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RESUMO 

 

Cerca de um terço das pessoas com epilepsia (PE) mantém crises epilépticas (CE) refratárias 

ao tratamento medicamentoso, ocasionando altas taxas de mortalidade e de morbidade. Fora a 
refratariedade, três quartos das PE no Brasil não aderem totalmente ao tratamento. Tem havido 

um reconhecimento pelas diretrizes clínicas mundiais da importância de programas de 
autocuidado das epilepsias (ACE), a fim de melhorar a adesão ao tratamento e o controle de 

CE, e reduzir os impactos negativos da epilepsia. As ferramentas de AC, idealmente, devem ser 
de baixo custo, fácil acesso e utilização. Os aplicativos (App) móveis além de responder a esses 

objetivos, podem favorecer mudanças comportamentais relacionadas ao gerenciamento de 
doenças. Não há estudos que tratem sobre a existência, desenvolvimento ou uso de aplicativos 

direcionados ao ACE no Brasil. Objetivando o desenvolvimento de um aplicativo de ACE, 
neste trabalho primeiramente foram identificados e avaliados os Apps já disponíveis, e, 

posteriormente, foram entrevistados especialistas brasileiros para o estabelecimento das 
funções que abranjam os fatores cruciais para este tipo de aplicativo. Os aplicativos voltados 

para o ACE disponíveis em português no Brasil para download na App Store e Play Store foram 
avaliados com uso das escalas Mobile App Rating Scale (MARS) e AESMMI Adult Epilepsy 

Self-Management Measurement Instrument (AESMMI). Foram identificados três aplicativos 
de ACE, os quais apresentaram menores escores da MARS quanto ao engajamento e 

informações contidas. Quanto aos 10 domínios de AC da AESMMI, os domínios de 
Comunicação em saúde e Gestão de tratamento estavam presentes nos três aplicativos. Nenhum 

dos aplicativos apresentava funções relacionadas a Apoio social, Segurança, Enfrentamento e 
Proatividade. Todas as funções sugeridas pelos especialistas foram categorizadas dentro de 

grupos temáticos:  Diário de crises, Medicações, Botão de crises, Lembretes, Resultados de 
exames, Geração de relatórios e Educação. Desta forma, foi projetado uma proposta de 

arquitetura de informações do App que contemple as demandas aferidas por este estudo, e que 
contenha todas as funções indicadas como necessárias pelos especialistas. Pesquisas futuras são 

necessárias para avaliação do alcance e a eficácia do aplicativos em PE.  
 

Palavras-chave: epilepsia; autocuidado; aplicativos móveis. 

  



 
 

ABSTRACT 

 

Around third of people with epilepsy (PWE) have epileptic seizures (ES) refractory to treatment 

with drugs, causing high rates of mortality and morbidity. Apart from refractoriness, three 
quarters of PWE in Brazil do not fully adhere to treatment. There has been growing recognition 

by global clinical guidelines of the importance of epilepsy self-care (ESC) programs to improve 
treatment adherence and control of ES, and reduce the negative impacts of epilepsy. Self-care 

tools, ideally, should be low cost, easily accessible and easy to use. In addition to responding 
to these goals, mobile applications (Apps) can favor behavioral changes related to disease 

management. There are no studies that deal with the existence, development and use of Apps 
aimed at ESC in Portuguese. Aiming at the planning of an ESC App, in this study, the Apps 

already available were first identified and evaluated, and, subsequently, Brazilian experts were 
interviewed to establish the functions that cover the crucial factors for this type of App. ESC-

oriented Apps available in Brazilian Portuguese for download from the App Store and Play 
Store were evaluated using the Mobile App Rating Scale (MARS) and Adult Epilepsy Self-

Management Measurement Instrument (AESMMI) scales. Three ESC Apps were identified, 
which had lower MARS scores for engagement and information contained. Health 

Communication and Treatment Management were the only AESMMI self-care domains present 
in the hree Apps. None of the Apps had functions related to Social Support, Security, Coping 

and Proactivity. All functions suggested by the experts were categorized into thematic groups: 

Seizures Diary, Drugs, Seizures Button, Reminders, Test Results, Report Generation and 
Education. We them designed a information architecture that addresses the demands assessed 

by this study, and that contains all the functions indicated as necessary by the experts. Further 
research is needed to assess the reach and effectiveness of such applications among PWE. 

 

Keywords: epilepsy. self-care. mobile apps. 
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1 INTRODUÇÃO 

 

 

A epilepsia, caracterizada por crises epilépticas (CE) espontâneas recorrentes, é um 

dos distúrbios neurológicos crônicos mais comuns no mundo. Tem uma prevalência mundial 

estimada entre 0,4 a 1%, maior nos países em desenvolvimento, onde vivem mais de 80% das 

pessoas com epilepsia (PE). Nesses países as epilepsias contribuem significativamente para a 

carga global de doenças, causando restrições a atividades como dirigir e trabalhar, além de gerar 

estresse psicológico e problemas sociais. As CE são desencadeadas por atividade neuronal 

cerebral anormal, e podem ter inúmeras manifestações, desde perda de consciência até abalos 

musculares generalizados, podendo ocasionar trauma craniano, fraturas ósseas, e complicações 

respiratórios (YOO et al., 2020; LIU et al., 2016;)  

As epilepsias afetam indivíduos de todas as idades e, embora tratável, geralmente 

requer o uso de medicação por toda a vida. Por outro lado, os cuidados inadequados da epilepsia 

são muito significativos no Brasil, entre 50 e 70% do total de pacientes. A epilepsia, quando 

não controlada, cursa com altas taxas de mortalidade (mortes por traumatismo, queimaduras, 

afogamento) e de morbidade (sequelas de traumatismo e lesões, etc.). Assim, faz-se necessário 

que, uma patologia tão prevalente, tenha suporte de toda a rede de atenção primária para 

diminuir essa lacuna, não podendo ser relegada apenas aos cuidados dos especialistas (BRASIL, 

2012).  

Ademais, cerca de um terço das PE mantém crises epilépticas refratárias ao tratamento 

medicamentoso (PANDHER; BHULLAR, 2016). Fora a refratariedade inerente a algumas 

epilepsias, três quartos das PE no Brasil não aderem totalmente ao tratamento. A causa mais 

comum da falta de adesão ao tratamento é o esquecimento de tomar as medicações, dessa forma, 

avaliação da adesão deve ser rotineira em todas as consultas ambulatoriais, bem como 

intervenções destinadas a melhorá-la (SIQUEIRA et al., 2020). 

Para auxiliar no cuidado das PE tem havido um crescente reconhecimento pelas 

diretrizes clínicas mundiais da importância dos programas de autocuidado das epilepsias 

(ACE), a fim de melhorar a adesão ao tratamento e o controle de CE e reduzir os efeitos da 

epilepsia no cotidiano das pessoas. O autocuidado (AC) refere-se à capacidade do paciente de 

lidar com sua condição crônica, com o objetivo de maximizar sua qualidade de vida (LEENEN 

et al., 2016; PANDHER; BHULLAR, 2016). 

Neste sentido, vem sendo destacada a necessidade do desenvolvimento e expansão de 

programas de ACE, para que as PE tirem melhor proveito das oportunidades oferecidas por 
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tecnologias, tais como os dispositivos móveis, os chamados smartphones. Ao fazer isso, espera-

se que as pessoas possam sentir maior controle de sua terapia e desfrutar de melhor qualidade 

de vida (PANDHER; BHULLAR, 2016). Para isso, fatores devem ser rastreados e gerenciados, 

o que se torna difícil devido às diferenças individuais e também regionais (YOO et al., 2020). 

Embora o número de Apps móveis de ACE esteja aumentando, sua cobertura funcional 

ainda é limitada, sugerindo a necessidade de desenvolver App que forneçam domínios mais 

amplos de funcionalidade para dar suporte ao AC (YOO et al., 2020; ESCOFFERY et al., 

2018). O Brasil tem hoje dois dispositivos digitais por habitante, incluindo smartphones, 

computadores, notebooks e tablets (FGV; IBGE, 2019). Já existem iniciativas de saúde móvel 

no Brasil, mas algumas áreas permanecem pouco exploradas como soluções para adesão ao 

tratamento e conscientização, aparecendo como uma oportunidade interessante para novos 

projetos (IWAYA et al., 2013). Os avanços tecnológicos continuam a fornecer maneiras 

inovadoras de aprimorar o atendimento ao paciente na medicina. Em particular, a crescente 

popularidade da tecnologia de smartphones viu o surgimento recente de uma infinidade de Apps 

de assistência médica que prometem ajudar a ampliar a maneira como as informações de saúde 

são entregues a pessoas em todo o mundo (ESCOFFERY et al., 2018).  

Não encontramos estudos sobre tecnologias leves-duras que abordam o 

desenvolvimento ou uso de Apps direcionados ao ACE no Brasil. Uma avaliação dos Apps de 

ACE disponíveis poderá fornecer uma visão mais abrangente sobre qualidade e conteúdo desses 

Apps. Essas informações podem destacar lacunas e guiar o desenvolvimento de futuras 

intervenções de Apps móveis de saúde (ESCOFFERY et al., 2018). Outra fonte de informações 

que costuma ser utilizada para o desenvolvimento desses tipos de Apps é a expertise de 

especialistas que cuidam de PE (BIDWELL et al., 2015; YOO et al., 2020). 

