram lidar com o stress ou diminui-lo, é o processo de realizar a resposta propriamente
dita (Folkman et al., 1986; Carver, Scheier & Weintraub, 1989).

Embora nao completamente consensual, tratando-se de coping, torna-se pertinente
distinguir as estratégias dos estilos de coping. As estratégias refletem as acdes,
comportamentos e pensamentos para lidar com uma ocorréncia stressante, portanto,
dependem da situacao e podem mudar a qualquer momento (Folkman et al., 1986; Antoniazzi
et al., 1998). Nesta sequéncia, as estratégias de coping sao tidas como acdes deliberadas que
sdo possiveis de apreender, utilizar e descartar (Folkman et al., 1986; Antoniazzi et al.,
1998). Por seu turno, os estilos de coping representam uma tendéncia usual e particular para
responder a um acontecimento stressante, com base na experiéncia prévia (Antoniazzi et al.,
1998). Carver e Scheier (1994) definem essas formas habituais de lidar com o stress ou estilos
de coping como a “tendéncia para usar uma reacdo de coping em maior ou menor grau, frente
a situacdes de stress” (Antoniazzi et al., 1998, p. 282), pelo que podem influenciar a reacao a
futuras situacoes.

Neste ambito, e considerando os objetivos pretendidos nesta investigacdao vamos
focar, essencialmente a nocao de estratégias de coping.

Folkman e Lazarus (1980) distinguem as estratégias de coping em duas classes,

dependendo da sua funcao: focado nas emocodes ou focado no problema. O coping focado nas

emocodes é definido como um esforco para regular o estado emocional associado ao stress, é
utilizado, geralmente, quando nada pode ser feito para alterar a situacao ou ameaca. Estes
esforcos de coping pretendem diminuir o desconforto emocional e o sofrimento, recorrendo a
estratégias como a negacao, o evitamento, a desvalorizacao, distratibilidade, a manutencéao
do otimismo e pensamento positivo, entre outros. Pretende manter o equilibrio emocional e

afetivo. O coping focado no problema é utilizado quando os acontecimentos stressores sao

percebidos como passiveis de serem controlados pelo individuo. Aqui, surgem estratégias que
se centram na analise e processamento do problema, na criacao de solugées e medem-se os
pros e contras de cada estratégia, de modo a selecionar a melhor (e.g. coping ativo,
restruturacdo cognitiva, planeamento e outras). Assim, se a resposta é dirigida para o
acontecimento externo corresponde a uma estratégia de coping centrada no problema, se é
direcionada para estados emocionais ou internos do individuo, entdo, remete para uma
estratégia de coping centrada na emocao (Savdia, Santana & Mejias, 1996; Antoniazzi et al.,
1998; Sousa, Landeiro, Pires & Santos, 2011).

As estratégias de coping podem, ainda, ser varias e utilizadas em simultaneo, e tanto
as estratégias de coping centradas no problema como nas emocdes, podem verificar-se
eficazes na reducado do stress e da anglstia (Sousa et al., 2011).

A emergéncia de uma doenca crénica € tida como um acontecimento indutor de
stress, com diversas implicacdes da vida do individuo (Sousa et al., 2011). Este tera de

procurar um equilibrio entre o controlo da doenca e as suas atividades de vida habituais,
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sendo que quando esse equilibrio nao é conseguido, o individuo experimentara emocdes
geradoras de stress e prejudiciais (Sousa et al., 2011).

Logo, a identificacdo de estratégias de coping mais adaptativas a situacao,
nomeadamente no dominio da doenca cronica, pode auxiliar no desenvolvimento de
intervencoes direcionadas e, consequentemente, promover um maior bem-estar e qualidade

de vida aos individuos (Linhares et al., 2014).

3.1. Coping e Epilepsia

A epilepsia ostenta diversas consequéncias psicossociais aos seus pacientes,
abrangendo variaveis neuroldgicas, psicoldgicas, sociais e interligacées mituas, que por vezes
podem ser mais prejudiciais do que as dificuldades clinicas com que lidam (Piazzini et al.,
2007).

O diagnostico de epilepsia apresenta grandes desafios e o ajuste a essa condicao
cronica envolve mais do que tomar medicamentos e registar a frequéncia das crises. Implica
também o desenvolvimento de estratégias de coping que podem ajudar a alcancar um ajuste
psicossocial, que pode ser determinante na autopercecao da gravidade das crises e na forma
de lidar com a sua condicao clinica (Oosterhuis, 1999; Piazzini, et al., 2007; Pembroke,
Higgins, Pender & Elliott, 2017).

Assim, as estratégias de coping consistem nos pensamentos e comportamentos que
sao projetados para reduzir ou superar a sobrecarga de situacdes stressantes, sendo que umas
sao mais positivas e adaptativas do que outras, e umas sao focadas no problema e outras nas
emocoes. Consideram-se como estratégias positivas, a espiritualidade, o apoio emocional de
amigos e familiares, a utilizacdo de distratores, técnicas de meditacdo, entre outras. Por
outro lado, as estratégias de coping ditas negativas podem ser a negacdo, a autocensura ou
autoculpabilidade, e o consumo de alcool e/ou drogas (Bautista & Erwin, 2013).

A literatura existente relativa as estratégias de coping utilizadas pelos individuos com
epilepsia é muito dispersa (Bautista et al., 2013). Alguns estudos mostraram que pacientes
com epilepsia frequentemente utilizam as estratégias focadas na emocao, com o objetivo de
distanciar a fonte de stress (e.g. negacao, evitamento, pensamento positivo) (Fraser et al.,
2011; Westerhuis et al., 2011; Bautista et al., 2013). Contudo, é evidente que algumas dessas
estratégias podem atuar de forma oposta, afetando adversamente a qualidade de vida (e.g.
desleixo no autocuidado e farmacoterapia) (Bautista et al., 2013).

No entanto, outros resultados evidenciaram maior utilizacao das estratégias focadas
no problema (Linhares et al., 2014), destacando a relacdo positiva entre as estratégias
focadas no problema e o aumento da saude, no geral, o aumento do bem-estar psicologico,
melhor qualidade de vida, melhor adaptacdo psicossocial e melhor adaptacdo a epilepsia,
considerando-as como as mais adaptativas (Livneh, Wilson, Duchesneau & Antonak, 2001;
Piazzini et al., 2007; Linhares et al., 2014). Além disso, estas parecem estar associadas a
niveis mais reduzidos de ansiedade e depressao (Goldstein, Holland, Soteriou & Mellers,
2005).
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Os pacientes do sexo masculino tendem a lidar com os acontecimentos stressantes, no
geral, através de estratégias atenuantes, tais como procurar diversao, fumar ou beber para se
sentir melhor e mais relaxado, evitar situacdes problematicas, procurar apoio social, fazer
comparacoes negativas ou pensar e verbalizar algo para, eventualmente, ficar melhor
(Oosterhuis, 1999). Ja, os pacientes do sexo feminino com epilepsia diferem da populacao
geral, pois tendem a utilizar abordagens menos ativas face aos problemas, nomeadamente as
estratégias emocionais (Oosterhuis, 1999).

Relativamente a algumas variaveis relacionadas com a epilepsia, como a frequéncia
das crises epiléticas e a autopercecdo da gravidade das mesmas, no estudo de Oosterhuis
(1999) nao foram encontradas relagbes significativas com as estratégias de coping. No
entanto, verificou-se uma correlacdao negativa entre uma abordagem ativa de coping,
caracterizada por direcionar ativamente o comportamento face a resolucao de problemas ou
objetivos, com a autopercecao da gravidade das crises epiléticas (Oosterhuis, 1999).

Um estudo realizado com uma amostra de 40 sujeitos com epilepsia, revelou que a
estratégia mais amplamente utilizada era o coping ativo, considerando-a a mais (til para a
adaptacéao psicossocial a sua condicdo cronica (Livneh et al., 2001). A distracao foi o segundo
mecanismo de coping mais usado entre os participantes, seguindo-se a religiosidade (Livneh
et al., 2001). Nesta linha, alguns estudos europeus demonstraram que as pessoas
diagnosticadas com epilepsia apresentam menos problemas psicossociais se desenvolverem
estratégias de coping mais ativas (ILAE, 2003).

Num outro estudo realizado com 100 individuos epiléticos, sendo 50 pacientes com
epilepsia nao controlada e outros 50 com epilepsia controlada, verificou-se a utilizacao de
estratégias distintas pelos dois grupos (Piazzini et al., 2007). O primeiro utiliza estratégias de
coping mais desadaptativas, destacando-se a negacao, enquanto que, o segundo grupo utiliza
o coping ativo mais frequentemente (Piazzini et al., 2007). Também numa investigacdo com
33 individuos com epilepsia verificou-se que as estratégias de coping mais utilizadas nesta
condicdo cronica sdo a aceitacao, o coping ativo, o planear e a reinterpretacao positiva, com
base nas categorias da escala COPE-R (Meneses et al., 2010).

No mesmo sentido, um estudo de 2013, refere que as principais estratégias utilizadas
pelos individuos com epilepsia foram a aceitacdo, a religido e a procura de apoio emocional
de terceiros, enquanto as menos utilizadas foram o abuso de substancias, a negacdo e o
humor (Bautista et al., 2013).

Linhares e colaboradores (2014) referiram que a aceitacao, a reinterpretacao
positiva, o coping ativo, e o planear (por ordem decrescente) foram as estratégias de coping
mais utilizadas, contrastando com a autoculpabilizacao, o desinvestimento comportamental e
o uso de substancias que foram as menos utilizadas. Neni e Lua (2011) evidenciam as
estratégias autodistracdo, reinterpretacdao e humor como as mais significativas para a
adaptacao a epilepsia. Similarmente, Pais-Ribeiro, Silva, Meneses e Falco (2007) mencionam
que a qualidade de vida beneficia das estratégias de coping: reinterpretacao positiva,

autodistracao, coping ativo, aceitacao e religiao (Linhares et al., 2014).
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A aceitacdo e o dialogo com alguém significativo (e.g. familia, amigos) tém sido
referenciadas como estratégias importantes (Pembroke et al., 2017), também a aceitacdo
emocional foi considerada um recurso de coping frequente, estando intimamente associada a
niveis mais baixos de ansiedade apos a ocorréncia de uma crise epilética (Raffaele, Mpofu,
Smith-Merry & Mackey, 2017).

Uma variavel de grande interesse nas investigacdes dos ultimos anos, € a religido e a
espiritualidade (Vancini, Andrade, Vancini-Campanharo & Lira, 2017).

Num estudo comparativo entre pacientes cronicos e individuos saudaveis acerca da
importancia dada por estes a religido/espiritualidade/crencas pessoais, averigou-se que os
individuos portadores de doenca croénica obtiveram resultados significativos mais elevados que
o outro grupo (Rocha & Fleck, 2011).

Num outro estudo com 40 individuos adultos com diagnéstico de epilepsia, sendo a
maioria do tipo focal e sintomatica, verificou-se que a generalidade dos pacientes utilizava a
religido/espiritualidade como estratégia para lidar com situacdes stressantes, com
implicacoes diretas na evolucao do doente (Mendes & Tedrus, 2012).

Os individuos tendem a recorrer a sua fé em tempos de doenca e adversidades, e esta
tende a ser associada positivamente com a salide mental e fisica (Arida, 2014; Vancini et al.,
2017). Esta ainda relacionada com taxas menores de suicidio, menos ansiedade, abuso de
substancias e depressao, maior bem-estar, esperanca e otimismo, mais proposito e significado
na vida, maior apoio e satisfacao social, sendo componentes que podem ser substancialmente
agravados nas pessoas com epilepsia (Arida, 2014; Vancini et al., 2017).

