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Prefacio

Each patient carries his own doctor inside him. They come to us not knowing that truth.
We are at our best when we give the doctor who resides within each patient a chance to
go to work.

Albert Schweitzer
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Resumo

A epilepsia constitui uma doenca crénica com grande influéncia na qualidade de
vida dos doentes, aspeto determinado em grande parte pela frequéncia de crises. No
entanto, uma boa autogestdo poderd melhorar aspetos como adesdo a terapéutica e
identificacdo de precipitantes de crises, o que podera levar a uma melhoria no controlo
desta doenca. Por outro lado, é sabido que a educacdo é um grande aliado no controlo de
doencas cronicas, levando a uma melhoria da autoconfianca e do autoconhecimento dos
doentes. Sendo assim, esta revisao tem como objetivo a analise de estudos que procurem
uma relacdo entre intervencées educacionais e controlo da doenga, autogestao ou
qualidade de vida em pessoas com epilepsia, de modo a determinar qual a real
importancia das mesmas.

Em primeiro lugar, foi efetuado o registo desta revisao na plataforma PROSPERO,
seguida de pesquisas nas bases de dados PubMed e Science Direct. Os artigos devolvidos
foram inseridos na Plataforma Rayyan e selecionados aqueles cuja intervencao tivesse
como objetivo a melhoria do conhecimento dos doentes acerca da epilepsia e sua gestao,
sendo que o resultado deveria estar relacionado com a melhoria da qualidade de vida,
controlo da doenca ou autogestao.

Através desta pesquisa, foram conseguidos 993 estudos originais, dos quais 64
foram selecionados como possivelmente pertinentes. Destes, 20 corresponderam a todos
os critérios de inclusao, pelo que foram analisados na integra.

No final da andlise, foi concluido que intervencdes educacionais organizadas e
estruturadas podem ser uma mais valia no tratamento e acompanhamento de pessoas com
epilepsia, pelo que a sua implementacao regular nos cuidados seria extremamente

benéfica.

Palavras-chave

Epilepsia; Autogestao; Qualidade de vida; Educagao; Adultos
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Abstract

Epilepsy is a chronical disease that has great influence in patients’ quality of life,
which is greatly determined by seizure frequency. Nevertheless, a good self-management
can improve aspects like adhesion to medication and identification of seizure precipitants,
which can lead to a better disease control. On the other hand, it is known that education is
a major ally in the control of chronic diseases, leading to an improvement in patients’ self-
confidence and self-knowledge. Therefore, this review has as its goal the analysis of
studies that look for a relation between educational interventions and disease control, self-
management or quality of life in patients with epilepsy, so to determine their real
importance.

First, this review was registered in the PROSPERO platform, followed by research
in the databases PubMed and Science Direct. The articles retrieved were inserted in the
platform Rayyan and the ones whose intervention had as its goal the improvement of
patients’ knowledge about epilepsy and its management were selected. The results studied
should be related to the improvement of quality of life, disease control or self-
management.

Through this research, 993 original studies were retrieved, of which 64 were
selected as possibly pertinent. Of these, 20 respected all the inclusion criteria and were
fully analysed.

At the end of this analysis, it was concluded that organized and structured
educational interventions may be of great value in the treatment and follow-up of patients
with epilepsy. Therefore, its implementation on a regular basis would be extremely

beneficial.

Keywords

Epilepsy; Self-management; Quality of life; Education; Adults

ix



Como intervengdes educacionais influenciam o controlo da doenca e a qualidade
de vida em pessoas com epilepsia



Como intervengdes educacionais influenciam o controlo da doenca e a qualidade
de vida em pessoas com epilepsia

Indice
Agradecimentos iii
Prefacio v
Resumo vii
Palavras-Chave vii
Abstract ix
Keywords ix
Lista de Figuras xiii
Lista de Tabelas XV
Lista de Acronimos xvii
1. Introducao 1
2. Métodos 3
3. Resultados
4. Discussao 13
4.1 Limitacoes 18
5. Conclusoes 19

6. Bibliografia 21

xi



Como intervengdes educacionais influenciam o controlo da doenca e a qualidade
de vida em pessoas com epilepsia

xii



Como intervengdes educacionais influenciam o controlo da doenca e a qualidade
de vida em pessoas com epilepsia

Lista de Figuras

Figura 1 — PRISMA dos artigos identificados e selecionados

xiii



Como intervengdes educacionais influenciam o controlo da doenca e a qualidade
de vida em pessoas com epilepsia

Xiv



Como intervengdes educacionais influenciam o controlo da doenca e a qualidade
de vida em pessoas com epilepsia

Lista de Tabelas

Tabela 1 — Artigos selecionados para esta revisao

Tabela 2 — Artigos excluidos na fase de selecao

XV



Como intervengdes educacionais influenciam o controlo da doenca e a qualidade
de vida em pessoas com epilepsia



Como intervengdes educacionais influenciam o controlo da doenca e a qualidade
de vida em pessoas com epilepsia

Lista de Acronimos

ESMS Epilepsy Self-Management Scale

QOLIE-89 Quality Of Life In Epilepsy — 89

QOLIE-31 Quality Of Life In Epilepsy — 31

TIME Targeted Self-Management for Epilepsy and Mental Illness
SMART Self-management for people with epilepsy and a history of negative

health events

xvii



Como intervengdes educacionais influenciam o controlo da doenca e a qualidade
de vida em pessoas com epilepsia

xviii



Como intervengdes educacionais influenciam o controlo da doenca e a qualidade
de vida em pessoas com epilepsia