Dessa forma, a identificação de lacunas em Apps já existentes e a expertise de 

especialistas brasileiros poderão guiar o desenvolvimento de Apps de ACE embasados 

cientificamente, que poderão auxiliar nesse AC de maneira prática e acessível, visando não só 

preencher demandas de nosso sistema de saúde, mas também a melhora do tratamento e da 

qualidade de vida das pessoas afetadas. 
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1.1 JUSTIFICATIVA 

 

 

Reconhecendo-se a carência de Apps voltados para adesão ao tratamento e 

conscientização de doenças crônicas no Brasil (IWAYA et al., 2013), e a ausência de estudos 

que abordem o desenvolvimento ou o uso de Apps de ACE, este estudo se justifica devido à 

necessidade de desenvolver um App voltado para nossa realidade e embasado cientificamente. 

Para tanto, serão identificadas as falhas dos Apps atualmente disponíveis, e quais funções são 

consideradas adequadas por especialistas brasileiros. 

 

 

 

1.2 OBJETIVOS 

 

 

1.2.1 Objetivo Geral 

 

 

• Planejar um aplicativo móvel para o autocuidado de pessoas com epilepsia 

 

 

1.2.2 Objetivos Específicos 

 

 

• Caracterizar os aplicativos móveis voltados para o autocuidado das epilepsias 

do Brasil, quanto ao engajamento, funcionalidade, estética, qualidade da 

informação e presença de domínios de autocuidado; 

• Identificar, através de entrevistas, quais funcionalidades os especialistas 

brasileiros consideram imprescindíveis a um aplicativo de autocuidado das 

epilepsias; 

• Construir uma arquitetura de informações para um aplicativo de autocuidado 

de epilepsias. 
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1.3 HIPÓTESES 

 

 

• Os App de ACE disponíveis no Brasil, quando avaliados pela escala MARS 

(STOYANOV et al., 2015), apresentam características de engajamento, 

funcionalidade, estética e qualidade da informação, que podem ser 

aprimorados; 

• Os App disponíveis não apresentam funções que abranjam amplamente 

domínios de ACE, quando avaliados pela escala AESMMI. 
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2 REFERENCIAL TEÓRICO 

 

 

2.1 EPILEPSIAS 

 

 Epilepsia é um distúrbio neurológico crônico caracterizado por crises epilépticas 

espontâneas recorrentes (ILAE, 1993). As epilepsias diferem de pessoa para pessoa em relação 

à sua etiologia e gravidade, às funções do corpo afetado, à eficácia dos tratamentos e em muitos 

outros fatores. Essas diferenças grandes e significativas são o motivo pelo qual a epilepsia é 

entendida como um espectro de desordens - as epilepsias (no plural) (ENGLAND, 

LIVERMAN, SCHULTZ, 2012). Estima-se que as epilepsias afetem mais de 65 milhões de 

pessoas em todo o mundo, com mais de 80% das PE vivendo em países em desenvolvimento. 

Em termos de impacto na incapacidade e mortalidade prematura, a epilepsia ocupa o quinto 

lugar entre os transtornos de saúde mental, neurológicos e de uso de substâncias em países de 

baixa e média renda (COLLINS et al., 2011).  

As taxas de incidência anual de epilepsia, na maioria dos estudos, oscilam entre 40 e 

70/100.000, se elevando para 122 a 190/100.000 nos países em desenvolvimento. As maiores 

taxas nos países em desenvolvimento são atribuídas a maior ocorrência de afecções parasitárias 

(principalmente neurocisticercose), infecções intracranianas virais ou bacterianas, 

tocotraumatismo, traumatismo crânioencefálico e doenças cerebrovasculares. Na maioria dos 

estudos internacionais, as taxas de prevalência pontual de epilepsia ativa na população geral 

ficam entre 0,4% e 1% e as de prevalência de vida entre 1,5% e 5%. Há poucos estudos sobre 

prevalência e não há estudos publicados sobre incidência de epilepsia no Brasil (GALLUCCI 

NETO; MARCHETTI, 2005).  

Por outro lado, não há um grande estudo populacional que uniformize os dados 

epidemiológicos no Brasil. Um estudo populacional realizado em Porto Alegre, se estimou que 

0,2 a 2% da população deve apresentar no mínimo uma CE durante a vida. Outro estudo, na 

região metropolitana de São Paulo, encontrou uma taxa de prevalência de epilepsia de 1,19%. 

Em Porto Alegre foi encontrada uma taxa de prevalência de 1,65% de epilepsia ativa e 2,03% 

de epilepsia inativa. Também foi avaliada uma comunidade dos índios Bakairi, residentes às 

margens do rio Paranatinga, afluente do rio Xingu, cuja prevalência de foi de 1,2% para 

epilepsia ativa e de 0,6% para inativa” (GALLUCCI NETO; MARCHETTI, 2005). 
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Tendo em vista a relevância da epilepsia como problema de saúde pública, justifica-se 

este tema no contexto da atenção básica como um problema a ser superado. Estima-se que no 

Brasil de 50% a 70% das pessoas com Epilepsia não estão recebendo tratamento e/ou o 

tratamento é inadequado. A magnitude e transcendência associadas reforçam a atuação 

integrada do neurologista com profissionais da atenção básica, tornando-se necessária a 

mobilização e suporte de toda a rede de atenção primária para diminuir eventuais lacunas de 

atenção e cuidado (MINISTÉRIO DA SAÚDE, 2012). 

Embora a epilepsia possa ocorrer em qualquer ponto do ciclo de vida, ao se avaliar sua 

incidência de acordo com a faixa etária, há dois picos de incidência: a primeira em crianças 

pequenas e a segunda em adultos mais velhos. Já a prevalência (o número total de pessoas na 

população que têm epilepsia), vai aumentando de acordo com a idade (THURMAN et al., 

2011). 

Enquanto as epilepsias representam um distúrbio neurológico, as CE são, em essência, 

os seus sintomas. As CE são geradas por descargas excessivas e hipersincronizadas de 

neurônios encefálicos (PITKÄNEN; LUKASIUK, 2011). Essas descargas podem envolver 

áreas amplas do cérebro simultaneamente ou serem iniciadas em uma área focal específica. 

Desta forma, as CE são classificadas em duas categorias principais: 1) CE focais que se 

originam em uma rede de neurônios limitada a um hemisfério do cérebro e 2) CE generalizadas 

que se originam em uma rede de neurônios que são distribuídos aos dois hemisférios cerebrais 

(ILAE, 2017). Daí, a intensidade das manifestações clínicas das CE podem variar de leve (como 

uma perda momentânea de consciência) até graves (como queda e abalos musculares 

generalizados) (ENGLAND; LIVERMAN; SCHULTZ, 2012). 

A maioria das CE dura menos de dois minutos, e cede sem necessidade de intervenção, 

no entanto, às vezes a crise não cede espontaneamente. O status epilepticus pode ser definido 

como uma CE prolongada, durando mais de 5 minutos, ou uma série de crises sem recuperação 

total da consciência entre elas, representando uma emergência neurológica, pois pode ser fatal 

(ENGLAND MJ, LIVERMAN C, SCHULTZ AM, 2012). 

Indivíduos com epilepsia correm não apenas o risco direto das CE (como quedas, 

fraturas dentárias e ósseas, afogamentos, etc), mas também os decorrentes de inúmeras 

condições de saúde comórbidas, isto é, condições que ocorrem em pessoas com epilepsia mais 

do que seria esperado por acaso. 

Frequentemente, as comorbidades que acompanham a epilepsia superam a carga das 

próprias CE. As comorbidades comuns que ocorrem na epilepsia incluem disfunção cognitiva, 

como problemas de memória, atenção ou concentração; condições de saúde mental, como 
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depressão ou ansiedade; e comorbidades somáticas, como distúrbios do sono, enxaquecas ou 

doenças cardiovasculares. Outros problemas de saúde podem ocorrer como resultado de CE 

contínuas, da causa da epilepsia ou problemas associados ao tratamento, tais como osteoporose, 

problemas reprodutivos e até a morte. A epilepsia está associada a taxas de mortalidade 

substancialmente mais altas do que as experimentadas na população como um todo 

(ENGLAND MJ, LIVERMAN C, SCHULTZ AM, 2012). 

Além do impacto direto das CE em seu bem-estar físico, as PE enfrentam problemas 

que variam de trabalho e educação, restrições a atividades como direção de veículos, estresse 

psicológico e estigma social (PANDHER; BHULLAR, 2016). A natureza imprevisível das CE, 

o sentimento de desamparo daqueles que as vivenciam e os séculos de percepções errôneas e 

desinformação sobre a epilepsia resultaram em PE sendo estigmatizadas e isoladas (BAKER et 

al., 2008). 

Diante de tantos desafios, os objetivos das modalidades terapêuticas de epilepsia 

concentram-se na prevenção de crises em pessoas em risco, no controle de crises em PE, na 

eliminação de efeitos colaterais dos tratamentos e no suporte educacional e psicossocial para 

que PE e suas famílias alcancem uma melhor qualidade de vida (ENGLAND , LIVERMAN, 

SCHULTZ, 2012).  

Embora a maioria dos tratamentos seja capaz de suprimir as CE a menos que a 

desordem tenha como evolução natural a autorresolução, não existe medicação capaz de curar 

as epilepsias. A medicação é o tratamento universalmente utilizado para todas as PE, e costuma 

ser altamente eficaz na redução ou eliminação de CE (KWAN; BRODIE, 2000).  

