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RESUMO

O objetivo deste traba ho éressaltar aimportanciadosinstrumentos que permitam avaliar aqualidade devidadeindividuos
com epilepsia. Para tanto, apresentamos um resumo breve de oito inventérios utilizados em epilepsia. Acentuamos a
necess dade de estudos que obj etivem atraducgo e avaliagdo das propriedades psicométricas dos questionariosjavalidados
internacionalmente, o que possibilitara a comparagdo com os dados de nosso pais. A mensuragdo do impacto das crises
epilépticas é fundamental paraa programacao terapéuticaeinsergdo socia deindividuos com epilepsia

Unitermos: Qualidade de vida, epilepsias refratérias, traducao e validagdo de questionarios.

Introducéo

Osavancostecnol 4gicos e avel ocidade dos meios
de comunicagdo transformaram a relagdo do homem
com o tempo.

As distancias tornaram-se praticamente inexis-
tentes, as informacgdes chegam a todo instante aos
milhares, a interacdo do homem com seu trabalho,
familia, relagBes interpessoais e sociais também sofreu
consideravel impacto.

Em meio a esse turbilhdo, atravessado pela
guantidade de estimul os 0 homem parece voltar-se para
a qualidade da experiéncia vivida, aspecto diferencial
em cada esfera da vida, que possibilita imprimir sua
marcano tempo. Nasce a preocupacéo com aqualidade
devida

A origem do conceito de qualidade de vida surgiu
apos a 22 Guerra Mundial, quando a prosperidade
econémica e o aumento do padrdo de vida associam a
satisfagdo, o bem-estar e a realizagdo psicoldgica com
varios aspectos da vidal.

A apreciacdo subjetiva da qualidade de vida tem
sido considerada como o julgamento — com maior ou

menor satisfacdo — que um individuo faz sobre diferentes
&reas de sua vida'.

Nastrés Ultimas décadas proliferaram as defini ¢coes
sobre qualidade de vida, porém ndo ha um consenso
sobre a definicdo mais adequada. Podemos conceituar
qualidade de vida como sendo a percepgdo de um
individuo de suaposi¢do navida, no contexto do sistema
de valores e da cultura em que vive e em relagéo as
suas metas, expectativas, padroes e interesses. Trata-se
de um conceito amplo que agrega salide fisica, aspectos
psicoldgicos, nivel de independéncia, sociabilidade e
relagBes com o ambiente.

Impacto das epilepsias na qualidade de vida

Grande parte dos estudos sobre qualidade de vida
esta voltada para a compreensdo da vida de pessoas
acometidas por alguma doenca, principalmente as
crénicas que muitas vezes obrigam os individuos a
conviver com sintomas limitantes.

No caso das sindromes epilépticas, as repercus-

sOes das crises se fazem sentir no cotidiano do paciente,
poisinterferem direta e negativamente na qualidade de
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vida dessas pessoas. Essa interferéncia pode ser
decorrente tanto da freqiiéncia e gravidade das crises,
guanto da duragdo da sindrome epil épticat*.

Com o tratamento médico adequado, cercade 75%
dos pacientes tém suas crises controladas; os demais
podem se beneficiar dostratamentoscirdrgicos. A cirur-
gia é um tratamento efetivo e mais barato que os trata-
mentos medicamentosos a longo prazo, devendo por-
tanto ser considerada precocemente, mesmo em paises
em desenvolvimento®. Os custos totais, que incluem
também a avaliacdo pré-operatdria, variam de 1.200° a
5.020 ddlares’; aém do que leva a um processo de
gjustamento, onde os pacientes reaprendem a viver
bem?.

Os pacientes com epilepsia do lobo temporal,
refratarias aos tratamentos medicamentosos, sdo
candidatos potenciai s paraalobectomiatemporal anterior
(LTA) e a abordagem cirurgica, quando bem indicada,
pode eliminar ou reduzir a freqiiéncia de crises
epilépticas em 70% dos casos.

Devem ser usados protocolos para a avaliagdo do
custo/beneficio do tratamento medicamentoso e
procedimento cirdrgico desses casos. Pode ser utilizado
o0 modelo de Markov, que avaia: afreqiiénciade crises
no pés-operatdrio, aqualidade de vida, morte decorrente
da cirurgia ou causas naturais, custos medicos diretos,
associados com avaliagé@o e tratamento ambulatorial
desses pacientes, hospitalizagdo e cirurgia’.

O custo da LTA é comparével a outros procedi-
mentos cirdrgicos, como artroplastia total de joelho ou
angioplastia. Os resultados séo dependentes da
ocorréncia ou ndo de crises e da melhor qualidade de
vida. Ainda sdo necessarios estudos para avaliar a
qualidade de vida apds alobectomia, pois o impacto da
cirurgia na qualidade de vida ndo tem sido bem
documentado’®®3. A diminui¢do ou remissdo das crises
gue se segue a cirurgia nem sempre € acompanhada de
um retorno ao trabalho ou de umaampliagéo do circulo
socia edosvinculosinterpessoais do paciente'?, embora
Rao e Radhakrishnam® tenham relatado que 119
pacientes submetidos a LTA obtiveram melhores
empregos e melhor qualidade devida, concluindo quea
LTA éamelhor opgdo custo/beneficio que ostratamentos
convencionais.

Devem ser criados programas para cirurgia de
epilepsia em paises em desenvolvimento, visto que o
custo/beneficio da LTA € bastante aceitavel, mesmo
guando muitos parametros sdo levados em consideragao.
S80 necessarios estudos prospectivos multicéntricos
para melhor avaliacdo dos periodos sem crises e seus
efeitos na qualidade de vida. Também sdo necessarios
estudos dos resultados dos tratamentos medi camentosos
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no controle das crises e seu impacto na qualidade de
vida4.,

No inicio da década de 1980 comegaram a surgir
trabalhos voltados para a criagdo de instrumentos de
avaliacdo de qualidade de vida, considerando as
particularidades das sindromes epilépticas. Foram
desenvolvidos estudos quantitativos da populagdo que
trouxeram informagdes relevantes sobre aqualidade de
vida de pessoas com epilepsia.

Em 1992, a Liga Internacional de Epilepsia
promoveu um evento em Portugal, com afinalidade de
discutir aquestédo da qualidade de vidaem pessoas com
epilepsia e criar instrumentos que permitissem sua
mensuracdo. Esses inventarios deveriam ser padro-
ni zados e as suas propriedades psicométricas testadas'.

Aspectos envolvidos na tradugo e validagdo dos
instrumentos

A grande maioriadosinstrumentos de avaliagédo
de qualidade de vidafoi formulada nalinguainglesa
e, por isso, direcionada para ser utilizada em
populacéo que fala esse idioma. Devido ao crescente
numero de ensaios multicéntricos, criou-se a
necessidade de desenvolver-se medidas delineadas
especialmente para utilizagéo em paises cujo idioma
ndo seja o inglés.