Porém, Muller, Pleyak e Rummans (2001) apresentam o conceito de espiritualidade e
religido como dispares, sendo o primeiro mais amplo, dinamico, proprio e experiencial,
enquanto o segundo alude para o grau de participacdo e adesdo as crencas e praticas de um
sistema religioso (Linhares et al., 2014).

Ha evidéncias cientificas, que apontam que a pratica da religiosidade e
espiritualidade sdo estratégias de coping positivas para melhorar o estado geral de salde das
pessoas com epilepsia e outras neuropatologias, quando somada ao tratamento
medicamentoso (Linhares et al., 2014; Vancini et al., 2017). Também pode melhorar a
percecao da qualidade de vida das pessoas com epilepsia, auxiliando na forma de lidar com o
stress da sua condicao, sendo uma importante estratégia de coping (Linhares et al., 2014;
Vancini et al., 2017).

Em sintese, Taylor e colaboradores (2011), aludem para a relevancia de uma atuacao
profissional neste contexto, no sentido de se ajudar os individuos a desenvolver estratégias de
coping face a adversidade, revelando-se uma importante e positiva mudanca psicologica, que

tem sido sinceramente negligenciada nesta populacao (Linhares et al., 2014).
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4. Intervencao Psicoldgica na Epilepsia

Numa visdo mais abrangente, sendo a salide um estado completo de bem-estar fisico,
mental e social (WHO, 1948), devem desenvolver-se todos os esforcos para promover a salde
da pessoa doente, capacitando-a para aumentar o controlo sobre a sua salde e para a
melhorar (WHO, 1986), nas diferentes dimensdoes que a compbem, isto &, promover o
desenvolvimento equilibrado da salide ao nivel fisico, psiquico e social (Meneses & Ribeiro,
2000).

A doenca crénica, sobretudo a de maior gravidade e limitativa, constitui uma
condicéo dificil e dolorosa, ndo so para o paciente, mas também para quem o rodeia (Spitz,
1997; Meneses & Ribeiro, 2000; Antonio, 2010). A maneira como cada individuo vivencia a sua
doenca cronica é absolutamente idiossincratica, e depende de diversos fatores pessoais, da
sua tolerancia as frustracdes, das caracteristicas da propria patologia e terapéutica, assim
como da sua relacdo com o médico, equipa de salde e significativos (Spitz, 1997; Meneses &
Ribeiro, 2000; Antdnio, 2010).

Tem sido dado progressivamente, na assisténcia a salde e acompanhamento do
paciente, enfoque ao trabalho multidisciplinar (Spitz, 1997; Antonio, 2010). Em particular, no
ambito da Psicologia da Saude tém sido desenvolvidos estudos (Taylor, 1995; Pitts & Phillips,
1998; Trindade & Teixeira, 2000; Silva et al., 2003) que demonstram que a salde dos
individuos é mediada por variaveis muito diversas, entre as quais a percecdao de
controlo/locus de controlo, autoeficacia, estratégias de coping, crencas de saude e
representacao da doenca, estados emocionais e apoio social (Antonio, 2010). Salienta-se,
também, a importancia da informacao fornecida ao paciente acerca da sua patologia e
tratamento, sendo que se relaciona com a satisfacdo, adesdo a terapéutica e
recordacao/compreensdo por parte do individuo (Meneses & Ribeiro, 2000). Nesta linha, a
Psicologia, por meio da psicoeducacdo, pode catalisar o esclarecimento de dlvidas e
promover a compreensao adequada da doenca, e consequentemente evitar crencas irracionais
e esquecimentos/incorrecdes no processo terapéutico (Meneses & Ribeiro, 2000).

No que concerne a epilepsia, a literatura alude que os pacientes nao raras vezes
referem que gostariam de usufruir de ajuda especializada na clarificacao de informacao e
aspetos inerentes a doenga, como a medicacdo antiepilética, questdes familiares,
preocupacdes emocionais especificas, ajustamento académico/profissional, relacionamento e
interacao com colegas e amigos, dificuldades em lidar com as crises, estigmatizacao,
psicopatologias associadas, entre outras, areas pertencentes ao dominio da psicologia
(Facure, Toniolo & Maeda, 1992; Meneses & Ribeiro, 2000; Ramos, Oliveira & Vasconcelos,
2018).

A epilepsia apresenta manifestacdes clinicas extremamente dissemelhantes, enquanto
alguns pacientes apresentam crises epiléticas perfeitamente controladas com medicacao
antiepilética, outros apresentam crises epiléticas frequentes e imprevisiveis, e diversos
problemas psicossociais (Facure et al., 1992). Uma solucao apontada para esses problemas

passa pelo atendimento multidisciplinar, envolvendo profissionais de diversas areas,
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amplificando e maximizando a atencao de que o paciente com epilepsia necessita (Facure et
al., 1992; Ramos et al., 2018).

Focalizando-se as varidaveis em estudo, o apoio social e o coping, a intervencao
psicoldgica nestas dimensdes merece especial atencao.

Quanto ao apoio social, a intervencdo do psicologo pode ir para além do paciente,
atuando quando necessario junto da familia e rede significativa deste, seja através do
esclarecimento e clarificacao de informacao, seja pelo incentivo da partilha e expressao de
sentimentos, medos e dlvidas, ou apoiando emocionalmente os sujeitos perante a
adversidade (Meneses & Ribeiro, 2000). A intervencao na gestao das redes de apoio social
dirige-se: a melhoria da utilizacao do apoio existente; ao seu desenvolvimento e manutencao;
ao processo de dar, procurar e aceitar comportamentos de apoio; e a modificacdo das
avaliacoes da rede/apoio social (Meneses & Ribeiro, 2000).

A presenca de psicologos especializados nas consultas da especialidade beneficia o
paciente e a sua rede social, na medida em que potencia um apoio mais direto ao proprio e a
sua rede de suporte, bem como pelo fornecimento de informacao relevante, que pode ser
decisiva na aceitacdo do diagnodstico, na adesdo a terapéutica e na prestacdo de assisténcias
aquando das crises epiléticas (Meneses & Ribeiro, 2000).

Relativamente ao coping, sendo este um esforco para responder a estimulos (internos
ou externos) que sao avaliados como negativos ou demasiado desafiantes, o individuo assume
um papel ativo na sua resolucdo, com vista a reduzir sentimentos de angUstia e a aumentar o
controlo da doenca (Sousa et al., 2011).

Embora de forma pouco consistente, as variaveis sociodemograficas, como o género e
a idade, parecem influenciar as estratégias de coping adotadas, sendo que estas interferem
diretamente nos comportamentos de adesao e autocuidado do individuo. Ainda, a literatura
sugere que estratégias de coping focadas no problema relacionam-se com maiores niveis de
adesdo ao regime terapéutico e adaptacao a doenca, enquanto que as mais focadas na
emocao estdo associadas a menores niveis de adesao e adaptacao (Sousa et al., 2011).

Neste sentido, compreender como as estratégias de coping interferem na
saude/doenca, aumenta o conhecimento e a performance nesta area de atuacao, auxiliando a
aperfeicoar as competéncias de coping, assim como a melhorar as condutas de autocuidado
dos pacientes (Sousa et al., 2011). Contudo, mais que estudar quais as estratégias utilizadas
pelos pacientes para lidar com a doenca, torna-se fulcral avaliar que estratégias contribuem
de facto para o bem-estar pessoal de cada doente, destacando-se assim o papel do psicologo
(Maia & Correia, 2008).

Assim, através de uma perspetiva relacional e dinamica, estimular a construcao de
conhecimentos em que os problemas e as solucdes sao partilhados num ambiente seguro e
empatico tem sido considerada uma estratégia de promocéo da salude efetiva, que otimiza os

recursos técnicos das instituicdes (Antonio, 2010).
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Il - Estudo Empirico

1. Apresentacao do Estudo

Este estudo insere-se no Projeto “Determinantes de Adaptacao a Doenca” - Estudo de
variaveis ao nivel relacional e clinico. Pretende contribuir para o desenvolvimento de
conhecimento cientifico que suporte a definicao de estratégias sustentaveis ao nivel da
intervencdo na doenca cronica, particularmente na epilepsia, com vista a melhorar a
adaptacao e bem-estar psicolégico dos doentes. Neste sentido, o objetivo central da presente
investigacao prende-se com a avaliacdo da percecao de suporte social e estratégias de coping
apresentadas numa amostra de doentes com epilepsia.

Nesta seccao encontra-se uma breve descricao do estudo e seus objetivos, atendendo
a fundamentacéao teodrica previamente realizada. Apresenta-se a metodologia do estudo e os
procedimentos adotados, como também a caracterizacdo da amostra e instrumentos que

integram o protocolo de avaliacao da investigacao.

2. Objetivos da Investigacao

Esta investigacao tem como objetivo geral avaliar a percecao de apoio social e o
coping numa amostra de pessoas com diagnostico de epilepsia, em acompanhamento nas
consultas de Neurologia do Hospital Sousa Martins da ULS Guarda.

Nesta linha, delinearam-se os seguintes objetivos especificos: 1 - avaliar a percecao
de suporte social dos participantes e as estratégias de coping mais utilizadas; 2 - analisar se
existem diferencas nas dimensdes de suporte social e coping em funcdao de algumas
caracteristicas sociodemograficas, nomeadamente o sexo e a idade dos participantes; 3 -
explorar se existem diferencas nas dimensdes de suporte social e coping em funcao de
algumas caracteristicas clinicas relacionadas com a epilepsia, nomeadamente o tempo de
diagndstico e a frequéncia das crises epiléticas dos participantes; 4 - avaliar a relacao

existente entre suporte social e estratégias de coping.

3. Metodologia

A metodologia de investigacado utilizada foi a quantitativa, ja que se tratou de um
processo sistematico de recolha de dados observaveis e quantificaveis, utilizando-se
procedimentos matematicos para medir os resultados (Fortin, 1999; Freixo, 2009). Esta
metodologia possibilita o desenvolvimento e validacao dos conhecimentos e a generalizacao
dos resultados, bem como a predicao e controlo dos acontecimentos (Freixo, 2009).

Como técnica de recolha de dados, privilegiou-se o inquérito por questionario hétero

e autoadministrado, num Unico momento, de modo a averiguar as variaveis em estudo.
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No que concerne ao tipo de investigacao, trata-se de um estudo de natureza
descritiva, fornecendo informac&o precisa da populacao e variaveis deste estudo, transversal
pois enfatiza um Unico grupo representativo da populacdo em analise e os dados foram
recolhidos num Unico momento e correlacional, ja que permite estabelecer relacdes entre
construtos e eventuais diferencas em funcao das caracteristicas dos participantes (Pais-
Ribeiro, 2010).

3.1. Participantes

A amostra desta investigacao, atendendo aos objetivos definidos, refere-se a adultos
com diagnostico de epilepsia. Assim, durante todo o processo de recolha de dados,
consideraram-se os seguintes critérios de inclusao: diagnostico de epilepsia ha mais de 6
meses (de forma a evitar casos em estudo); seguimento clinico nas consultas de Neurologia do
Hospital Sousa Martins, ULS Guarda; idade compreendida entre os 18 e os 80 anos; auséncia
de perturbacdo do estado de consciéncia (evitando a nao compreensao das questoes
colocadas).

Portanto, a amostra, sendo um subgrupo da populacao selecionado com o intuito de
obter informacdes respeitantes as caracteristicas dessa populacdo, é do tipo nao
probabilistica acidental, visto ser constituida por individuos que estdo acidentalmente
presentes num determinado momento e local (Fortin, 1999; Pais-Ribeiro, 2010), ou
igualmente designada por amostra de conveniéncia, sendo os participantes escolhidos por

conveniéncia ao estudo (Pais-Ribeiro, 2010).