1. Introducao

A educagdo dos doentes é um dos aliados mais importantes no controlo das
doencas cronicas, uma vez que se sabe que a transmissao clara de informacao pertinente
melhora a autoconfianca e o autoconhecimento das necessidades inerentes a patologia e a
pessoa, assim como o controlo de sintomas e exacerbacdes (1). No que concerne a
autogestao (ou self-management), este é um conceito muito associado as doengas
cronicas, assim como a educacao em saide. Implica um papel ativo por parte do doente,
que, sofrendo de uma condicdo que o acompanha ao longo da vida, lhe confere uma

responsabilidade tinica pelas suas decisoes de satde e pelo seu autocuidado na vida diaria

(2).

Em relacdo a epilepsia, esta € uma condicao caracterizada por uma predisposicao
aumentada para a ocorréncia de crises epiléticas (3), estando relacionada com descargas
elétricas anormais no cérebro que levam a episddios de convulsdes, comportamento
anormal ou alteragbes motoras, sensitivas ou de consciéncia. A sua causa pode estar
relacionada com uma variedade de situacgoes, tais como lesGes pré ou perinatais, trauma,
acidentes vasculares cerebrais, infecGes, tumores ou alteracoes genéticas. No entanto, em

boa parte dos casos nao existe uma causa identificavel (4).

No que toca a epidemiologia, estima-se que, em Portugal, 1 em cada 200 pessoas
sofra de epilepsia (5), sendo que a incidéncia a nivel mundial é de cerca de 50 milhées,

afetando principalmente criangas e adultos com mais de 60 anos (4).

Assim, devido a todas as vicissitudes da patologia, sabe-se que a epilepsia
comporta um agravamento na qualidade de vida dos doentes, que se demonstra ser pior
que no caso de outras doengas cronicas, mas que parece estar, em grande parte,
relacionado com o ndmero de crises ocorridas ou com a ocorréncia de sintomas
depressivos (6). Deste modo, uma boa autogestao na epilepsia pode, entre outros aspetos,
contribuir para a adesao a terapéutica ou identificacao de precipitantes de crises, assim
como melhorar o conhecimento do doente sobre quais as situacoes que o devem levar a

procurar ajuda médica (7).

Esta revisdo propode-se a apresentar uma analise sisteméatica de estudos que
procurem uma relacao entre intervencgoes educacionais e controlo da doenca, autogestao
ou qualidade de vida em pessoas com epilepsia, de modo a determinar qual a real

importancia das mesmas junto dos doentes.
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2. Métodos

Em primeiro lugar, foi realizado o registo da presente revisio na plataforma
PROSPERO. De seguida, foi efetuada uma pesquisa nas bases de dados PubMed e Science

Direct utilizando os seguintes termos:

e Adults AND (Epilepsy OR Seizures) AND Education AND (Quality of Life OR Self-
management) — Utilizando termos MESH;

e Adults AND (Epilep* OR Seizur*) AND (Education* OR Intervention*) AND
(Quality of Life OR Self-management) — Utilizando termos nao MESH;

Os artigos devolvidos pela pesquisa foram inseridos na plataforma Rayyan, onde
foram selecionados de forma cega e independente por dois investigadores. Qualquer

desacordo foi resolvido por consenso.

Primariamente, e apos a eliminacao de registos duplicados, os artigos foram avaliados
tendo em conta apenas a pertinéncia do titulo. Apos esta primeira etapa, foram analisados
os abstracts dos resultados selecionados, de modo a perceber quais aqueles que seriam, de
facto, relevantes para a presente revisao. Finalmente, foi realizada uma leitura integral

destes ultimos estudos.

Foram selecionados estudos de intervencdo controlados em Inglés, realizados em
qualquer zona do mundo, sem limite de datas, e cujo objeto de estudo fosse populacao

adulta, ou seja, pessoas diagnosticadas com epilepsia com mais de 18 anos de idade.

A intervencao procurada correspondeu a qualquer uma que tivesse como objetivo
melhorar o conhecimento dos doentes acerca de epilepsia e da sua gestao, utilizando como
controlo individuos nao sujeitos a intervencao educacional, ou sujeitos a uma intervencao
contendo menos informacgdo. O resultado estudado deveria estar relacionado com a
melhoria da qualidade de vida, o controlo da doenca ou a autogestao e ser apresentado de

forma quantitativa.

O risco de viés de cada um dos estudos analisados foi avaliado com o auxilio das

ferramentas “Revised Cochrane risk-of-bias tool for randomized trials (RoB 2)” (8) para
os estudos randozimados e “Risk of bias in Non-randomized studies — of Interventions

(ROBINS-I)” (9) para estudos nao randomizados.
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3.Resultados

Através da pesquisa nas duas plataformas, foi conseguido um total de 1586
resultados, aos quais foram subtraidos artigos duplicados, restando um total de 993
estudos originais (Figura 1). A partir dos titulos, foram excluidos artigos que, de forma

clara, ndo cumpriam os critérios de inclusao desta revisao.