Isso pode ser feito de duas maneiras: desenvol-
vendo-se umanovamedidaou modificando e adaptando
uma medida previamente validada em outra lingua,
baseando-se num processo de adaptacdo cultural.

A primeiraopg¢ao demanda umaquantidade maior
detempo e empenho tanto pessoal como financeiro para
proceder-se a criagdo de um novo instrumento,
adeguando novos conceitos, selecionando seus itens e
testando sua validade'.

Desenhar um novo instrumento aindaimplicaem
gue este possa ser reproduzido em popul agGes diferentes
com a mesma patol ogia e confirmadas as suas proprie-
dades psicométricas.

Tentar uniformizar uma linguagem criada para
mensurar 0 impacto de uma doenca na qualidade de
vida € um processo muito mais enriquecedor, porque
pressupde estudos mais consistentes de um dado
instrumento, do que constatarmos que inlmeras pessoas
se utilizam de escalas diversas pararepresentar 0 mesmo
universo em questéo.

Alémdisso, éimportanteavaliar areal necessidade
de criar-se um novo instrumento, caso exista um
anterior com a mesma proposta e de boa qualidade'.

Na segunda opc¢éo, entretanto, ndo basta que o
instrumento seja simplesmente traduzido.
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E necessério que se faga uma avaliagdo rigorosa
de suatraducéo e adaptacdo transcultural, bem como a
confirmacdo de suas propriedades de medida apés a
traducdo®’.
Os passos envolvidos nesse processo compdem-
sede

* Traducéo.

» Adaptacdo cultural.

» Adaptacado daspropriedades psicométricas.
confiabilidade e validade.

Para melhor visualizag8o desse processo, veja
anexo 1.

Tradugédo

A back-translation ou retrotraducdo € uma das
técnicasmais utilizadas de traducéo. Esse méodo implica
em cuidados especiais na fase de tradugdo, visando
preservar o significado daversdo original do instrumento
em cada detal he datradugéo para o novo idioma. Requer
nessa fase dois tradutores bilingUes, ou sgja, que tenham
familiaridade com osdoisidiomasenvolvidos natraducao,
havendo necessariamente convivido nas duas culturas®.

Esse tipo de traducdo evita a utilizacdo do
significado literal de um termo, considerando os
aspectos culturais que possam estar a ele relacionados
e efetuando as adaptagdes necessarias paraque o sentido
original sejapreservado®.

Oinstrumento, umavez traduzido deve ser vertido
para o idioma original e o resultado comparado ao
instrumento de origem. Essa etapa deve ser realizada
por dois outros tradutores que apresentem um bom
conhecimento dos dois idiomas, embora nessa fase a
traducdo deva ser feita para a lingua materna dos
tradutores nativos'.

Adaptacédo cultural

Envolve o processo de traducéo, considerando-se
as particul aridades da cultura para a qual o instrumento
foi traduzido. Alguns aspectos devem ser verificados:

Equivaléncia semantica: baseia-se naequivalén-
ciagramatical e de vocabulério, procurando-se manter
o significado de cada item do instrumento apds a
traducéo para outra lingua® .

Equivaléncia conceitual: oinstrumento iramedir
0 mesmo construto basico, tanto na cultura de origem
do instrumento, quanto na cultura para o qual ele foi
traduzido®.

Equivaléncia de contetido: cadaitem do instru-
mento deve representar adequadamente o fendmeno
investigado em diferentes culturas'’.

107

Equivalénciadecritério: objetivaque asnormas
de interpretacdo dos dados obtidos sejam as mesmas,
independentemente da cultural’.

Equivaléncia técnica: enfatiza a necessidade de
se manter o mesmo método de coleta de dados em
qualquer cultura’.

Equivaléncia experimental ou cultural: os
termos utilizados no instrumento devem ser coerentes
com as experiéncias vividas pela populagdo a que se
destina, dentro de seu contexto cultural®e.

Avaliacdo das propriedades psicométricas

A extensdo na qual um indicador empirico
representa o conceito subjacente é avaliada através de
duas propriedades psicométricas basicas: avalidadeea
confiabilidade.

Confiabilidade: confiabilidade significa que
medidas avaliadas dos mesmosindividuos em diferentes
ocasides, ou por diferentes observadores, ou por testes
paralelosou similares devem produzir resultadosiguais
ou similares'.

Os métodos mais comumente utilizados para se
estimar aconfiabilidade sdo: teste-reteste e consisténcia
interna.

Confiabilidade teste-reteste: € estimada através
dacorrelacdo entre a administracéo do teste e amesma
amostra em duas ocasides diferentes. Quanto menor o
periodo entre as aplicagdes, maior acorrelagdo, variando
de2al4dias. Osindicesde confiabilidade teste-reteste
aceitéveis sdo 0s maiores que 0,70

Consisténcia interna: refere-se a consisténcia
das respostas do individuo aos itens do instrumento. E
realizado numa Unica aplicagdo e a confiabilidade é
estimada através de coeficientes de correlagdo'. Desde
a década de 1950, o coeficiente mais utilizado para
estimar a consisténcia interna de uma escala é o apha
de Cronbach.

O coeficiente alpha de Cronbach € uma medida
gue avalia a consisténcia interna dos itens do instru-
mento, ou sgja, 0 quanto os itens de um instrumento
estdo relacionados entre si'’. Esse indice, como todos
os coeficientes de confiabilidade podem variar de 0,00
a 1,00. Escalas com indices inferiores a 0,70, devem
ser evitadas.

Validade

A validade deuminstrumento serefereacapacidade
da medida em medir o fenémeno a que ela se propde a
medirl. Os métodos pelos quais torna-se mais viavel
confirmar a validade de um instrumento sdo a validade
de construto, a validade de contetido e de critério.
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Validadede construto: éaanalisedo significado
do escore do teste em termos do conceito. Segundo
Cronbach e Meehl® a validade de construto precisa ser
investigada sempre que ndo exista um critério ou que o
universo do contelido ndo se mostre adequado para
definir a qualidade a ser medida. Trata-se de um
processo complexo que avalia efetivamente o quanto a
medida mede um conceito tedrico especifico.

Validade de conteido: pressupde uma descri¢do
detalhada do conteldo do dominio, avaliando sua
representabilidade em relagéo ao fendmeno em foco.

Validade de critério: se refere a extensdo da
correspondéncia entre o instrumento e o critério utili-
zado'®. Para a estimativa da validade de critério usa-se
o0 gold-standard ou um critério externo ao qual o critério
atual possa ser comparado.

A maisimportante limitagdo dessetipo devalidade
€ que na maioria das ciéncias sociais e na &rea da
psicologia ndo existe o padréo-ourot.