3.2. Caracterizacéao dos Participantes

A amostra do presente estudo diz respeito a 50 individuos adultos com diagnostico de
epilepsia. Na tabela 1 apresentam-se as frequéncias (n) e percentagens (%) das caracteristicas
sociodemograficas dos participantes.

O grupo é composto por 29 (58%) pessoas do sexo feminino e 21 (42%) do sexo
masculino, sendo a totalidade de nacionalidade portuguesa (100%). A média de idade da
amostra é de 52.58 anos (DP = 16.252), com um minimo de 20 e um maximo de 80 anos.
Relativamente ao nivel de escolaridade, grande parte da amostra tem até ao 4° ano de
escolaridade (48%). Cerca de 30% (n = 15) dos participantes habitam na cidade da Guarda e
70% (n = 35) noutro local (e.g. Gouveia, Almeida, Vila Nova de Foz C6a, Sabugal, Celorico da
Beira, Méda, Figueira de Castelo Rodrigo, Trancoso). No que diz respeito ao estado marital,
24 participantes sao casados (48%), 13 sao solteiros (26%), 4 sao divorciados (8%), 6 sao vilvos
(12%) e 3 individuos encontram-se numa unido de facto (6%). A maioria dos participantes tem
filhos (n = 31; 62%) e nao reside sozinho (n = 42; 84%). Quanto a situacdo profissional, 20
participantes (40%) estao reformados, 12 (24%) tem emprego a tempo inteiro (e.g.
agricultor/a, operario/a fabril ou de construcao civil, ajudante de cozinha), 6 (12%)
encontram-se desempregados ou noutra situacdo (e.g. estagio profissional, invalidez), 3

domeésticas (6%), 2 trabalham a tempo parcial (4%) e 1 individuo é estudante (2%).
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Tabela 1.
Dados Sociodemogrdficos dos participantes (N = 50)
n %
Idade
20-40 anos 13 26
41-60 anos 20 40
61-80 anos 17 34
Total 50 100
Sexo
Masculino 21 42
Feminino 29 58
Total 50 100
Nacionalidade
Portuguesa 50 100
Total 50 100
Habilita¢ées Literarias
Até ao 4° ano 24 48
6° ano 7 14
9° ano 18
12° ano 14
Ensino Superior 6
Total 50 100
Estado Civil
Solteiro 13 26
Casado 24 48
Uniado de facto 6
Divorciado 4 8
Vilvo 12
Total 50 100
Filhos
Nao 19 38
Sim 31 62
Total 50 100
N° de Filhos
1 11 22
2 18 36
3 2
4 2
Reside Sozinho
Sim 8 16
Nao 42 84
Total 50 100
Agregado Familiar
Conjuge/Companheiro 14 28
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Filho(s) 1 2
Conjuge/Companheiro e Filho(s) 12 24
Pais e/ou Sogros 5 10
Outros 10 20
Situagao Profissional
Estudante 1
Doméstico(a) 3 6
Emprego a tempo inteiro 12 24
Emprego a tempo parcial 2 4
Desempregado(a) 6 12
Reformado(a) 20 40
Outra situacao 6 12
Total 50 100

Em seguida, apresentamos na tabela 2, as frequéncias e percentagens das
caracteristicas clinicas da amostra em estudo.

O valor médio do tempo de diagnostico de epilepsia é de 25.92 anos (DP = 18.911),
sendo 1 ano o tempo minimo e 73 anos o tempo maximo observado. A generalidade dos
participantes apresenta uma epilepsia focal (n = 32; 64%), seguindo-se o tipo generalizada (n
= 15; 30%), dois individuos com epilepsia combinada (4%) e um participante com epilepsia
desconhecida (2%). Relativamente a etiologia®/localizacdo das crises epiléticas 66% sao
sintomatica (n = 33) e 34% sao idiopatica (n = 17). Maioritariamente os participantes sao
seguidos nas consultas de Neurologia, no Hospital Sousa Martins, ha 2-5 anos (n = 27; 54%),
sendo a regularidade das consultas de acompanhamento de 6 em 6 meses (n = 32; 64%).
Quanto a toma de medicacdo antiepilética prescrita pelo médico, a maioria dos individuos
efetua politerapia (n = 34; 68%). A generalidade da amostra (n = 30; 60%) refere ja ter estado
internado devido a epilepsia. Cerca de 36% dos individuos (n = 18) detém alguém na familia
com epilepsia (e.g. pais, irmdos). Em relacdo a frequéncia das crises epiléticas, 18
participantes (36%) indicam ter 2 a 10 crises anualmente, 16 individuos (32%) afirmam nao
apresentarem crises ha mais de um ano, seguindo-se uma frequéncia menor que duas crises
por ano (n = 10; 20%) e 6 sujeitos (12%) que sofrem mais de 10 crises ao longo do ano. Neste
sentido, no tempo decorrido desde a Ultima crise epilética, observou-se 32% (n = 16) ha mais
de um ano, 30% (n = 15) menos de meio ano, 24% (n = 12) menos de um més, 12% (n = 6)
menos de uma semana e 2% (n = 1) ha menos de um ano. De referir, ainda, que 20
participantes (40%) apresentam mais alguma patologia para além da epilepsia (e.g.

depressao, tirdide).

3 . ~ . . a1 . . ars . ~
Optou-se pelas designacoes antigas, ainda utilizadas nos dias de hoje, facilitando a comunicacao com o
médico assistente na consulta da especialidade.
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Tabela 2.
Dados Clinicos dos participantes (N = 50)
n %
Tempo de Diagnéstico
1-8 anos 14 28
9-25 anos 12 24
26-40 anos 13 26
> 40 anos 11 22
Total 50 100
Tipo de Epilepsia
Focal 32 64
Generalizada 15 30
Combinada 2 4
Desconhecida 1 2
Total 50 100
Etiologia
Idiopatica 17 34
Sintomatica 33 66
Total 50 100
Frequéncia das Crises
Sem crises > de 1 ano 16 32
< 2 crises por ano 10 20
2-10 crises por ano 18 36
> 10 crises por ano 6 12
Total 50 100
Tempo decorrido desde a Ultima Crise
Menos de uma semana 6 12
Menos de um més 12 24
Menos de 6 meses 15 30
Menos de 1 ano 1 2
Mais de 1 ano 16 32
Total 50 100
Toma Medicacao para a Epilepsia
Monoterapia 16 32
Politerapia 34 68
Total 50 100
Tempo de Seguimento neste Hospital
<1ano 10 20
2-5 anos 27 54
6-9 anos 12
> 10 anos 14
Total 50 100
Regularidade das Consultas
1-4 meses 15 30
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6 meses 32 64
> 6 meses 3 6
Total 50 100
Mais Alguém na Familia tem Epilepsia
Nao 32 64
Sim 18 36
Total 50 100
Parentesco
Mae 2 4
Pai 2 4
Irmaos 3 6
Avo 1 2
Tias 1 2
Sobrinhos 4 8
Prima 1 2
Mae e Filho 2 4
Mae e Avd 1 2
Irmao e Sobrinho 1 2

Internamentos devido a Epilepsia

Nenhum 20 40
1-3 vezes 19 38
> 3 vezes 11 22
Total 50 100
Tem mais alguma Patologia
Nao 30 60
Sim 20 40
Total 50 100

No que respeita a percecao subjetiva dos participantes face a sua doenca, expéem-se
na tabela 3 os valores das frequéncias e percentagens em relacdo a gravidade da epilepsia e
suas limitacoes a nivel familiar, social e académico/profissional.

Nesta linha, 32% (n = 16) da amostra considera a epilepsia grave e 16% (n = 8) muito
grave, enquanto que 6% (n = 3) considera-a nada grave. Quanto as limitacdes que a mesma
provoca, a maioria dos participantes (n = 27; 54%) considera que a nivel familiar limita pouco
ou nao limita. A nivel social, metade da amostra considera (n = 25; 50%) que a epilepsia limita
pouco ou nao limita. E, também a nivel académico/profissional, a maioria dos individuos

indica que a sua doenca nao provoca limitacoes ou limita pouco (n = 28; 56%).
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Tabela 3.
Percecdo subjetiva dos participantes quanto a Gravidade da Epilepsia e suas Limitacbes a nivel

Familiar, Social e Académico/Profissional (N = 50)

n %
Gravidade da Doenga
Nada grave 3 6
Pouco grave 9 18
Mais ou menos grave 14 28
Grave 16 32
Muito grave 8 16
Total 50 100
Limitagdes a Nivel Familiar
Nao limita 11 22
Limita pouco 16 32
Limita mais ou menos 9 18
Limita 12 24
Limita muito 2 4
Total 50 100
Limitagcdes a Nivel Social
Nao limita 11 22
Limita pouco 14 28
Limita mais ou menos 12 24
Limita 9 18
Limita muito 4 8
Total 50 100
Limitagcdes a Nivel Académico/Profissional
Nao limita 16 32
Limita pouco 12 24
Limita mais ou menos 10 20
Limita 5 10
Limita muito 7 14
Total 50 100

3.3. Instrumentos

No sentido de analisar as variaveis em estudo, o protocolo utilizado na investigacdo
incluiu, para além do Questionario Sociodemografico e Ficha Clinica, os seguintes
instrumentos psicoldgicos: EAS - Escala de Apoio Social de Matos e Ferreira (2000); COPE-R -

Questionario de Estratégias de Coping de Pais-Ribeiro e Rodrigues (2004).

Questiondrio Sociodemogrdfico e Ficha Clinica
Construiu-se um questionario para o presente estudo, de modo a possibilitar o

levantamento de dados sociodemograficos (e.g. idade, género, nacionalidade, habilitacoes
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literarias, estado civil, situacao profissional) e caracteristicas clinicas da doenca (e.g. tempo
de diagnostico, tempo de seguimento no hospital em questdo, se tem familiares com
epilepsia, internamentos, percecdao de gravidade da doenca e suas limitacdes ao nivel
familiar, social e académica/profissional). Elaborou-se, ainda, uma ficha clinica, para a
recolha de dados mais especificos referentes a epilepsia (tipo de epilepsia,
etiologia/localizacdo das crises epiléticas, frequéncia das crises, tempo decorrido desde a
Ultima crise e tipo de terapia farmacoldgica). Estes dados eram fornecidos pelo médico
assistente nas consultas da especialidade.

Ainda para possibilitar um conhecimento mais completo da amostra, foram
acrescentadas 4 questdes, em formato de escala de Likert de 5 pontos (1 - “nada
grave”/“nao limita” a 5 - “muito grave”/“limita muito”), focadas na percecao de cada
paciente quanto a gravidade da sua doenca, bem como se esta lhe provoca limitacdes a nivel

familiar, social e académico/profissional.

Escala de Apoio Social - EAS (Matos & Ferreira, 2000)

A EAS é um instrumento portugués, desenvolvido por Matos e Ferreira (2000), que
possibilita avaliar o apoio social percebido a nivel multidimensional, isto é, avalia o apoio
social emocional, informativo e instrumental (Matos & Ferreira, 2000). Neste sentido,
definem-se as dimensbes: apoio social emocional - refere-se a percecao de simpatia e
conforto emocional recebido; apoio social informativo - corresponde ao aconselhamento e a
informacao que facilitam os esforcos de resolucao de problemas; apoio social instrumental -
remete para a ajuda instrumental ou material recebida para a resolucao de problemas em
concreto (Amorim & Coelho, 2008).

A EAS integra um total de 16 itens, distribuidos pelas diferentes dimensdes do
construto apoio social, sendo que o apoio emocional é composto por 6 itens (2, 3,4,5e 11) e
o apoio informativo (1, 6, 7, 8, 9 e 10) e o instrumental (12, 13, 14, 15 e 16) sao compostos
por 5 itens cada (Matos & Ferreira, 2000).

