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Abstract Participation in the workplace by people with epilepsy is conditioned by various in-
terrelated issues concerning epilepsy itself, the epileptic individual, and society’s implicit cultur-
al codes. In order to analyze how such conflictive participation interferes decisively in the quali-
ty of life of people with epilepsy, a survey was conducted with 339 patients at the University Hos-
pital of Universidade Federal Fluminense. Patients answered questionnaires including level of
schooling, professional qualifications, employment situation, frequency, type, and duration of
seizures, associated phenomena, and prejudice towards epilepsy. We observed that satisfactory
management of seizures is decisive for their success at work. All patients with daily seizures and
9.3% of those with weekly seizures had never been employed. We conclude that any intervention
in this context must include the implementation of multiprofessional and intersectorial thera-
peutic programs and legislation to protect epileptic patients’ rights in a broad effort at demysti-
fication of epilepsy.
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Resumo A inserc¢do dos portadores de epilepsia no trabalho vem condicionada por um conjun-
to de fatores interrelacionados referentes a epilepsia, ao individuo epiléptico e aos cédigos cul-
turais implicitos na sociedade. A fim de analisar essa insercao conflitiva, que interfere decisiva-
mente na qualidade de vida do epiléptico, realizou-se uma investigagdo com 339 pacientes do
Hospital Universitario da Universidade Federal Fluminense. Aplicaram-se questionarios in-
cluindo: nivel educacional, qualificacéo profissional, situacéo de emprego, freqiiéncia e tipo de
crise, duracéo, fendmenos associados e formas de discriminagéo. Constata-se que o controle das
crises é fator decisivo para o ingresso e permanéncia no mercado de trabalho. Todos os pacientes
com crises diarias e 9,3% daqueles com crises semanais nunca exerceram atividade regular re-
munerada. Intervir nesse quadro sup8e: a implementacgéo de programas terapéuticos multi-
profissionais e intersetoriais, uma legislacao que proteja os direitos do epiléptico e um amplo in-
vestimento no sentido de desmistificar a epilepsia.
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Introducao

O estudo da problemaética dos epilépticos no
ambito do trabalho envolve a andlise de situa-
¢Oes interligadas e inseparaveis referentes a
epilepsia em si, ao individuo epiléptico e ao
comportamento do proprio mercado de traba-
Iho.

As diversas formas de epilepsia, com suas
multiplas etiologias, ttm em comum a crise
epiléptica e o estigma. Embora a epilepsia pos-
sa ser contestada como entidade clinica defini-
da - uma vez que alguns autores a consideram
uma sindrome (Browne & Feldman, 1983; Nie-
dermeyer, 1990) —, seu carater estigmatizante é
indubitavelmente por todos reconhecido e ja-
mais questionado (Ryan et al., 1980; Scambler &
Hopkins, 1980; Scambler, 1987; Collings, 1990b).

A crise epiléptica torna o paciente depen-
dente de terceiros, incapaz de gerenciar sua Vvi-
da e, apesar de transitoéria, gera inseguranca,
facilitando a dominacéao, além de explicitar o
medo da morte. A imprevisibilidade das crises
diminui a autoconfianga, a autonomia e a sen-
sacao de liberdade. Estas caracteristicas da
doenca alteram a individualidade do epiléptico,
causam-lhe alteragdes psiquicas e dificultam o
relacionamento consigo mesmo e com a socie-
dade (Ryan et al., 1980; Penry & Devinsky, 1993).

Ao epiléptico é imputada uma incapacida-
de e, deste modo, o estigma da epilepsia -
questdo cultural tecida por mitos e crengas —
reduz suas aspiragdes de vida, aumentando
tanto suas auto-exigéncias quanto sua autode-
preciacao.

Uma visdo histérica acerca da epilepsia
permite constatar a multiplicidade de causas
que, em seu cerne, conduzem a diversas for-
mas de exclusao e controle social dos epilépti-
cos, indicando o tipo de sociedade a qual per-
tencem. Nesse sentido, a investigacdo dos pro-
cessos que pautam o ingresso dos epilépticos
no mundo do trabalho e sua manutengéo no
emprego representa campo privilegiado de
pesquisa para elucidar situagdes de rejeicao
explicitas ou implicitas.

O trabalho ocupa lugar central na dinamica
da sociedade moderna. Dessa forma, os con-
troles culturais desfavoraveis ao ajustamento
social do epiléptico (Jones, 1965) dificultam-
Ihe o0 acesso ao mercado de trabalho e, portan-
to, a ascensdao social, contribuindo para seu
isolamento e exacerbando ou desencadeando
patologias psicossociais.

Se, por um lado, o trabalho constitui fonte
geradora de saude fisica e mental - com fre-
qléncia negada ao epiléptico (Dasgupta et al.,
1982; Gloag, 1985; Callagham et al., 1992) —, por
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outro, é capaz de produzir doencgas, nao sendo
incomum que a propria atividade profissional
possa dar origem a epilepsia tanto por agres-
sao direta ao cérebro (Allister et al., 1981; Litto-
rin et al., 1988) quanto indireta (Ross, 1988), co-
mo também por ser fator desencadeante de
crises epilépticas (Winget et al., 1978) em fun-
cdo de determinadas caracteristicas do proces-
SO e organizacao do trabalho.