A validade decritério em ciéncias humanas é entdo
aferida segundo um critério externo, com fregiéncia
com um outro instrumento que ser4 comparado em
seus diversos dominios agquele que se desgja validar.

Cumpre salientar que os conceitos expostos acima
constituem um universo complexo, fruto daintersecéo
entre a estatistica, a psicometria e as ciéncias humanas,
com o objetivo de criar formas de mensurar aspectos
subjetivos envolvidos napercepcdo do individuo diante
da doenca.

No Brasil, até o presente momento, néo dispomos
de literatura sobre traducdo, adaptacdo e validacdo de
escalas de qualidade de vida nas epilepsias.

Essetrabal ho € sempre decorrente do envol vimento
de umaequipe multidisciplinar voltada para o estudo da
qualidade de vida em pessoas com epilepsiaque, através
de esforgos conjuntos, visa disponibilizar instrumentos
para avaliar a percepcao do paciente em seu processo
de salide/enfermidade.

A partir de umaminuciosaavaliagdo daqualidade
de vida, torna-se possivel aimplantagdo de programas
deintervencdo como grupos de apoio psicopedagdgico,
grupos de preparo para lobectomia temporal e
acompanhamento pds-cirdrgico, bem como executar
modificagdes na conduta terapéutica.

Instrumentos utilizados para avaliagdo da qualidade de vida
nas epilepsias

Assim como ndo existe um conceito Unico para
designar o que se entende por qualidade de vida,
também ndo h& um instrumento Unico para avaié-la.

Qualidade de Vida nas Epilepsias Refratarias

Osinstrumentos utilizados podem ser divididosem dois
grupos: genéricos e especificos. Os instrumentos mais
usados na avaliagdo da qualidade vida dos individuos
com epilepsia so:
» A escala genérica SF-36 (medical outcomes
study 36-item short-form health survey).

«  WPSI (Washington pychosocial seizureinventory).

» ESI- 55 (epilepsy surgery inventory).

e QOLIE-89 e as formas reduzidas 31 e 10
(quality of life in epilepsy).

e SEALS (side effect and life satisfaction).

« PESOS (performance sociodemographic
aspects, subjective evaluation/estimation).

e LSSS (Liverpool seizure severity scale) e
bateriade qualidade devidaLiverpool (LQOL).

Instrumentos genéricos

Osinstrumentos genéricos sao desenvolvidos com
afinalidade derefletir o impacto de umadoencasobrea
vida de pacientes numa populacdo. Avaliam aspectos
relativos a funcéo, disfuncdo, desconforto fisico e
emociona . Podem ser utilizados em qual quer popul agéo,
entretanto, ndo sdo sensiveis para detectar aspectos
particulares ou especificos daqualidade de vidade uma
determinadadoenca'®.

The Medical Outcomes Study 36 item Short-
Form Health Survey (SF-36)

O SF-36 foi criado para ser um questionario
genérico de avaliagdo de salide, de fécil administracdo e
compreensao?®. Por ser um questionério genérico, seus
conceitos ndo sdo t&o especificos para uma determinada
idade, doenca ou grupo de tratamento, portanto permite
comparagoes entre diferentes patologias ou entre
diferentes tratamentos®.

O questionario SF-36 foi derivado iniciamente de
um questionario de avaliacdo de salde formado por 149
itens, desenvolvido etestado em maisde 22 mil pacientes,
como parte de um estudo de avaliacéo de salde.

Com o intuito de formular um instrumento abran-
gente, mas ndo tao extenso, chegou-se a forma de 36
guestdes (Anexo 2).

O SF-36 é um questionario multidimensional,
formado por 36 itens, englobados em 8 escalas ou com-
ponentes. capacidade funciona (10 itens), aspectos fisi-
cos (4 itens), dor (2 itens), estado geral de salide (5 itens),
vitalidade (4 itens), aspectos sociais (2 itens), aspectos
emocionais (3 itens), salde menta (5 itens) e mais uma
guestdo de avaliagdo comparativa entre as condigdes de
salide atual e aum ano atras.
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O SF-36 tem sido um instrumento utilizado para
avaiar a qualidade de vida em individuos epil épticos.
Escalas mundialmente usadas nas epilepsias possuem
como componente o SF-36, ao qual foram acrescidas
questBes especificas sobre epilepsias.

Essa escalatem fornecido informagdes relevantes
sobre a percepcdo do paciente epiléptico em relagéo a
sua salide, 0 que permite avaliar e modificar condutas
terapéuticas®.

Escores elevados tém sido encontrados em
individuos epilépticos com crises controladas, assim
como adultos epilépticos revelaram piores indices de
gualidade de vida, quando comparados a populagédo de
um modo geral. Tais resultados indicam e confirmam a
sensibilidade desse instrumento para avaliagdo da
gualidade de vida nesses pacientes®.

Em 1999, Jacoby et al.?® testaram detalhadamente
as propriedades psicométricas do SF-36 em portadores
de epilepsia e também encontaram indices menores de
gualidade de vida em pacientes com crises freqlientes
guando comparados aguel es com crises controladas ou
com crises pouco freqlientes (Anexo 2).

Instrumentos especificos

Osinstrumentos especificos sdo capazes de avaliar
de formaindividual e especifica determinados aspectos
da qualidade de vida, proporcionando uma maior
capacidade de deteccéo de melhora ou piora do aspecto
em estudo. Sua principa caracteristica € seu potencial
de ser sensivel as ateragdes (responsiveness), ou sgja, a
capacidade que possui de detectar alteragdes apds uma
determinadaintervencao. Podem ser especificos parauma
determinada funcdo (capacidade fisica, sono, funcéo
sexud ), paraumadeterminadapopul agéo (idosos, jovens)
e para uma determinada alteracéo, por exemplo a dor.

Washington psychosocial seizure inventory
(WPSI)

Questionario pioneiro naavaliacdo daqualidade de
vidanas epilepsias foi desenvolvido por Dodrill et al.?.
Composto por 132 questdes, com duas aternativas para
as respostas, baseia-se nas seguintes categorias:
retaguardafamiliar, g ustamento interpessoal, emocional,
socia e vocacional, status financeiro, gjustamento as
crises, a medicacdo e ao tratamento.

Trata-se de um instrumento bastante abrangente
parao levantamento de dados sobre a problemética dos
individuos com epilepsia, porém revel a-se limitado em
razao da quantidade de respostas possiveis.

As escalas de qualidade de vida mais utilizadas
atualmente sdo aquelas que permitem algumas
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possibilidades de resposta, num circuito crescente ou
decrescente de intensidade dos estados de saude/
enfermidade, fato que contribui para maior discrimi-
nacdo e precisdo de tais estados.