A pontuacao global da escala é fornecida através do somatorio dos itens, avaliados
segundo uma escala tipo Likert de 5 pontos, oscilando entre (1) “nao concordo”, (2)
“concordo pouco”, (3) “concordo moderadamente”; (4) “concordo muito” a (5) “concordo
muitissimo”, com a excecdo dos itens 2, 5, 12, 13, 14 e 16, que pela forma como se
encontram enunciados, sdo cotados inversamente. A EAS permite, para além de um resultado
global de apoio social, a obtencao da avaliacao das trés dimensdes, fornecendo dados mais
pormenorizados. Assim sendo, pontuacées mais altas correspondem a niveis mais elevados de
percecao de apoio social (Matos & Ferreira, 2000).

O estudo da fiabilidade da EAS, realizado pelas autoras (Matos & Ferreira, 2000),
revelou valores de alfa de Cronbach superiores a 0.80, pelo que remete para uma boa

consisténcia interna.
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Questionario de Estratégias de Coping - COPE-R (Pais-Ribeiro & Rodrigues, 2004)

O COPE-R (em inglés Brief COPE), traduzido e adaptado para a lingua portuguesa por
Pais Ribeiro e Rodrigues (2004), constitui uma forma reduzida do “COPE Inventory” (Carver et
al., 1989), desenvolvido tendo por base teorica principal o modelo de Lazarus e Folkman
(1984), o modelo de autorregulacao comportamental (Carver, 1997; Pais Ribeiro & Rodrigues,
2004).

E um instrumento onde os construtos avaliados sdo as estratégias de coping
empregues pelas pessoas e pode ser utilizado em diferentes contextos, nomeadamente
considerado Util na avaliacdo de pessoas com doenca cronica (Fillion, Kovacs, Gagnon &
Endler, 2002, referido por Pais Ribeiro & Rodrigues, 2004).

O COPE-R é constituido por 28 itens, divididos por 14 dimensdes (2 itens cada) que
conceptualizam diferentes formas de coping (Carver, 1997; Pais Ribeiro & Rodrigues, 2004):
coping ativo - representa um processo de iniciar uma acao ou esforco com o intuito de
circunscrever o agente stressor ou minimizar os seus efeitos; planear - implica o
delineamento dos passos a adotar para lidar com a situacao indutora de stress; utilizar
suporte social instrumental - remete para a procura de assisténcia, informacdes ou
conselhos sobre a melhor forma de agir perante a situacao stressora; utilizar suporte social
emocional - refere-se a procura de apoio emocional de terceiros; religidao - relaciona-se com
a procura de apoio nas crencas religiosas ou espirituais como forma de suportar a situacao
stressora; reinterpretacdo positiva - envolve uma perspetiva mais favoravel da realidade, e
crescendo a partir dela; autoculpabilizacdo - a pessoa culpabiliza-se e autocritica-se pelo
que acontece; aceitacao - diz respeito a capacidade da pessoa em aceitar a situacao e tentar
lidar com a mesma; expressao de sentimentos - refere-se a capacidade de expressao de
emocdes e sentimentos; negagdo - corresponde a rejeicao da realidade imposta pela situacdo
geradora de stress; autodistracdo - implica a realizacao de atividades com o objetivo de
manter a mente ocupada; desinvestimento comportamental - relaciona-se com a
necessidade de desistir do objetivo perante a ameaca do agente stressor; uso de substancias
- diz respeito ao recurso a substancias como alcool e/ou outras drogas como forma de se
refugiar da situacao; humor - remete para a capacidade de recorrer ao humor e fazer piadas,
como meio para lidar com o evento stressor.

Neste sentido, utilizando a taxonomia de Lazarus e Folkman (1989, referido em Pais
Ribeiro & Rodrigues, 2014) no coping focado no problema incluem-se as estratégias de coping
ativo, planeamento e a utilizacao de suporte social instrumental, enquanto as restantes
estratégias correspondem a formas de coping focado nas emogoes.

Este instrumento pode ser autopreenchido ou administrado pelo entrevistador e a
resposta ao mesmo é dada numa escala tipo Likert com quatro opcdes - “nunca faco isto” (0),
“faco isto por vezes” (1), “em média é isto que faco” (2) e “faco sempre isto” (3) - consoante

a acao que as pessoas implementam (Pais Ribeiro & Rodrigues, 2004).
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Quanto a sua consisténcia interna, é considerado um instrumento fiavel pelos autores
(Carver et al., 1989; Carver, 1997), apresentando um alfa de Cronbach entre 0.50 e 0.90 (uso
de substancias). No estudo de validacao portugués foram obtidos os seguintes valores de alfa
para as 14 dimensdoes do COPE-R: coping ativo (0.65), planear (0.70), utilizar suporte
instrumental (0.81), utilizar suporte emocional (0.79), religiao (0.80), reinterpretacao
positiva (0.74), autoculpabilizacao (0.62), aceitacao (0.55), expressao de sentimentos (0.84),
negacao (0.72), autodistracao (0.67), desinvestimento comportamental (0.78), uso de
substancias (0.81) e humor (0.83), demonstrando uma consisténcia interna satisfatoria nas

diversas dimensoes (Pais Ribeiro & Rodrigues, 2004).

3.4. Procedimentos

Aspetos Eticos

O cumprimento dos principios éticos e deontoldgicos referenciados pela Ordem dos
Psicologos Portugueses (OPP) foi assegurado ao longo de toda a investigacao, constituindo um
aspeto fundamental da mesma. Desta forma, com o objetivo de contribuir para o progresso do
conhecimento cientifico, tendo em conta o bem-estar das pessoas, foram considerados, quer
no desenvolvimento como também na conducdo do estudo, um conjunto de principios,

nomeadamente:

1. Desenvolvimento e proposta do estudo: De forma a garantir a inexisténcia de danos
fisicos e/ou psicologicos para os participantes, foram selecionados instrumentos, previamente
analisados e escolhidos pela equipa de investigacao, para a composicao do protocolo de
avaliacdo; Apos a decisdo dos instrumentos de avaliacdo, foram realizados os pedidos de
autorizacao legal para a utilizacdo dos mesmos; Seguidamente, foram efetuados os pedidos
de autorizacao junto do Hospital Sousa Martins da ULS Guarda, de modo a adquirir a
aprovacao do protocolo de avaliacdo e recolha de dados pela comissdao de ética e pelos
conselhos de administracdo da entidade hospitalar supramencionada. Apo6s esta aprovacao,

deu-se inicio a recolha.

2. Conducdo do estudo: Relativamente a conducdo do estudo, deve-se considerar aos
seguintes pontos:

- Participacao voluntaria: Todas as pessoas que participaram neste estudo e compdem

a amostra desta investigacdo participaram de forma voluntaria no preenchimento do
protocolo de avaliacdo. Tal foi permitido, ndo so6 através da escolha livre de participacéao,

como também pela possibilidade de desisténcia a qualquer momento da investigacao.

- Participacao informada: Todas as pessoas que participaram no estudo receberam

uma breve explicacdo sobre o mesmo, garantida através do consentimento informado

presente no inicio do protocolo, onde estavam presentes informacdes relativas aos objetivos,
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metodologia, pertinéncia da investigacdo e papel dos participantes e investigadores na

mesma.

- Capacidade de consentimento: O consentimento informado foi sempre discutido

oralmente, criando a oportunidade para o esclarecimento de todas as duvidas possiveis por
parte dos participantes. A participacao informada foi formalizada e assegurada, por ambas as

partes, através do documento acima referido.

- Anonimato e confidencialidade dos dados recolhidos: O anonimato foi assegurado e

garantido através da atribuicdo de um codigo numérico a cada um dos protocolos, de modo a
nao existir um conhecimento por parte de outrem e a proteger a identificacao do

participante.

Recolha de Dados

Primeiramente, foi enviado um pedido de colaboracdao para investigacao junto da
Comissao de Etica da ULS da Guarda, tendo sido autorizada a recolha da amostra na consulta
de Neurologia do Hospital Sousa Martins.

Foi também concedida a autorizacdo, pelos autores, da utilizacdo dos instrumentos
para fins de investigacao no Projeto “Determinantes de Adaptacao a Doenca”.

Apos contacto e aprovacao do protocolo de avaliacao pelo Diretor Clinico do servico
de Neurologia, onde se inserem as consultas da especialidade de Epilepsia, iniciou-se a
recolha de dados que decorreu de fevereiro a julho de 2018, realizada presencialmente.

Os individuos foram indicados pelo médico assistente na consulta da especialidade,
confirmando o diagnostico de epilepsia. Neste sentido, 50 pessoas responderam ao protocolo
de avaliacao, seguindo uma técnica de amostragem nao probabilistica e por conveniéncia.

Os questionarios foram aplicados individualmente, numa sala disponibilizada para o
efeito, no tempo em que os participantes aguardavam pela consulta ou apds o término da
mesma. De referir que, o protocolo foi administrado sempre na mesma ordem: Consentimento
Informado, explicando-se aos participantes o objetivo do estudo e o caracter voluntario da
sua participacao, bem como garantido o anonimato e confidencialidade dos dados recolhidos;
Questionario Sociodemografico; Ficha Clinica, sendo alguns dados facultados pelo médico
assistente (e.g. tipo de epilepsia, etiologia/localizacdo das crises epiléticas); Escala de Apoio
Social - EAS; e Questionario de Estratégias de Coping - COPE-R.

Por fim, dada por terminada a recolha da amostra, elaborou-se a base de dados com
recurso ao programa informatico SPSS versao 25 (Statistical Package for Social Sciences), bem

como os restantes procedimentos estatisticos.

3.5. Tratamento dos Dados

O tratamento dos dados foi efetuado com recurso ao Statistical Package for the Social
Sciences - SPSS, versao 25, no qual se criou uma base de dados de raiz que compreendem as

variaveis presente no protocolo da investigacao.
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Posteriormente, codificou-se os instrumentos utilizados, que passou pela construcao
das dimensdes que os compoem (EAS: apoio social emocional, apoio social informativo e apoio
social instrumental; COPE-R: coping ativo, planear, utilizar suporte instrumental, utilizar
suporte social emocional, religido, reinterpretacao positiva, autoculpabilizacao, aceitacao,
expressao de sentimentos, negacao, autodistracao, desinvestimento comportamental, uso de
substancias e humor) e as dimensoes globais, que correspondem a totalidade dos itens de
cada instrumento.

Seguidamente, recorreu-se a estatisticas descritivas e inferenciais para a analise e
descricao das caracteristicas da amostra, atendendo a dados sociodemograficos e clinicos,
através de medidas de tendéncia central e de dispersdo, apresentadas segundo a média,
frequéncia e desvio-padrao.

A andlise da consisténcia interna dos instrumentos e suas dimensdes foi avaliada
através do alfa de Cronbach, cujo valor de alfa deve ser positivo, oscilando entre 0 e 1
(Pestana & Gageiro, 2014): entre 0.6 e 0.7 - fraca; entre 0.7 e 0.8 - razoavel; entre 0.8 e 0.9
- boa; superior a 0.9 - muito boa. Utilizou-se o teste de Shapiro-Wilk, dada a sua percentagem
de acerto (68.29%) ser muito superior a do teste de Kolmogorov-Smirnov (30.62%), para
tamanho de amostras de 50 (Torman, Coster & Riboldi, 2012). Segundo o qual, a generalidade
das variaveis em estudo nao assumem uma distribuicdo normal (p < 0.05). Deste modo, optou-
se pela utilizacao de testes nao paramétricos nas analises estatisticas.

Assim, determinou-se o coeficiente de correlacao de Spearman para explorar a
associacdo entre os niveis de suporte social e as estratégias de coping nos individuos com
epilepsia. Para avaliar diferencas entre grupos, considerou-se o teste U de Mann-Whitney para
médias de duas variaveis independentes e o teste Kruskal-Wallis para averiguar se ha

diferencas entre trés ou mais variaveis independentes (Martins, 2011).

