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RESUMO

A epilepsia € um dos transtornos crénicos mais comuns na infancia.
Tradicionalmente, o tratamento médico preocupou-se com o controle das crises e
gue a medicacao tivesse o minimo de efeitos adversos. Em anos recentes, estudos
mostram que o impacto do quadro clinico e das medicacdes estende-se muito além
do dominio fisico, podendo acarretar prejuizos a nivel social, cognitivo e
comportamental. Agregou-se a pratica clinica, a avaliagdo da qualidade de vida das
criangas e de seus cuidadores, com o objetivo de melhorar o bem estar dos
pacientes e da familia. O presente estudo teve por objetivo avaliar a qualidade de
vida de criancas e adolescentes com epilepsia na percepcdo do cuidador e da
crianga e identificar possiveis fatores de risco e protegdo. Foram selecionadas 52
diades, crianca/cuidador, que frequentavam o Ambulatério de Neurologia e
preenchiam os critérios de inclusdo. Os participantes responderam aos seguintes
instrumentos: Questiondrio de Avaliagdo de Qualidade de Vida em Criangas e
Adolescentes (AUQEI), Qualidade de Vida da Crianca Epiléptica (QVCE 50), Escala
de Impacto das Doencgas na Infancia (ICIS), Escala de Modos de Enfrentamento
(EMEP) e o Inventario de Sobrecarga de Zarit (ZBI). Apds a corre¢éo dos testes foi
realizada analise estatistica descritiva e, num segundo momento, os dados
receberam tratamento estatistico inferencial, incluindo analise de predicdo. Os
participantes tinham idade que variava de 4 a 12 anos, 80,8% frequentavam a
escola regular e aproximadamente a metade era do sexo masculino, com 0 a 4
anos de estudo. O quadro mais recorrente foi de epilepsia generalizada; 57,7%
dos sujeitos tinham crises que se iniciaram antes dos 4 anos de idade e 36,5%
tinham crises diarias. A grande maioria das crises durava de 0 a 10 minutos e a
maioria dos sujeitos fazia uso de carbamazepina para seu controle. O cuidador
principal era, majoritariamente, a mae, com idade entre 31 a 40 anos, possuia
companheiro, tinha 8 anos ou mais de estudo, era cuidadora ha 8 anos ou mais e
trabalhava fora de casa. A maioria dos pais estava empregada. A renda familiar era
de 1 a 2 salarios minimos, grande parte das familias possuia casa prépria, com 4
cbmodos, agua, luz, esgoto e asfalto, onde vivia em média 4 pessoas. Os
cuidadores e as criancas avaliaram a qualidade de vida, a partir da AUQEI, como
prejudicada e os dominios vistos como mais afetados foram lazer e autonomia. Na
avaliagdo especifica, feita pelo cuidador a partir da escala QVCE 50, o dominio
percebido como mais prejudicado foi o fisico e 0 mais preservado o socio-familiar.
O maior impacto que a epilepsia ocasionava nos pais estava associado as
consequéncias da doenca e ao tratamento. As estratégias de enfrentamento mais
utilizadas pelos cuidadores eram centradas no problema e o nivel de sobrecarga do
cuidador foi considerado de leve a moderada. A qualidade de vida mostrou
associacao significativa com a idade, criancas mais novas referiram melhor
qualidade de vida em relacdo as mais velhas. O estado civil da mae, também
apresentou associacdo significativa com o desfecho, ou seja, as criancas cujas
maes nao tinham companheiro avaliaram que tinham pior qualidade de vida. Quanto



as variaveis clinicas e tratamento medicamentoso observou-se que criangcas com
crises epilépticas diarias tinham pior qualidade de vida, quando comparadas com as
que tinham crises mensais, assim como as que faziam uso de fenobarbital, quando
comparadas com as que utilizavam a carbamazepina e o acido valprdico. A partir do
modelo de regressao logistica, pode-se observar que o numero de pessoas que
moravam na casa, assim como a utilizacdo de estratégias de enfrentamento
centradas em praticas religiosas mostraram-se fator de protecao para a QV da
crianga, na percepgao do cuidador, a partir da AUQEI. Em relagdo a avaliagéo pela
QVCE 50, a mae nao possuir companheiro e a crianca frequentar atendimento de
pedagogia, mostraram-se como fatores de risco para a qualidade de vida da
criangca. Na percepcao da crianga, estratégias de enfrentamento materno centradas
no problema apresentaram-se como fator de protecdo. A sobrecarga do cuidador
foi a uUnica variavel percebida como fator de risco para a qualidade de vida da
crianga, tanto do seu préprio ponto de vista (AUQEI/Crianga) como do cuidador
(QVCE-50). Os resultados apontam que a QV de criangas com epilepsia esteve
associada a variaveis biologicas, como ter crises antes dos 4 anos, mas também
a fatores contextuais como a sobrecarga do cuidador, a falta de um grupo de apoio
com que a mae possa contar para cuidar da crianca, e de estratégias de
enfrentamento a que ela recorria, nos momentos dificeis. Ha, portanto, necessidade
dos profissionais, além do controle das crises, fornecam especial suporte aos
cuidadores para que saibam lidar com elas e, se forem de dificil controle, possam
recorrer a servigos de urgéncia proximos aos domicilios. Espera-se, também, que
as equipes de saude sejam figuras de apoio e incentivem a constituicao de redes
sociais como estratégias para preservar a saude do cuidador e 0 processo de cuidar
da crianca doente.