Epilepsy surgery inventory (ESI-55)

O ESI-55 foi desenhado por Vickrey et al.™, em
1992, com o objetivo inicial de avaliar mudancgas na
qualidade de vidade pacientes submetidos al obectomia
temporal.

Para isso, utilizou-se o instrumento genérico
SF-36 e acrescentou-se a ele 19 itens baseados em
aspectos relevantes da vida das pessoas com epilepsia,
compondo o ESI-55 (Anexo 3). As 19 questdes
complementares contidas no ESI-55 dizem respeito as
limitagdes fisicas, emocionais, cognitivas e sociais
impostas pelas epilepsiast™ 5.

A confiabilidade daescalafoi testadautilizando-se
o coeficiente apha de Cronbach, que mostrou indices
entre 0,76 a 0,88 para cada subescala.

A validade de construto foi analisada mediante a
comparagdo dos escores obtidos nas subescalasdo ESI -
55 por pacientes submetidos a lobectomia temporal,
livres de crises e agqueles que apresentavam crises
parciais complexas e crises parciais complexas com
generalizacdo secundéria. Escores maiselevadosforam
encontrados em pacientes com crises controladas apos
0 procedimento cirdrgico'.

A validade de critério foi confirmada através da
correlacdo entre os resultados obtidos nas subescalas
de aspectos fisicos e emocionais do ESI-55 e as
subescalas que mediam os mesmos aspectos do Mood
Profile Instrument?.

Wiebeet al.2 investigaram a sensibilidade do ESI-
55 e constataram que as questdes relativas a percepgao
de problemas de memaria e bem-estar emocional eram
as mais sensiveis para detectar transformagdes na
qualidade de vidados individuos epil épticos.

O estudo realizado por Vickrey et al.*? revelou que
pacientes submetidos ao tratamento cirdrgico de
lobectomia temporal apresentavam escores mais
elevadosem 5 das 11 escalas do ESI-55 apdsacirurgia.
Observou-se, entretanto, que a melhoria na qualidade
de vida ndo se fez acompanhar de uma maior insercéo
das pessoas com epilepsia no mercado de trabalho.

O ESI-55 é um instrumento bastante utilizado na
avaliagdo daqualidade de vidaem pacientes candidatos
a lobectomia temporal e nos casos de epilepsias
refratarias. Pouco investigado, mereceria estudos mais
consistentes, visando sua traducdo, adaptacdo e
validagdo para outros paises (Anexo 3).

Rev. Neurociéncias 10(2): 105-119, 2002



110

The quality of life in epilepsy (QOLIE-89)

Desenvolvido por Devinsky et al.?®, consiste do
instrumento genérico SF-36, ao qual foram acrescidas
48 questdes especificas sobre as interferéncias das
crises epilépticas na vida cotidiana, como: dificuldade
de atencdo, concentracdo, memdria, linguagem, efeitos
adversos da medicagéo, sociabilidade, trabalho, diregéo
de veiculos, preocupagdo com as crises, aspectos
emocionais, além de 6 itens adicionais que versam sobre
atitudes em relacio a epilepsia® ®. E o inventario mais
utilizado naavaliag&o das epilepsias|eves e moderadas.

O QOLIE-89 auxiliou a marcar uma hova etapa.
A abrangéncia de seus temas avangou na compreensdo
de como as crises epil épticas af etam a vida das pessoas:
na percepcdo do estigma, na vergonha de apresentar
uma crise em publico, na inser¢do no mercado de
trabalho e na sociabilidade?.

A validade e a confiabilidade do QOLIE-89 tém
sido amplamente demonstradas na populagdo ameri-
cana®®, bem como aconvergénciaentre esseinstrumento
e a avaliacdo neuropsicoldgica ou outros testes
psicol 6gicos™.

As formas abreviadas QOLIE-31 e 10 foram
empiricamente selecionadas dos 89 itens, baseando-se
em questles relevantes da vida das pessoas afetadas
por esse distlrbio®.

A versdo do QOLIE, com 31 itens, é a mais
utilizada mundialmente por ser breve e de féacil
avaliacdo®. Foi traduzida para os seguintes paises:
Dinamarca, Holanda, Alemanha, Canada, Franca, Itélia,
Espanha, Suécia e Reino Unido. Seu uso em outros
paises, no entanto, requer adaptacdes linguisticas,
culturais e andlise de suas propriedades psicométricas™.

A forma do QOLIE que contém 10 itens inclui
apenas aguel es correspondentes aos aspectos cognitivos
e emocionais. Necessita estudos mais detalhados para
confirmagao de sua validade e confiabilidade™.

A limitacdo do QOLIE deve-se ao fato de exigir
do individuo um nivel de escolaridade ato (10 a 12
anos de estudos), o que dificulta sobremaneira seu uso
em pacientes advindos de paises em desenvol vimento,
com baixos indices de escolaridade.

Side effect and life satisfation (SEALS)

Desenhado em 1982 para averiguar os efeitos
psicossociai's causados pelas drogas antiepil épticas (DAE).
O objetivo era congtruir um instrumento que permitisse
distinguir ndo apenas os efeitos adversos dos medica-
mentos, daqueles ocasionados pelas epilepsias, mas que
também pudesse discriminar efeitos de uma DAE quando
em comparacao com outrasutilizadasem ensaiosclinicos®,
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Gillham et al.* fizeram algumas modificagdes no
instrumento original, que constaatualmente de 38 itens.
E um questionério de répida compreensio e de f&cil
aplicacéo.

Suas propriedades psicométricastém sido testadas
e 0 SEALS tem se revelado um instrumento sensivel
para captar diferencas em relagéo as variasterapéuticas
medicamentosas propostas, mostrando-se Util na
avaliagdo do impacto das DAE naqualidade devidadas
pessoas com epil epsiaque participam de ensai os clinicos
multicéntricos®.

Performance, sociodemographic aspects,
subjective evaluation/estimation (PESOS)

O PESOS foi produzido no servico de epilepsias
de Bethel, Alemanha, e aplicado a 509 pacientes com
epilepsias de dificil tratamento.

Foi desenhado com o objetivo deavadiar agravidade
das epilepsias, apercepcao das pessoas epil épticas sobre
sua propria qualidade de vida, identificar restricfes na
vida cotidiana, problemas psicossociais e organizar
formas de intervencéo através de grupos de aconse-
Ihamento e apoio aos pacientes.

O PESOS permiteaavaliagdo daqualidade devida
em diferentes grupos de individuos: aqueles com crises
refratérias a terapéutica medicamentosa, pacientes
submetidos a tratamentos cirdrgicos, aqueles com
dificuldades psicossociais e ocupacionais.

Possui uma duplafuncdo: diagnésticae avaliativa.
Por um lado identificaproblemasindividuaisrel acionados
asatividades ocupacionais, soci abilidade, mobilidade para
execucdo das atividades de vida diaria, adesdo ao
tratamento, efeitos adversos dos medicamentos; por
outro, avalia mudancas significativas ocorridas na vida
dessas pessoas apés realizar uma intervencdo — grupos
de aconselhamento e apoio™®.