No dia-a-dia pode-se observar a relevancia
pratica da questdo do trabalho no insucesso te-
rapéutico da epilepsia, na baixa qualidade de
vida dos epilépticos e nos obstaculos a integra-
¢ao social.

No Brasil, entretanto, depara-se com a ca-
réncia de investigagdes a respeito dos epilépti-
cos em sua interface com o trabalho. Porém,
mesmo no plano internacional, ha insuficién-
cia de informagdes quanto ao nimero de epi-
lIépticos em idade produtiva e ao de desempre-
gados (Allister et al., 1981; Dasgupta, 1992).

O mercado de trabalho e os epilépticos

O acesso a um mercado de trabalho cada vez
mais competitivo, agravado pelo crescente ni-
vel de desemprego, coloca as pessoas com al-
gum tipo de desabilidade em posi¢do desvan-
tajosa, mesmo que estejam profissionalmente
capacitadas para o desempenho da atividade
pleiteada e que suas limitagdes, por si s6, nao
constituam impedimento ao exercicio das fun-
cOes propostas.

O temor dacrise, de sua imprevisibilidade e
do estigma transformam o epiléptico em pes-
soa medrosa, insegura e ansiosa, conduzindo-
0 a acomodacdo que o inibe na luta pelos seus
direitos.

Varios sdo os motivos freqlientemente ale-
gados por alguns empregadores ao preterirem
os epilépticos: medo de que as crises causem
acidentes, em especial, na industria; suposi-
¢do de que os epilépticos tém menor capaci-
dade de trabalho e, por conseguinte, baixa
produtividade; crencga de que o absenteismo é
maior entre epilépticos em virtude das crises;
receio de que as crises epilépticas no local de
trabalho gerem intranquilidade nos demais
empregados e que a produtividade diminua.
Em dltima instancia, € o peso do estigma que
se faz presente, nesses casos, no momento de
decidir a contratacdo e a demissao dos epilép-
ticos (Scambler & Hopkins, 1980; Cooper, 1995).

A justificativa do absenteismo em decor-
réncia de crises epilépticas e suas conseqlién-
cias carece de melhor fundamentacao. Das-
gupta et al. (1982) demonstram, inclusive, que



o de curta duragcao é menor entre trabalhado-
res epilépticos, embora tenham encontrado os
afastamentos mais longos nesse grupo.

No que se refere a capacidade para o traba-
Iho, Callagham et al. (1992) observam que esta
é normal nos pacientes cujas Unicas manifes-
tacdes clinicas dizem respeito a epilepsia, sem
que haja outra doencga associada. Nesse mes-
mo sentido, Lassow et al. (1997) — ao comparar
educacao, desempenho profissional, absen-
teismo e salario em trabalhadores epilépticos e
nao-epilépticos com ocupagdes semelhantes —
encontraram a menor remuneracgao dos epi-
lépticos como Unica diferenca estatisticamente
significativa entre ambos os grupos. Espir et al.
(1991), no entanto, reconhecem que — apesar
de ndo ter sido possivel encontrar diferengas,
sob esse aspecto, entre trabalhadores epilépti-
cos e portadores de outras doencgas — 0s pro-
prios epilépticos se consideram em situagéo de
inferioridade nas oportunidades de emprego e
na ascensao profissional, desistindo de com-
petir e limitando suas perspectivas de vida.

Em relacdo a acidentabilidade alegada, um
workshop realizado no International Bureau for
Epilepsy, em 1966, concluiu ndo haver maior
risco de acidentes no trabalho em pessoas epi-
Iépticas do que na populacdo em geral. Beghi &
Cornaggia (1997) tendem a conclusdo seme-
Ihante em estudo de coorte multinacional que
vém realizando em sete paises europeus.

Ao lado dessa discriminacédo velada e néo
oficial, existe outra, garantida por dispositivos
legais que proibem o exercicio de determina-
das profissdes, sob a argumentacao de que a
crise epiléptica expde a riscos de vida nao s6 os
pacientes como também outras pessoas. Con-
tudo, alguns autores (Fabing & Barrow, 1960)
chamam a atencao para o carater discrimina-
tério das leis que regulamentam o trabalho do
epiléptico, por julga-las arcaicas a luz dos co-
nhecimentos atuais e dos avangos terapéuticos
no controle das crises. Alertam para suas con-
seqléncias negativas ja que, se aplicadas sem
discernimento, contribuem para dificultar o
ajuste social, aumentar a discriminacéo e di-
minuir a aderéncia ao tratamento. Diante des-
se quadro, Beresford (1988) aponta a necessi-
dade de revisar a legislagdo existente para ga-
rantir maior protecao aos epilépticos contra a
segregacdo infundada. O temor das restricoes,
oficiais ou ndo, acaba por induzir os epilépti-
cos a ocultar sua condicao na fase de selegcéo
para o emprego.

