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RESUMO
Introdugéo: A interacdo dos farmacos anticrise epilética com os métodos contracetivos, a sua potencial teratogenicidade e as implicagées na gravidez
e amamentagdo sdo aspetos a considerar no acompanhamento de mulheres com epilepsia em idade fértil. Para o seu desejado envolvimento nas
decisdes terapéuticas e o adequado planeamento da maternidade, é essencial que as mulheres estejam corretamente informadas acerca das implica-
¢oes da sua doenga. O objetivo principal do presente estudo foi avaliar o conhecimento das mulheres com epilepsia em idade fértil sobre o impacto da
epilepsia na contracegado, gravidez e amamentagdo. Como objetivos secundarios definiram-se (1) a caracterizagdo demografica, clinica e terapéutica
deste grupo de doentes, (2) a identificagéo de variaveis correlacionadas com o nivel de conhecimento das mulheres com epilepsia, e (3) a identificacao
de meios e suportes preferenciais para aquisicdo de novos conhecimentos sobre epilepsia.
Métodos: O estudo foi observacional, transversal e multicéntrico, tendo decorrido em cinco centros hospitalares da regidao metropolitana de Lisboa.
Ap6s identificagdo das mulheres com epilepsia em idade fértil seguidas na Consulta de Epilepsia de cada centro, aplicou-se um questionario eletrénico
construido apos revisdo néo sistematica da literatura.
Resultados: Foram validadas 114 participantes, com uma idade mediana de 33 anos. Metade das participantes apresentavam-se sob monoterapia,
tendo a maioria a epilepsia controlada ha pelo menos seis meses. Identificaram-se importantes lacunas no conhecimento das participantes. Conceitos
sobre complicagdes dos farmacos anticrise epilética e a sua administragdo durante a gravidez motivaram piores resultados. Nao houve correlagédo
entre variaveis clinico-demograficas e o resultado no questionario. A ocorréncia de gravidez prévia e o desejo de amamentar numa gravidez futura
correlacionaram-se com o desempenho na secgao sobre amamentagao. A discussao oral na consulta foi a forma preferencial para aquisicdo de novos
conhecimentos sobre epilepsia, tendo a internet e as redes sociais sido os meios menos escolhidos.
Conclusao: O conhecimento das mulheres com epilepsia em idade fértil na area metropolitana de Lisboa sobre o impacto da sua doenga na contrace-
¢ao, gravidez e amamentagao parece apresentar lacunas importantes. A educagéo para a saude deste grupo devera constituir uma preocupacao por
parte das equipas médicas, devendo privilegiar-se a consulta como local de ensino.
Palavras-chave: Aleitamento Materno; Anticonvulsivantes; Conhecimentos, Atitudes e Pratica em Saude; Contracepgéo; Epilepsia/tratamento farmaco-
l6gico; Gravidez; Inquéritos e Questionarios; Teratogénese

ABSTRACT
Introduction: The interaction of antiseizure medication with contraceptives, its potential teratogenicity and implications in pregnancy and breastfeeding
are aspects to consider in the neurological care of women with epilepsy of childbearing age. To ensure the commitment in therapeutic decisions and
the appropriate planning of maternity, it is essential that women are informed about the implications of their disease in these domains. The main aim of
this study was to assess the knowledge of women of childbearing age with epilepsy concerning the impact of epilepsy in contraception, pregnancy and
breastfeeding. As secondary aims we defined (1) the demographic, clinical and therapeutic characterization of this group of patients, (2) the identifica-
tion of variables that correlated with the level of knowledge of women with epilepsy, and (3) the identification of preferential methods to acquire new
knowledge about epilepsy.
Methods: The study was observational, cross-sectional and multicentric, and was carried out in five hospitals of the Lisbon metropolitan area. After
identifying all women of childbearing age with epilepsy followed in the epilepsy clinic of each center, we applied an electronic questionnaire based on a
non-systematic review of the literature.
Results: One hundred and fourteen participants were validated, with a median age of 33 years. Half of the participants were on monotherapy, and the
majority had no seizures in the last six months. We identified important gaps in the participants’ knowledge. Sections about complications and adminis-
tration of antiseizure medication during pregnancy were the ones with the worst results. None of the clinical and demographic variables correlated with
the final questionnaire score. Having had a previous pregnancy and the desire to breastfeed in a future pregnancy were positively correlated with the
performance in breastfeeding section. Face-to-face discussion during medical outpatient visits was selected as the preferential method to learn about
epilepsy, and the internet and social media were the least preferred ones.
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Conclusion: The knowledge of women of childbearing age with epilepsy in the Lisbon metropolitan area concerning the impact of epilepsy in contra-
ception, pregnancy and breastfeeding seems to have significant gaps. Medical teams should consider engaging in patient education particularly during

outpatient clinics.
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Questionnaires; Teratogenesis