Esse instrumento compreende 0s seguintes
dominios:

1. Dados sociodemograficos.

Avaliacao subjetivadasituacdo de trabal ho.
Avaliacao subjetiva dos estudos.

Avaliag8o subjetivadasituagdo nafamilia.
Aspectos especificos sobre as crises epil épticas.
Avaliacdo subjetiva da eficéciadas medicagdes
etolerabilidade destas.

7. Mobilidade para realizacé@o das atividades da
vidadiariaelazer.

8. Relacionamentos e suporte social.

9. Restri¢cbes na vida cotidiana causadas pela
epilepsia

S
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10. Adaptacdo aepilepsia
11. Estigma.
12. Preocupages especificas sobre epilepsia.

Utilizou-se o QOLIE-31 (versdo alemd) como
medida de correlagdo para investigar as propriedades
psicométricas do PESOS. Foram analisadas sete
subescalasdo PESOS: restrigdesnavidadiériaatribuidas
aepilepsia, preocupacOes relativas as crises epil épticas,
estigma, adaptagdo emociona a doenga, dificuldades
no trabalho, estudos e relacionamento familiar.

A correlac8o entre as subescalas do PESOS e do
QOLIE-31 mostrou-se moderadae alta, principalmente
nos aspectos que envolveram restricdes na vida
cotidiana, funcionamento social e preocupagdes envol-
vendo as crises epilépticas.

Suaconfiabilidadefoi analisada através do método
teste-reteste em um grupo de 256 pacientes e a
consisténcia interna do PESOS revelou-se satisfatoria
para todas as subescalas (Alpha de Cronbach > 0,78),
excegdo feitaa subescal ade adaptagcdo emocional (0,65).

Liverpool seizure severity scale (LSSS) e
bateria de qualidade de vida Liverpool (LQOL)

A escala de gravidade de crises de Liverpool
(LSSS) e a bateria de qualidade de vida Liverpool
(LQOL) foram desenvolvidas na Gra-Bretanha %6-*", A
L SSS é um questionério administrado ao paciente com
20itens e é constituido por duas subescal as. umaescala
critica, com 10 questfes para a avaliacdo dos
fendmenos criticos e pos-criticos e uma escala de
percepcdo, relacionada a percepcdo da aproximagao
da crise e seu impacto. Os itens incluem eventos
objetivos relacionados as crises e eventos subjetivos,

Anexo 1 Traducdo e validagdo dos instrumentos
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relacionados a gravidade de cada crise. Se o paciente
apresenta dois ou mais tipos de crises, é entdo
solicitado a aplicar a escala para crises, chamadas
major e minor, sendo que a defini¢cdo entre essas
formas é deixada a critério dos pacientes®.

Dados de confianca tém sido apresentados no
teste-reteste, com valor do coeficiente de correlagéo de
Pearson de 0,8 para as subescalas, e o valor do afade
Cronbach de 0,85 para a escala critica e 0,69 para a
escala de percepcao®.

A LQOL congtade seissubescalas: efeitos positivos

dasdrogas, efeitos negativosdasdrogas, realizaco pessod,
equilibrio afetivo, impacto daepilepsiae sense of mastery®.

SUMMARY

Quality of life in refractory epilepsy

The aim of this article is to emphasize the
importance of questionnaires which allow the
evaluation of quality of life of people with epilepsy.
Eight questionnaires have been used in epilepsy and
are briefly described here. Studies emphasizing
translation and evaluation of the psychometric
properties of instruments already validated abroad are
necessary. This will allow the comparison of data
among different countries. The measurement of the
impact of the seizuresisfundamental for therapeutic
approach and social insertion of people with epilepsy,
particularly of those with refractory seizures.

Keywords

Quality of life, refractory epilepsy, psychometric
properties of quality of life instruments.

Traducdo:

linguaorigina = linguadesejada

doistradutores bilinglies

dois tradutores nativos

Adaptacao cultural:
(equivaléncia)

Semantica: vocabular e gramatical
Conceitual: aferi¢cdo do construto

Contetdo: representacdo do fenémeno

Critério: normas de interpretacéo

Técnica: método de coleta de dados

Experimental ou cultural: consideraas experiéncias culturais da popul agdo

Confiabilidade:

Teste-reteste: correlagdo na aplicagcdo amesmaamostra em ocasies diferentes

Consisténciainterna: respostas do individuo — coeficiente al pha de CRONBACH

Validade:

construto: aferi¢do do conceito

contetdo: representabilidade do fenémeno

critério: correspondéncia com outro instrumento
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Anexo 2 EscalagenéricaSF-36

Instrugdes: Esta pesquisa questiona vocé sobre sua salde. Estas informagdes nos manterdo informados de como vocé se sente e
gudo bem vocé é capaz de fazer suas atividades da vida didria. Responda cada questdo marcando a resposta como indicado. Caso
vocé estejainseguro ou em divida em como responder, por favor, tente responder o melhor que puder.

1. Em geral, vocé diria que sua salide &
(circuleuma)

Excelente Muito boa Boa Ruim Muito ruim
1 2 3 4 5

2. Comparada hd um ano atras, como vocé classificaria sua saide em geral, agora?
(circuleuma)

Muito melhor Um pouco melhor Quaseamesma Um pouco pior Muito pior
1 2 3 4 5

3. Os seguintes itens sdo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante um dia comum. Devido a sua saude,
vocé teria dificuldade para fazer essas atividades? Neste caso, quanto?

(circule um nimero em cadalinha)

Atividades Sim. Dificulta Sim. Dificulta N&o. N&o dificulta
muito um pouco demodo algum
Atividadesvigorosas, que exigem muito esforco, 1 2 3

tais como correr, levantar objetos pesados,
participar em esportes arduos

Atividades moderadas, tais como mover uma 1 2 3
mesa, passar aspirador de po, jogar bola, varrer
acasa

Levantar ou carregar mantimentos

Subir vérioslances de escada

Subir um lance de escada

Curvar-se, gjoelhar-se ou dobrar-se

Andar maisde 1 quilémetro

Andar vérios quarteirdes

Andar um quarteirdo

Tomar banho ou vestir-se

PR R RREPRRRE
NNONNNNDNNN
W W wWwwWwwwwow

4. Durante as Ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o seu trabalho ou com alguma atividade
diéria regular, como consegiiéncia de sua saude fisica?