E importante ressaltar que, com o trata-
mento medicamentoso, 75% dos pacientes fi-
cam assintomaticos e cerca de 5% tém crises
eventuais. Portanto, a barreira das crises na

conquista e manutenc¢do do emprego vem-se
desmoronando, apesar de que os efeitos cola-
terais das drogas antiepilépticas (DAE), princi-
palmente a sonoléncia, possam constituir res-
tricdo a determinadas atividades profissionais
(Udel, 1960). Tomando em conta que 80% dos
epilépticos sdo estaveis, 0 acesso ao trabalho e
a manutencdo do emprego dependem, quase
que exclusivamente, dos critérios dos empre-
gadores que, em sua maioria, vém pautados
pelo preconceito. A preocupacgdo de manter o
emprego, mesmo para estes pacientes, trans-
forma-se em motivo de ansiedade, gerando es-
tresse, angustia e depressdo, fatores desenca-
deantes de crises, as quais aumentam, por sua
vez, 0 medo da demissao, o que ocorre princi-
palmente apés crise no local de trabalho. Ins-
taura-se assim um circuito altamente nocivo,
permeado, em esséncia, pelo estigma.

A situacao mais drastica corresponde, po-
rém, a dos 20% de epilépticos que ndo tém o
controle de suas crises e, em conseqliéncia,
vém muito mais reduzidas as chances de su-
cesso no mundo trabalho.

Algumas profissdes — listadas na Tabela 1 -
devem ser evitadas pelos epilépticos. Quanto a
babas, Niedermeyer (1990) chama a atencéo
para a inexisténcia de consequiéncias sérias no
trabalho. Em nossa pratica profissional, cons-
tatam-se situagdes semelhantes entre enfer-
meiras, vigias e aeromogas sem crises epilépti-
cas. Em raz&o das peculiaridades da epilepsia —
que ndo evolui de maneira linear, em que a cri-
se tem caréter episédico e apresentando remis-
soes e exacerbacdes — € preciso distinguir entre
0s pacientes estaveis, porém em uso de DAE,
0s assintomaticos sem uso de medicacdo e 0s

Tabela 1

Ocupacdes e atividades consideradas impréprias
para epilépticos.

Policiais

Bombeiros

Vigias solitarios

Instrutor de natacédo e salva-vidas

Babas

Enfermagem

Cirurgia

Dirigir veiculos motorizados

Controle de maquinas e/ou equipamentos
Servigos militares

Trabalhos em altitude ou com uso de escadas

Modificado de Niedermeyer, 1990.
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que continuam a ter crises. Por isso, restricdes
devem ser feitas com reservas. Para os pacien-
tes cujas crises ndo estdo controladas, cabe
aplicar as regras gerais existentes, enquanto,
nos demais casos, as limita¢des profissionais
exigem constante reavaliagdo. As Unicas restri-
¢Oes dizem respeito aquelas ocupagdes que co-
locam em situacao de risco a sua vida e a de
outras pessoas. Uma vez que a terapia medica-
mentosa resgatou socialmente o epiléptico,
ndo procede manter arigidez de legislagfes ca-
pazes de conduzir previamente a uma discri-
minacao no trabalho.

O custo do epiléptico aos cofres publicos
tem propiciado estudos — como o de Cockerell
et al. (1994), no Reino Unido — que demonstra-
ram ser de £ 1.239 milhdes o gasto anual com o
desemprego dos epilépticos, o que equiivale a £
2.887 por paciente. Tal fato tem levado o Esta-
do a proibir, por meio de leis, a discriminagédo
de trabalhadores epilépticos (Beresford, 1988)
e a promover programas de reabilitacéo profis-
sional que propiciem adequada reintegracao
no mercado de trabalho em fungdes compati-
veis com a epilepsia. No Brasil, carece-se de es-
timativas quanto a esse custo, como também
de politica de saude para os epilépticos.

Os epilépticos, em razado das restri¢cdes de
emprego — em particular, para aqueles dos ex-
tratos populares — recorrem habitualmente a
economia informal e ao subemprego, quando
ndo permanecem na dependéncia econdmica
da familia, dos cofres publicos ou da mendi-
cancia, o que contribui para aumentar o estig-
ma da doencga e diminuir a auto-estima dos pa-
cientes, além de engrossar a ampla parcela de
trabalhadores marcados pela exclusao social e
pela vulnerabilidade econdmica.

E provavel que, em nenhuma outra situa-
¢do, as caracteristicas estigmatizantes da epi-
lepsia se tornem téo explicitas e exercam acao
tdo avassaladora na vida do epiléptico como
em seus confrontos no ambito do trabalho. As
restrigcbes na escolha da profissédo, o sentimen-
to de isolamento e de discriminacéo, exacerba-
do pelas dificuldades de obtencéo e de manu-
tencdo do emprego, dificultam a aderéncia ao
tratamento e contribuem para o insucesso te-
rapéutico no controle das crises epilépticas, fe-
chando um ciclo danoso ao paciente, o qual,
além de impor-lhe dependéncia econdmica,
interfere em sua qualidade de vida.
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Anédlise da relacao epilepsia-epiléptico-
trabalho no Hospital Universitario
Antonio Pedro

Neste estudo descritivo a respeito da inter-rela-
¢do epilepsia — epiléptico — trabalho - realizado
com pacientes do Setor de Epilepsia — SE do
Hospital Universitario Antdnio Pedro - HUAP
da Universidade Federal Fluminense — UFF —
teve-se o propoésito principal de analisar as
questdes implicadas na relagéo conflituosa do
epiléptico com o trabalho, a fim de que esse
problema - relevante no quotidiano do epilép-
tico — seja levado em consideragao nos pro-
gramas de atenc¢do a saude dos epilépticos que
pretendam assegurar o estabelecimento de
condutas voltadas, em seu conjunto, a melho-
ria da qualidade de vida desses pacientes.