INTRODUGAO

A Liga Portuguesa Contra a Epilepsia (LPCE) estima
que em Portugal existam cerca de 20 000 mulheres com
epilepsia (MCE), cerca de metade das quais em idade fér-
til." Este grupo necessita de acompanhamento neurolégico
especializado que tenha em consideragdo o impacto da
epilepsia e do seu tratamento em aspetos particulares da
sua saude. A contracegéo, o impacto na gravidez, a terato-
genicidade dos farmacos anticrise epilética (FACE) e a sua
interferéncia na amamentagdo sdo aspetos que deverado
ser equacionados no acompanhamento destas mulheres
em consulta de Neurologia.?

De forma a garantir que a MCE em idade fértil participa
ativamente nas decisbes terapéuticas e planeia adequada-
mente a gravidez € essencial que esteja informada acerca
das implicagbes da sua doenga. Conhecer a existéncia de
FACE indutores enzimaticos que reduzem a eficacia dos
anticoncetivos orais,*® a existéncia de FACE como o val-
proato de sddio (VPA) que tém efeitos teratogénicos co-
nhecidos,*® a importancia do controlo das crises epiléticas
no periodo prévio a gravidez e principalmente durante a
gestacao,”'’ e a possibilidade de amamentar,'" sdo alguns
dos aspetos para os quais estas doentes deverao ser sen-
sibilizadas.

Varios estudos realizados noutros paises incidiram na
avaliagdo do conhecimento das MCE acerca do impacto
da sua doenga. Pack, no seu trabalho de 2009, realizou
148 questionarios a MCE seguidas num centro americano
e concluiu que estas tém um conhecimento limitado acerca
da interagdo dos FACE com os contracetivos orais e dos
seus potenciais efeitos teratogénicos.'? Em 2012, Metcalfe
aplicou um questionario a 100 MCE num centro terciario
canadiano e mostrou que o conhecimento das mulheres
acerca do impacto da epilepsia na gravidez era também re-
duzido." Finalmente, num estudo de 2018, Dierking aplicou
uma metodologia semelhante a 179 MCE em idade fértil,
maioritariamente de nacionalidade aleméa, tendo concluido
que 38% das mulheres medicadas com FACE indutores en-
zimaticos desconhecia a sua interagdo com os anticonceti-
vos orais e 41% das mulheres medicadas com VPA desco-
nhecia a sua potencial teratogenicidade, ' estando em linha
com os resultados previamente publicados.

Uma metanalise de 2014 realizada por McGrath que in-
cluiu 12 estudos que avaliaram o conhecimento das MCE
acerca desta tematica (com recurso a questionarios e/ou
entrevistas) concluiu que apesar destas estarem alerta
para muitos dos tépicos, apresentam um conhecimento
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efetivo limitado sobre as implicacdes da epilepsia na gra-
videz e amamentacao. A revisdo concluiu ainda que muitas
mulheres referem receber informacgao insuficiente sobre a
sua doenga.'®

Desconhece-se a existéncia em Portugal de estudos
prévios que tenham avaliado o conhecimento das mulhe-
res portuguesas com epilepsia sobre estes temas. Assim,
o presente estudo teve como objetivo principal a avaliagcao
do conhecimento das MCE em idade fértil na nossa comu-
nidade, relativamente ao impacto da epilepsia e do seu tra-
tamento nos cinco dominios seguintes: (1) contracecgéo; (2)
planeamento da gravidez; (3) teratogenicidade dos FACE;
(4) complicagdes da gravidez; e (5) amamentagdo. Como
objetivos secundarios pretendeu-se (1) avaliar o padrédo de-
mografico, clinico e terapéutico da doenga neste grupo; (2)
identificar variaveis que se correlacionassem com o nivel
de conhecimento das MCE nos dominios avaliados e (3)
identificar meios e suportes preferenciais para aquisigéo de
novos conhecimentos sobre estes temas.