Em um estudo com pessoas recém-diagnosticadas com epilepsia, usando 

medicamentos para CE mais antigas e mais recentes, até 63% dos indivíduos ficaram livres de 

crises durante o tratamento. Crises foram controladas com a primeira medicação tentada em 

aproximadamente metade dos pacientes. Quando um segundo medicamento foi necessário, 

outros 13% conseguiram ficar livres de convulsões. No entanto, entre aqueles cujas crises 

persistiram após o tratamento com dois medicamentos antiepilépticos (MAE), apenas 4% 

adicionais controlaram suas CE através de ensaios subsequentes com outras MAE. Portanto, a 

epilepsia pode ser considerada refratária ao tratamento medicamentoso, se houver persistência 

de CE mesmo após a utilização de duas medicações adequadamente escolhidas, em doses 

adequadas (KWAN; BRODIE, 2000). 

Mais de 70% das PE podem viver suas vidas sem grandes problemas se tiverem os 

meios apropriados para controlar as CE, no entanto, é um desafio atingir o tratamento 

apropriado para controlar as crises de cada paciente, pois o distúrbio é complexo e cada paciente 
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tem um estado fisiológico diferente. Para determinar qual regime de medicação é apropriado 

para cada caso, os médicos escolhem uma primeira medicação a depender do tipo de epilepsia 

e das particularidades de cada paciente. Se esta primeira tentativa for eficaz, sem efeitos 

colaterais graves, ela deve ser mantida. Caso contrário, outros medicamentos são testados até 

que se alcance o melhor controle de crises possível. Para reduzir o tempo e garantir a eficiência, 

as informações sobre as características e quantidade das crises, efeitos colaterais dos 

medicamentos, histórico de doses e fatores desencadeantes das crises devem ser rastreadas 

continuamente. Portanto, pacientes ou cuidadores necessitam registrar estas informações, para 

serem analisadas por seus médicos (YOO et al., 2020). 

Os métodos de gerenciamento de medicamentos são habilidades críticas para o AC da 

PE e/ou cuidadores que incluem recordar quais e a que horas precisam ser tomadas os MAE , 

usar lembretes e alarmes, modificar estilos de vida para facilitar a tomada das medicações. Com 

frequência é necessário o aconselhamento por parte de profissionais de saúde, para identificação 

e superação de barreiras ao gerenciamento de medicamentos (ENGLAN, LIVERMAN C, 

SCHULTZ AM, 2012).  

Três quartos das PE no Brasil não aderem totalmente ao tratamento. Segundo a 

Organização Mundial da Saúde, a não adesão do paciente ao tratamento a longo prazo nos 

países desenvolvidos é de cerca de 50%. A não adesão é reconhecida como um grande problema 

em todas as especialidades médicas, com cerca de 25% de omissão de todas as doses prescritas 

por parte dos pacientes. A baixa adesão também tem sido apontada como um fator significativo 

de morbidade e mortalidade, incluindo hospitalização, além de procedimentos desnecessários e 

dispendiosos e de outros indicadores de falha no tratamento.  

Trabalhos recentes demonstraram que o esquecimento é o motivo mais frequente para 

a não adesão, variando de 32,5% na Índia, na Etiópia 75,4% e 53,5% a 91% nos EUA. Sabendo 

que o esquecimento é um fator potencialmente modificável, ele deve ser abordado e fazer parte 

das intervenções educacionais rotineiras em todas as consultas ambulatoriais de PEs, a fim de 

aderirem melhor ao tratamento da epilepsia (SIQUEIRA et al., 2020).  

Nesse sentido, tem havido um reconhecimento crescente das diretrizes clínicas 

internacionais sobre a importância dos programas de ACE para melhorar a adesão ao 

tratamento, controlar as crises e reduzir os impactos negativos das epilepsias. Em relatório do 

National Institutes of Health dos Estados Unidos, foi destacada a necessidade do 

desenvolvimento e expansão de programas de ACE, para que se tire melhor proveito das 

oportunidades oferecidas por tecnologias, como computadores e dispositivos móveis 



18 
 

(smartphones). Ao fazer isso, espera-se que os pacientes possam desenvolver maior controle de 

sua terapia e usufruir de melhor qualidade de vida (PANDHER; BHULLAR, 2016). 

 

 

2.2 TECNOLOGIA DE SAÚDE MÓVEL (mHealth)  

 

Os sistemas de saúde devem atender às diversas necessidades da população, fornecer 

serviços de alta qualidade, mesmo em ambientes remotos e com poucos recursos, e melhorar o 

treinamento e o apoio aos profissionais de saúde. Os serviços que podem ser ampliados e são 

confiáveis (apesar de qualquer déficit de infraestrutura) e com boa relação custo-benefício estão 

em alta demanda em todo o mundo, especialmente em países em desenvolvimento. Os sistemas 

eletrônicos de saúde referidos internacionalmente, como eHealth, têm o potencial de apoiar 

esses objetivos de maneira economicamente viável e sustentável.  As ferramentas de saúde 

eletrônica podem ser projetadas para melhorar a vigilância em saúde, o gerenciamento do 

sistema de saúde, a educação em saúde e a tomada de decisões clínicas, além de apoiar 

mudanças comportamentais relacionadas às prioridades da saúde pública e ao gerenciamento 

de doenças (PIETTE et al., 2012).  

Enquanto o termo eHealth está mais relacionado a computadores de mesa, o termo 

mHealth, ou tecnologia de saúde móvel, é definido como prática médica e de saúde pública 

realizada por dispositivos móveis, como telefones celulares, instumentos de monitoramento de 

pacientes, assistentes pessoais digitais e outros aparelhos sem fio (ESCOFFERY et al., 2018). 

Desta forma, mHealth representa a integração de computação móvel (smartphone), sensores 

médicos e dispositivos portáteis aos cuidados de saúde.  

Essa tecnologia é particularmente promissora para países emergentes, nos quais as 

autoridades de saúde podem tirar proveito do mercado florescente de smartphones para oferecer 

uma melhor assistência médica, mesmo diante de recursos limitados. Ao aproveitar recursos 

como mobilidade, conexão sem fio e comunicação, as soluções de mHealth podem melhorar 

efetivamente a qualidade dos cuidados de saúde prestados em grandes centros e também levar 

esses serviços para áreas desassitidas (IWAYA et al., 2013). Evidências preliminares mostram 

que os sistemas de saúde eletrônica podem ter um impacto benéfico no processo de atendimento 

clínico em países em desenvolvimento (PIETTE et al., 2012). 

O Brasil tem dois dispositivos digitais por habitante (incluindo smartphones, 

computadores, notebooks e tablets), o que resulta em 420 milhões de aparelhos digitais ativos 

em 2019, de acordo com a 30ª Pesquisa Anual de Administração e Uso de Tecnologia da 

https://epocanegocios.globo.com/palavrachave/smartphones/
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Informação nas Empresas, realizada pela Fundação Getúlio Vargas de São Paulo (FGV). Dentre 

os aparelhos, o uso de smartphone se destaca: segundo o levantamento, em 2019 havia 230 

milhões de celulares ativos no país, representando um aumento de 10 milhões no número de 

smartphones ativos em relação a 2018 (FGV; IBGE, 2019). A  expansão contínua do acesso à 

rede em nosso país cria um ambiente muito rico para a implantação de soluções de saúde móvel 

(IWAYA et al., 2013). 

Os smartphones são dispositivos móveis que combinam os recursos dos telefones 

celulares tradicionais com os recursos do computador. O acesso a esses dispositivos tem se 

tornado comum mesmo em regiões em desenvolvimento, previstas para se tornarem a principal 

fonte de crescimento futuro do mercado. Uma das principais vantagens da tecnologia de 

smartphones é sua capacidade de executar programas de computador próprios para download, 

os chamados aplicativos Apps. Os Apps de mHealth demonstraram potencial em várias áreas, 

desde o fornecimento de acesso instantâneo a referências e diários médicos até ferramentas 

incorporadas, como monitores e diários pessoais. Por outro lado, à medida em que essas 

tecnologias se tornam mais acessíveis aos pacientes, também surge uma necessidade 

correspondente de que a comunidade médica se familiarize e tire proveito delas.  Isso é 

especialmente importante porque atualmente não existem requisitos regulamentares para o 

desenvolvimento e a disponibilização da maioria dos Apps de assistência médica (PANDHER; 

BHULLAR, 2016) 

Em 2013,  Iwaya e colaboradores publicaram a pesquisa mais abrangente sobre 

iniciativas de pesquisa em saúde móvel (mHealth) no Brasil, trata-se de uma revisão sistemática 

de publicações científicas, relatórios técnicos e descrições de produtos comerciais. Daí foi 

observado um grande número (86%) de soluções de saúde móvel focadas nas seguintes 

categorias: pesquisas em saúde, vigilância, registros de pacientes e monitoramento. Enquanto 

isso, a adesão ao tratamento, a conscientização e os sistemas de apoio à decisão foram menos 

explorados. A maioria das aplicações tinha médicos (55%) e Agentes Comunitários de Saúde 

(ACS) (33%) como usuários-alvo. Por outro lado, a maioria dos projetos não se concentrava 

em doenças específicas, mas na saúde geral (57%). Quanto a soluções direcionadas a melhorar 

o AC e a adesão ao tratamento, foram observadas apenas duas iniciativas formais de pesquisa 

nessa categoria, uma delas se concentra no tratamento da asma, a outra era voltada para doenças 

gerais que requerem medicação frequente. Os resultados positivos observados em tais projetos 

indicam que ainda há muito espaço para novas iniciativas nessa área. Nesse contexto, essas 

iniciativas de baixo custo e que não exigem dispositivos móveis avançados podem ser 
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consideradas abordagens potencialmente eficazes para o tratamento de condições crônicas de 

saúde (IWAYA et al., 2013) . 