4. Resultados

Estudo da Consisténcia Interna dos Instrumentos

Avaliou-se o nivel de consisténcia interna, através do calculo do Alfa de Cronbach, das
dimensdes que compoem a EAS (tabela 4) e o COPE-R (tabela 5).

Na EAS, verificou-se um valor de alfa de Cronbach de 0.912 para o apoio social global,
ou seja, apresenta uma consisténcia interna muito boa (Pestana & Gageiro, 2014). Quanto as
dimensdes do apoio social, o apoio emocional obteve um alfa de 0.832, o apoio informativo
um alfa de 0.878 e o apoio instrumental um alfa de 0.798. Atendendo aos critérios dos
autores supramencionados, as dimensdes apoio emocional e apoio informativo exibem boa
consisténcia interna, e a dimensdao apoio instrumental apresenta consisténcia interna

razoavel.
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Tabela 4.
Consisténcia Interna da EAS (N = 50).

Apoio Social Numero de itens Alfa de Cronbach
Apoio Social Emocional 5 0.832
Apoio Social Informativo 6 0.878
Apoio Social Instrumental 5 0.798
Apoio Social Global 16 0.912

Relativamente a analise da consisténcia interna do questionario COPE-R, verificou-se
um valor de alfa de Cronbach de 0.856 para o coping global, sendo considerada boa (Pestana
& Gageiro, 2014). De referir que, as dimensdes humor, uso de substancias, negacao,
expressao de sentimentos, reinterpretacao positiva, religido e utilizar suporte social
emocional apresentam muito boa consisténcia interna (a > 0.9), atendendo aos valores de alfa
de Cronbach (Pestana & Gageiro, 2014).

Tabela 5.
Consisténcia Interna do COPE-R (N = 50)
Coping Numero de itens Alfa de Cronbach

Coping ativo 2 0.855
Planear 2 0.717
Utilizar Suporte Instrumental 2 0.673
Utilizar Suporte Social Emocional 2 0.951
Religiao 2 0.989
Reinterpretacao Positiva 2 0.971
Autoculpabilizacao 2 0.195
Aceitacao 2 0.581
Expressao de Sentimentos 2 0.953
Negacao 2 0.925
Autodistracao 2 0.530
Desinvestimento Comportamental 2 0.761
Uso de Substancias 2 1.000
Humor 2 0.917
Coping Global 28 0.856

Teste da Normalidade da Distribuicao

No sentido de averiguar a normalidade da distribuicao das dimensdes em estudo,
recorreu-se ao teste de Shapiro-Wilk, apresentando-se os resultados na tabela 6.

E possivel observar que a generalidade das dimensées em estudo ndo revela uma
distribuicao normal (p < 0.05). Averiguou-se, ainda, as medidas globais de assimetria (Sk) e
curtose (Ku), obtendo-se os valores de Sk = 0.337 e Ku = 0.662. Deste modo, ja que o
pressuposto da normalidade da distribuicao nao foi confirmado, optou-se pela realizacao de

analises estatisticas nao paramétricas.

35



Suporte Social e Coping em Individuos com Epilepsia

Tabela 6.
Teste da Normalidade das dimensées em estudo (N = 50)
Dimensdes Teste p
Shapiro-Wilk

EAS - Apoio Social Emocional 0.932 0.006
EAS - Apoio Social Informativo 0.978 0.456
EAS - Apoio Social Instrumental 0.763 0.000
EAS - Apoio Social Global 0.943 0.018
COPE-R - Coping Ativo 0.891 0.000
COPE-R - Planear 0.922 0.003
COPE-R - Utilizar Suporte Instrumental 0.780 0.000
COPE-R - Utilizar Suporte Social Emocional 0.868 0.000
COPE-R - Religiao 0.796 0.000
COPE-R - Reinterpretacao Positiva 0.767 0.000
COPE-R - Autoculpabilizacao 0.601 0.000
COPE-R - Aceitacao 0.868 0.000
COPE-R- Expressao de Sentimentos 0.636 0.000
COPE-R - Negacao 0.357 0.000
COPE-R - Autodistracao 0.926 0.004
COPE-R - Desinvestimento Comportamental 0.404 0.000
COPE-R - Uso de Substancias 0.125 0.000
COPE-R - Humor 0.634 0.000
COPE-R - Coping Global 0.973 0.314

Andlise da Percegdo de Suporte Social dos participantes e Estratégias de Coping

Em seguida, apresenta-se a analise descritiva dos indicadores da EAS (tabela 7) e do
COPE-R (tabela 8), por meio dos valores minimos e maximos, da média e do desvio-padrao.

Quanto aos indicadores do apoio social, verificou-se que a dimensao apoio social
instrumental € a que apresenta uma média mais elevada (M = 21.28; DP = 4.248), em oposicao

a dimenséao apoio social emocional (M = 17.84; DP = 5.084).

Tabela 7.
Andlise Descritiva: indicadores da EAS (N = 50)

Apoio Social MIN MAX M DP
Apoio Social Emocional 7 25 17.84 5.084
Apoio Social Informativo 8 30 20.20 5.511
Apoio Social Instrumental 8 25 21.28 4.248
Apoio Social Global 23 78 59.32 12.676

MIN: minimo; MAX: maximo; M = média; DP = desvio-padrao
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Relativamente aos indicadores do COPE-R, as estratégias de coping que revelaram um
valor médio mais elevado, por ordem decrescente, foram a aceitacao (M = 4.44; DP = 1.554),
a autodistracao (M = 3.82; DP = 1.674), o planear (M = 2.48; DP = 1.854) e a religiao (M =
2.30; DP = 2.401). Ja, a estratégia de coping que apresentou menor média foi o uso de
substancias (M = 0.04; DP = 0.283), seguindo-se o desinvestimento comportamental (M = 0.28;
DP = 0.809), a negacao (M = 0.42; DP = 1.326) e a autoculpabilizacao (M = 0.60; DP = 1.107).

Tabela 8.
Andlise Descritiva: indicadores do COPE-R (N = 50)
Coping MIN MAX M DP

Coping Ativo 0 6 2.10 1.876
Planear 0 6 2.48 1.854
Utilizar Suporte Instrumental 0 6 1.24 1.546
Utilizar Suporte Social Emocional 0 6 2.16 2.024
Religiao 0 6 2.30 2.401
Reinterpretacao Positiva 0 6 1.82 2.219
Autoculpabilizacao 0 4 0.60 1.107
Aceitacao 0 6 4.44 1.554
Expressao de Sentimentos 0 6 0.92 1.614
Negacao 0 6 0.42 1.326
Autodistracao 0 6 3.82 1.674
Desinvestimento Comportamental 0 4 0.28 0.809
Uso de Substancias 0 2 0.04 0.283
Humor 0 6 0.94 1.634
Coping Global 3 55 23.56 11.361

MIN: minimo; MAX: maximo; M = média; DP = desvio-padrao

Andlise das Diferencas nas dimensées do Apoio Social e Coping em fung¢do das

varidveis Sexo e Idade dos participantes

Na tabela 9, exibe-se a analise das diferencas nas dimensdes do apoio social em
funcao do género, recorrendo-se ao teste U de Mann-Whitney.

Ao observar os resultados, verifica-se que ha diferencas estatisticamente
significativas entre sexos na dimensao apoio social emocional (U = 177.00; p = 0.012), sendo a
pontuacao mais elevada nas mulheres (MR = 29.90). No apoio social informativo verificaram-
se resultados iguais aos supramencionados. E, ainda, verifica-se que no apoio social global ha
diferencas significativas (U = 190.00; p = 0.024) entre o género, apresentando o sexo feminino

a pontuacao mais elevada (MR = 29.45).
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Tabela 9.
Indicadores do Apoio Social e Sexo dos participantes (N = 50)
Sexo
Masculino Feminino
(n=21) (n=29)
Apoio Social MR MR u p

Apoio Social Emocional 19.43 29.90 177.00 0.012
Apoio Social Informativo 19.43 29.90 177.00 0.012
Apoio Social Instrumental 23.69 26.81 266.50 0.445
Apoio Social Global 20.05 29.45 190.00 0.024

MR = mean rank; U = teste U de Mann-Whitney; p < 0.05

No que concerne ao coping, o estudo das diferencas em funcdo do género pode
observar-se na tabela 10, e utilizou-se para o efeito o teste mencionado anteriormente.

Os resultados sugerem diferencas estatisticamente significativas entre o género, com
pontuacao mais elevada no sexo feminino, nas seguintes estratégias de coping: planear (U =
185.50; p = 0.017); utilizar suporte social emocional (U = 198.00; p = 0.031); reinterpretacao
positiva (U = 209.00; p = 0.042); expressao de sentimentos (U = 182.50; p = 0.004); e coping
global (U = 180.50; p = 0.015).

Tabela 10.
Indicadores do Coping e Sexo dos participantes (N = 50)
Sexo
Masculino Feminino
(n=21) (n=29)
Coping MR MR U p

Coping Ativo 21.26 28.57 215.00 0.073
Planear 19.83 29.60 185.50 0.017
Utilizar Suporte Instrumental 22.12 27.95 233.50 0.142
Utilizar Suporte Social Emocional 20.43 29.17 198.00 0.031
Religidao 24.33 26.34 280.00 0.613
Reinterpretacao Positiva 20.95 28.79 209.00 0.042
Autoculpabilizacao 23.17 27.19 255.50 0.223
Aceitacao 23.36 27.05 259.50 0.362
Expressao de Sentimentos 19.69 29.71 182.50 0.004
Negacao 24.19 26.45 277.00 0.299
Autodistracao 27.17 24.29 269.50 0.484
Desinvestimento Comportamental 27.79 23.84 256.50 0.118
Uso de Substancias 26.19 25.00 290.00 0.240
Humor 24.90 25.93 292.00 0.761
Coping Global 19.60 29.78 180.50 0.015

MR = mean rank; U = teste U de Mann-Whitney; p < 0.05
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Seguidamente, apresenta-se a analise das diferencas nas dimensdes do apoio social

(tabela 11) e do coping (tabela 12) em funcao da idade dos participantes, recorrendo-se ao

teste de Kruskal-Wallis.

Os resultados demostraram diferencas estatisticamente significativas entre as

diferentes classes de idade na dimensao apoio social emocional (K = 10.490; p = 0.005), sendo

superiores nos participantes com idades compreendidas entre 20 a 40 anos (MR = 34.42).

Também se verificaram diferencas estatisticamente significativas entre idades no apoio social

global (K = 7.440; p = 0.024), com pontuacao mais elevada para o mesmo grupo de idades,

dos participantes mais jovens (MR = 33.04).