METODOS

O estudo desenvolvido foi observacional, transversal e
multicéntrico e avaliou o conhecimento das MCE em ida-
de fértil através de um questionario eletronico. Dividiu-se
em duas fases: a primeira decorreu nos meses de julho e
agosto de 2021 num unico centro hospitalar [Hospital Pro-
fessor Doutor Fernando Fonseca (HFF)]; na segunda fase,
entre janeiro e fevereiro de 2022, o estudo foi alargado a
outros quatro centros [Centro Hospitalar Lisboa Ocidental
(CHLO), Hospital Garcia de Orta (HGO), Hospital Beatriz
Angelo (HBA) e Hospital de Cascais Dr. José de Almeida
(HC)]. Em conjunto, estes centros hospitalares tém como
area de influéncia 11 concelhos: Lisboa (regido ociden-
tal, quatro freguesias) e Oeiras (CHLO); Amadora e Sin-
tra (HFF); Cascais (HC); Loures, Mafra, Odivelas e Monte
Agraco (HBA); e Almada e Seixal (HGO). Nestes centros
inclui-se um centro de referéncia para a area da epilepsia
refrataria (CHLO). O estudo foi aprovado pelas Comissdes
de Etica de todos os hospitais envolvidos.

Foram incluidas todas as MCE com seguimento num
dos cinco centros hospitalares que cumprissem cumulati-
vamente os seguintes critérios: (1) sexo feminino; (2) idade
entre 18 e 45 anos; (3) seguimento em consulta de epilep-
sia a data do recrutamento (primeira semana do respetivo
periodo de estudo); (4) diagndstico de epilepsia estabele-
cido por neurologista (ndo foram consideradas mulheres
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com antecedentes de epilepsia e critérios de cura); e (5)
acesso a computador e enderego de correio eletronico. Fo-
ram excluidas as mulheres com dificuldade no dominio da
lingua portuguesa e com perturbagéo de desenvolvimento
intelectual ou defeito cognitivo que impedisse a resposta ao
questionario eletronico.

Apds consulta do processo clinico hospitalar, as doen-
tes que cumpriam critérios de inclusdo foram contactadas
telefonicamente. Foi desenvolvido um guiao telefénico para
esse contacto, no qual se explicava o propésito do estudo
e se solicitava um endereco eletronico. Em caso de nao
resposta a um primeiro contacto, foi realizada pelo menos
uma nova tentativa. Ndo foram tentados outros métodos
para recrutamento das doentes. Posteriormente, foi envia-
do para o endereco disponibilizado pela doente um email
contendo uma hiperligagédo para o questionario eletronico e
o consentimento informado em anexo.

O questionario foi desenvolvido durante a primeira
fase do estudo através da plataforma Google Forms® apos
identificacdo de estudos prévios semelhantes na literatura
e anadlise dos tépicos neles abordados.'>'® Construiu-se
um questionario com trés seccgdes: (1) caracterizagéo da
condi¢cdo demogréfica e clinica da doente (caracteristicas
demograficas, caracterizacdo da epilepsia e terapéutica,
métodos contracetivos usados, gravidez prévia ou planos
para gravidez futura e desejo de amamentagéao); (2) apli-
cacao de uma escala de avaliagdo do conhecimento sobre
epilepsia desenvolvida pelos autores. Para cada um dos
cinco dominios identificados, apresentaram-se quatro afir-
macdes que as participantes deveriam classificar através
de uma escala de Likert com cinco pontos. Consideraram-
-se corretos os dois pontos superiores se a afirmagao
fosse verdadeira (“concordo totalmente” ou “concordo”),
ou os dois pontos inferiores se fosse falsa (“discordo to-
talmente” ou “discordo”). Por exemplo, para a afirmagao
considerada verdadeira “Acho importante discutir o méto-
do para ndo engravidar com o0 meu neurologista”, conside-
raram-se corretas as respostas “concordo totalmente” ou
“concordo”. As respostas corretas fundamentaram-se na
literatura, nomeadamente em revisdes cientificas e linhas
orientadoras'~""1°-?¢; (3) aquisicdo de novos conhecimen-
tos (uma questdo de ordenagédo dos meios preferenciais
para aquisicdo de informagédo sobre a doenca, tendo-se

” o«

incluido as hipoteses “consulta”, “email”, “folhetos informa-
tivos”, “pagina de internet” ou “redes sociais”). De forma a
garantir a qualidade da informagéo recolhida, foi realiza-
da a validagdo basica da informacgéo introduzida através
da plataforma eletrénica (e.g., resposta obrigatéria a todos
os itens, admissdo de uma resposta Unica por pergunta),
tendo-se admitido apenas uma Unica resposta por partici-
pante (através da introdugéo de um cédigo de autenticagéo
unico fornecido no email enviado a cada participante). O
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questionario aplicado n&o se encontra validado e encontra-
-se disponivel como Apéndice 1 (Apéndice 1: https://www.
actamedicaportuguesa.com/revista/index.php/amp/article/
view/19156/15093).