 

 

2.3 DIÁRIO DE CRISES EPILÉPTICAS 

 

A prática clínica do acompanhamento das epilepsias refratárias se baseia em parte 

significativa na contagem das crises, mesmo que o espectro das epilepsias se estenda muito 

além das CE. As características das crises de maior interesse incluem frequência, duração, 

gravidade, hora do dia e fatores precipitantes (AGHAEI-LASBOO; FISHER, 2016). 

Neurologistas classificaram a frequência das crises como a informação relatada pelo paciente 

mais importante para fazer ajustes nas medicações antiepilépticas. Daí a necessidade de que as 

PE registrem suas crises em um diário (BIDWELL et al., 2015).  

O principal instituto americano regulador de diretrizes, o National Institutes of 

Neurological Diseases and Stroke (NINDS) desenvolveu recomendações para incentivar a 

coleta consistente de dados em ensaios clínicos de epilepsia: 1) A PE deve levar diário de crises 

para casa e usá-lo todos os dias para o acompanhamento de suas CE; 2) A equipe assistente 

deverá analisar as crises com a PE e cada tipo de crise receberá um código especial; 3) Se a PE 

apresentar uma crise, ela deve registrar o número de crises e o tipo de crise (usando o código 

atribuído anteriormente); 4) Se não houver crises naquele dia, a PE deve assinalar "sem crises"; 

5) O diário deve acompanhar a PE em todos os momentos; 6) Alguns diários de estudos podem 

registrar detalhes adicionais, incluindo: duração ou gravidade das crises, aglomeração de crises, 

tempo do ciclo menstrual de uma mulher, medicamentos esquecidos, medicações extras, fatores 

precipitantes, regime de medicações, efeitos colaterais dos medicamentos e humor (FISHER et 

al., 2012).  

Além da prática clínica, os diários de CE são úteis para pesquisas científicas. Diários 

padronizados podem oferecer oportunidades únicas para pesquisas longitudinais multicêntricas 

e populacionais em epilepsia (FISHER et al., 2012). 

Um diário de CE tradicionalmente é realizado por meio da documentação subjetiva de 

crises em um diário ou calendário em papel. A adesão ao registro de crises em um diário pode 

ser baixa. Foi avaliado o diário de crises de pessoas com epilepsias refratárias e encontrou-se 

uma discrepância de aproximadamente 50% entre os diários das PE e os de seus cuidadores, 

com menos crises relatadas pelos cuidadores.  
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Outro estudo avaliou a precisão do teste-reteste através de telefonemas para pacientes, 

a fim de consultar o número de crises no dia anterior, e depois comparando as respostas das 

entrevistas telefônicas às anotações do diário. Dos 84 indivíduos que relataram CE, 30 deles 

não anotaram a crise no diário. Isso sugere que a conformidade com a tarefa de gravação inicial 

é a principal barreira. Este achado está em acordo com diversos outros estudos, como o de 

Hoppe et al., no qual 55% dos pacientes não documentaram 55% das crises em geral. Assim, 

os diários de CE precisam ser projetados para promover uma melhor adesão, da maneira mais 

oportuna possível, usando técnicas como lembretes eletrônicos (AGHAEI-LASBOO; FISHER, 

2016; BIDWELL et al., 2015; HOPPE; POEPEL; ELGER, 2007).  

A adesão é uma questão fundamental no tratamento da epilepsia e se aplica igualmente 

ao uso de medicamentos e ao preenchimento de um diário de crises. Pode-se esperar que a 

inserção de informações em tempo quase real melhore a conformidade e a precisão. Muitos 

clínicos testemunharam pacientes freneticamente preenchendo diários na sala de espera. Os 

diários eletrônicos podem ajudar na avaliação da conformidade e da integridade dos dados, uma 

vez que as entradas eletrônicas podem ter carimbo de data/hora. Ainda não foi publicada 

nenhuma comparação entre diários de apreensão em papel versus on-line, mas lições podem ser 

extrapoladas de estudos diários de outras condições médicas. Foi avaliada a conformidade para 

diários de dor, tanto eletrônicos quanto em papel, e demonstrou-se que a entrada do tempo de 

gravação para os diários em papel foi imprecisa.  

Outro estudo com 36 pacientes com dor crônica randomizados para uso de um diário 

em papel ou eletrônico não encontrou diferenças no tipo de informação coletada, mas os 

pacientes relataram que o diário eletrônico era mais fácil de usar. Dois outros estudos relataram 

ainda uma economia substancial de tempo da equipe com coleta eletrônica de dados, em 

detrimento do papel (FISHER et al., 2012). 

 Outros dados também podem ser acrescidos em diários eletrônicos, como efeitos 

colaterais da medicação, se os MAE foram esquecidas ou tomadas em doses extras, fatores 

desencadeantes e outras características descritoras das crises (AGHAEI-LASBOO; FISHER, 

2016). 

Potenciais desvantagens dos diários de CE eletrônicas para uso clínico foram 

apontadas: pode não ser compreendido por todos os pacientes;  o custo do dispositivo (a menos 

que esteja usando um celular existente); dispositivos portáteis podem ser quebrados; questões 

de privacidade devem ser tratadas adequadamente (FISHER et al., 2012).  

Dentre as outras potenciais vantagens dos diários de crises eletrônicos foram 

aventadas: os smartphones estão cada vez mais acessíveis como gateways de entrada de dados; 
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as inscrições podem ter carimbo de data e hora; pode ativar funções de lembrete (medicação, 

entrada no diário, consultas e exames agendados); minimiza erros de transcrição (FISHER et 

al., 2012). As informações podem ser exibidas em forma de gráfico de resumo, e é menos 

provável que essas informações do diário sejam extraviadas do que em papel, além de ser mais 

fácil de resumir e analisar os diários eletrônicos (AGHAEI-LASBOO; FISHER, 2016). 

 

 

2.4 EPILEPSIA E AUTOCUIDADO 

 

As pessoas que vivem com distúrbios crônicos compartilham desafios que incluem 

obter cuidados adequados, aderir a regimes complexos de medicamentos e fazer ajustes no 

estilo de vida, ao lidar com sintomas, deficiências e impactos emocionais. O AC representa uma 

série de comportamentos pelos quais os pacientes participam ativamente como parceiros em 

seus cuidados de saúde para controlar melhor seus problemas de saúde que afetam seus 

sintomas e vidas. O AC das epilepsias pode ser definido como a soma dos processos utilizados 

pela PE para otimizar o controle de CE, minimizar suas consequências e maximizar a qualidade 

de vida em parceria com seu médico. Isso muda o foco do controle de crises para o de 

"otimização", com qualidade de vida como um dos objetivos. Essa definição reconhece que o 

AC pode não levar ao controle completo das CE, mas pode resultar em redução na frequência 

das crises, avanço na autoeficácia e nas habilidades de enfrentamento e progresso em outros 

resultados de saúde e qualidade de vida para PEs (SHEGOG et al., 2013). 

Para gerenciar sua vida, as PE precisam conhecer sua condição e os fatores que 

influenciam a doença e o tratamento. As PE fazem um grande esforço para manterem práticas 

diárias de AC, como lembrar de tomar medicamentos, manter sono regular e evitar 

comportamentos estressores (ESCOFFERY et al., 2018). As ferramentas para apoiar o AC de 

pessoas com uma condição crônica variam de sessões de treinamento individuais e em grupo a 

Apps de smartphone. mHealth é uma maneira facilmente acessível e conveniente de atingir um 

grande grupo-alvo, e prometem desempenhar um papel cada vez mais importante no tratamento 

das epilepsias (ESCOFFERY et al., 2018; LEENEN et al., 2016). 

Estudos multicêntricos americanos preliminares investigaram as necessidades e 

preferências de PE, profissionais de saúde e cuidadores em relação às intervenções de AC das 

epilepsias, mais especificamente, para examinar o acesso e a preferência por e-Health. Esses 

estudos indicaram a necessidade de potencializar esforços para o desenvolvimento de uma 
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ampla gama de intervenções de AC e estabeleceram as ferramentas eletrônicas como uma 

estratégia viável para intervir nessa população (SHEGOG et al., 2013).  

Em publicação chinesa posterior, 66,7% das 502 pacientes com epilepsia questionadas 

relataram que o gerenciamento de suas crises por meio de um App seria útil. 65% dos 

participantes relataram que usariam um App para smartphone para o AC de crises, se fosse 

gratuito. Os pacientes com maior probabilidade de usar um App foram aqueles com baixa 

adesão ao medicamento, jovens, moradores de zona urbana e PE com crises frequentes . A 

maioria dos participantes achou que o App poderia ser útil para lembrá-los de seguir as 

instruções do médico (64,3%) (LIU et al., 2016). 

Outro estudo mais recente, qualitativo multicêntrico europeu, mostrou que as PE 

participantes estavam interessados na tecnologia de saúde como ferramenta de detecção clínica, 

por exemplo, para auxiliar na comunicação sobre a ocorrência de crises com seus médicos. 