Pacientes e métodos

Para estudar a agdo da epilepsia e a ingeréncia
dos fatores vinculados a condicao de epilépti-
co na vida profissional, foi elaborado um roteiro
de entrevista, com questdes fechadas e abertas,
que permitisse descrever a relevancia dessa pro-
blematica sob o ponto de vista dos pacientes.
Esse roteiro foi testado previamente, a fim de
evitar a omissao de questdes significativas. Pa-
ra sua elaboragéo e validagéo, ndo foram encon-
trados subsidios, na bibliografia a que se teve
acesso, que contemplassem as distingdes e cor-
relacdes estabelecidas nesta pesquisa. No rotei-
ro, foram abordados os seguintes temas: carac-
teristicas da crise — freqUiéncia, tipo, duracgéo, fe-
ndmenos associados — e 0 tempo de recuperacao
do paciente; nivel educacional e qualificacao
profissional; situagéo laboral — empregado no
mercado formal ou informal, desempregado ou
sem atividade remunerada regular — e as mani-
festagBes de discriminagéo — demitido em con-
seqliéncia das crises e/ou preterido na ascen-
sdo funcional —, bem como os fatores limitantes
para o acesso ao emprego e sua manutencgao.

Dessa forma, foi possivel estabelecer a cor-
relacdo entre as diversas experiéncias vividas
pelo epiléptico no acesso ao trabalho ou na tra-
jetoria laboral com os dados objetivos da epi-
lepsia: 0s eventos da crise epiléptica e os sinto-
mas que a sucedem antes da recuperacao.

Dos 398 pacientes que compareceram ao
SE do HUAP entre fevereiro de 1995 e julho de
1996, foram selecionados 339, de acordo com
trés critérios béasicos de inclusdo: o diagnoéstico
de certeza da epilepsia, segundo os critérios da
International League Against Epilepsy — ILAE
(Comission on Classification and Terminology



of the International League Against Epilepsy,
1989); a idade igual ou superior a 18 anos; e, por
fim, a participagdo em mais de uma entrevista.
Excluiram-se os que tinham retardo mental, le-
s@es estruturais cerebrais conhecidas ou doen-
¢a concomitante. Os 339 pacientes foram en-
trevistados individualmente, pelo menos duas
vezes, durante as consultas para complemen-
tar ou confirmar determinadas informagdes.

Avaliou-se objetivamente a epilepsia, estu-
dando as crises epilépticas mediante informa-
¢Oes diarias, anotadas em agendas pelos pa-
cientes ou seus familiares, com relagdo ao tipo
de crise, a duracgdao, a freqiiéncia e os fenébme-
nos associados. Para identificar as crises, ado-
tou-se uma classificagéo simplificada da ILAE
(Comission on Classification and Terminology
of the International League Against Epilepsy,
1989). Nas Crises Parciais (CP), se a conscién-
cia esta preservada: Crise Parcial Simples (CPS);
com perda da responsividade consciente: Cri-
ses Parciais Complexas (CPC); crises parciais
seguidas de perda da consciéncia, com ou sem
convulsdo: Crises Parciais Secundariamente
Generalizadas (CPSG); crises com perda da
consciéncia desde o inicio da crise: Crises Ge-
neralizadas (CG). Dentre as CG, consideraram-
se as crises com associacgao de atividade toni-
co-clonica: Crises Ténico-Clénicas (CTC); com
mioclonias, Crises Mioclénicas (CM). Denomi-
nou-se “Outras Crises” (OC) os demais tipos de
crises generalizadas. As crises ndo incluidas
nessa classificacdo sdo as Nao Classificadas
(CNC) e as com mais de um tipo de crise, as
Crises Mistas (CMi).

No periodo imediatamente apods a crise até
arecuperacgdo do paciente, analisou-se a sinto-
matologia a partir de uma listagem que foi ela-
borada em ordem de frequiéncia e relevancia,
conferidas pelos pacientes, enquanto causa de
aumento das desabilidades para o trabalho.

Finalmente foram identificados os fatores
reconhecidos pelos pacientes como limitantes

Tabela 2

para o acesso ao emprego e sua manutengao,
estimados como peculiares a todos os traba-
Ihadores epilépticos.

Resultados

Dentre os entrevistados, 48% eram do sexo
masculino, 27,6% eram analfabetos, 0,6% ti-
nham curso superior e 98,4% nao tinham qual-
quer qualificagdo profissional. O niumero de
epilépticos empregados foi de 42,3%, dos quais
apenas 15,7% se encontravam no mercado for-
mal de trabalho.