Apos esta andlise, restaram 64 artigos, cujos abstracts foram analisados. Destes,
apenas 20 se encontravam de acordo com todos os critérios de inclusao, pelo que foram
selecionados para integrar este estudo e lidos de forma integral (Tabela 1). Os restantes 44
foram excluidos por uma variedade de razoes, incluindo auséncia de grupo de controlo,
apresentacao de resultados de forma qualitativa ou inclusao de doentes fora da faixa etaria

estabelecida nos critérios de inclusao (Tabela 2).
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Identificacido

Registos identificados nas bases
de dados — n=1586

PubMed (termos Mesh) — n=588
PubMed (termos ndo Mesh) —
n= 932

Science Direct — n=66

Selecio

!

Registos submetidos a selecao

por titulo — n=993

!

Registos submetidos a selecio

por abstract — n=64

Inclusao

Estudos incluidos nesta revisao
n=20

\4

Registos retirados antes da
selegao:
e  Registos duplicados

n=593

Registos excluidos — n=941

Registos excluidos — n=44

e Desenho de ensaio ou
avaliacdo (n=13)

e Amostra ndo
correspondente aos
critérios de inclusao
(n=11)

e Apresentacio de
resultados de forma
qualitativa (n=3)

e Auséncia de grupo de
controlo (n=9)

e  Artigo escrito numa
lingua que nao inglés
(n=1)

e Intervencao nao
educacional (n=2)

e Resultados estudados
ou objeto de estudo fora
dos critérios de inclusao
(n=3)

e Auséncia de intervencao

(n=2)

Figura 1 — PRISMA (10) dos artigos identificados e selecionados
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Tabela 1 — Artigos selecionados para esta revisdao

Autor

Amostra

Intervencao

Resultados

Aliasgharpour et
al. (11) (2013)

n=60

(intervencao n=30

controlo n=30)

4 sessoes de grupo de 2
horas cada, nas quais foram

discutidas a fisiopatologia da

doenca e a autogestdo.
Também foram
disponibilizados  panfletos

sobre a matéria.

No final das sessoes, o score na

Epilepsy
scale

self~-management
(ESMS)

significativamente maior no

era

grupo de intervencao.

Beretta et al. (12)

(2014)

n=172

(intervencao n=90

controlo n=82)

2 sessoes de uma hora cada
sobre terapéutica da
epilepsia, efeitos adversos,
interacdes medicamentosas
(incluindo com farmacos de
venda livre),
contraindicacoes, e a razio
da escolha dos farmacos ou
da mudanga de terapéutica.

Os doentes foram também

encorajados a deixar de
tomar farmacos que
interajam com os anti-
epiléticos.

Foi documentada uma
melhoria estatisticamente
significativa de interacOes
medicamentosas. A
diminuigio de efeitos
secundarios ndo foi tdo

notoria, tendo sido semelhante
em ambos os grupos. Houve
também melhoria do nimero
de crises epiléticas. A melhoria
da qualidade de vida mostrou
ser igual em ambos os grupos

em estudo.

Chen et al. (13)

(2021)

n=155

(intervencao n=80

controlo n=75)

Sessoes individuais de 1 hora
por més durante trés meses,
com chamadas
telefonicas/contacto via
internet adicionais, além do
aconselhamento mensal de
rotina (30 min), ja recebido

normalmente.

Houve melhoria da adesdo a
terapéutica e do conhecimento
nao da

da doenca, mas

qualidade de vida, sono,

efeitos adversos, ansiedade,

autoeficicia ou suporte social.

Coté et al. (14)

(2021)

n=41

(intervencdo n=22

controlo n=19)

Doentes foram convidados a
EPI-TAVE

(intervencdo de enfermagem

consultar

virtual).

Houve uma melhoria

estatisticamente significativa
Foi

alguma

da qualidade de vida.
também observada
melhoria da autogestdo e do
conhecimento, mas nao foram

estatisticamente significativas.

Edward et al. (15)
(2019)

n=35

(intervencdo n=17

controlo n=18)

Uma sessdo de 2 horas sobre

autogestao e estilo de vida
saudavel, na qual era
também  oferecido  um

booklet com informacao.

Foi observada uma melhoria
estatisticamente significativa

em todos os parametros

avaliados (qualidade de vida,
com a

satisfacao vida,

resiliéncia e adesdo a

terapéutica).
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Fraser et al. (16)

(2015)

n=76

(intervencdo n=37

controlo n=39)

8 sessbes de  grupo,

semanais, de 75 minutos
cada, conduzidas por um
profissional de saide e um
doente com epilepsia. Foram
também disponibilizados
materiais escritos. Os
participantes foram
encorajados a estabelecer
objetivos, e materiais sobre
os mesmos foram enviados

por correio.

Foi observada uma melhoria
estatisticamente significativa a
autogestdo e da qualidade de

vida.

Gunter et al. (17)
(2004)

n= 255

(intervencao n=193

controlo n=32)

Uma sessao de 1 hora sobre
epilepsia, tratamento, efeitos
adversos e autogestdo, para
além de construcdo de um
diario de crises e oferta de
um livro sobre epilepsia e

autogestao.

Houve melhoria

estatisticamente significativa
da preocupacao com as crises e
do bem-estar emocional. Foi
também observada melhoria,
ainda que nao estatisticamente
significativa, de outros

componentes do questionario

de qualidade de vida.
Hu et al (18) | n=92 Uma sessdo de 40 minutos | Foi observada melhoria
(2020) sobre autogestdo da doenca, | estatisticamente significativa

(intervencao n=45

controlo n=47)

seguida de chamadas
telefébnicas mensais durante
um ano, de 30 minutos cada,
nas quais os conhecimentos
de autogestao foram

reforcados.

do nmero de crises, qualidade

de vida e adesdo a terapéutica.