Outros usos desejados para um App de AC em epilepsia incluía a capacidade de melhorar o 

autogerenciamento. Os principais facilitadores do engajamento foram a capacidade de aumentar 

a conscientização, planejar melhor as atividades e melhorar a segurança. As principais barreiras 

foram o potencial para aumentar o estigma e a ansiedade gerada por quantificar as crises 

(SIMBLETT et al., 2019).  

Um estudo americano recente com  PE jovens (de 16 a 26 anos), cuidadores e médicos. 

Todos as PE relataram que estavam atualmente usando Apps em seus smartphones para 

gerenciamento de epilepsia e outros usos. As “listas de desejos” geradas a partir dessas 

discussões foram semelhantes para cuidadores, PE e clínicos, e consistiram em três categorias 

principais: auxiliar no AC da epilepsia, educar sobre epilepsia e melhorar a coordenação dos 

cuidados com seus médicos. Embora existam muitos lembretes de medicamentos e Apps de 

rastreamento disponíveis, os profissionais de saúde e as PE jovens pensaram que seria útil para 

um App ajudar na renovação de medicamentos e na coordenação dos cuidados entre o médico 

e a PE. Os médicos solicitaram ainda que os dados originados pelo sistema fossem 

customizáveis, para facilitar a interpretação dos mesmos (THOMPSON et al., 2020). 

Apesar da ampliação do acesso, o uso de Apps de smartphone para o AC das epilepsias 

é ainda pouco estudado. Mais pesquisas poderiam auxiliar no desenvolvimento de ferramentas 

para o AC centrado nas pessoas com epilepsia, e também na compreensão de quais ferramentas 

de mHealth já existem para o AC das mesmas. Mais pesquisas podem contribuir para a 

compreensão de como os Apps podem ajudar no AC e no bem-estar da PE (ESCOFFERY et 

al., 2018). 
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Ultimamente tem havido um aumento da oferta de Apps móveis para condições de saúde 

como epilepsia no mundo. Em 2016 na Austrália, observou-se que, embora o número de Apps 

de gerenciamento de epilepsia móvel estivesse aumentando (28 Apps), a oferta de usos e 

ferramentas permanecia limitada (PANDHER; BHULLAR, 2016). Em 2018, nos Estados 

Unidos, se encontrou 20 Apps para o AC das epilepsias, no entanto, seus objetivos e 

características variaram bastante, havia escassez de informações sobre a teoria por trás de seu 

desenvolvimento, como eles foram testados e seus quais os seus impactos (ESCOFFERY et al., 

2018). No Brasil, o baixo número de iniciativas de adesão ao tratamento é incomum quando 

comparado ao resto do continente e do mundo, aparecendo como um oportunidade interessante 

para novos projetos (IWAYA et al., 2013).  
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RESUMO 

Cerca de um terço das pessoas com epilepsia (PE) mantém crises epilépticas (CE) refratárias 

ao tratamento medicamentoso, ocasionando altas taxas de mortalidade e de morbidade. Fora a 
refratariedade, três quartos das PE no Brasil não aderem totalmente ao tratamento. Tem havido 

um reconhecimento pelas diretrizes clínicas mundiais da importância de programas de 
autocuidado das epilepsias (ACE), a fim de melhorar a adesão ao tratamento e o controle de 

CE, e reduzir os impactos negativos da epilepsia. As ferramentas de AC, idealmente, devem ser 
de baixo custo, fácil acesso e utilização. Os aplicativos (App) móveis além de responder a esses 

objetivos, podem favorecer mudanças comportamentais relacionadas ao gerenciamento de 
doenças. Não há estudos que tratem sobre a existência, desenvolvimento ou uso de App 

direcionados ao ACE no Brasil. Objetivando o desenvolvimento de um App de ACE embasado 
cientificamente, neste trabalho primeiramente foram identificados e avaliados os Apps já 

disponíveis, e, posteriormente, foram entrevistados especialistas brasileiros para o 
estabelecimento das funções que abranjam os fatores cruciais para este tipo de App. Os App 

voltados para o ACE disponíveis em português no Brasil para download na App Store e Play 
Store foram avaliados com uso das escalas MARS (Mobile App Rating Scale) e AESMMI 

(Adult Epilepsy Self-Management Measurement Instrument). Foram identificados 3 App de 
ACE, os quais apresentaram menores escores da MARS quanto ao engajamento e informações 

contidas. Quanto aos 10 domínios de AC da AESMMI, os domínios de Comunicação em saúde 
e Gestão de tratamento estavam presentes nos três APPs. Nenhum dos Apps apresentava 

funções relacionadas a Apoio social, Segurança, Enfrentamento e Proatividade. Projetamos 
uma nova arquitetura de informações App que contemple as demandas aferidas por este estudo, 

e que contenha todas as funções indicadas como necessárias pelos especialistas. Mais pesquisas 
são recomendadas para avaliação do alcance e a eficácia desses Apps em PE. 

 

Palavras-chave: epilepsia; autocuidado; aplicativos móveis. 
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1 INTRODUÇÃO 

 

 

 Epilepsia é a condição neurológica grave de maior prevalência no mundo, variando de 

0,4% a 1%, sendo maior nos países em desenvolvimento (LIU et al., 2016; SANDER; 

SHORVON, 1996; YOO et al., 2020). Cerca de um terço das pessoas com epilepsia mantém 

crises epilépticas (CE) refratárias ao tratamento medicamentoso, ocasionando altas taxas de 

mortalidade e de morbidade (PANDHER; BHULLAR, 2016). Fora a refratariedade, três 

quartos das pessoas com epilepsia (PE) no Brasil não aderem totalmente ao tratamento. A causa 

mais comum desta falta de adesão é o esquecimento de tomar as medicações. Desta forma, a 

avaliação da adesão deve ser rotineira em todas as consultas ambulatoriais, bem como 

intervenções destinadas a melhorá-la (SIQUEIRA et al., 2020).  

 Para as PE com CE refratárias ao tratamento medicamentoso, é um desafio descobrir 

qual(is) medicação(ões) será(ão) mais adequada(s) para se obter o melhor controle de crises. 

Para determinar qual o melhor esquema de medicação para cada indivíduo, os médicos 

inicialmente sugerem algum MAE para teste (YOO et al., 2020). A depender de variáveis 

complexas, testes diversos e sucessivos podem ser necessários. Para reduzir o tempo e garantir 

a eficiência, as informações sobre as características e quantidade das CE, doses e efeitos 

colaterais dos MAE devem ser rastreadas. Para tanto, PE costumam anotar estas informações à 

sua maneira, para mostrar aos médicos. Isso é muito inconveniente para os PE e difícil para os 

médicos lerem e inferirem associações (YOO et al., 2020). 

Tem havido um crescente reconhecimento pelas diretrizes clínicas mundiais da 

importância de programas de autocuidado das epilepsias (ACE), a fim de melhorar a adesão ao 

tratamento e o controle de CE, e reduzir os impactos negativos da epilepsia para as PE. Neste 

sentido, vem sendo destacada a necessidade de desenvolvimento de ferramentas que auxiliem 

neste autocuidado (AC) (LEENEN et al., 2016; PANDHER; BHULLAR, 2016).  

As ferramentas de AC, idealmente devem ser de baixo custo, fácil acesso e utilização, 

mesmo em locais remotos ou de poucos recursos. Os sistemas eletrônicos móveis saúde 

(mHealth) têm o potencial de apoiar esses objetivos de maneira economicamente viável e 

sustentável, além de favorecer mudanças comportamentais relacionadas ao gerenciamento de 

doenças (PIETTE et al., 2012). As tecnologias de mHealth são particularmente promissoras 

para países emergentes, nos quais pode-se tirar proveito do mercado florescente de smartphones 

para oferecer um melhor cuidado, mesmo diante de recursos limitados (PIETTE et al., 2012).  
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O Brasil tem hoje dois dispositivos digitais por habitante, incluindo smartphones, 

computadores, notebooks e tablets. Em 2019, havia 230 milhões de celulares ativos no país 

(FGV; IBGE, 2019). A crescente popularidade dos smartphones tem favorecido o surgimento 

de Apps de assistência médica que podem ajudar a ampliar a maneira como as informações de 

saúde são ofertadas (ESCOFFERY et al., 2018). Existem muitas iniciativas de mHealth no 

Brasil, mas algumas áreas permanecem pouco exploradas, como soluções para adesão ao 

tratamento e conscientização, constituindo uma oportunidade para novos projetos (IWAYA et 

al., 2013).  