Todos omitiram a condigdo de epiléptico
com medo de que o estigma de sua histéria pa-
tolégica tivesse peso maior que seus méritos
profissionais fosse por experiéncia pessoal, em
ocasifes anteriores, ou de terceiros. Dos entre-
vistados, 1,3% ocultaram a epilepsia e desen-
volviam atividades profissionais consideradas
indevidas para os epilépticos.

Ao relacionar a frequéncia das crises com
a situacdo de emprego (Tabela 2), constata-
se que, dos 52,9% pacientes estaveis, ou seja,
com frequéncia anual de crise, 40,3% esta-
vam empregados, embora a grande maioria no
mercado informal. Todos os pacientes com cri-
ses diarias e semanais encontravam-se desem-
pregados, bem como 94,6% daqueles com cri-
ses mensais. Os pacientes com crises didrias e
9,3% dos que apresentavam crises semanais ja-
mais haviam exercido atividade regular remu-
nerada.

Dentre os desempregados, 23,6% nunca
exerceram atividades lucrativas com regulari-
dade. Do total de pacientes, 88,3% ja foram dis-
criminados: 38,6% demitidos em decorréncia
de crises e 49,7% preteridos na ascensao fun-
cional (Tabela 3).

Como se pode deduzir da Tabela 4, a maior
proporc¢do de pacientes desempregados ocor-
reu nos portadores de crises mistas, 84,2%, se-

Frequéncia das crises e situacdo de emprego na populacédo estudada.

Freqiiéncia das Pacientes Situacdo de emprego

crises (n = 339) Emprego formal Emprego informal Desemprego
n n % n % n %

Diaria 6 - - - - 6 1,8

Semanal 42 - - - - 42 12,3

Mensal 111 3 1,0 3 1,0 105 31,0

Anual 180 50 14,7 87 25,6 43 12,6

C

@

EPILEPSIA E TRABALHO 187

d. Saltde Publica, Rio de Janeiro, 16(1):183-193, jan-mar, 2000



188

SARMENTO, M. R. S. & MINAYO-GOMEZ, C.

Tabela 3

Frequéncia das crises e discriminagdo no trabalho na populagédo estudada.

Freqiiéncia das Pacientes Formas de discriminagao
crises (n = 299) Demitidos por crises Preteridos por serem epiléticos
n n % n %

Diéria 6 - - 6 1,8
Semanal 63 28 8,3 35 10,3

Mensal 164 83 24,5 81 24,0

Anual 66 20 5,8 46 13,6

Tabela 4

Tipo de crise e situacdo de emprego na populacdo estudada.

Tipo de crise Pacientes Situacdo de emprego
(n = 339) Emprego formal Emprego informal Desemprego
n n % n % n %

CP 75 22 6,6 17 5,0 36 10,6
CPSG 91 12 3,5 19 5,8 60 17,8
CG 131 15 4.5 48 14,1 68 20,0
N. Clas. 4 4 1,1 - - - -
CMi 38 - - 6 1,7 32 9,3

gP: Crises Parciais; CPSG: Crises Parciais Secundariamente Generalizadas; CG: Crises Generalizadas;

N. Clas.: Nao Classificadas; CMi: Crises Mistas.

guidos pelos epilépticos com crises parciais se-
cundariamente generalizadas, cujo desempre-
go atingiu 65,9%. Foi ainda nos pacientes com
crises mistas que se verificou a maior percen-
tagem (34,7%) dos que ndo haviam conseguido
ingressar no mercado.

Ao comparar o numero absoluto de pacien-
tes por tipo de crise (Tabela 4) e o de discrimi-
nados (Tabela 5), nota-se que o maior percen-
tual de demitidos em razé&o da crise (63,2%) foi
observado também entre pacientes com crises
mistas, ao passo que os portadores de crises
parciais secundariamente generalizadas foram
0s mais preteridos por sua condi¢ao de epilép-
ticos (84,6%), seguindo-se aqueles com crises
mistas (60,5%).

A Tabela 6 mostra que, dentre os pacientes
supostamente demitidos por causa do tempo de
duracgdo da crise, a maior proporc¢ao encontra-
da foi entre os que tiveram crises com duracao
entre 30 e 59 segundos. As demissdes NoOs casos
de absenteismo, em virtude da intensidade dos
fendmenos associados - listados na Tabela 7 por
ordem da relevancia conferida pelos pacientes
— ocorreram com maior frequiéncia quando a
falta ao emprego foi superior a um dia.
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N&o foi possivel estabelecer correlacédo en-
tre a manutencdo do emprego e os sintomas
pOs-ictais, uma vez que este eram percebidos
pelos epilépticos como componentes da pro-
pria sintomatologia da crise que motivou a de-
missdo, ao contribuirem para aumentar as difi-
culdades no trabalho.

Estes dados foram desconsiderados, ja que
apenas 28,6% dos pacientes conseguiram es-
pecificar que a demissdo deveu-se ao tempo
prolongado para sua recuperacao.