Johnson et al. (19)
(2020)

n=82

(intervencdo n=36

controlo n=46)

8 sessOes de grupo de 60 a
70 minutos cada,
acompanhada de um manual
no qual constavam as
matérias faladas. Os doentes
foram também convidados a
estabelecer  objetivos de
autogestdao. Posteriormente,
um telefonema de reforco foi
efetuado a cada seis a oito

semanas.

Foi observada melhoria

estatisticamente significativa
da autoeficacia e do distress
imediatamente apos a
interven¢do. Uma melhoria
estatisticamente significativa
da autogestdo apenas foi
observada 6 meses depois. Nao
houve melhoria significativa

da qualidade de vida.

Leenen et al. (20)
(2018)

n=86

(intervencdo n=45

controlo n=41)

5 sessOes semanais de 2
horas cada, seguidas de uma
sessdo de reforco com a
duracdo de 2 horas, 3

semanas depois. Foram

Foi observada uma melhoria
estatisticamente significativa
da qualidade de vida e dos
efeitos adversos do tratamento

farmacol6gico. O mesmo nao
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também utilizadas | se verificou para a
ferramentas eletronicas de | autoeficécia, adesdo a
controlo da doenga e da | terapéutica, severidade das
medicacio. crises ou funcionamento
emocional.
Losada-Camacho | n=144 Sessdes de revisio de | Foi observada melhoria
et al. (21) (2014) medicacido acompanhadas de | estatisticamente significativa
(intervencdo n=74 | palestras  mensais  de | da qualidade de vida.
controlo n=70) educagdo, nas quais eram
distribuidas brochuras sobre
as matérias abordadas. Foi
também utilizado um diario
de crises e instaurados
métodos de auxilio na toma
da medicacao.
Lua et al. (22) | n=136 Programa educativo | Foi observada melhoria
(2013) impresso sobre  varios | estatisticamente significativa
(interven¢do n=71 | aspetos da epilepsia e | da qualidade de vida.
controlo n=65) autogestdo para ler ao longo
de 12 semanas. Foram
também enviados SMS com
o seguinte conteddo: reforco
de aspetos do programa
educativo; lembretes de
toma de medicacao;
lembretes de consultas.
Noble et al. (23) | n=69 2 sessoes individuais, uma de | Ndo foi observada melhoria

(2014)

(intervencao n=32

45-60 minutos e outra de 30

minutos, acerca de epilepsia

estatisticamente significativa

da utilizacdo do servico de

controlo n=37) e skills para mitigar | urgéncias ou do bem-estar dos
incapacidades. doentes (no qual eram
incluidas frequéncia de crises,
qualidade de vida, distress
psicologico, estigma sentido,
confianca na gestdo da doenca
e conhecimento sobre
epilepsia).
Novakova et al. | n=32 Booklet com informacdo | Foi  observada  melhoria
(24) (2019) sobre autoajuda e | significativa do stress.
(intervencdo n=12 | psicoeducacdo para gestdo de
controlo n=20) stress, acompanhado de um | A melhoria dos restantes
CD com videos de exercicios | parametros (ansiedade,

de relaxamento direcionados

a doentes com epilepsia.

depressao, qualidade de vida e
nimero de crises) ndao foi

significativa.
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Pramuka et al | n=38 Sessoes de grupo, de 2 horas | Nao foi observada melhoria
(25) (2007) cada, uma vez por semana | estatisticamente significativa
(intervengdo n=19 | durante seis semanas, nas | de nenhum dos pardmetros a
controlo n=19) quais eram abordados temas | excecio da componente “Role
relacionados com a doenca, | Limitations—Emotional’” do
autogestdo, autoeficicia e | questionario QOLIE-89
advocacia.  Foi  também | (Quality Of Life in Epilepsy-
disponibilizado material | 8g).
impresso.
Sajatovic et al. | n=35 12 sessbes de grupo, | Foi  observada  melhoria
(26) (2016) semanais, de 60 a 9o | estatisticamente significativa
(intervencdo n=19 | minutos cada, sobre doenca | dos sintomas depressivos. A
controlo n=16) mental e epilepsia. Foram | melhoria nos restantes
também efetuados quatro | parametros avaliados ndo foi
telefonemas de reforco dos | estatisticamente significativa
assuntos abordados. (qualidade de vida, nimero de
crises, autoeficicia, suporte
social, percegdo de saude e
estigma)
Sajatovic et al. | n=103 Uma sessio de grupo | Foi observada, aos 6 meses,
(27) (2018) presencial de 60-90 minutos, | diminuigdlo do ntmero de

Briggs et al. (28)
(2020) — versao
resumida do artigo

acima

(intervencao n=51

controlo n=52)

seguida de sete sessbes de

grupo
telefone), acompanhadas de

online (ou por
material escrito. De seguida,
foram efetuados 6
telefonemas de refor¢co das
matérias abordadas (um a

cada duas semanas).

crises e de sintomas
depressivos. Houve também
aumento da qualidade de vida
e de health functioning. Nao
houve, no entanto, alteracdo

na severidade das crises.