Foi realizada uma analise descritiva das variaveis de
caracterizagdo demografica e clinica das doentes. O de-
sempenho na escala de avaliagdo do conhecimento sobre
epilepsia (segunda seccdo do questionario) foi avaliado
através do calculo da média e desvio padrao das respostas
corretas por pergunta, por grupo de perguntas e no total
das questbes colocadas. Quando o coeficiente de varia-
¢ao foi superior a 50%, acrescentou-se a mediana como
medida de tendéncia central. Na identificagao de variaveis
associadas a um melhor desempenho nesta escala, foram
comparadas meédias de respostas corretas entre grupos
através do teste t-Student ou da oneway ANOVA. Na au-
séncia de normalidade das distribuicdes (segundo o teste
de Shapiro-Wilk), foram em alternativa aplicados testes nao
paramétricos (teste de Mann-Whitney na comparacao entre
dois grupos e Kruskal-Wallis na comparacédo entre multi-
plos grupos). O coeficiente de correlagdo de Pearson foi
calculado para avaliar a correlagdo entre a idade ou anos
de diagnostico de epilepsia e o resultado na escala de
avaliacao de conhecimento sobre epilepsia. Foram consi-
derados significativos os niveis de significancia abaixo de
0,05. Para o pré-processamento das variaveis foi utilizada
o Microsoft Excel® (versao 16) e para a analise estatistica o
RStudio® (versdo 1.3.959), ambas para Macintosh®.

RESULTADOS
Taxa de participacdo e caracterizagdo demografica e
clinica da amostra

Foram identificadas 466 MCE em idade fértil nos cinco
centros onde decorreu o estudo. Destas doentes, ndo se
conseguiu contactar telefonicamente 107 delas e 81 foram
excluidas do estudo por apresentarem perturbagéo intelec-
tual. Das 278 MCE em idade fértil contactadas telefonica-
mente, 17 n&o tinham acesso a computador ou email, 17
recusaram participar e 130 aceitaram participar, mas néao
responderam ao questionario. Obteve-se uma taxa de res-
posta de 41%, correspondendo a 114 participantes (Fig. 1).

A idade mediana das participantes foi de 33 anos, e
84,2% apresentavam escolaridade secundaria ou superior.
O diagnostico de epilepsia antecedeu o preenchimento
do questionario em 13 anos (valor mediano). Metade das
doentes apresentava-se em monoterapia (50,0%), sendo
o levetiracetam e a lamotrigina os FACE mais prescritos.
Cerca de 37% das doentes estavam medicadas com far-
macos indutores enzimaticos, e apenas 13 doentes (11,4%)
se encontravam medicadas com VPA. Cerca de 69% nao
reportavam crises ha mais de seis meses (Tabela 1).

Relativamente as opcdes de planeamento familiar, o
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Mulheres acompanhadas CE

!

466 MCE em idade fértil

v

v

278 MCE em idade fértil
contactadas telefonicamente

v

244 aceitam participar

v

144 responderam questionario eletrénico

Figura 1 — Analise da selegao e participacdo das MCE em idade fértil

81 ADPM / PI
107 contacto telefénico sem sucesso

17 sem acesso computador / email
17 recusam participagdo / indecisos

130 sem resposta

Taxa de resposta — 114/278 = 41%

ADPM: atraso do desenvolvimento psicomotor; CE: consulta de epilepsia; MCE: mulher com epilepsia; Pl: perturbagao intelectual

anticoncetivo oral foi o método contracetivo mais utilizado
(38,6%) e apenas 30,7% referiu ndo usar qualquer méto-
do contracetivo. O anticoncetivo oral foi 0 método utilizado
por 18 das 42 mulheres (42,9%) medicadas com indutores
enzimaticos. Das mulheres medicadas com VPA, trés nao
utilizavam qualquer método contracetivo.

Cerca de metade das doentes (52,6%) refere ter estado
gravida previamente. Apenas uma minoria de 14 doentes
(12,3%) manifestou intengéo de engravidar no ano subse-
quente, sendo que cinco delas apresentavam epilepsia nao
controlada com pelo menos uma crise a cada dois ou trés
meses. Noventa e cinco participantes (83,3% do total) ma-
nifestou intencdo de amamentar.

Avaliagdao do desempenho na escala de avaliagédo de
conhecimento sobre epilepsia

A analise do desempenho na escala de avaliagdo de
conhecimento sobre epilepsia mostrou que as doentes res-
ponderam corretamente em média a 49,5% (x 17,7%) e
incorretamente a 11,2% (+ 9,4%; mediana 10%) das ques-
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tdes colocadas. Em 39,3% (+ 21,3%; mediana 35%) das
questdes, as participantes optaram por ndo concordar nem
discordar das afirmagdes apresentadas.