No entanto, mesmo na auséncia do nexo
com o emprego, pode-se concluir que a sinto-
matologia apos a crise epiléptica (Tabela 7) in-
fluiu, de algum modo, para aumentar o insu-
cesso profissional e o desajuste social dos pa-
cientes.

Cabem aqui algumas considera¢gdes ema-
nadas da pratica clinica acerca desses dados. A
sonoléncia, as alterag8es de memoria e a irrita-
bilidade, apontadas como o0s sintomas mais
freqUentes em todas as crises, ocorreram prin-
cipalmente naquelas em que a consciéncia ndo
estava preservada. Quanto mais prolongadas,
maior era a situagdo de desconforto e cons-
trangimento dos pacientes ao recuperar-se da



Tabela 5

Tipo de crise e discriminagdo no emprego na populacdo estudada.

Tipo de crise Pacientes Formas de discriminagéo

(n =299) Demitidos por crises Preteridos por serem epiléticos
n n % n %

CP 37 27 7,8 10 3,1

CPSG 123 46 13,6 77 22,6

CG 92 34 10,1 58 17,2

Cmi 47 24 7,1 23 6,8

CP: Crises Parciais; CPSG: Crises Parciais Secundariamente Generalizadas; CG: Crises Generalizadas;

CMi: Crises Mistas.

crise. Os Ultimos trés sintomas, apesar da me-
nor frequiéncia, traziam complicagdes signi-
ficativas, principalmente os automatismos
deambulatérios — habitualmente confundidos
com sintomatologia de doenca mental —, bem
como os distdrbios da fala e as dificuldades
motoras, tidos como muito graves e objeto de
cuidados médicos imediatos.

Finalmente, os préprios pacientes relata-
ram fatores de natureza diversa identificados
por eles como peculiares a sua condigédo de
epilépticos e conhecidos como “epilepsia-rela-
cionados”, que dificultam o ingresso no merca-
do de trabalho, a manuten¢do do emprego e a
ascensdo profissional (Tabela 8). A falta de
qualificacdo profissional e o estigma foram
percebidos como os maiores entraves a obten-
¢do de emprego, razdo pela qual usavam a téati-
ca de omitir sua condigéo. O estigma foi ainda
apontado como a principal causa de perda do
emprego. A inclusdo, entre outros fatores des-
critos, da dependéncia do médico e do medi-
camento foi ressaltada sobretudo pela dificul-
dade em conseguir a DAE, s6 obtida por inter-
médio de receituario controlado, o que deter-
minou a auséncia ao trabalho e a demisséo.

Discussdo e conclusdes

Inicialmente, convém ressaltar que os diversos
fatores utilizados neste estudo para configurar
a relacao epilepsia-epiléptico-trabalho estdo
imbricados, sdo interdependentes e interagem
entre si. No entanto, essa constatacdo de cara-
ter geral ndo exclui a necessidade de levar em
consideracao a individualidade do epiléptico e
a especificidade de cada caso.

E oportuno lembrar ainda que os pacientes
do SE do HUAP provém de populagao de baixa
renda e sem qualificacdo profissional. Parte
consideravel desses pacientes era analfabeta. Os

Tabela 6
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Demissdo do emprego segundo a duracédo da crise epiléptica e absenteismo.

Pacientes epilépticos Total Demitidos
n %
Duracéo da crise
epiléptica (n = 339)
< 30 segundos 282 85 30,1
30 a 59 segundos 42 35 83,3
60 segundos ou mais 15 11 73,3
Absenteismo
no trabalho (n = 106)
1 dia 35 21 60,0
2 dias ou mais 71 53 74,6

resultados obtidos, portanto, refletem predomi-
nantemente as caracteristicas de uma popula-
¢do sem grandes perspectivas de integrar o mer-
cado formal de trabalho. A condig&o de epilépti-
co vem agravar tal quadro, podendo configurar
uma justificativa a mais de excluséao social. A ca-
réncia de dados estatisticos acerca da epilepsia
e da ocupacéo no Brasil, aliada a inexisténcia de
estudos afins no pais, impede o estabelecimen-
to de comparagdes. Trata-se, no entanto, de pro-
blematica universal; assim, conquanto cientes
das diferenciagfes proprias de cada sociedade,
analisou-se a populacéo estudada a luz das pes-
quisas internacionais referentes ao assunto.
Partiu-se do pressuposto que o trabalho
confere ao individuo um status pessoal e social
que contribui na estruturacao de sua identida-
de. O epiléptico, por sua relacdo conflitante
com o mundo do trabalho, freqiientemente é
levado a renunciar a esse direito, o que lhe traz
repercussdes adversas na vida cotidiana, afe-
tando sua saude fisica e mental. Nesse sentido,
é revelador que maiores indices de desempre-
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Tabela 7

Sintomas ap6s as crises epilépticas.

Sintoma %
Sono 90
Alterac6es da memoria 90
Irritabilidade 90
Alteragbes do humor 85
Cefaléia 80
Dores Musculares 75
Distarbios da fala 60
Automatismo 60
Déficit Motor 5
Tabela 8

Fatores limitantes do epiléptico em relagdo

ao trabalho.