Não há estudos metodológicos que tratem sobre a existência, desenvolvimento ou uso 

de Apps direcionados ao ACE no Brasil. Uma avaliação sistemática dos Apps de ACE poderá 

fornecer uma visão mais abrangente sobre qualidade e conteúdo destes Apps. Essas 

informações podem destacar lacunas e guiar o desenvolvimento de futuras intervenções de 

mHealth (ESCOFFERY et al., 2018). Objetivando o desenvolvimento de um App móvel que 

abranja amplamente os fatores cruciais para o AC de PE, neste trabalho primeiramente foram 

identificados e avaliados os Apps de ACE já disponíveis no Brasil, para identificação de lacunas 

a serem supridas, e, posteriormente, foram entrevistados especialistas brasileiros para o 

estabelecimento das funções a serem utilizadas para o desenvolvimento de um App móvel 

multimídia. 
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2 MATERIAIS E MÉTODOS 

 

 

2.1 IDENTIFICAÇÃO E AVALIAÇÃO DOS APLICATIVOS DE AUTOCUIDADO DE 

EPILEPSIAS 

 

Uma pesquisa sistemática de Apps para ACE foi realizada em agosto de 2020, 

acessando-se as lojas de APPs AppStore e PlayStore. O termo de busca foi "epilepsia". Foram 

incluídos os APPs com as seguintes características: focados em epilepsia, desenvolvidos para 

AC, escritos em português. Foram excluídos: aqueles com uso restrito a profissionais de saúde, 

destinados para uma conferência ou congresso ou apenas educação. Após leitura da descrição 

dos Apps, foi efetivado o download de todos os Apps que se enquadravam nos critérios. Após 

o download, os Apps foram reavaliados para seleção final após observância dos critérios de 

inclusão e exclusão. Foram abstraídos e tabulados em planilha Excel os principais descritores 

de cada App: nome, plataforma, ano publicado, custo, público-alvo, desenvolvedores e 

descrição geral.  

Em seguida, os Apps selecionados foram avaliados e classificados de acordo com as 

escala Mobile App Rating Scale (MARS) (STOYANOV et al., 2015a) e Adult Epilepsy Self-

Management Measurement Instrument (AESMMI) (ESCOFFERY et al., 2015), conforme 

metodologia utilizado por Escoffery e et al. (ESCOFFERY et al., 2018). Dois revisores 

avaliaram os Apps de forma independente, e posteriormente se reuniram para discutir 

classificações e chegar a um consenso sobre os escores e elementos finais.  

A escala MARS foi projetada para avaliar sistematicamente intervenções de eHealth e 

mHealth, e demonstrou consistência interna (α = 0,90) e confiabilidade entre avaliadores (ICC 

= 0,79) (STOYANOV et al., 2015b). Esta escala possui uma seção de classificação descritiva 

e três outras áreas de avaliação, compostas por média do MARS, qualidade subjetiva e impactos 

percebidos. Possui quatro subescalas objetivas de pontuação: de engajamento, funcionalidade, 

estética e qualidade da informação. Cada subescala é classificada em uma graduação de 5 

pontos (1 - inadequado, 2 - ruim, 3 - aceitável, 4-bom, 5-excelente). Para este estudo, excluímos 

a seção de qualidade subjetiva do App e são mantidas as quatro subescalas do MARS. 

A escala estruturada AESMMI avalia 10 domínios implicados no ACE: comunicações 

de saúde, gerenciamento do tratamento, suporte social, adesão à medicação, resposta a CE, 

bem-estar, gerenciamento de estresse, segurança, enfrentamento, rastreamento de CE e 

proatividade (ESCOFFERY et al., 2015).  
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Os elementos descritivos foram resumidos em um quadro de descrição dos aplicativos, 

incluindo custo, lojas de App, e funções. De acordo com a escala MARS, foram atribuídos 

escores para cada subescala objetiva, e o escore total foi calculado a partir da média destes 

escores. Foram calculados ainda o desvio padrão e a média dos escores dos diferentes 

aplicativos, para cada subescala da MARS. A partir da escala AESMMI foram avaliados 

quantos e quais domínios de ACE estavam presentes em cada App. 

 

 

2.2 ENTREVISTA COM ESPECIALISTAS 

 

Após aprovação pelo Comitê de Ética em Pesquisa da Universidade Federal do Piauí 

(Número do Parecer: 4.380.297), foram entrevistados neurologistas gerais ou epileptologistas 

que acompanham PE no território brasileiro. Seriam excluídos se tivessem limitações à 

entrevista por telefone ou vínculos com empresas desenvolvedoras de Apps. Estes especialistas, 

após leitura e concordância com termo de consentimento livre e esclarecido, passaram por 

entrevistas individuais e semiestruturadas por telefone, no período de fevereiro a março de 

2021. A partir dos procedimentos de amostragem por saturação teórica, foram realizadas 

entrevistas com seis epileptologistas e três neurologistas gerais. As entrevistas foram gravadas 

e transcritas pelo próprio pesquisador. A análise de conteúdo foi inspirada na fundamentação 

teórica de Bardin (BARDIN, 1977).  

Foram  analisadas todos os trechos nos quais eram sugeridas funções ao App de ACE, 

de modo em que todas as sugestões foram categorizadas e divididas dentro dos grupos temáticos 

(diário de crises, medicações, botão de crises, lembretes, resultados de exames, geração de 

relatórios e educação). Tendo em vista garantir a confidencialidade dos entrevistados, 

utilizamos a identificação ‘E’ para os epileptologistas (E1 a E6) e ‘N’ para os neurologistas 

gerais (N1 a N3). 

  

 

2.3 ENGENHARIA DE SOFTWARE 

 

A tabulação das funções mapeou a arquitetura de informações que representa um 

artefato parte do framework utilizado no processo de desenvolvimento iterativo do aplicativo 

do estudo, o qual compreendeu a aplicação parcial de elementos das disciplinas de Modelagem 
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de Negócios, Requisitos e Design (Análise e Projeto) nas fases de concepção e elaboração 

segundo o Processo Racional Unificado de desenvolvimento de software (ANWAR, 2014).  

O objetivo principal da aplicação desse framework foi identificar requisitos necessários 

para a elaboração de casos de uso e decorrentes funcionalidades do aplicativo que, descritas 

pela arquitetura de informações, representassem as funções de autocuidado indicadas pelos 

especialistas entrevistados. 
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3 RESULTADOS 

 

 

3.1 AVALIAÇÃO DOS APLICATIVOS DE AUTOCUIDADO DE EPILEPSIAS 

 

3.1.1 Descrição e custo dos Aplicativos 

 

A busca nas lojas de Apps com o termo “Epilepsia” revelou 346 Apps na PlayStore e 

94 na AppStore. Três Apps foram selecionados para o estudo, de acordo com os critérios de 

inclusão e exclusão: “Epilepsy jornal”, “Epistemic app” e “EpiCalendar”. Os três Apps eram 

gratuitos, sendo que o EpiCalendar também ocorria numa versão “Premium” a R$ 5,99, na qual 

se acrescentavam as funções de adicionar medicações e dados pessoas ao perfil do usuário, e se 

tornava possível enviar relatório ao médico. O Quadro 1 fornece uma apresentação mais 

detalhada dos descritores e funções dos APPs selecionados.  

Os três Apps continham diário de crises, diferindo quanto ao grau de detalhamento de 

aspetos relacionados às CE. Dois apps (Epilepsy Journal e Epsitemic App) ofereciam 

detalhamentos sobre as medicações em uso e lembretes para elas. Estes mesmos dois Apps 

continham um “Botão de crise”, função que permite acrescentar uma CE ao diário rapidamente, 

sem detalhamentos. Os três Apps permitem a geração de relatório das CE, diferindo quando aos 

diferentes tipos gerados. 
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Quadro 1.: Descrição das funções presentes nos Apps de autocuidado das Epilepsias 

Nome do App 

(custo) 
Versão 

Lojas de App 

Descrição de funções 

Epilepsy Journal 

(Gratuito) 

1.11 
Play Store e App Store 

Diário de crises (tipos de crise escritos em 
inglês, pode acrescentar outros tipos de crises, 

fatores precipitantes, atividade associada, notas, 
duração da crise, uso de medicação abortiva, 

localização, adicionar nota); Detalhamento das 

medicações (nome, dose, data de início e 

término, horários, lembretes); Monitoramento 
de Estimulador de nervo vago e Dieta 

cetogênica; Botão de crise (cronometra a crise, 
deve ser acionado ao final da crise para marcar 

o tempo e fazer as descrições); Geração de 

relatórios  (número de crises no último 

dia/mês/semana/ano, tempo livre de crises, 
média sem crise, duração das crises, utilização 

de estimulados de nervo vago, tempo livre de 
crises e média de uso de medicação abortiva, 

tipo de crise mais comum, tipo de desencadeante 
mais comum, atividade mais comum, 
localização mais comum, total de crises; eficácia 

das medicações). 

Epistemic App 

(Gratuito) 

2.0.31 
Play Store 

Diário de crises: tipos de crises definidos e não 
editáveis, turno da ocorrência,  intensidade, 

duração da crise (0-1 min, 1-3 min, 3-5min, 
maior que 5 min), duração da recuperação, 

sintomas da crise em termos leigos, comentários 
a escrever, se tomou as medicações, como foi o 

sono, informações sobre alimentação e 
evacuações; Detalhamento das medicações: 

nome, horários; lembretes; Botão de crise: 
adiciona imediatamente a crise, a ser detalhada 

depois; Geração de relatórios: crises  e 
desencadeantes por dia, resumo das medicações 

em uso, média de boas noites de sono. 

Epicalendar 

(Gratuito e Versão Premium a R$ 5,99) 
3.0.2 

Play Store 
 

Diário de crises (tipos de crises pré-definidos, 

não editáveis; causa possível a ser escrita); 
Lembrete de consulta. 

Fonte: própria 
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3.1.2 Classificação MARS 

 

As classificações dos Apps pela escala MARS estão ilustradas na Tabela 1. A 

pontuação média de engajamento foi de 3,1 (desvio padrão (DP): 0,60) As pontuações variaram 

de 2,4 a 3,5 de um total de 5. Epilepsy journal recebeu a maior pontuação, por oferecer maior 

possibilidade de customização. Os App estavam bem direcionados ao público-alvo, porém 

falharam em quesitos como interatividade com os criadores e em aumentar o interesse do 

usuário.  