(circule um ndmero em cadalinha)

Sm N&o
Vocé diminuiu aquantidade de tempo que dedicava ao seu trabalho ou a outras atividades? 1 2
Realizou menostarefas do que vocé gostaria? 1 2
Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou em outras atividades? 1 2
Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades (p. ex.: necessitou de um esforgo extra)? 1 2
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5. Durante as Ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o seu trabalho ou outra atividade regular
diaria, como conseqiiéncia de algum problema emocional (como sentir-se deprimido ou ansioso?

(circule um ndmero em cadalinha)

Sm N&o
Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava ao seu trabalho ou a outras atividades? 1 2
Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
N&o trabal hou ou néo fez qual quer das atividades com tanto cuidado como geralmente faz? 1 2

6. Durante as Ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas emocionais interferiram nas suas
atividades sociais normais, em relagdo a familia, vizinhos, amigos ou em grupo?

(circuleum nimero)

Deformanenhuma Ligeiramente M oderadamente Bastante Extremamente
1 2 3 4 5

7. Quanta dor no cor po vocé teve durante as Ultimas 4 semanas?

(circuleum nimero)

Nenhuma Muito leve Leve Moderada Grave Muito grave
1 2 3 4 5 6

8. Durante as ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com o seu trabalho normal (incluindo tanto o trabalho fora de
casa e dentro de casa)?

(circuleum nimero)

Demaneiraalguma Um pouco M oderadamente Bastante Extremamente
1 2 3 4 5

9. Estas questdes sio sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com vocé durante as Ultimas 4 semanas. Para cada
questdo, por favor, dé uma resposta que mais se aproxime da maneira como vocé se sente. Em relagéo as Ultimas 4 semanas.

(circule um nimero paracadalinha)

Todo tempo A maior Umaboa Alguma Umapequena Nunca

patedo patedo parte do parte do
tempo tempo tempo tempo

Quanto tempo vocé tem se sentido cheio de 1 2 3 4 5 6
vigor, cheio devontade, cheio deforga?
Quanto tempo vocé tem se sentido uma 1 2 3 4 5 6
pessoa muito nervosa?
Quanto tempo vocé tem se sentido téo 1 2 3 4 5 6
deprimido que nada pode animé-10?
Quanto tempo vocé tem se sentido calmo 1 2 3 4 5 6
outranquilo?
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Anexo 2 Continuagdo
Todo tempo A maor Umaboa  Alguma Umapequena Nunca
patedo patedo parte do parte do
tempo tempo tempo tempo
Quanto tempo vocé tem se sentido com 1 2 3 4 5 6
muitaenergia?
Quanto tempo vocé tem se sentido desanimado 1 2 3 4 5 6
eabatido?
Quanto tempo vocé tem se sentido esgotado? 1 2 3 4 5 6
Quanto tempo vocé tem se sentido uma 1 2 3 4 5 6
pessoafeliz?
Quanto tempo vocé tem se sentido cansado? 1 2 3 4 5 6

10. Durante as ultimas 4 semanas, quanto do seu tempo a sua saude fisica ou problemas emocionais interferiram com as
suas atividades sociais (como visitar amigos, parentes, etc.)?

(circuleum nimero)

Todo o tempo A maior parte Algumaparte Uma pequena parte Nenhuma parte
do tempo do tempo do tempo do tempo
1 2 3 4 5

11. O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmagdes para vocé?

(circule um ndmero em cadalinha)

Definitivamente A maioriadasvezes Nao sei A maioriadas Definitivamente
verdadeiro verdadeiro vezesfalsa fdsa

Eu costumo adoecer um 1 2 3 4 5
pouco maisfacilmente
gue as outras pessoas
Eu sou téo saudavel 1 2 3 4 5
guanto qualquer pessoa
gue eu conheco
Eu acho que aminha 1 2 3 4 5
salde vai piorar
Minhasalde é excelente 1 2 3 4 5

Anexo 3 Epilepsy Surgery Inventory (ESI-55)

APPENDIX. TABLE 1. KEY TO APPENDIX
ESI-55 Scales and their item numbers

ScaleName Item Numbers
Health perceptions 1, 37, 39, 42-47
Overall quality of life 2,48

Changein health 3

Physical function 4-13

Role limitations due to physical problems 14-18

Role limitations due to emotional problems 19-23

Social function 24,34
Energy/fatigue 25, 29, 31, 33
Emotional well-being 26, 28, 30, 32
Cognitivefunction 35, 36, 38, 49, 50
Pain 40,41

Role limitations due to memory problems 51-55
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Anexo 3 Continuagdo

Appendix.

Instructions: This survey asks about your health and daily activities. Answer every question by circling the appropriate number (1,
2, 3...). If you are unsure about how to answer a question, please give the best answer you can and write acomment or explanation
in the margin. Please feel free to ask someone to assist you if you need help reading or marking the form.

1. In general, would you say your health is (circle one number):

Excdlent 1
Very good 2
Good 3
Fair 4
Poor 5

2. Overall, how would you rate your own quality-of-life? Circle one number on the scale

10 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0
Best possible Worst possible
quality-of-Life quality-of-Life

3. Compared to 1 year ago, how would you rate your health in general now? Circle one number

Much better now than 1 year ago
Somewhat better now than 1 year ago
About the same

Somewhat worse how than 1 year ago
Much worse now than 1 year ago

ga b~ WN P

APPENDIX. TABLE 2. HEALTH AND DAILY ACTIVITIES

4-13. The following questions are about activities you might do during a typical day. Does your health limit you in theses
activities? If so, how much? (Circle 1, 2, or 3 on each line)

Yes, Yes, No, not
limited limited limited
alot alittle atall
4. Vigorousactivities, such asrunning, lifting 1 2 3
heavy objects, participating in strenuous sports
5. Moderate activities, such asmoving atable, 1 2 3
Pushing avacuum cleaner, bowling, or playing Golf
6. Lifting or carrying groceries 1 2 3
7. Climbing several flights of stairs 1 2 3
8. Climbing oneflight of stairs 1 2 3
9. Bending, kneeling, or stooping 1 2 3
10. Walking morethanamile 1 2 3
11. Walking several blocks 1 2 3
12. Walking oneblock 1 2 3
13. Bathing and dressing yourself 1 2 3
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Anexo 3 Continuagdo

14-18. During the past 4 weeks, have you had any of the following problems with your regular daily activities or work as
aresult of any physical problems? (Please answer Yes or No for each question by circling 1 or 2 on each ling)

Yes No
14. Cut down on the amount of time you could spend on work or other activities 1 2
15. Accomplished less than you would like 1 2
16. Were limited in the kind of work or other activities 1 2
17. Had difficulty performing the work or other activities 1 2

18. Did work or other activities less carefully than usual

19-23. During the past 4 weeks, have you had any of the following problems with your regular daily activities or work as
aresult of any emotional problems (such as feeling depressed or anxious)? (Please answer Yes or No for each question by
circling 1 or 2 on each line)