Sajatovic et al.

(29) (2019)

A intervencdo acima referida

foi, apos 6 meses,
administrada ao grupo de
controlo. O grupo de
intervencao original

continuou a ser observado.

Foi observada continua
diminuicdo dos  sintomas
depressivos. Restantes
variaveis mantiveram-se
constantes. (0) grupo

anteriormente considerado de
controlo mostrou alteracoes
idénticas, aos 6 meses, ao

grupo de intervencao.

Yadegary et al.
(30) (2015)

n= 60

(intervencdo n=30

4 sessOes presenciais de 2
horas cada, sendo a primeira

acerca da fisiopatologia da

Foi observada melhoria

estatisticamente significativa

da qualidade de vida.

10
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controlo n=30)

epilepsia e as restantes sobre
autogestdo. Foi também
entregue um booklet com os

assuntos abordados.

Tabela 2 — Artigos excluidos na fase de selecao

Autor

Motivo de exclusido

Barrett-Naylor et al. (31) (2018)

Auséncia de grupo de controlo

Caller et al. (32) (2015)

Apenas desenho de intervencao

Chiang et al. (33) (2020)

Auséncia de intervencao

Cole et al. (34) (2015)

Apresentacdo de resultados de forma qualitativa

Dash et al. (35) (2015)

Amostra nao correspondente aos critérios de inclusao

Dilorio et al. (36) (2009)

Auséncia de grupo de controlo

Dilorio et al. (37) (2009)

Anélise de uma intervenc¢ao

Durand et al. (38) (2014)

Apenas protocolo de estudo

Giuliano et al. (39) (2019)

Amostra nao correspondente aos critérios de inclusao

Gutiérrez-Viedma et al. (40) (2019)

Resultados estudados fora dos critérios de inclusido

Helde et al. (41) (2005)

Amostra nao correspondente aos critérios de inclusao

Joshi et al. (42) (2020)

Amostra nao correspondente aos critérios de inclusao

Kaddumukasa et al. (43) (2021)

Apenas desenho de intervencao

Kralj-Hans et al. (44) (2014)

Apenas protocolo de estudo

Kumar et al. (45) (2019)

Anélise de uma intervenc¢ao

Kuramochi et al. (46) (2020)

Auséncia de grupo de controlo

Laybourne et al. (47) (2015)

Avaliagdo de uma intervencao

Le Marne et al. (48) (2016)

Objeto de estudo fora dos critérios de inclusdo

Leenen et al. (49) (2014)

Anélise de uma intervenc¢ao

Leenen et al. (50) (2017)

Avaliagdo de um estudo

Liu et al. (51) (2020)

Amostra nao correspondente aos critérios de inclusao

Lua et al. (52) (2013)

Resultados estudados fora dos critérios de inclusao

Magill et al. (53) (2015)

Apenas desenho do estudo

May et al. (54) (2002)

Amostra nio correspondente aos critérios de inclusao

May et al. (55) (2018)

Apenas comentario sobre um estudo

Mayor et al. (56) (2013)

Auséncia de grupo de controlo

Mengoni et al. (57) (2016)

Anélise de uma intervencao

Meyer et al. (58) (2019)

Intervencao nao educacional

Mielke et al. (59) (2018)

Auséncia de intervencao

Miller et al. (60) (2014)

Apresentacdo de resultados de forma qualitativa

Noble et al. (61) (2013)

Auséncia de grupo de controlo

Noble et al. (62) (2020)

Amostra nio correspondente aos critérios de inclusao

Pandey et al. (63) (2019)

Auséncia de grupo de controlo

Pandey et al. (64) (2020)

Auséncia de grupo de controlo

Prévos-Morgant et al. (65) (2014)

Artigo escrito em francés
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Quon et al. (66) (2019) Auséncia de intervencio

Ridsdale et al. (67) (2017) Apresentacao de resultados de forma qualitativa
Ridsdale et al. (68) (2018) Amostra nao correspondente aos critérios de inclusao
Ridsdale et al. (69) (2018) Amostra nao correspondente aos critérios de inclusao
Shore et al. (70) (2008) Amostra nao correspondente aos critérios de inclusao
Tang et al. (71) (2014) Auséncia de grupo de controlo

Tutar Giiven et al. (72) (2020) Amostra nao correspondente aos critérios de inclusao
Wasilewsky et al. (73) (2020) Auséncia de grupo de controlo

Wijnen et al. (74) (2017) Apenas avaliacao de custos inerentes ao estudo
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4. Discussao

Muitos dos estudos contemplados nesta revisao demonstram a existéncia de uma
relagdo significativa entre intervencdes educacionais e a melhoria da autogestao ou da
qualidade de vida em pessoas com epilepsia. No entanto, foram encontrados também

alguns artigos com resultados dispares.

Um dos instrumentos mais comummente utilizados pelos artigos estudados para
avaliar a qualidade de vida é o “Quality of life in epilepsy (QOLIE) inventory”, quer na sua
versao original de 89 questoes, quer nas versoes abreviadas de 31 ou 10 questOes. Esta
escala avalia uma miriade de aspetos, tais como percecdo de satde, limitagoes fisicas e
emocionais, funcao social, bem-estar emocional ou efeitos da medicacao, e demonstra ser

uma ferramenta essencial na avaliacao dos doentes (75-77).