Fator %
Falta de qualificacé@o profissional 100
Estigma 100
Imprevisibilidade das crises 95
Medo das crises 95
Inseguranca 90
Baixa de auto-estima 85
Dificuldades de relacionamento 80
Vergonha de ser epiléptico 80
Dependéncia: familia, médico 75
e da medicagao
Irritabilidade 70
Alterages de Humor 70

go, se comparados aos da populacdo, em geral,
em idade produtiva, sejam encontrados entre
os epilépticos, conforme observado em diver-
sos estudos (Rodin, 1972, 1982; Collings, 1990a)
e plenamente evidenciado nesta investigagéo.
Ser epiléptico representa empecilho adicional
para obter emprego, quando estar empregado
constituiria um preditor de boa qualidade de
vida (Collings, 1990b).

Alguns autores destacam a predominéancia
do desemprego entre os epilépticos com crises
frequentes (Elwes et al., 1991; Dasgupta, 1992)
e, sobretudo, nos de baixa renda (Scambler &
Hopkins, 1980; Gloag, 1985). Neste estudo, o
desemprego atingiu a totalidade dos pacientes
com crises diarias e semanais, tal como 93,9%
daqueles com crises mensais.
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Os resultados demonstram que o tipo de
crise é igualmente fator diferenciador em rela-
¢do ao emprego, identificando o maior percen-
tual de desempregados no grupo dos portado-
res de crises mistas.

A constatacao de que o peso do estigma re-
presenta uma das maiores barreiras ao ingres-
SO e a permanéncia no mercado de trabalho foi
unanime na opinido dos pacientes e é consen-
sual na literatura. Jacoby (1962) afirma que o
estigma afetou 32% de seus pacientes, mesmo
ndo tendo encontrado diferenca significativa
entre as pessoas com epilepsia ativa e as esta-
veis. Tettenborn & Kramer (1992), em investi-
gacgdo realizada no Reino Unido, enfatizam as
dificuldades do epiléptico no acesso ao empre-
go decorrentes de problemas socioculturais.
Collings (1990b) é ainda mais incisivo. Para o
autor, embora a freqiiéncia das crises seja rele-
vante, o estere6tipo negativo da epilepsia é o
componente mais restritivo e perpassa, inclu-
sive, o diagnostico da epilepsia. Scambler (1987)
acrescenta outros fatores limitantes, referidos,
no atual estudo, a essas desvantagens do epi-
léptico: a falta de qualificacao profissional e a
baixa da auto-estima.

A discriminacdo no emprego — que nos da-
dos foi observada, em particular, em pacientes
com crises mais freqlientes e com crises mistas
ou parciais secundariamente generalizadas — é
relatada em 35% dos pacientes por Chaplin et
al. (1998), atingindo 59% daqueles com crises
ndo controladas. Da mesma forma, Ryan et al.
(1980) referem experiéncias de discriminacdo
em 46% dos epilépticos de sua amostra, sendo
que 22% tinham sido demitidos dos ultimos
quatro empregos por fatores relacionados a
epilepsia. Elwes et al. (1991) citam que 42% de
seus pacientes foram vitimados pelo estigma da
epilepsia, em muitos casos pelo que qualificam
de “discriminacao legitimada”. Quanto a preteri-
¢do dos empregados em suas carreiras por pro-
blemas relacionados a epilepsia — verificada, na
presente investigacédo, em 49,7% dos pacientes —
Scambler & Hopkins (1980) revelam ter ocorri-
do em 42% dos epilépticos de sua amostra.

Nesta casuistica, todos os pacientes empre-
gados ocultaram a condicao de epiléptico pelo
medo do estigma, o que foi notado ainda por
varios pesquisadores, porém ndo de modo tédo
contundente. Jones (1965) refere que 26% dos
epilépticos empregados na Inglaterra oculta-
ram sua enfermidade. Scambler & Hopkins
(1980) descrevem que, dos 53% de seus pacien-
tes empregados, 25% também a omitiram e 28%
so a revelaram ap0s ter obtido o emprego.

A omissdo da doenga certamente represen-
ta estratégia de defesa compreensivel frente a



possibilidade real de recusa no exame admis-
sional, dadas as limitadas chances que uma
populacdo com semelhantes caracteristicas so-
cioecondmicas tem de ingressar em mercado
de trabalho altamente competitivo. Cabe, po-
rém, orientar os pacientes para que avaliem a
oportunidade de revelar sua condi¢do, consi-
deradas as restri¢6es ocupacionais ja referidas,
apo6s demonstrada sua capacidade laborativa. O
esclarecimento, em situacdes favoraveis a conti-
nuidade no emprego, contribui para aumentar
a seguranca e a auto-estima, ao mesmo tempo
em que diminui o estresse e a ansiedade, fato-
res prejudiciais ao rendimento profissional e
potencialmente deflagradores de crises.