O escore médio de funcionalidade foi de 4,2 (DP: 0,25), com variação de 4 a 4,5. 

Epilepsy jornal recebeu a maior pontuação. Os App tiveram menores escores relacionados a 

navegação e facilidade de uso. 

Quanto à estética, a pontuação média foi de 3,4 (DP 0,51), variação de 3,0 a 4,0.   

Epilepsy jornal recebeu a melhor classificação pois tinha melhor apelo visual e consistência 

estilística. Os App tiveram menores escores associados aos arranjos de menus e para seleção e 

localização de itens.   

A pontuação média da informação foi de 2,2 (DP 0,05), variação de 2,2 a 2,3. 

EpiCalendar recebeu a maior pontuação pois dava informações práticas ao usuário sobre o que 

fazer e o que não fazer durante uma crise. Todos os Apps falharam em sua descrição pouco 

precisa nas lojas de Apps; na quantidade de informações oferecidas; na credibilidade dos 

desenvolvedores, todos era comerciais, não associados a instituições científicas; e nenhum App 

foi descrito, testado ou verificado por trabalhos científicos. 

A média do escore total foi 3,2 (DP: 0,25) (variação 3,2 a 3,5). Os escores menores 

foram associados ao engajamento e informações.  
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Tabela 1. Classificação do App pela escala MARS 

ESCORE 

 

APP 

 

Engajamento 

 

Funcionalidade 

 

Estética 

 

Informação 

 

Escore 

total 

 

Epilepsy 

Journal 

 

3,5/5,0 

 

4,5/5,0 

 

4,0/5,0 

 

2,2/5,0 

 

3,5/5,0 

 

Epistemic 

App 

 

3,4/5,0 

 

4,0/5,0 

 

3,3/5,0 

 

2,3/5,0 

 

3,2/5,0 

 

Epicalendar 

 

2,4/5,0 

 

4,2/5,0 

 

3,0/5,0 

 

2,3/5,0 

 

3,0/5,0 

Fonte: própria 

 

 

3.1.3 Domínios de autocuidado 

 

A escala AESMMI tem 10 domínios de ACE. A cobertura dos domínios pelos Apps 

foi de 3 domínios para o Epilepsy Journal, 7 para o Epistemic App, e 2 para o EpiCalendar 

(Média: 4, DP: 2,6). Os domínios de Comunicação em saúde e Gestão de tratamento estavam 

presentes nos três Apps. Adesão a medicamentos não ocorreu apenas no EpiCalendar. Resposta 

a CE, Bem-estar, Gerenciamento e Rastreamento de estresse só foram abordados, ainda que 

superficialmente, no Epistemic App. Nenhum dos Apps apresentava funções relacionadas a 

Apoio social, Segurança, Enfrentamento e Proatividade. 
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Quadro 2.: Domínios de autocuidado da escala AESMMI presentes nos Apps 

                   APP 
AC 

 
Epilepsy Journal 

 
Epistemic App 

 
Epicalendar 

 

Comunicação em 
saúde 

 

PRESENTE 

 

PRESENTE 

 

PRESENTE 

 
Gestão de 

tratamento 

 

PRESENTE 

 

PRESENTE 

 

PRESENTE 

 
Apoio social 

 
AUSENTE 

 
AUSENTE 

 
AUSENTE 

Adesão a 

medicamentos 

 

PRESENTE 

 

PRESENTE 

 

AUSENTE 

 

Resposta à CE 

 

AUSENTE 

 

PRESENTE 

 

AUSENTE 

 
Bem-estar 

 
AUSENTE 

 
PRESENTE 

 
AUSENTE 

 
Gerenciamento de 

estresse 

 
AUSENTE 

 
PRESENTE 

 
AUSENTE 

 
Segurança 

 
AUSENTE 

 
AUSENTE 

 
AUSENTE 

 

Enfrentamento 

 

AUSENTE 

 

AUSENTE 

 

AUSENTE 

 

Rastreamento de 
estresse 

 

AUSENTE 

 

PRESENTE 

 

AUSENTE 

 

Proatividade 

 

AUSENTE 

 

AUSENTE 

 

AUSENTE 

Fonte: própria 

 

 

3.2 FUNÇÕES INDICADAS PELOS ESPECIALISTAS AO APLICATIVO 

 

A partir da análise das entrevistas aos especialistas, foi determinada uma lista de 

funções a serem adotadas. Estas funções foram categorizadas e agrupadas em oito tópicos 

principais a seguir, ilustradas por citações dos entrevistados. Todas estas funções foram 

abordadas em algum recurso do App desenvolvido.   

Os tópicos chaves expressos em funções foram: 



37 
 

● Diário de CE: registro da data e número, tipo de CE, turno do dia em que ocorreu, duração 

da crise, descrição de aura/pródromo, situação na qual se deflagrou a crise, desencadeantes, 

manifestações pós-ictais. 

“Com certeza um aplicativo destes deveria ter um diário de crises fácil de ser 

preenchido, contido com o formato de calendário por exemplo.” E3” 

“Colocar os tipos de crise: crise focal, crise generalizada, outros tipos de crise, deixar 

um espaço para ele escrever o que que aconteceu, qual foi a manifestação diferente que 

ele teve naquela crise. Depois de colocar o tipo de crise, coloca quantas crises 

aconteceram no dia, se foi uma crise isolado, deixa um espacinho para a duração para 

tentar colocar também. Colocar se teve falha do medicamento. Se teve algum sintoma 

após a crise (...) colocar até embaixo: dor de cabeça, tontura, náusea, vômito, mal-estar, 

outros sintomas. (...) se teve alteração do sono, se teve estresse emocional, problemas 

pessoais.”  E2 

 

● Diário de medicação: registro de medicamentos prescritos, quantidade de 

comprimidos/gotas/mL, horários das tomadas, definir lembretes de cada horário de medicação, 

registro de doses esquecidas. 

“Medicações que ele tem usado aquele mês, as posologias, efeitos colaterais que ele tem 

sentido, é... esquecimento de tomada.” E6 

 

● Lembretes: registrar/negar ocorrência de crise, lembrete das medicações (no diário de 

medicação). 

“(...) em relação a um aplicativo, uma facilidade, se tivesse algo que entrasse em contato 

com o paciente para ele marcar se ele teve crise ou não; algo que pudesse lembrar o 

paciente, assim, sabe?” E4 

“(...) lembrete de hora de tomada de medicação seria uma ferramenta interessante pra 

melhorar adesão.” E1 

 

● Botão de crise: atalho para registro imediato de CE, possibilidade de enviar a um destinatário 

escolhido pelo usuário mensagem instantânea avisando sobre a ocorrência de crise, e sua 

localização no momento da ocorrência. 

“Ah! Eu acho muito bom, porque muitas vezes o paciente sabe que está pra ter uma 

crise... muitas vezes isso já aconteceu comigo, a pessoa tem uma crise, e de repente na 
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hora que ele acorda ele está em algum lugar, não sabe onde está, o que aconteceu, já 

está dentro de uma ambulância indo para qualquer lugar, dentro de um hospital né? 

Então se ele puder contatar uma pessoa, um contato do botão de crise, pode já tentar 

conversar com alguém, que esteja por perto para ajudar, então acho que isso é importante 

sim.” E3 

“(...) o paciente pode tá fora de casa também, aí ele tem esse alerta para o cuidador, até 

para procurar saber onde ele tá.” N1 

 

● Geração de relatórios: Frequência de crises por dia/semana/mês, ocorrência de CE de acordo 

com desencadeantes e doses de medicações esquecidas. 

“(...) a partir do momento que ele me gera um gráfico, é mais fácil tanto para o meu 

acompanhamento como para explicar, mostrar para o paciente. É diferente, você tá lá 

mostrando os gráficos, eu acho que ele consegue entender... mesmo para aqueles que 

tem algumas limitações, você vai explicando, dando algum exemplo, ele vai fixar 

melhor vendo: ‘Olha, tá vendo esse mês aqui? Tá vendo como a coluninha está menor? 

Você melhorou, suas crises diminuíram!’” E5 

 

● Bloco de notas: espaço para registro de efeitos adversos, resultado de exames, e o que mais 

o usuário julgar necessário. 

“Exames, assim é possivelmente exames laboratoriais, que coloque lá no aplicativo 

exames laboratoriais, que coloque o nível sérico da medicação.” E6 

“Lembrete de consulta, dia de retorno é... acho que seria legal também.” N2 

 

● Educação: textos informativos sobre ACE. 

“(...) aba de primeiros socorros, de orientações do que não fazer, que é algo que eu 

sempre tento trabalhar com o paciente, o que não fazer. E quanto mais ilustrativo, acho 

melhor.” E1 

“(...) algumas orientações sobre o que fazer quando a pessoa tem uma crise. As pessoas 

acham que tem de enfiar a mão na boca, isso é muito comum ainda, ficam desesperadas.” 

E4 
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3.3 ARQUITETURA DE INFORMAÇÕES DO APP 

 

 As fases de desenvolvimento de um software são: iniciação, elaboração, construção e 

transição (ANWAR, 2014). A discriminação da lista de funções através das entrevistas e a 

determinação lacunas dos Apps avaliados, resultaram na arquitetura de informações, vista na 

Figura 1. A arquitetura de informações representa uma parte das fases de iniciação e elaboração 

para que se siga o desenvolvimento do App. As etapas subsequentes serão a elaboração dos 

fluxos de uso, design das telas do App, e codificação, nos quais serão observados o 

aprimoramento de funcionalidade, engajamento, estética e informações contidas.  