Na maioria dos estudos que encontraram uma relacdo significativa entre
intervencoes educacionais e qualidade de vida, foi oferecido ao grupo de intervencao um
conjunto de sessOes presenciais sobre epilepsia, autoeficacia, autogestao e estilo de vida
saudavel, entre outros aspetos, acompanhada de material escrito, ou, em alguns casos,
chamadas telefonicas de follow-up para reforco dos conceitos discutidos (15,18,21,22,30).
De entre estes, podemos referir Edward et al que observou uma melhoria estatisticamente
significativa da qualidade de vida, satisfacdo com a vida, resiliéncia e adesdo a terapéutica
(15), ou Hu et al, que para além da melhoria da qualidade de vida e da adesdao a
terapéutica, também observou um diminuicdo do nimero de crises (18). Também
Yadegary et al relatou uma melhoria significativa da qualidade de vida (30), assim como

Losada-Camacho et al (21).

Lua et al realizou uma intervencao distinta, tendo oferecido aos doentes material
impresso, cujos contetidos foram reforcados por varios SMS contendo informacoes
pertinentes, lembretes de medicacao e de consultas, nao existindo qualquer sessao

presencial. Ainda assim, obteve resultados semelhantes aos estudos referidos acima (22).

Leenen et al realizou o estudo ZMILE, cuja intervencao foi constituida por cinco
sessoOes semanais seguidas de uma outra sessao de reforcgo trés semanas depois, as quais se
juntaram ferramentas eletrénicas de controlo da doenca e da medicacao. Posteriormente,
foi observada uma melhoria significativa da qualidade de vida e dos efeitos adversos, mas
nao da autoeficacia, adesdo a terapeéutica, severidade das crises ou funcionamento

emocional. Tendo em conta que um dos componentes da intervencao se focava na
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melhoria da relacdo médico-doente, este pode ter contribuido para prescricbes de
antiepiléticos mais focadas nas necessidades do doente, e assim, levar a diminuicao dos
efeitos adversos. Para a auséncia da melhoria da autoeficicia pode ter contribuido o alto

nivel deste parametro apresentado pela amostra antes do inicio da intervencao (20).

Por seu lado, Coté et al utilizou uma intervencao baseada num programa de
enfermagem virtual (EPI-TAVE), ao invés das sessdes presenciais comummente utilizadas
por outros investigadores. Esta ferramenta encontrava-se disponivel para ser consultada
em qualquer altura, e demonstrou uma relacao significativa com a melhoria da qualidade
de vida. A autogestdo e o conhecimento sobre a doenca também melhoraram, ainda que

esta diferenca nao tenha sido estatisticamente significativa (14).

No que toca a Gunter et al, no seu estudo “Episode of Care”, foi constatado que
uma sessdo de uma hora sobre epilepsia, autogestdo, tratamento e efeitos adversos,
acompanhada de um diério de crises e a oferta de um livro sobre estes conceitos aos
doentes, levou a uma melhoria significativa das componentes “preocupacao com as crises”
e “bem-estar emocional” do QOLIE-31 inventory. Este achado demonstrou, segundo os
autores, que é de grande importancia para os doentes com epilepsia ser-lhes assegurado
que a sua doenca pode ser gerida pelas suas proprias agoes, apoiada numa coordenacao

apropriada com os seus cuidadores e profissionais de satide responsaveis (17).

Num estudo conduzido por Sajatovic et al, a intervencdo SMART (Self-
management for people with epilepsy and a history of negative health events) foi
aplicada com o objetivo de melhorar a autogestao dos participantes. Esta consistia numa
sessdo de grupo presencial, seguida de sete sessoes online acompanhadas de material
escrito, as quais eram posteriormente reforcadas por seis telefonemas. Aos seis meses, foi
observada uma diminuicao do nimero de crises (mas nao da sua severidade), diminuicao
de sintomas depressivos e aumento da qualidade de vida e de health functioning (27).
Nesta fase, a intervencdo foi também aplicada ao grupo de controlo, que mostrou
alteracOes consonantes com a primeira amostra, a qual foi novamente avaliada aos 12
meses, tendo mantido estavel a melhoria das variaveis anteriormente avaliadas, com

excecao dos sintomas depressivos, cuja diminuicao continuou ao invés de estabilizar (29).

Dois dos estudos selecionados utilizaram a intervencao PACES (Program of Active
Consumer Engagement in Self-Management in Epilepsy), que consiste em oito sessoes
semanais em grupo, acompanhadas de material escrito disponibilizado aos participantes,
que sao também encorajados a estabelecer objetivos a cada sessdo. As sessoes focam-se na

fisiopatologia da epilepsia e em estratégias para lidar com stress, participacdo na
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comunidade, satide, bem-estar e autogestao (16,19). No entanto, estes estudos obtiveram
resultados dispares. Por um lado, Fraser et al observou uma melhoria estatisticamente
significativa da autogestdo e da qualidade de vida aos seis meses (16). No entanto,
Johnson et al registou uma melhoria imediata da autoeficacia e distress, uma melhoria
apos seis meses da autogestdo, mas nao observou melhoria significativa da qualidade de
vida. Segundo os autores, a melhoria mais demorada da autogestao pode ser justificada
pelo facto ser uma habilidade que requer desenvolvimento ao longo do tempo, ou pela
necessidade de reforco apos a intervencao inicial (neste estudo, os doentes continuaram a
ser contactados telefonicamente a cada seis a oito semanas apos o término das sessoes).
Em relagao a auséncia de melhoria significativa da qualidade de vida, foi sugerido que esta
pode ser complicada pelo facto de a amostra ser constituida por individuos que sofrem
crises de epilepsia regularmente (muitos mais que uma vez por meés), pelo que
necessitariam de uma intervencao mais intensiva, individualizada e a longo prazo, assim
como psicoterapia e medicacdo psiquiatrica para que fosse observada uma melhoria

significativa deste parametro (19).