Tabela 11.
Indicadores do Apoio Social e Idade dos participantes (N = 50)
Idade
20-40 anos 41-60 anos 61-80 anos
(n=13) (n=20) (n=17)
Apoio Social MR MR MR K p
Apoio Social Emocional 34.42 26.70 17.26 10.490 0.005
Apoio Social Informativo 31.42 26.25 20.09 4.561 0.102
Apoio Social Instrumental 31.27 24.58 22.18 3.132 0.209
Apoio Social Global 33.04 26.50 18.56 7.440 0.024
MR = mean rank; K = teste de Kruskal-Wallis; p < 0.05
Tabela 12.
Indicadores do Coping e Idade dos participantes (N = 50)
Idade
20-40 anos 41-60 anos 61-80 anos
(n=13) (n=20) (n=17)
Coping MR MR MR K p
Coping Ativo 28.15 27.25 21.41 2.154 0.341
Planear 29.27 27.58 20.18 3.659 0.160
Utilizar Suporte Instrumental 24.27 26.95 24.74 0.374 0.829
Utilizar Suporte Social Emocional 27.42 25.25 24.32 0.362 0.834
Religidao 19.96 22.50 33.26 8.345 0.015
Reinterpretacao Positiva 26.08 26.90 23.41 0.651 0.722
Autoculpabilizacao 30.35 25.85 21.38 4.489 0.106
Aceitacao 20.81 25.65 21.38 2.424 0.298
Expressao de Sentimentos 27.92 26.88 22.03 2.195 0.334
Negacao 24.81 26.78 24.53 0.951 0.622
Autodistracao 31.15 22.50 24.71 2.947 0.229
Desinvestimento Comportamental 26.04 26.98 23.35 1.625 0.444
Uso de Substancias 25.00 26.25 25.00 1.500 0.472
Humor 27.50 29.50 19.26 7.427 0.024
Coping Global 27.31 26.55 22.88 0.854 0.653

MR = mean rank; K = teste de Kruskal-Wallis; p < 0.05
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Relativamente ao coping, como se pode observar na tabela anterior, verificaram-se
diferencas estatisticamente significativas entre idades na dimensao religiao (K = 8.345; p =
0.015) e no humor (K = 7.427; p = 0.024), sendo a pontuacdo mais elevada no grupo de
participantes com idades entre os 61 e os 80 anos (MR = 33.26) e entre os 41 e os 60 anos (MR

= 29.50), respetivamente.

Andlise das Diferencas nas dimensoes do Apoio Social e Coping em fun¢do do

Tempo de Diagnostico e Frequéncia das Crises Epiléticas dos participantes

A analise das diferencas nas dimensdes do apoio social e coping em funcao do tempo
de diagnostico de epilepsia dos participantes encontra-se nas tabelas 13 e 14,
respetivamente, tendo-se utilizado para o efeito o teste de Kruskal-Wallis.

Quanto ao apoio social, somente a dimensao apoio social informativo obteve
resultados estatisticamente significativos (K = 15.393; p = 0.002), sendo superiores no grupo

de individuos com diagnostico de epilepsia entre os 9 e os 25 anos (MR = 39.82).

Tabela 13.
Indicadores do Apoio Social e Tempo de Diagnéstico de Epilepsia dos participantes (N = 50)

Tempo de Diagnéstico

1-8 anos 9-25 anos 26-40 anos > 40 anos
(n=14) (n=12) (n=20) (n=11)
Apoio Social MR MR MR MR K p
Apoio Social Emocional 23.07 35.33 22.15 21.82 7.275 0.064
Apoio Social Informativo 21.54 39.83 21.12 20.09 15.393 0.002
Apoio Social Instrumental 27.86 26.08 23.81 23.86 0.730 0.866
Apoio Social Global 22.71 35.63 22.77 21.23 7.717 0.052

MR = mean rank; K = teste de Kruskal-Wallis; p < 0.05

Em relacao as estratégias de coping, as diferencas estatisticamente significativas
apontam para resultados superiores no grupo de participantes com diagnostico de epilepsia
entre os 9 e os 25 anos no coping ativo (K = 9.297; p = 0.026), na autoculpabilizacao (K =
13.454; p = 0.004) e na expressao de sentimentos (K = 10.877; p = 0.012).
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Tabela 14.
Indicadores do Coping e Tempo de Diagnodstico de Epilepsia dos participantes (N = 50)

Tempo de Diagnostico

1-8 anos  9-25 anos 26-40 anos > 40 anos
(n=14) (n=12) (n=13) (n=11)

Coping MR MR MR MR K p
Coping Ativo 20.64 36.29 23.00 22.86 9.297 0.026
Planear 20.07 34.21 26.58 21.64 7.302 0.063
Utilizar Suporte Instrumental 22.79 30.63 28.00 20.41 4.095 0.251
Utilizar Suporte Social Emocional 20.96 33.83 27.38 19.95 7.488 0.058
Religiao 23.86 27.50 25.42 25.50 0.447 0.930
Reinterpretacao Positiva 26.43 27.13 21.88 26.82 1.287 0.732
Autoculpabilizacao 18.50 32.46 30.35 21.09 13.454  0.004
Aceitacao 23.64 28.46 21.88 28.91 2.256 0.521
Expressao de Sentimentos 19.71 34.29 26.85 21.68 10.877  0.012
Negacao 24.86 27.21 26.73 23.00 2.244 0.523
Autodistracao 25.39 33.29 18.85 25.00 6.353 0.096
Desinvestimento Comportamental ~ 25.57 26.25 27.69 22.00 2.640 0.451
Uso de Substancias 26.79 25.00 25.00 25.00 2.571 0.463
Humor 25.82 26.50 25.38 24.14 0.245 0.970
Coping Global 20.86 35.13 25.08 21.41 7.544 0.056

MR = mean rank; K = teste de Kruskal-Wallis; p < 0.05

Por seu turno, o estudo das diferencas nas dimensdes do apoio social (tabela 15) e
coping (tabela 16) em funcao da frequéncia das crises epiléticas dos participantes, realizou-se
com base no teste de Kruskal-Wallis.

Como se observa na tabela abaixo, nao se verificaram diferencas estatisticamente
significativas entre a frequéncia de crises epiléticas por ano nos indicadores do apoio social.

Quanto as estratégias de coping, verificaram-se resultados estatisticamente
significativos apenas no coping ativo (K = 7.946; p = 0.047), com valores superiores no grupo

de individuos que refere ter apresentado menos de 2 crises epiléticas por ano (MR = 29.10).

Tabela 15.
Indicadores do Apoio Social e Frequéncia das Crises Epiléticas dos participantes (N = 50)

Frequéncia das Crises

Sem crises < 2 crises 2-10 crises > 10 crises

> de 1 ano por ano por ano por ano
(n=16) (n=10) (n=18) (n=6)
Apoio Social MR MR MR MR K p
Apoio Social Emocional 25.66 24.80 25.31 26.83 0.079 0.994
Apoio Social Informativo 24.72 26.80 23.06 32.75 2.125 0.547
Apoio Social Instrumental 27.03 22.75 25.31 26.58 0.594 0.898
Apoio Social Global 25.88 25.00 24.42 28.58 0.391 0.942

MR = mean rank; K = teste de Kruskal-Wallis; p < 0.05
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Tabela 16.
Indicadores do Coping e da Frequéncia das Crises Epiléticas dos participantes (N = 50)

Frequéncia das Crises Epiléticas

Sem crises <2crises 2-10crises > 10 crises

> de 1 ano por ano por ano por ano
(n=16) (n=10) (n=18) (n=6)
Coping MR MR MR MR K p
Coping Ativo 19.78 29.10 24.42 38.00 7.946  0.047
Planear 24.06 22.80 25.67 33.33 2.308  0.511
Utilizar Suporte Instrumental 22.88 25.35 26.53 29.67 1.219 0.748
Utilizar Suporte Social Emocional 23.72 26.15 25.00 30.67 1.092 0.779
Religiao 24.44 22.60 24.92 34.92 3.332 0.343
Reinterpretacao Positiva 22.16 30.65 24.78 28.00 2.715 0.438
Autoculpabilizacao 25.38 27.10 22.97 30.75 2.307  0.511
Aceitacao 19.94 33.60 24.56 29.67 6.359  0.095
Expressao de Sentimentos 25.47 26.80 22.92 31.17 2.270 0.518
Negacao 26.09 25.35 24.39 27.50 0.904 0.824
Autodistracao 22.09 25.90 27.11 29.08 1.512  0.680
Desinvestimento Comportamental 25.03 22.00 27.61 26.25 2.711 0.438
Uso de Substancias 25.00 25.00 26.39 25.00 1.778 0.620
Humor 22.44 30.70 25.08 26.25 3.070  0.381
Coping Global 21.22 28.85 25.00 32.83 3.455 0.327

MR = mean rank; K = teste de Kruskal-Wallis; p < 0.05

Associacdo entre as dimensoes do Apoio Social percebido e as Estratégias de

Coping em individuos com Epilepsia

Com o intuito de compreender se as dimensdes da EAS e do COPE-R se relacionam
significativamente, procedeu-se ao calculo de coeficientes de correlacdo de Spearman (tabela
17). O coeficiente de Spearman (r) mede a intensidade da relacdo/associacao entre variaveis
e oscila entre -1 e 1, quer no sentido positivo quer negativo, sendo considerados os seguintes
critérios para os valores de correlacdo (Pestana & Gageiro, 2014): 0.20 a 0.39 - correlacao
baixa; 0.40 a 0.69 - correlacao moderada; 0.70 a 0.89 - correlacao alta; superior a 0.90 -
correlacao muito alta.

Assim, a correlacdo com maior valor verificou-se entre a dimensdo apoio social
informativo e o coping global (r = 0.720; p < 0.01), que corresponde a uma correlacao alta.
Ainda na dimensao apoio social informativo, observaram-se correlacées moderadas com as
estratégias de coping: utilizar suporte social emocional (r = 0.633; p < 0.01); expressdo de
sentimentos (r = 0.624; p < 0.01); planear (r = 0.581; p < 0.01); coping ativo (r = 0.565; p <
0.01); utilizar suporte instrumental (r = 0.538; p < 0.01); reinterpretacao positiva (r = 0.469;
p < 0.01); e aceitacao (r = 0.416; p < 0.01). Quanto ao apoio social emocional, este
apresentou correlacdes moderadas com o coping global (r = 0.509; p < 0.01), com a expressao

de sentimentos (r = 0.505; p < 0.01) e com a estratégia utilizar suporte social emocional (r =
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0.474; p < 0.01). Observaram-se correlacdes moderadas entre o apoio social global e as
estratégias de coping: expressao de sentimentos (r = 0.541; p < 0.01); utilizar suporte social
emocional (r = 540; p < 0.01); utilizar suporte instrumental (r = 0.456; p < 0.01); planear (r =
0.456; p < 0.01); coping ativo (r = 0.445; p < 0.01); e reinterpretacao positiva (r = 0.407; p <
0.01). Ainda, verificou-se que existe uma correlacao moderada entre os valores globais de
apoio social e coping (r = 0.621; p < 0.01). De referir que, nao se verificaram correlacées

significativas com a dimensao apoio social instrumental.

zzlr)reelzgge:s entre as dimensées do Apoio Social e Estratégias de Coping (correlacdo rho de Spearman)
Apoio Apoio Apoio Apoio
Social Social Social Social
Emocional Informativo Instrumental Global
Coping Ativo 0.366 ** 0.565 ** 0.157 0.445 **
Planear 0.380 ** 0.581 ** 0.142 0.456 **
Utilizar Suporte Instrumental 0.378 ** 0.538 ** 0.250 0.456 **
Utilizar Suporte Social Emocional 0.474 ** 0.633 ** 0.254 0.540 **
Religiao -0.082 0.157 0.134 0.068
Reinterpretacao Positiva 0.393 ** 0.469 ** 0.280 0.407 **
Autoculpabilizacao 0.019 0.063 0.044 0.045
Aceitacao 0.286 0.416 ** 0.206 0.379 *
Expressao de Sentimentos 0.505 ** 0.624 ** 0.254 0.541 **
Negacao -0.039 0.117 -0.053 -0.020
Autodistracao 0.155 0.260 0.096 0.196
Desinvestimento Comportamental -0.190 -0.061 0.012 -0.151
Uso de Substancias 0.000 -0.084 0.121 -0.015
Humor 0.328 0.250 0.230 0.324
Coping Global 0.509 ** 0.720 * 0.331 0.621 **

" p < 0.01

Sintese dos Resultados

A analise descritiva da EAS e do COPE-R demostram os seguintes resultados:

- O apoio social instrumental foi a dimensdao com média superior, isto é, os
participantes percecionam obter mais apoio social do tipo instrumental;

- As estratégias de coping com valor médio mais elevado, ou seja, as estratégias de
coping mais utilizadas pelos individuos com epilepsia foram (por ordem decrescente): a

aceitacao, a autodistracao, o planear e a religiao.