Quanto aos domínios de ACE, em nosso App abordamos Apoio social e Segurança na 

função “Botão de Crise”, pois o usuário terá a opção de enviar mensagem instantânea a um 

destinatário por ele escolhido, informando que está tendo uma CE naquele instante e sua 

localização. Na função “Educação” terá textos informativos sobre Resposta a CE, Bem-estar, 

Gerenciamento, Rastreamento de estresse, Enfrentamento e Pró-atividade. 
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Figura 1. Arquitetura de informações para o App de Autocuidado de epilepsia 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Fonte: própria 
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4 DISCUSSÃO 

 

 

 Foram encontrados nas lojas de Apps do Brasil, três Apps voltados para o ACE em 

língua portuguesa. Mundialmente tem havido uma ampliação da oferta de Apps deste tipo. Na 

Austrália observou-se que, embora o número de Apps de ACE estivesse aumentando (28 Apps), 

a oferta de usos e ferramentas permanecia limitada (PANDHER; BHULLAR, 2016). Nos 

Estados Unidos, se encontrou 20 Apps para o ACE, no entanto, seus objetivos e características 

variaram bastante, havia poucas de informações sobre a teoria por trás de seu desenvolvimento, 

de como eles foram testados e quais os seus impactos (ESCOFFERY et al., 2018). No Brasil, 

há escassez de estudos sobre esse assunto, mas uma revisão sobre mHealth destacou que neste 

país há um baixo número de iniciativas de adesão ao tratamento para doenças crônicas em geral, 

mesmo quando comparado ao resto do continente, aparecendo como uma oportunidade 

interessante para novos projetos (IWAYA et al., 2013). 

Neste estudo, a avaliação dos Apps existentes no Brasil, através da escala MARS 

(ESCOFFERY et al., 2015), apontou falhas relacionadas principalmente ao Engajamento e 

Informações. Outro trabalho que usou metodologia semelhante nos EUA obteve o mesmo 

resultado (ESCOFFERY et al., 2018).  Quanto ao engajamento, observou-se no presente estudo 

que fatores direcionados a aumentar o interesse do usuário pelo App, uma maior oferta de 

customização, e interatividade com os criadores precisam ser otimizados por futuros 

desenvolvedores. Foi descrito que 46% dos usuários de Apps de saúde abandonam seu uso, 

após download (KREBS; DUNCAN, 2015), daí a importância em se aprimorar o engajamento. 

PEs indicaram que os principais facilitadores ao seu engajamento a um App de mHealth eram 

a capacidade destes de aumentar a conscientização sobre sua condição, favorecer sua segurança 

e o melhor planejamento de suas atividades (SIMBLETT et al., 2019). 

Quanto às informações, os App disponíveis no Brasil foram desenvolvidos com 

finalidades comerciais, sem a participação de instituições acadêmicas/científicas, e até então 

não haviam sido descritos ou avaliados em trabalhos científicos. Um novo App precisa oferecer 

mais informações ao usuário e ter uma descrição mais detalhada das lojas de App. PEs 

indicaram maior interesse em App de ACE que oferecessem informações gerais e educação 

sobre epilepsia (LIU et al., 2016). O relatório do Instituto de Medicina americano recomenda a 

expansão de oportunidades educacionais para PEs e suas famílias, o que desempenha um papel 

importante na adaptação à vida com epilepsia, desenvolvimento de autoconfiança e autogestão 

(ENGLAND et al., 2012). 
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Quanto à abrangência de domínios de ACE (escala AESMMI) os Apps disponíveis no 

Brasil falharam ao não abordar: resposta a CE, bem-estar, gerenciamento e rastreamento de 

estresse, Apoio social, Segurança, Enfrentamento e Proatividade. Nenhum App forneceu uma 

cobertura abrangente de tópicos de AC. As diretrizes internacionais reconhecem necessidade 

de desenvolvimento e expansão de programas de ACE para que aproveitem melhor as 

oportunidades oferecidas por tecnologias como dispositivos móveis. Ao fazer isso, espera-se 

que os pacientes consigam sentir maior controle de sua terapia e desfrutar de uma melhor 

qualidade de vida (ENGLAND MJ, LIVERMAN C, SCHULTZ AM, 2012; PANDHER; 

BHULLAR, 2016). Entretanto, alguns desses domínios de AC, como o enfrentamento e 

gerenciamento e rastreamento de estresse podem exigir uma abordagem mais aprofundada, com 

assistência de profissionais de saúde mental, e, desta forma, fugir do escopo e alcance de um 

App (ESCOFFERY et al., 2018). 

Os especialistas entrevistados apontaram que um App para o AC das epilepsias deve 

apresentar funções abrangentes relacionadas ao registro e descrição de fatores relevantes das 

CEs, acompanhamento das medicações, lembretes que auxiliem na adesão ao tratamento 

medicamentoso e ao próprio preenchimento do diário, elaboração de relatórios que sumarizem 

as principais informações aferidas. Foi indicado que uma função de “Botão de crise” seria 

necessária, assim como “Bloco de notas” para registros de outras informações que médico e 

usuário julguem conveniente.  Neurologistas ingleses indicaram que o tipo de crise e a 

caracterização das CEs como as informações mais importantes para o diagnóstico inicial e a 

fase de seleção da MAE. Eles classificaram que a informação mais importante para o ajuste das 

MAEs é a frequência das crises relatada pela PE. 66% dos neurologistas pesquisados disseram 

que os pacientes ou cuidadores relatam menos de 60% de suas convulsões. Isso sugere que, 

embora os neurologistas considerem o autorrelato importante, reconhecem a necessidade de 

avaliar criticamente a validade de das informações relatadas (BIDWELL et al., 2015). 

Uma revisão australiana revelou que o diário de crises foi a ferramenta mais utilizada 

dentre os Apps voltados para epilepsia. Manter estes diários é recomendado como uma 

intervenção útil para PEs, e diários eletrônicos contém vantagens exclusivas da tecnologia do 

smartphone em relação aos métodos mais tradicionais no papel, como a acessibilidade e 

armazenamento aprimorados, recursos de compartilhamento remoto de dados e a capacidade 

de gerar gráficos automatizados para melhor avaliação do controle de CEs (PANDHER; 

BHULLAR, 2016). Outras potenciais vantagens dos diários eletrônicos: os smartphones estão 

cada vez mais acessíveis como gateways de entrada de dados; as inscrições podem ter carimbo 

de data e hora; se pode incluir funções de lembrete (medicação, entrada no diário, consultas e 
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exames agendado); minimiza erros de transcrição (FISHER et al., 2012); é menos provável que 

essas informações do diário sejam extraviadas do que em um diário em papel (AGHAEI-

LASBOO; FISHER, 2016). 

Há limitações a este estudo. A avaliação dos Apps foi transversal no tempo e, portanto, 

os Apps encontrados estão delimitados à época da pesquisa. Além disso, as avaliações dos Apps 

se basearam em elementos de design relacionados à funcionalidade e estética, podendo haver 

alguma subjetividade dessas avaliações, dependendo de como os revisores interagiram com 

cada App, o que foi minimizado através da reunião e consenso dos avaliadores. A lista de 

funções utilizadas na arquitetura de informações foram elencadas a partir de uma avaliação 

qualitativa. É possível que uma amostra mais numerosa de especialistas revelasse outras 

sugestões aqui não abordadas. Após o desenvolvimento da versão piloto deste App, estudos 

subsequentes serão necessários para avaliação da satisfação do usuário, da usabilidade e da 

eficácia clínica.  
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5 CONSIDERAÇÕES FINAIS 

 

 

Em contraste com outros países, há no Brasil poucos App voltados para o ACE em 

português. Este estudo encontrou 3 Apps de ACE, os quais, no entanto, apresentam falhas 

relacionadas ao seu engajamento, informações contidas e cobertura de funções de ACE. Não 

há estudos sobre o desenvolvimento desses Apps, se foram testados e quais seus impactos. 

Especialistas brasileiros indicaram as funções que consideravam imprescindíveis a um App de 

ACE. Projetamos um novo App que contemple as demandas aferidas por este estudo. Mais 

pesquisas são recomendadas para avaliação do alcance e a eficácia desses Apps em PEs, para 

que estes de fato sirvam ao seu propósito, auxiliando no cuidado das epilepsias e promovendo 

melhor qualidade de vida de aos seus portadores. 

 

Aprovação do comitê de ética 

 

Todos os procedimentos realizados neste estudo envolvendo participantes humanos 

estavam de acordo com os padrões éticos do comitê de pesquisa institucional e/ou nacional e 

com a declaração de Helsinki de 1964 e suas posteriores alterações ou padrões éticos 

comparáveis. Os procedimentos adotados neste projeto foram analisados e aprovados pelo 

Comitê de Ética em Pesquisa da Universidade Federal do Piauí (UFPI) (Número do Parecer: 

4.380.297). 

 

Termo de consentimento 

 

O termo de consentimento foi obtido de todos os participantes do estudo.  

 

Conflito de Interesse 

 

Os autores declaram que não há conflito de interesse.  

 

Financiamento 

 

Os autores não receberam financiamento ou suporte para a pesquisa, autoria e/ou 

publicação deste artigo.  
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