Para além deste, foram encontrados outros estudos nos quais a melhoria da
qualidade de vida nao foi tao significativa. Num artigo publicado em 2016, anterior ao
referido acima pelo mesmo autor, Sajatovic et al utilizou a interven¢ao TIME (Targeted
Self-Management for Epilepsy and Mental Illness), constituida por doze sessoes de grupo
sobre doenca mental e epilepsia, seguidas de quatro chamadas telefénicas de reforco para
avaliar a melhoria de sintomas depressivos em doentes com epilepsia, assim como outras
variaveis. No final, foi observada uma melhoria estatisticamente significativa dos sintomas
depressivos, mas a alteracdo nos restantes parametros (qualidade de vida, ntimero de
crises, autoeficicia, suporte social, percecido de satde e estigma) nao foi notavel, o que se
podera dever ao pequeno tamanho da amostra e ao curto intervalo de tempo no qual a
intervencao foi desenvolvida, tendo em conta que a maioria dos participantes vivem com
epilepsia ha varias décadas, sendo necessaria uma intervencdo mais extensa para

melhorar certos padroes (26).

Beretta et al realizou uma intervencao educacional mais direcionada para a
terapéutica, centrando-se numa populacao que sofria de efeitos secundarios ou interacoes
medicamentosas. Foi oferecida ao grupo de intervencdo uma sessao individual de uma
hora acerca de possiveis efeitos secundarios da terapéutica, interacées medicamentosas,
incluindo com farmacos de venda livre, contraindicacoes e a razao da escolha do esquema
de tratamento ou da sua alteracdo. Os doentes foram também encorajados a deixar
medicamentos que tenham interacées conhecidas com os seus antiepiléticos. Esta sessao

foi repetida um més depois para reforco da informagao. O grupo de controlo continuou o
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seu acompanhamento habitual. No final do estudo, o ntimero de doentes livre de
interacoes medicamentosas tinha diminuido significativamente em relacao a baseline e ao
grupo de controlo, mas a diminuicdo nao foi tdo marcada no numero de efeitos
secundarios, tendo sido semelhante em ambos os grupos estudados. Numa anélise mais
detalhada, foi verificado que esta diminuicdo de interacdoes era apenas observada nos
doentes com mais de 60 anos ou escolaridade inferior a 9 anos. Em relacao a qualidade de
vida, esta melhorou em igual proporcao em ambos os grupos em estudo, situacao que os
autores justificam com o tamanho limitado da amostra, o curto periodo de follow-up e a
incapacidade de diminuicdo significativa do ntimero de efeitos adversos. Também foi
considerada a hipotese de esta melhoria idéntica em ambos os grupos, assim como sucede
no que concerne ao niamero de efeitos secundérios, ter sido causada por um efeito placebo.
Foi igualmente observada uma diminuicdo do nimero de crises em ambos os grupos, se
bem que neste wltimo caso, a melhoria no grupo de intervencdo mostrou-se

estatisticamente significativa (12).

Por seu lado, Novakova et al utilizou um Booklet com informacao sobre autoajuda
e psicoeducacao para gestao de stress, assim como um CD com videos de exercicios de
relaxamento direcionados a doentes com epilepsia, com o objetivo de avaliar a melhoria
do stress sentido. A melhoria deste parametro mostrou-se estatisticamente significativa,
apesar de a melhoria da ansiedade, depressao e qualidade de vida ndo o ter sido, situacao
que os autores justificam com o pequeno tamanho da amostra. Também o niimero de
crises nao mostrou uma melhoria estatisticamente significativa, talvez pela frequéncia das

mesmas ja ser baixa antes da intervencao na amostra estudada. (24)

No estudo realizado por Chen et al nao foi observada uma melhoria significativa da
qualidade de vida ou noutras variaveis como sono, efeitos adversos, ansiedade,
autoeficacia ou suporte social, apesar das 3 sessoes individuais oferecidas, acompanhadas
de chamadas telefonicas de reforco. No entanto, houve uma melhoria da adesao a
terapéutica e do conhecimento da doenca. Os autores colocam a hipotese de esta auséncia
de melhoria na qualidade de vida ter sido devida ao facto de a amostra ser constituida
maioritariamente por doentes que sofrem poucas crises (menos de uma por ano). Sendo
este nimero um fator preponderante na qualidade de vida dos doentes, e ndo havendo
muito espaco para a sua melhoria, também este parametro ndo poderia sofrer alteracoes
de relevo. Foi também considerado como fator o facto de a intervencao necessitar de mais

tempo para surtir efeitos visiveis (13).