A taxa de acerto por cada uma das secgdes da escala
variou entre os 59,6% e os 41% [Contracegado: 59,6% (x
28,3%; mediana 75%); Planeamento da gravidez 54,8%
(£ 25,1%), Amamentacéo 47,1% (+ 31,3%; mediana 50%);
FACE na gravidez 44,7% (x 27,3%; mediana 50%), Com-
plicagdes da gravidez 41% ( 26,2%; mediana 50%)], tal
como apresentado na Fig. 2.

Dos resultados obtidos em algumas questdes particula-
res, destacamos que: (1) apesar de 69,3% das participan-
tes considerarem importante discutir o método contraceti-
vo com o neurologista, 57,1% das MCE n&o reconhece o
dispositivo intrauterino (DIU) como um método contracetivo
eficaz nas MCE medicadas com FACE; (2) a grande maio-
ria das MCE (80,7%) reconhece a importancia de planear a
gravidez com apoio do neurologista, mas apenas 27,2% re-
conhece a importancia de um adequado controlo da doen-
¢a nos nove meses anteriores a concecao; (3) 20,2% das
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Tabela 1 — Caracterizagdo da amostra de acordo com os dados demograficos, o tipo e tratamento da epilepsia, a contracecéo utilizada
e os planos para futura gravidez

Grupo Variavel
Numero de participantes (n) 114
Idade [mediana em anos, (intervalo interquartil)] 33(13)

Escolaridade [n, (%)]
Caracterizagao geral

Ensino primario 2(1,8)
Ensino basico 16 (14,0)
Ensino secundario 42 (36,8)
Ensino universitario ou superior 54 (47,4)
Anos de diagnéstico [mediana em anos, (intervalo interquartil)] 13 (13)
Nuamero de FACE [n, (%)]
Nenhum 12 (10,5)
1 57 (50,0)
2 27 (23,7)
3 12 (10,5)
4 4 (3,5)
5 2(1,8)
FACE [n, (%)]
Levetiracetam 67 (58,8)
Lamotrigina 29 (25,4)
Valproato de s6dio 13 (11,4)
Outros FACE 43 (37,7)
Caracterizacao da epilepsia FACE indutores 42 (36,8)
Tipos de crises [n, (%)]
Auséncias 47 (41,2)
Tonico-clonicas generalizadas 21 (18,4)
Mioclénicas 7(6,1)
Focais 12 (10,5)
Outras 18 (15,8)
Desconhece 42 (36,8)
Controlo de crises [n, (%)]
Sem crises ha 6 meses 79 (69,3)
1 crise a cada 2 - 3 meses 12 (10,5)
1 crise/més 10 (8,8)
1 crise/semana 5(4,4)
> 1 crise/semana 8(7,0)
Contracecao [n, (%)]
Pilula 44 (38,6)
DIU 14 (12,3)
Implante subcutaneo 10 (8,8)
Preservativo 10 (8,8)
Nao sabe / Nao responde 1(0,01)
Sem contracegéao 35 (30,7)
Gravidez prévia [n, (%)]
Néo 54 (47,4)
Sim 60 (52,6)
Planeamento de gravidez prévia [n, (% doentes com gravidez prévia)]
Planeamento familiar Todas as gravidezes planeadas 32 (53,3)
Pelo menos 1 gravidez ndo planeada 28 (46,7)
Numero de filhos [n, (%)]
Sem filhos 58 (50,9)
1 filho 25 (21,9)
2 filhos 26 (22,8)
3 filhos 5 (4,4)
4 ou mais filhos 0(0,0)
Plano para gravidez futura [n, (%)]
Planeia engravidar 14 (12,3)
Nao planeia engravidar 97 (85,1)
Gravida 3(2,6)
Plano de amamentacao [n, (%)]
Amamentagdo Quer amamentar 95 (83,3)
Nao quer amamentar 4 (3,5)
Nao sabe 15(13,2)

DIU: dispositivo intrauterino; FACE: farmaco anticrise epilética; n: nimero absoluto
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Contracegao 59,6% 9,4%

Planeamento

gravidez 54,8% 11,0%

FACEs na

0,
gravidez T

10,7%

Complicagdes

na gravidez 41.0%

14,9%

Amamentagéo 47,1% 10,1%

0% 20% 40% 60% 80% 0% 20%

30,9%

34,2%

44,5%

44,1%

42,8%

40% 60% 80% 0% 20% 40% 60% 80%

Percentagem respostas

Média 49,5% 11,2%

39,3%

Figura 2 — Avaliagéo das respostas na escala de avaliagdo de conhecimento sobre epilepsia