Na analise das diferencas nas dimensdes do apoio social e coping em funcao das

variaveis sociodemograficas género e idade dos participantes, verificou-se que:
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- As mulheres revelaram niveis superiores no que diz respeito a percecao de apoio
social emocional, informativo e global, comparativamente com os homens;

- As mulheres tenderam a utilizar mais as estratégias de coping planear, utilizar
suporte social emocional, reinterpretacao positiva, expressao de sentimentos e coping no
global, em comparacao com o sexo masculino;

- O grupo etario dos 20 aos 40 anos apresentou niveis mais elevados no que respeita a
percecao de apoio social emocional e global, em relacdo aos restantes grupos etarios;

- O grupo etario dos 41 aos 60 anos utilizaram mais o humor como estratégia de
coping do que as restantes classes etarias;

- O grupo etario dos 61 aos 80 anos apresentaram valores mais elevados na utilizacao

da religido como estratégias de coping face as outras classes de idade.

Na analise das diferencas nas dimensdes do apoio social e coping em funcao das
caracteristicas clinicas tempo de diagnostico e frequéncia das crises epiléticas dos
participantes, observou-se que:

- O grupo de individuos com diagnodstico de epilepsia entre os 9 e os 25 anos
apresentaram niveis superiores em relacdo a percecao de apoio social informativo,
comparativamente com os restantes grupos;

- O grupo de individuos com diagnostico de epilepsia entre os 9 e os 25 anos
utilizaram mais estratégias de coping ativo, autoculpabilizacdo e expressdao de sentimentos,
em relacdo aos outros intervalos de tempo de diagndstico;

- Os participantes que indicaram apresentar mais de 10 crises epiléticas por ano
utilizaram mais a estratégia de coping ativo, comparativamente com as restantes quantidades

de crises por ano.

Por fim, das analises correlacionais realizadas entre as dimensdes do apoio social com
as dimensoes do coping, pode constatar-se:
- Quanto maior é a percecao de apoio social informativo pelos individuos com

epilepsia, maior € a utilizacdo de estratégias de coping (global) pelos mesmos.

5. Discussao

Na seccdo antecedente efetuou-se a exposicao e analise dos dados obtidos, tentando
descrever os resultados mais relevantes para a presente investigacao. Seguidamente,
proceder-se-a a uma apreciacao critica desses resultados, fazendo uma confrontacdao com a
literatura, que serve de referéncia, e tentando compreender os seus significados e
implicacdes. Neste sentido, a discussao dos resultados é organizada de forma sequencial, de
modo a iniciar com as respostas aos objetivos delineados e por fim refletir sobre as

implicacdes na pratica clinica.
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Os doentes que constituem esta amostra caracterizam-se por ser uma populacao
envelhecida e relativamente heterogénea face ao género. Neste sentido, parece ir ao
encontro de varios autores que referem que a epilepsia pode iniciar em qualquer idade, mas
afeta principalmente criancas e idosos (Aliasgharpour, 2013, referido em Alves, 2015).
Acrescentando que afeta pessoas de todas as racas, tanto do sexo masculino como feminino,
e parece nao haver diferencas geograficas (Schenk, 1990; Neto & Marchetti, 2005). Ainda, no
que respeita as caracteristicas sociodemograficas, € uma populacdo com poucas habilitacoes
literarias (80% com ou inferior ao 9° ano) e a maioria dos participantes é casado ou encontra-
se numa uniao de facto, no entanto 16% da amostra reside sozinho e 20% vive noutra situacao

(e.g. instituicao).

Neste sentido, de acordo com o primeiro objetivo especifico, que pretendeu avaliar a
percecao de suporte social dos participantes e as estratégias de coping mais utilizadas, os
resultados indicam que a populacao em estudo perceciona obter mais apoio social do tipo
instrumental e que as estratégias de coping mais utilizadas sao a aceitacao, a autodistracao,
o planear e a religiao. Como sugerem Coelho e Ribeiro (2000) e Pais-Ribeiro (2011), a
satisfacdo com o apoio social podera desempenhar um papel com certa importancia no
ajustamento psicoldgico do individuo a doenca, através da percecao subjetiva de bem-estar.
Atendendo as pontuacdes globais do nivel de apoio social percecionado (Apoio Social Global
(%)) observou-se um valor de 59.32%, nesta amostra, o que indica uma percecao de apoio
social aceitavel. O apoio social instrumental, sendo definido como as acdes ou os materiais
proporcionados por terceiros com o intuito de auxiliar a resolucao de problemas praticos e/ou
facilitar a realizacao de tarefas quotidianas (Nunes, 2004), apresentou ser a dimensao do
apoio social percecionada como a mais recebida. De facto, a literatura refere que esse apoio
parece ser o mais importante no caso da ansiedade (Amorim & Coelho, 2008), visivel em
situacdes de desamparo como na ocorréncia de adversidades (e.g. crise epilética), conferindo
um sentimento de seguranca, bem-estar e de ter alguém com quem contar, nao sé nas
emergéncias mas também nas atividades diarias (Balistieri & Tavares, 2013). No caso
particular dos participantes em estudo, a generalidade nao habita na cidade da Guarda (local
das consultas da especialidade) pelo que nao raras vezes foi referida a provisao de transporte
e acompanhamento de terceiros aquando das consultas, ou fornecida ajuda noutras situacoes
(e.g. compra dos medicamentos antiepiléticos), ou seja, estamos perante apoio social
instrumental. Importa, ainda, refletir sobre a natureza nao estatica do apoio social. Este
facto é peculiarmente relevante nos individuos com doenca cronica ou com doencas que
acarretam risco de vida para o mesmo, pois com a evolucdo da patologia (diagnostico,
tratamento, manutencao) a percecao do individuo face ao apoio social pode mudar e é
possivel que o comportamento dos outros para com o paciente também se modifique (Silva et
al., 2003).

Neste seguimento, também a utilizacao das estratégias de coping podem modificar-se

em funcao das diferentes fases do curso da epilepsia (Linhares et al., 2014). Os resultados
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observados na presente investigacao sao corroborados por outros estudos que indicam uma
maior utilizacao de estratégias de coping com foco na resolucdo de problemas, entre as quais
0 coping ativo, a aceitacao, o planear e a reinterpretacao positiva (Piazzini et al., 2007;
Meneses et al., 2010; Linhares et al., 2014). A aceitacao, estratégia de coping mais pontuada
no presente estudo, é também associada a uma melhor qualidade de vida e niveis mais
reduzidos de ansiedade e depressao (Goldstein et al., 2005; Amorim & Coelho, 2008; Costa &
Leite, 2009; Linhares et al., 2014). Por seu turno, a pontuacdo elevada nas estratégias
orientadas para a emocao, como a autodistracao e a religidao, podem ser justificadas com a
baixa escolaridade dos participantes. De acordo com Barker e colaboradores (1990) a
populacao de nivel socioecondmico e habilitacdes literarias superior utilizam frequentemente
estratégias ativas, pois ao possuirem mais facilidades em utilizar estratégias cognitivo-
comportamentais, da-lhes uma maior capacidade de descentracao dos problemas emocionais
e meios para lidar com o stressor (Martins, 2005). As estratégias de coping podem, ainda, ser
varias e utilizadas em simultaneo, e tanto as estratégias de coping centradas no problema
como nas emocoes, podem verificar-se eficazes na reducao do stress e da angustia (Sousa et
al., 2011).

Relativamente ao segundo objetivo especifico, no que respeita a analise das

diferencas nas dimensdes de suporte social e coping em funcdo da variavel sociodemografica
género, verificou-se que as mulheres percecionam mais apoio social emocional, informativo e
global e que utilizam mais as estratégias de coping planear, utilizar suporte social emocional,
reinterpretacao positiva, expressao de sentimentos e coping no global em relacao aos
homens.
Estes resultados vém, de um modo geral, corroborar as indicacdes apresentadas na literatura,
isto é, a utilizacao frequente pelo sexo feminino de estratégias ativas, centradas na resolucéo
de problemas, tais como a procura de suporte social junto da rede de apoio social (e.g.
familiares), enquanto os homens recorrem a outros meios, como uso de alcool e outras drogas
ou procurar atividades distratoras (Oosterhuis, 1999; Coelho & Ribeiro, 2000; Paes &
Christoff, 2017). Nesta perspetiva, o suporte social aparece como um recurso de coping, cujos
beneficios sao operacionalizados por meio das dimensbes do apoio social, nomeadamente o
apoio emocional (Coelho & Ribeiro, 2000). De facto, a percecao de apoio social pode diferir
entre homens e mulheres, na medida em que as mulheres sdo mais habeis em providenciar e,
consequentemente, em receber apoio social eficaz (Franca-Santos, Oliveira, Salles-Costa,
Lopes & Sichieri, 2017).

Ja, no que se refere a exploracédo das diferencas nas dimensoes em estudo em funcao
da variavel sociodemografica idade, verificaram-se resultados estatisticamente significativos.
Nomeadamente, o grupo etario dos 20 aos 40 anos apresentou niveis mais elevados no que
respeita a percecao de apoio social emocional e global, em relacdo aos restantes grupos
etarios. Em relacao ao grupo etario mais jovem, a literatura corrobora os resultados obtidos,

indicando que os adolescentes e adultos jovens tém mais probabilidade de se encontrar a
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viver com os pais ou outros elementos da familia, pelo que dispéem mais facilmente de apoio
social (Balistieri & Tavares, 2013). O afeto, conforto, assisténcia e informacdo dos amigos e
familiares, e ainda as relacdes conjugais e parentais, enquanto recursos emocionais e de
companheirismo importantes, exercem um efeito de protecao e bem-estar para o individuo
com doenca cronica (Balistieri & Tavares, 2013). Ja em relacao as estratégias de coping
verifica-se que os participantes com idades compreendidas entre os 41 e os 60 anos utilizam
mais o humor enquanto estratégia de coping do que os restantes grupos etarios. Tal pode
justificar-se pelo facto de corresponder a geracao que cuida e detém responsabilidades em
ambas as geracoes extremadas, jovem (e.g. seus filhos) e anciana (e.g. seus pais/sogros),
usando o humor para dissimular e ndo preocupar a familia, encarando a doenca com menos
pessimismo (Silva, Pais-Ribeiro & Cardoso, 2004; Bastos, 2013). O grupo etario dos 61 aos 80
anos, por sua vez, utiliza mais o coping religioso/espiritual em relacao aos outros grupos
etarios, o que vai ao encontro do enfatizado na literatura, revela maior pratica religiosa
regular nas pessoas com mais idade (Carqueja, 2009; Costa & Leite, 2009; Lima, Valenca &
Reis, 2016). Num estudo realizado em Portugal, Cabral e Vala (2000) referem que a pratica
religiosa esta implementada maioritariamente nas regides Norte e Centro do pais, e Carqueja
(2009) acrescenta que a pratica da religido ndo diminui a percecdao do sofrimento,
nomeadamente advindo da doenca, contudo, sao as pessoas que mais sofrem que apresentam
mais pratica religiosa (Carqueja, 2009). A religiosidade/espiritualidade permite a pessoa,
diante de situacdes adversas e sofrimento causado pela doenca, encontrar forcas e esperanca
em dias melhores, significado e sentido na vida, atuando como fator protetor (Carqueja,
2009; Costa & Leite, 2009; Lima et al., 2016). Esta ocupa um espaco central na vida de
muitos idosos, que se torna um importante suporte emocional, desempenha um papel
amortecedor que influencia na superacao das dificuldades e sofrimentos pessoais e sociais

provocados pela doenca (Costa & Leite, 2009; Lima et al., 2016).