Yes No
19. Cut down on the amount of time you could spend on work or other activities 1 2
20. Accomplished less than you would like 1 2
21. Were limited in the kind of work or other activities 1 2
22. Had difficulty performing the work or other activities 1 2
23. Did work or other activities less carefully than usual 1 2

24. During the 4 weeks, to what extent have your physical health or emotional problems interfered with your normal
social activities with family, friends, neighbors, or groups? (Circle one number)

Not a all 1
Slightly 2
Moderately 3
Quite a bite 4
Extremely 5

APPENDIX.TABLE 3.YOUR FEELINGS

25-33. These questions ar e about how you feel and how things have you been with you during the past 4 weeks. For each
question, please indicate the one answer that comes closest to the way you have been feeling. How much of the time
during the past 4 weeks... (circle one number for each question)

All of M ost Agood  Someof Alittle None

the of the bit of the of the of the

time time the time time time time
1 2 3 4 5 6
25. Did you feel full of pep? 1 2 3 4 5 6
26. Have you been a very nervous person? 1 2 3 4 5 6
27. Have you felt so down in dumps that 1 2 3 4 5 6
nothing could cheer you up? 1 2 3 4 5 6
28. Have you felt calm and peaceful ? 1 2 3 4 5 6
29. Did you have alot of energy? 1 2 3 4 5 6
30. Have you felt downhearted and blue? 1 2 3 4 5 6
31. Did you feel worn out? 1 2 3 4 5 6
32. Have you been a happy person? 1 2 3 4 5 6
33. Did you feel tired? 1 2 3 4 5 6
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Anexo 3 Continuagdo

APPENDIX. TABLE 4.

117

34-39. How much of the time during the past 4 weeks...(circle one number for each question)

All of M ost Agood  Someof A little None

the of the bit of the of the of the

time time the time time time time
34. Has your health limited your socia 1 2 3 4 5 6
activities (likevisiting with friends or closerelatives? 1 2 3 4 5 6
35.Have you had difficulty concentrating or thinking? 1 2 3 4 5 6
36. Did you have trouble keeping your attention 1 2 3 4 5 6
on an activity for long? 1 2 3 4 5 6
37. Have you worried about having another seizure? 1 2 3 4 5 6
38. Did you have difficulty reasoning and solving 1 2 3 4 5 6
problems (for example making plans, making 1 2 3 4 5 6
decisions, learning new things?) 1 2 3 4 5 6
39. Were you discouraged by you health problem? 1 2 3 4 5 6

APPENDIX. TABLES5. PAIN

40. How much bodily pain have you had during the past 4 weeks? (Circle one number)

None

Very mild
Mild
Moderate
Severe
Very severe

o O WNPE

41. During the past 4 weeks, how much did bodily pain interfere with your normal work (including both outside the
home and housework)? (Circle one number)

Not at all

A little bit
Moderately
Quite a hit
Extremely

ga b~ WN P

APPENDIX.TABLE 6. HEALTH IN GENERAL

42-47. Please choose the answer that best describes how true or false each of the following statementsis for you. (Circle

one number on each line)

42. | seem to get sick (any kind
of sickness) alittle easier

47.

than other people

. | am as healthy as

anybody | know

. | expect my health

to get worse

. My health is excellent
. When thereisan

illnessgoing around, |
usually catch it

| seem to get seizures
alittle easier than other

people with epilepsy

Definitely
true
1

Mostly
true
2

Not

sure

3

Mostly Definitely
fase fase

4 5

4 5

4 5

4 5

4 5

4 5
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Anexo 3 Continuagdo
APPENDIX.TABLE 7.QUALITY OFLIFE

48. How isthe quality of your life been during the past 4 weeks, i.e., how have things been going for you? (circle one
number)

Very well (could hardly be better) 1
Pretty good 2
Good and bad parts about equal 3
Pretty bad 4

5

Very bad (Could hardly be worse)

49. In the past 4 weeks, have you had any trouble with your memory? (Circle one number)

Yes, agreat deal 1
Yes, somewhat 2
Yes, alittle 3
No, not at all 4

50. In the past 4 weeks, have you had any trouble with your speech or language? (cir cle one number)

Yes, agreat deal 1
Yes, somewhat 2
Yes, alittle 3
No, not at all 4

51-55. During the past 4 weeks, have you had any of the following problems with your regular daily activities or work as
aresult of any memory, speech, or language problems? (please, answer Yes or No for each question by circling 1 or 2 on
each line)

yes no
51. Cut down on the amount of time you could spend on work or other activities 1 2
52. Accomplished less than you would like 1 2
53. Were limited in the kind of work or other activities 1 2
54. Had difficulty performing the work or other activities 1 2
55. Did work or other activities less carefully than usual 1 2
Referéncias 5. Tureczek IE, Fandino-Franky J, Wieser HG. Comparison

of the epilepsy surgery programs in Cartagena,
Colombia, and Zurich, Switzerland. Epilepsia, 41(Suppl.

1. Coppini RZ. Traducédo, Adaptacéo e confiabilidade de um
4):S35-540, 2000.

instrumento de avaliacdo de qualidade de vida para

pacientes psiquiatricos graves: Lancashire Quality of Life 6. Rao MB, Radhakrishnam K. Is epilepsy surgery possible
Profile - versdo brasileira. Tese apresentada a Univer- in countries with limited resources? Epilepsia, 41(Suppl.
sidade Federal de Sdo Paulo - Escola Paulista de 4):S31-S34, 2000.

Medicina para obtencéo do titulo de Mestre em Salde 7. Campos MG, Godoy J, Mesa MT, Torrealba G, Gejman
Mental, S&o Paulo, 2001. R, Hulte I. Temporal lobe epilepsy surgery with limited

2. Devinsky O, Penry JK. Quality of life in epilepsy: the resources: results and economic considerations.
clinician’s views. Epilepsia, 34(Suppl. 4): S8-S13, 1993. Epilepsia, Suppl. 4:518-S21, 2000.

3. Santilli N, Kessler LB, Schmidt WT. Quality of life in 8.  Wilson SJ, Bladin PF, Saling MM, Mclintosh AM,
epilepsy: persperctives of patients. In: Trimble MR, Lawrence JA. The longitudinal course of adjustment after
Dodson WE. (eds.). Epilepsy and quality of life. New York, seizure surgery. Seizure, 10(3):65-172, 2001.

Raven Press, 1994, pp. 1-17. 9. King JT, Sperling MR, Justice AC, O’Connor MJ. A cost-

4. Baker GA, Jacoby A, Buck D, Stalgis C, Monnet D. Quality effectiveness analysis of anterior temporal lobectomy
of life in people with epilepsy: an European study. Epilepsia, for intractable temporal lobe epilepsy. J Neurosurg, 87
38:353-62,1997. (1):20-8, 1997.