FACE: farmaco anti-crise epilética; NC/ND: nédo concorda / ndo discorda

participantes discorda e 49,1% n&o concorda nem discorda
da eventual necessidade de aumento da dose dos FACE
durante a gravidez; (4) 21,1% considera que o parto por via
vaginal esta contraindicado nas MCE; (5) apenas cerca de
metade (51,8%) das mulheres reconhece que a toma de
FACE néao contraindica a amamentacgéo, e 12,3% das MCE
pensam mesmo que os FACE deverao ser suspensos se
pretenderem amamentar os seus bebés. A Tabela 2 mostra
as respostas individuais para cada uma das 20 perguntas.

Identificacdo de variaveis associadas ao desempenho
na escala de avaliagdo de conhecimento sobre epilep-
sia

N&o se encontraram variaveis com uma associagao
significativa a um melhor desempenho na pontuacao final
da escala, destacando-se o facto da idade (p = 0,28), es-
colaridade mais elevada (p = 0,21) e numero de anos do
diagnostico de epilepsia (p = 0,13) ndo se associarem a
melhores pontuacdes (Tabela 3).

Tentaram identificar-se adicionalmente variaveis asso-
ciadas a melhor desempenho em dominios e perguntas es-
pecificas da escala, tendo-se verificado que: (1) na secgéo
sobre “Amamentagéo”, a ocorréncia de gravidez prévia (p
= 0,004) e o plano de amamentacdo em gravidez futura
(p = 0,003) se associaram a pontuag¢des superiores nessa
seccao; (2) na seccao sobre “Planeamento da Gravidez”, o
plano de gravidez futura (ou gravidez) se associou a me-
Ihor desempenho nessa seccéo (p = 0,03); (3) a medicacao
com VPA se associou a melhores resultados na pergunta
relativa a teratogenicidade deste farmaco (p = 0,02).

As mulheres medicadas com FACE indutores enzimati-
cos nao apresentaram diferengas significativas na resposta
a questao relativa a influéncia dos FACE na eficacia da pi-
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lula contracetiva.

Métodos preferenciais de aquisicdo de novo conheci-
mento sobre a doenca

Quando questionadas acerca do método preferencial
para aquisicdo de novo conhecimento sobre epilepsia,
74,6% das doentes privilegiaram a consulta de neurolo-
gia em detrimento de outros métodos tecnolégicos como
o email, paginas de internet ou as redes sociais. Relativa-
mente a este ultimo método, 68,4% das MCE colocaram as
redes sociais em ultimo lugar das cinco op¢bes apresenta-
das (Fig. 3).

DISCUSSAO

Tanto quanto sabemos, este foi o primeiro estudo multi-
céntrico em Portugal que avaliou o conhecimento das MCE
acerca das implicacbes da sua doenga e terapéutica na
contracegéo, gravidez e amamentacgao.

O desempenho das participantes na escala de avalia-
¢ao de conhecimento evidenciou lacunas importantes. Em
cerca de metade das questdes, as MCE demonstraram nao
saber classificar as afirmagdes apresentadas, ou classifica-
ram-nas incorretamente. Estes resultados estdo em linha
com o descrito noutros estudos: o trabalho de Dierking
mostrou que apenas 46% das questbes relacionadas com
o impacto da epilepsia na gravidez foram respondidas cor-
retamente’; Metcalfe mostrou uma taxa de respostas cor-
retas ligeiramente inferior (40%)'*; o trabalho de Pack con-
cluiu que 65% das mulheres que tomavam FACE indutores
enzimaticos desconheciam a perda de eficacia dos anti-
concetivos orais e que 40% das MCE que tomavam FACE
categoria D ndo estavam conscientes do seu potencial
efeito no feto.””? Como sublinhado num artigo anterior,™
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Tabela 3 — Variaveis associadas a desempenho no questionario

Classificagao questionario Variavel

Percentagem acertos
[média, 0% - 100%)]

Idade

Escolaridade

Total Anos de diagndstico de epilepsia
[20 questdes]
Numero de FACE

Gravidez prévia

Plano gravidez futura

PIanearpento gravidez Plano gravidez futura
[4 questdes]

Complltzag:oes da gravidez Gravidez prévia
[4 questbes]

B - Plano de amamentagé&o
‘Amamentacao

[4 questdes] ) .
Gravidez prévia

“Teratogenicidade valproato”
[‘FACE na gravidez” — P4]

“Influéncia FACE na pilula”
[“Contracegao” — P2]