Noble et al focou-se numa intervencao constituida por duas sessoes individuas

acerca de epilepsia e skills para mitigar incapacidades, oferecidas a doentes que
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recorreram ao servico de urgéncia, com o objetivo de tentar diminuir estas visitas. No
entanto, tanto o nimero de idas ao servico de urgéncia como o bem-estar dos doentes (que
incluia frequéncia de crises, qualidade de vida, distress psicologico, estigma sentido,
confianca na gestao da doenca e conhecimento sobre epilepsia) nao sofreram alteracoes
relevantes. Os autores puseram como hipotese o reduzido tamanho da amostra e a
brevidade da intervencao, para além do facto de a mesma ter sido moldada as
necessidades de cada doente, pelo que nao se focou necessariamente no estigma sentido,
depressao, ansiedade, crises ou autogestao, que poderiam ser importantes para a melhoria

dos parametros estudados (23).

Também Pramuka et al nao conseguiu encontrar uma relacdo estatisticamente
significativa entre uma intervencdo educacional, que demonstrava ser bastante
semelhante a tantas outras utilizadas (seis sessoes de grupo acompanhadas de material
impresso), e melhoria da qualidade de vida, autoeficacia, ou nimero de crises, apesar de
todas demonstrarem uma melhoria na direcdo esperada. Por este facto, esta parca
diferenca estatistica foi atribuida ao reduzido nimero da amostra estudada. Ainda assim,
foi encontrada uma relacao estatisticamente significativa no que toca ao componente
“Role limitations — Emotional” do QOLIE-89 inventory, o que os autores atribuem ao

efeito benéfico de uma interven¢ao em grupo no distress emocional (25).

Quanto aos estudos que analisaram a autogestao, Aliasgharpour et al focou-se
apenas na avaliacdo deste parametro. Realizou 4 sessdes de grupo, de 2 horas cada, sobre
a fisiopatologia da epilepsia e autogestdo nas areas de tratamento, crises, seguranca e
estilo de vida. Os doentes também receberam panfletos sobre os assuntos abordados nas
sessOes para poderem consultar em casa. Tanto o grupo de interven¢do como o de controlo
preencheram o questionario Epilepsy Self-Management Scale (ESMS) antes do periodo
de intervencao, altura em que ambos apresentava um nivel de autogestao “médio”. No
final do estudo, a maioria dos participantes no grupo de intervencao passaram a
apresentar um nivel “alto”, havendo uma diferenca estatisticamente significativa (11).
Também Fraser et al e Johnson et al acima mencionados, observaram uma melhoria

estatisticamente significativa da autogestao. (16,19)

Por outro lado, e como ja discutido anteriormente, Coté et al nao encontrou uma
relacao estatisticamente significativa entre a intervencao estudada e a autogestao, apesar

de se ter verificado melhoria da qualidade de vida. (14)

Assim, e analisando todos estes estudos em conjunto, podemos observar que,

desde que administradas de forma coerente e organizada, intervencoes educacionais
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podem levar a melhorias quantificaveis de varios aspetos da vida dos doentes. No entanto,
a repeticao das intervengoes ou o seu reforco ao longo do tempo parece ser importante
para a observacao de alteracOes significativas. Para além disso, o tamanho da amostra

parece ser crucial para que uma avaliacdo adequada das intervencoes possa ser feita.

4.1 Limitacoes

Todos os estudos analisados na presente discussao refletem uma visao crucial da
importancia das intervencoes educacionais na vida de pessoas com epilepsia. No entanto,
esta revisao apenas se focou em estudos encontrados em duas bases de dados, havendo
assim a possibilidade de ter deixado de fora intimeros estudos, relatorios, livros ou
qualquer outro tipo de literatura cinzenta que pudessem trazer informacao adicional para
reforcar os achados aqui apresentados. Para além disso, ao ser efetuada a analise de varios
estudos em conjunto, existe igualmente o risco de as relacbes retiradas nao serem

inteiramente exatas.

Em relagdo ao risco de viés nos estudos incluidos nesta revisdo, o mesmo prende-se
especialmente com o facto de, na maioria dos estudos, os doentes terem conhecimento de
que estavam a receber uma intervencdo com um determinado intuito, podendo a sua

resposta nos questionarios subsequentes ser influenciada por este aspeto.
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5.Conclusoes

Com a revisao aqui apresentada, podemos constatar que intervencoes educacionais
podem ser uma mais valia no tratamento e acompanhamento de pessoas com epilepsia.
No entanto, estas intervencoes devem ser organizadas e estruturadas, relativamente
extensas ao longo do tempo e reforcadas quando possivel, para que os resultados atinjam
o seu total potencial. Assim, pode ser assegurado que as alteracdes observadas sejam
relevantes na vida dos doentes e se mantenham ao longo do curso da sua doenca. Para
além disso, é interessante constatar que a educacdo pode surtir resultados
independentemente do molde sobre o qual é administrada, sendo por sessoes individuais
ou em grupo, material escrito ou plataformas online. Por fim, foi observado por um dos
estudos que estas intervencoes podem ter maior relevancia em pessoas de maior idade ou
com menos escolaridade. Assim, acreditamos que poderia ser interessante explorar esta
hipotese, realizando intervengoes mais dirigidas ao doente consoante a sua faixa etaria e

literacia em geral.

Em suma, a educacdo é uma arma fundamental na gestio de doentes com
epilepsia, que nunca deve ser descorada. Assim, seria de uma importancia crucial
implementar intervencoes educacionais formais nas consultas de acompanhamento destes

doentes, para que a sua vida pudesse ser melhorada e vivida no seu maximo potencial.
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