Quanto ao terceiro objetivo especifico, que consistiu em explorar as diferencas nas
dimensbes de suporte social e coping em funcdo das caracteristicas clinicas tempo de
diagnodstico de epilepsia e frequéncia das crises epiléticas dos participantes, observou-se
resultados estatisticamente significativos no grupo dos 9 aos 25 anos de diagnostico de
epilepsia e nos participantes que indicaram apresentar mais de 10 crises epiléticas por ano.
Especificamente, verificou-se que o grupo com diagndstico de epilepsia entre os 9 e os 25
anos apresentam mais percecao de apoio social informativo e utilizam mais estratégias de
coping ativo, autoculpabilizacao e expressao de sentimentos do que os outros grupos de
diagnéstico. Também, os participantes que apontaram sofrer mais de 10 crises epiléticas por
ano utilizam mais a estratégia de coping ativo do que os restantes grupos. Neste sentido,
importa salientar que as pessoas com epilepsia apresentam crises epiléticas muito
diversificadas, quer em termos do tipo e da frequéncia quer da severidade, interpretando a
doenca de forma subjetiva (Florez & Valencia, 2017). Os resultados encontrados em pesquisas

mostram-se controversos no que respeita a importancia das caracteristicas clinica da
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epilepsia para a percecdo de qualidade de vida e bem-estar dos pacientes. Num estudo
desenvolvido por Salgado e Souza (2001), apurou-se que a percecao de controlo das crises
desempenhava um papel mais importante para a qualidade de vida dos participantes do que
as variaveis clinicas da doenca (e.g. tipo de crise, frequéncia, idade de inicio, duracdo das
crises). Verificando-se ainda, no referido estudo, que uma reducdo na frequéncia das crises
epiléticas nao melhorava, necessariamente, a qualidade de vida do paciente, reforcando a
importancia das medidas subjetivas na satisfacdo e bem-estar (Salgado & Souza, 2001). De
facto, em individuos com epilepsia, os aspetos psicossociais (e.g. medicacao antiepilética,
depressao ou ansiedade, falta de apoio social, estigma, limitacées no emprego) sao indicados
os principais determinantes da qualidade de vida, quer na epilepsia bem controlada ou nao
(Meneses, 2005; Piazzini et al., 2007; Linhares et al., 2014). Contudo, numa revisao
concretizada por Taylor, Sander, Taylor e Baker (2011), observou-se que o preditor de
qualidade de vida mais mencionado era a frequéncia das crises epiléticas, sendo que o
aumento da frequéncia das crises se relacionava negativamente com a qualidade de vida
(Linhares et al., 2014). Neste sentido, serdao necessarios mais estudos no dominio das
caracteristicas clinicas da epilepsia, nomeadamente a sua relacdo com o apoio social e as
estratégias de coping, para ser possivel a compreensdao dos dados obtidos na presente
investigacdo. Certo é que, mesmo que as crises epiléticas sejam breves e infrequentes, os
efeitos adversos da medicacao e as consequéncias psicossociais inerentes a epilepsia sdo
constantes e devastadoras, tornando-se premente a realizacdo de estudos abrangentes
(aspetos clinicos, psicologicos e sociais face a epilepsia) (Souza, 2001; Pembroke et al.,
2017).

Por fim, considerando o Ultimo objetivo especifico, que pretendeu avaliar a relacao
existente entre suporte social e estratégias de coping, os resultados indicam que quanto
maior a percecao de apoio social informativo maior a utilizacdo de estratégias de coping
(global). O apoio social informativo definido como o processo através do qual as pessoas
recebem a informacao e conselhos que as auxiliam em situacdes adversas a compreender o
seu mundo e as mudancas que ocorrem (Nunes, 2004). Neste sentido, este resultado pode ser
fundamentado com o sugerido na literatura por Serra (2011), onde é atribuida bastante
importancia a dimensao relacionada com a interacdo social na gestdo e resolucdo das
situacdes indutoras de stress, na medida em que apresentam um maior apoio na partilha e
solucdo dos problemas. O mesmo autor refere, ainda, a influéncia comprovada dos fatores
situacionais e caracteristicas pessoais do individuo, como os valores, motivacdes, recursos
pessoais e sociais, no processo de avaliacdo e escolha da estratégia de coping, mais orientada
para a resolucao dos problemas ou dirigida para a regulacao das emocoes (Serra, 2011). Os
recursos podem ser diversificados e dependem, naturalmente, da situacdo especifica, das
idiossincrasias da pessoa, de fatores contextuais e culturais e da possibilidade de obter apoio
social, entre outros aspetos, assim, reconhece-se que a forma como as pessoas lidam com o

stress ndao depende exclusivamente das estratégias de coping utilizadas, mas,
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simultaneamente, dos recursos percebidos e disponiveis (Serra, 2011). Em suma, quanto mais
recursos/apoio, nomeadamente de indole informativa, o individuo dispée maior a
predisposicao para lidar com o evento stressor (Serra, 2011; Cunha et al., 2014).

Efetivamente existe associacao entre estes aspetos e a relevancia que desempenham
no ajustamento do individuo a sua doenca, pois tratando-se a doenca cronica de uma fonte
stressora que nao pode ser anulada, o coping eficaz nestas circunstancias é o que, dentro dos
possiveis, permitir gerir uma situacdo que nao pode ser eliminada, conduzindo ao processo de
adaptacao (Amorim & Coelho, 2008).

6. Limitacdes e Contributos

Concluida a reflexdo perante os resultados, importa ter em consideracao algumas
limitacbes inerentes a presente investigacao, que poderao ser colmatadas e tidas em conta
em estudos futuros.

Primeiramente, é de sublinhar que a reduzida dimensdo da amostra e a sua
homogeneidade sociodemografica (e.g. meio urbano pequeno ou rural, poucas habilitacoes
literarias, situacdo profissional) exigem cautela na interpretacdo dos dados obtidos e
impedem a sua generalizacao.

Outra limitacao remete para a fonte do apoio social, sendo que o instrumento
utilizado (EAS) nao permite averiguar de onde provém esse apoio (e.g. familia, amigos,
profissionais de salde, colegas de trabalho, entre outros). Assim, além da analise das
dimensdes do apoio social, seria importante identificar a origem do apoio, uma vez que a
relacao de proximidade da fonte do apoio social, permite um estudo mais completo e
potencializa a intervencédo no individuo que o recebe (Franca-Santos et al., 2017).

Nesta linha, outra limitacao prende-se com a desejabilidade social, problema que
surge vinculado a utilizacdo de questionarios como técnica de recolha de dados, uma vez que
existe a tendéncia para responder aos mesmos da forma que se considera mais aceitavel em
termos sociais, podendo conduzir a resultados enviesados.

Considera-se, ainda, relevante referir que foram analisadas somente relagcoes
bidirecionais entre as variaveis, pelo que se restringe a possibilidade de estabelecer relacoes
de causalidade entre as variaveis em estudo.

Sugere-se a continuidade com estudos nesta area, no ambito da epilepsia, na medida
em que sdo ainda diminutos os estudos em Portugal, sendo uma doenca neurologica croénica
com elevada prevaléncia, nomeadamente sobre o apoio social, assim como a inclusdao de
outras variaveis psicossociais na investigacao (e.g. locus de controlo, estigma, representacao
da doenca, psicopatologia).

Ainda, e servindo de ponte para o topico seguinte, sugere-se a inclusdo de questoes
no protocolo de investigacdo que permitam a compreensao da existéncia ou nao de apoio
psicologico junto dos pacientes cronicos e se consideram que beneficiariam desse apoio. Nao
usufruindo de dados quantificaveis no presente estudo acerca do supramencionado, mas por

observacao e partilha de alguns participantes aquando da administracdo do inquérito, seria
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benéfico a presenca de psicoterapia no servico da especialidade, ndo se verificando no
contexto hospitalar em questao.

Considerando que 76% dos participantes percecionam a epilepsia mais ou menos
grave, grave e muito grave, 46% da amostra indica que a doenca provoca limitacoes (limita
mais ou menos, limita e limita muito) a nivel familiar, 50% a nivel social e 44% a nivel
profissional/académico, torna-se imperativo refletir sobre a existéncia e importancia da
intervencao psicoldgica nesta area.

Varios estudos tém demonstrado e salientado a importancia de intervengdes
psicoldgicas na promocdo da salude, com atuacdo junto do ambiente/suporte social do
individuo (Siqueira, 2008; Pais-Ribeiro, 2011; Fachado et al., 2013) e no desenvolvimento de
estratégias de coping mais adaptativas face as adversidades, revelando-se uma importante e
positiva mudanca psicologica, que tem sido sinceramente negligenciada nesta populacao
(Linhares et al., 2014; Raffaele et al., 2017). Especificamente em relacao ao apoio social, a
intervencao do psicologo pode ir para além do paciente, atuando quando necessario junto da
familia e rede significativa deste, seja através do esclarecimento e clarificacdo de
informacao, seja pelo incentivo da partilha e expressao de sentimentos (Meneses & Ribeiro,
2000). Ja& em relacdo as estratégias de coping torna-se fulcral avaliar que estratégias
contribuem de facto para o bem-estar pessoal de cada doente, descacando-se assim, o papel
do psicologo (Maia & Correia, 2008).

Finalmente, espera-se que o presente estudo tenha contribuido para a compreensao e
amplificacdo do conhecimento da epilepsia face aos construtos envolvidos (apoio social e
coping), destacando-se a sua relevancia e pertinéncia.

Investigacdes futuras permitirao aprofundar o saber e a compreensao dos resultados

obtidos neste estudo.
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Conclusoes

A realizacao do presente estudo possibilitou uma compreensao e aproximagao maior
com a intensa e complexa problematica da epilepsia, que envolve a vivéncia com a doenca
cronica. Comprometendo muito além da esfera biologica/fisica, interfere de diversas formas
no quotidiano dos pacientes.

A epilepsia é uma doenca neurolégica cronica, caracterizada por uma predisposicao
persistente em provocar crises epiléticas, que influencia todas as dimensdes da vida diaria da
pessoa (Westerhuis et al., 2011; Bautista et al., 2014; Linhares et al., 2014).

O diagnostico de epilepsia apresenta grandes desafios e o ajuste a essa condicao
cronica envolve mais do que tomar medicamentos e registar a frequéncia das crises. Implica
também o desenvolvimento de estratégias de coping que podem ajudar a alcancar um ajuste
psicossocial, que pode ser determinante na autopercecao da gravidade das crises e na forma
de lidar com a sua condicao clinica (Oosterhuis, 1999; Piazzini, et al., 2007; Pembroke et al.,
2017). E reconhece-se que o apoio social pode beneficiar a saude, minorando o stress e o
isolamento, influenciando estados afetivos e modificando comportamentos (Ranjan et al.,
2017).

De forma lata, a analise dos resultados confirmou a importancia do enfoque a nivel
psicossocial e multidisciplinar na epilepsia, nomeadamente pela monitorizacao da avaliacao e
desenvolvimento de estratégias de coping adaptativas (e.g. coping ativo, aceitacao, utilizar
suporte social emocional e instrumental, religiao) considerando a sua utilizacdo complexa e
individualizada, bem como no suporte social, através do fornecimento de informacéo e apoio
direto ao paciente e sua rede social. Enfatizando, neste sentido, o papel do psicologo.

Esperamos que este trabalho contribua para o desenvolvimento de investigacoes
futuras nesta area, como também para a implementacao de estratégias e intervencdes que
beneficiem as pessoas com epilepsia. Um conhecimento adequado dos fatores psicossociais
que interferem na qualidade de vida e bem-estar desta populagao é essencial para se efetuar
uma avaliacdo adequada e uma atuacdo clinica multidisciplinar apropriada com vista a

prevencao ou amenizacao das consequéncias da epilepsia.
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