Medicada com valproato de soédio

Medicada com FACE indutores enzimaticos

r=0,10 p=0,28
Ensino primario — 72,5

Ensino basico — 47,2 =0.21
Ensino secundario- 48,0 P ’
Ensino universitario ou superior — 50,5

r=0,14 p=0,13
Sem FACE - 53,8 _

1 ou mais FACE — 49,0 p=020
Sim -51,8 _

Néo — 46,9 p=013
Planeia engravidar OU esta gravida — 52,9 - 061
N&o planeia engravidar — 48,9 p=5
Planeia engravidar OU esta gravida — 66,2 =003
N&o planeia engravidar — 52,8 P=9
Sim - 45,0 -

Néo — 36,6 p=008
Quer amamentar — 51,1 _

N&o quer amamentar OU n&o sabe — 27,6 (2
Sim - 55,0 -

Néo — 38,4 p =0,004
Sim — 46,2 =

N&o — 17,8 PEGE
Sim - 52,4% _

N&o — 48,6% p=070

FACE: farmaco anti-crise epilética; Px: pergunta nimero x.
Nota: A negrito apresentam-se os resultados estatisticamente significativos.

realga-se que a comparagao dos nossos resultados com
estudos prévios devera ser feita com cautela, por um lado
porque em alguns sistemas de saude o acompanhamento
médico das MCE podera ndo ser feito em consulta de su-
bespecialidade (como acontece na nossa amostra), e por
outro porque a evolugao da evidéncia e das recomenda-
¢bes das sociedades cientificas podera alterar a corregao
das respostas a algumas questdes colocadas.

Na analise das respostas por grupo, os grupos “Compli-
cagdes da gravidez”, “FACE na gravidez” e “Amamentagéo”
foram aqueles onde as participantes demostraram pior de-
sempenho. Os clinicos deverdo por isso dedicar especial
cuidado a transmiss&o de conhecimento nestas areas.

A caracterizacao clinica da amostra identificou achados
interessantes relativos ao padrdao de uso dos FACE, ao
controlo de crises epiléticas e ao uso de métodos contrace-
tivos nesta populagao:

« Em concordancia com as atuais recomendacgdes
internacionais, o presente estudo mostrou a prefe-
réncia dos neurologistas por regimes terapéuticos
em monoterapia e o uso preferencial de FACE com
reduzido risco teratogénico em MCE em idade fértil,
tais como o levetiracetam e a lamotrigina.® O recur-
so ao VPA foi residual atendendo ao seu conhecido
risco teratogénico, e a maioria destas mulheres es-
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tavam sob métodos contracetivos.” Na questao rela-
cionada com a teratogenicidade do VPA, destaca-se
ainda que o desempenho das mulheres medicadas
com este farmaco foi superior ao das restantes, mas
ainda assim, correspondeu a uma taxa de acerto in-
ferior a 50%;

» Cerca de sete em cada dez mulheres apresentavam
a sua epilepsia controlada, nao referindo crises ha
pelo menos seis meses, sendo este um indicador de
bom progndéstico para a auséncia de crises durante
uma eventual gravidez.® Contudo, das mulheres que
manifestaram intengéo de engravidar no ano sub-
sequente, cinco ndo apresentavam a sua epilepsia
controlada;

» O anticoncetivo oral foi o0 método contracetivo mais
utilizado pelas MCE. Apesar do maior risco de falén-
cia contracetiva, quase metade das mulheres que
reportaram o uso de farmacos indutores enzimaticos
referia usar este método. Neste grupo, a utilizagéo
de outros métodos contracetivos é aconselhavel.>

O facto de ndo se terem identificado variaveis asso-

ciadas a maior conhecimento sobre a epilepsia (nomea-
damente a idade, escolaridade, anos de diagndstico da
doencga, nimero de FACE, ocorréncia de gravidez prévia ou
plano para gravidez futura) pode refletir um fraco poder do
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Figura 3 — Preferéncia de suporte para aquisicdo de novo conhecimento sobre a doenca

estudo. No entanto, ao refletir uma real caracteristica desta
populagao, alerta o clinico para a necessidade de abordar
todos estes tépicos na consulta, independentemente dos
antecedentes pessoais e obstétricos ou do grau de esco-
laridade da doente. No estudo canadiano referido anterior-
mente, apesar de o numero de anos de escolaridade ter
sido associado a maior conhecimento sobre a doenga, tam-
bém ndo foram encontradas associagbes entre o nimero
de anos com epilepsia, a politerapia, ou a ocorréncia de
gravidez prévia e a pontuagao final na escala aplicada.™