Rev. Neurociéncias 10(2): 105-119, 2002



Qualidade de Vida nas Epilepsias Refratarias

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

Vickrey BG. A procedure for developing a quality of life
measure for epilepsy surgery patients. Epilepsia, 34
(Suppl. 4):522-S27, 1993.

Vickrey BG, Hays RD, Graber J, Rausch R, Engel Jr J,
Brook RH. A health — related quality of life instrument for
patients evaluated for epilepsy surgery. Medical Care,
30(4):299-319, 1992.

Vickrey BG, Hays RD, Rausch R, Engel Jr J, Visscher
BR, Ary CM., Rogers WH, Brook R.H. Outcomes in 248
patients who had diagnostic evaluations for epilepsy
surgery. Lancet, 346:1445-9, 1995.

Malmgren K, Sullivan M, Ekstedt G, Kullberg G, Kumlien E.
Health — related quality of life after epilepsy surgery: a
Swedish multicenter study. Epilepsia, 38(7):830-8, 1997.

Langftitt JT. Cost-effectiveness of anterotemporal
lobectomy in medically intractable complex partial
epilepsy. Epilepsia, 38(2):54-63, 1997.

Devinsky O, Cramer J. Introduction: quality of life in
epilepy. Epilepsia, 34 (Suppl. 4): S1-S2, 1993.

Ciconelli RM. Tradugao para o portugués e validacdo do
questionario genérico de avaliagdo de qualidade de vida
“Medical Outcomes Study 36 - item Short Form Health-
Survey” (SF - 36). Tese apresentada a Universidade Federal
de S&o Paulo - Escola Paulista de Medicina para obtencéo
do titulo de Doutor em Medicina. S&o Paulo, 1997.

Fonseca PP. Um questionario para avaliagdo do impacto
de doencas crdnicas: traducao validada e estudo de
confiabilidade do IEQ (lliness Effects Questionnaire).
Tese apresentada a Universidade Federal de S&do Paulo
para obtencado do titulo de Mestre em Saude Mental.
Sao Paulo 2001.

Carmines EG, Zeller RA. Reliability and validity
assessment. Sage University Paper series on
quantitative applications in social sciences. London and
Beverly Hills, Sage Publications, 1979, pp.5-71.

Streiner DL. A checklist for evaluating the usefulness of
rating scales. Can J Psychiatry, 38:140-8, 1993.

Cronbach LJ, Meehl PE. Construct validity in pychological
testes. Psychol Bull, 52:281-302, 1955.

Ware JE, Gandek B. and the Iqola Project Group. The
SF-36 health survey: development and use in mental
health research and the Igola Project. Int J Ment Health,
23:49-73, 1994.

Hayes V, Morris J, Wolf C, Morgan M. The SF-36 health
survey questionnaire: is it suitable for use with older
adults? Age and Ageing, 24:120-5, 1995.

Wagner AK, Ehrenberg BL, Tran TA, Bungay KM, Cynn
DJ, Rogers WH. Patient- based health status
measurement in clinical practice: a study of its impact on
epilepsy patients. Quality of Life Res 6:329-41, 1997.

Leidy NK, Elixhauser A, Vickrey BG, Means E, Willian
MK. Seizure frequency and health-related quality of life
of adults with epilepsy. Neurology, 53(1):162-6, 1999.

Jacoby A, Baker GA, Steen N, Buck D. The SF-36 as a
health status measure for epilepsy: a psychometric
assessment. Quality Life Res, 8(4):351-64, 1999.

Dodrill CB, Batzel LW, Queisser HR, Temkin NR. An
objective method for the assessment of psychological
and social problems among epileptics. Epilepsia, 21:123-
35, 1980.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

119

Lorr M, Daston P, Smith IR. An analysis of mood states.
Educational and psychological measurement. In: Vickrey
BG et al.(eds.) A health-related quality of life instrument
for patients evaluated for epilepy surgery. Medical Care,
30(4):299-319, 1992.

Wiebe S, Rose K, Derry P. Outcome assessment in
epilepsy: comparative responsiveness of quality of life and
psychosocial instruments. Epilepsia, 38(4):430-8, 1997.

Devinsky O, Vickrey BG, Cramer JA, Perrine K,
Hermann B, Meador K, Hays RD. Development of quality
of life in epilepsy (QOLIE) inventory. Epilepsia, 36:1089-
104, 1995.

Knut S, BjOrnaes H, Lossiun MI. Reliability and validity
of a Norwegian version of the Quality of Life Epilepsy
Inventory (QOLIE-89). Epilepsia, 41(1):91-7, 2000.

Bullinger M, Steinblichel N. Quality of life: measurement
of outcome. In: Pfafflin M, Fraser RT, Thorbecke R,
Specht V, Wolf P (eds). Comprehensive Care for People
with Epilepsy. London, John Libbey Ltd., 2001, pp. 277-
91.

Cramer JA, Perrine K, Devinsky, Bryant-Comstock L,
Meador K, Hermann B. Development and cross-cultural
translations of a 31-item quality of life in epilepsy inventory.
Epilepsia, 39(1):81-8, 1998.

Gillham R, Bryant-Comstock L, Kane K. Validation of the
Side Effect and Life Satisfation (SEALS) Inventory.
Seizure, 9:458-63, 2000.

Gillham R, Baker GA, Thompson P, Birbeck K, McGuire
A, Tomlinson L, Eckersley L, Silveira C, Brown S.
Standardisation of a self-report questionnaire for use in
evaluating cognitive, affective and behavioral side-
effects of anti-epileptic drug treatments. Epilepsy Res,
24:47-55, 1996.

May TD, Pfafflin M. Evaluating Comprehensive care:
description of the PESOS and its psychometric properties.
In: Pfafflin M et al. (eds.). Comprehensive care for people
with epilepsy. London, John Libbey & Company Ltd.,
Eastleigh, 2001.

Baker GA, Jacoby A, Smith D, Dewey M. Quality of life in
epilepsy: The Liverpool initiative. In: Trimble M, Dodson
ED (eds.). Epilepsy and quality of life. New York, Raven
Press, 1994.

Rapp S, Shumaker S, Gibson P, Berzon R, Hoffman R.
Adaptation and evaluation of the Liverpool Seizure
Severity Scale and Liverpool Quality of Life for American
epilepsy patients. Qual Life Res, 7(6):467-77, 1998.

Baker GA, Smith DF, Dewey M, Morrow J. The
development of a seizure severity scale as an outcome
measure in epilepsy. Epilepsy Res, 8:245-51, 1991.

Endereco para correspondéncia:

Neide Barreira Alonso

Secretaria de Neurologia

Rua Pedro de Toledo, 650 — térreo, sala 1
CEP 04139-002 — Sao Paulo, SP

E-mail: neide.bal@uol.com.br

Rev. Neurociéncias 10(2): 105-119, 2002