O controle das crises é fator decisivo a ob-
tencd@o e manutengdo do emprego, como apon-
tado em outros trabalhos (McLellan, 1987; Floyd
etal., 1992; Perrine, 1993; Jacoby, 1995). Este fa-
to também foi detectado neste estudo. Apesar
da causalidade multipla, a discriminacao dos
epilépticos no trabalho guarda intima rela-
¢do com a frequéncia das crises. Neste estudo,
95,3% dos pacientes estaveis encontravam-se
empregados, ainda que a maioria no mercado
informal.

A falta de orientacao profissional e, princi-
palmente, de qualificacao profissional — fator
limitante reconhecido por todos os pacientes —
gera problemas psicossociais, agravando o de-
semprego e dificultando o ajuste social (Olsson
& Campenhausen, 1993). Os obstaculos do epi-
Iéptico no acesso ao mercado de trabalho e na
manutencédo do emprego representam entrave
a mais na aderéncia ao tratamento.

Tal situacdo remete a necessidade de escla-
recer o paciente acerca da escolha da profisséo
—tomando em conta habilidades, capacidades
e limitacdes - e, ainda, de alerta-lo quanto ao
exercicio de alguns tipos de trabalho que pos-
sam pOr em risco sua vida e a de outras pessoas.
Dessa forma, evita-se criar expectativas fora da
realidade do epiléptico que venham a contri-
buir para aumentar suas frustra¢gdes. Caberia
aos programas de atencéo a saude do trabalha-
dor, governamentais ou néo, incumbirem-se da
importante tarefa de acompanhar o desempe-
nho profissional desses pacientes, orientando-
os de modo a tornar mais efetivo o controle das
crises e também possibilitar que sejam inseri-
dos em fun¢des compativeis com suas peculia-
ridades. Collings (1990b) chama a atencao para
o fato de que as desabilidades podem ser pre-
venidas, se as percepg¢des dos epilépticos e suas
circunstancias forem valorizadas. O diagnésti-
co, mediante exames médicos e psicolégicos,
efetuado sob essas premissas, permite inclusi-
ve corrigir deficiéncias passiveis de tratamento.

Nessa perspectiva, Baldwin (1960) e, poste-
riormente, Espir et al. (1991) destacam o papel
dos centros de saude ocupacional no desem-
penho do trabalhador epiléptico, orientando-o
quanto ao controle das crises e a procura de
alternativas de regime e condi¢des de traba-
Iho. Espir et al. (1991) referem ainda que, dos
50.000 novos empregados anualmente, 20%
foram encaminhados ao Civil Occupational
Health Service, em Londres, para a emissao de
pareceres relativos a questdes correlatas as cri-
ses epilépticas e ao emprego.

Considerou-se que um programa terapéu-
tico eficiente deve ter como centro o epilépti-
co e, a partir dele, a epilepsia. Dada a amplitu-
de das questdes envolvidas, um programa des-
sa natureza requer a incorporacédo de profis-
sionais de diversas formacdes e a articulagao
com varios outros setores, desde os servigos de
salide ocupacional, de assisténcia médica es-
pecializada e de reabilitagdo até a assessoria
juridica.

Assim como outros autores (Jones, 1965;
Long & Moore, 1979; Kettle, 1984), acredita-se
que esse proposito s6 pode ser alcangado com
a implementacao de uma politica de satde pa-
ra os epilépticos consolidada a partir de amplo
espectro de condutas capazes de dirimir davi-
das e desmistificar a epilepsia, ao mesmo tem-
po em que vise preparar o epiléptico para o in-
gresso e permanéncia no mercado de trabalho,
potencializando suas aptidfes e respeitando
seus limites. Nessa diregao, € ilustrativo o estu-
do de Hicks & Hicks (1991) que descrevem 0s
avancgos obtidos na conquista e preservagéo do
emprego dos epilépticos por meio de investi-
mento pedagdgico realizado em S&o Francisco,
ao longo de 30 anos, junto aos empregadores e
a diversos setores sociais.

Em sintese, a luz dos dados obtidos, pode-
se inferir que o insucesso profissional do epi-
lIéptico decorre da conjugacgdo de condigcdes
inerentes a epilepsia, ao epiléptico e dos codi-
gos culturais implicitos na sociedade em mer-
cado de trabalho altamente competitivo. No
entanto, apesar da importancia, da complexi-
dade e das consequéncias dessas relagdes con-
flitantes, os profissionais de saude, os gover-
nantes e os legisladores vém negligenciando a
questao.

A auséncia, no Brasil, de legislagdo que pro-
teja os epilépticos e regulamente seus direitos,
0s expde a discriminagdo prévia. No ambito
dos servicos de salde constata-se também a
caréncia de programas terapéuticos que con-
templem concomitantemente o controle da
doenca e o investimento em um conjunto de
acOes educativas dirigidas aos epilépticos e

EPILEPSIA E TRABALHO 191

Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, 16(1):183-193, jan-mar, 2000



192 SARMENTO, M. R. S. & MINAYO-GOMEZ, C.

seus familiares, aos empregadores e a socieda-
de em geral.

Finalmente espera-se que as situagdes re-
veladas neste estudo ndo se perpetuem e sir-
vam de subsidio para avanc¢ar no longo, mas
impreterivel, percurso de construcao de politi-
cas sociais emancipatorias.
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