O melhor desempenho na secgdo “Amamentagéo” das
doentes com gravidez prévia devera traduzir o conheci-
mento adquirido durante gestagbes prévias. Por outro lado,
o melhor desempenho das mulheres que desejavam ama-
mentar ou que planeavam engravidar (ou ja estavam gra-
vidas) nas secgdes “Amamentacdo” ou “Planeamento de
gravidez” respetivamente, podera corresponder a uma pro-
cura ativa de informacao por parte das MCE que planeiam
essas escolhas no futuro, ndo se podendo, no entanto, ex-
cluir a existéncia de causalidade reversa (i.e., as mulheres
mais informadas acerca da possibilidade de amamentar
podem por isso desejar fazé-lo).
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Contrariamente a nossa expectativa prévia, as redes
sociais ou a Internet ndo sdo meios preferenciais para a
aquisi¢ao de novo conhecimento sobre a doenga, existindo
uma preferéncia pela abordagem destes tépicos em con-
texto de consulta de Neurologia. Este resultado podera tra-
duzir o estigma associado a epilepsia, preferindo as MCE
abordar as tematicas associadas a doenga num ambiente
confidencial e de seguranca.

O estudo podera ter estado sujeito a alguns vieses que
importa discutir. Relativamente ao viés de selegéo, o facto
de terem sido incluidos unicamente doentes com acesso a
computador e enderego eletronico, da resposta ao ques-
tionario pressupor dominio basico do computador, do su-
cesso do contacto telefénico inicial ter estado dependente
da correta atualizacdo dos dados pessoais no processo
hospitalar, e da resposta a questionarios médicos ser mais
frequente em doentes com maior preocupagdo com a sau-
de podera ter contribuido para inflacionar a taxa de acerto
na escala de avaliagdo de conhecimento sobre epilepsia.
Exemplificando este ultimo ponto, sera expectavel que
mulheres que desejem engravidar e valorizem a impor-
tancia da amamentagdo materna procurem informacao de
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forma ativa e respondam com maior probabilidade a inqué-
ritos médicos nessa area. Podemos adicionalmente argu-
mentar a existéncia de um possivel viés de informacao atri-
buivel a metodologia ndo supervisionada de preenchimen-
to eletronico do questionario, escolhida inicialmente para
ultrapassar as restricbes da pandemia (i.e., os doentes
poderiam aceder a fontes externas de informacao). Importa
destacar que ambos os vieses podem contribuir potencial-
mente para inflacionar a taxa de acerto, que ja por si traduz
um fraco conhecimento sobre a doenga.

Além dos vieses identificados, este estudo apresenta
varias limitagoes:

» Apesar de ter decorrido em cinco centros hospitala-
res, a amostra final obtida foi relativamente pequena
e reflete apenas um centro/regido urbana da popu-
lagcéo portuguesa;

* N&o se incluiram no estudo doentes seguidas em
consulta de neurologista privado ou nos cuidados de
saude primarios, com potencialmente maior poder
economico, maior escolaridade e epilepsias de mais
facil controlo. Este facto podera condicionar a ca-
pacidade de generalizagdo dos resultados obtidos a
toda a populagao das MCE em idade fértil;

» A caracterizagdo demografica e clinica das doentes
foi obtida através da informacéo fornecida no ques-
tionario (i.e., ndo foi confirmada através, por exem-
plo, dos registos de consulta). Este aspeto meto-
doldgico impede a caracterizagdo das doentes nédo
respondedoras, dificultando o controlo dos vieses
de selegao;

* O questionario aplicado, em particular a escala de
avaliagdo de conhecimento sobre epilepsia, néo foi
validado, limitagdo partilhada com estudos prévios
recentes realizados noutros paises.'>'*'¢

Estudos futuros serdo muito Uteis para confirmar e ge-

neralizar as nossas conclusdes, em particular se utilizarem
amostras recolhidas noutras regides do pais e noutros con-
textos clinicos e desenvolverem um esfor¢co adicional na
validagao de escalas de avaliagéo.

CONCLUSAO

As MCE em idade fértil sdo um grupo de doentes com
necessidades de saude especiais, sendo o seu conheci-
mento sobre o impacto da epilepsia nos varios dominios
da saude da mulher essencial para a tomada de decisdes
informadas na area do planeamento familiar. Apesar das
limitacdes do estudo, foram identificadas falhas importan-
tes no conhecimento das MCE portuguesas relativamen-
te a estes temas. A educacéo para a saude deste grupo
devera constituir uma preocupacéo por parte das equipas
médicas, devendo privilegiar-se a consulta como local de
ensino.
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