Palavras-chave: Epilepsia; Neurologia infantil; Qualidade de vida.
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ABSTRACT

Epilepsy is the most common chronic disorders in childhood. Traditionally, medical
treatment was concerned with the control of seizures attempting to provide the
medication with minimal adverse effects. In recent years studies have shown that the
impact of clinical condition and medications extends far beyond the physical domain,
potentially causing damage in a cognitive and social and behavioral level. Therefore
an assessment of quality of life of children patients and their caregivers was added to
clinical practice with the goal of improving the welfare of patients and family. Hence,
this study aimed to evaluate the quality of life of children and adolescents with
epilepsy attended by public healthcare system in Maringa and identify possible risk
and protection factors. Specifically this study focused on the child's clinical and
sociodemographic variables, coping strategies and caregiver burden. Fifty two dyads
(child/caregiver) attending Neurology clinic and who met the inclusion criteria were
selected. Participants responded to the following instruments: Quality of life
evaluation scale (AUQEI), Quality of Life of Children with Epilepsy (QVCE 50), Impact
of Childhood lliness Scale (ICIS), Ways of Coping Scale (EMEP) and the Zarit
Burden Inventory (ZBl).After correcting the tests a descriptive statistical analysis was
performed. In a second stage the data received inferential statistical analysis,
including analysis of prediction. Participants age range was 4 to 12, 80.8% attended
regular school and about half were male, with 0-4 years of education. The most
recurrent type of illness condition was generalized epilepsy, while 57.7% of subjects
had seizures that started before 4 years of age and 36.5% had daily seizures. ere
taking carbamazepine for its control. The main caregiver was mostly the mother, with
age range from 31 to 40 years, possessed companion, had 8 years or more of
education, acted as caregivers for 8 years or more and worked outside the
home. Most fathers were employed. Family income was 1-2 minimum salaries and
most families owned their own house with 4 rooms, water, electricity, sewer and
asphalt, where they lived with an average of 4 people. Caregivers and children
assessed quality of life through AUQEI as impaired and most affected areas were
leisure and autonomy. In specific evaluation by the caregiver, using QVCE 50, the
median was 69 while physical dimension was the most impaired indicator and social
family dimension the most preserved one. The highest impact of epilepsy on parents
was associated with the consequences of disease and treatment. Coping strategies
mainly used by caregivers were problem-centered and level of caregiver burden was
considered mild to moderate. Quality of life was significantly associated with age,
where younger children reported better quality of life compared to the older
ones. The marital status of the mother also had a significant association with the
outcome, ie, children whose mothers didn't report a partner also had worse quality of
life evaluations. Regarding clinical variables and drug treatment, children with daily
seizures had worse quality of life compared with those who had monthly seizures, as
well as those using phenobarbital, when compared with those who used
carbamazepine and valproic acid. From the logistic regression model, we can



observe that the number of people who lived in the house and the use coping
strategies focused on religious practices shown to be a protective factor for the
child's QOL, in the perception of the caregiver, through the AUQEI. With respect to
evaluation by QVCE 50, mothers without partners and child attending pedagogic
counseling, possibly due to the higher learning disabilities and cognitive impairments,
appeared as risk factors for child's quality of life. In the perception of the child,
maternal coping strategies focused on problem presented themselves as a protective
factor. The caregiver burden was the only variable perceived as a risk factor for the
quality of life of children, both from his own point of view (AUQEI / Child) as the
caregiver's (QVCE-50). The results seem to show that Quality of Life of children with
epilepsy was associated with biological variables, such as having seizures before 4
years, but also the contextual factors such as caregiver burden, lack of a support
group to the mother to take care of the child, as well as the coping strategies she
resorted to in difficult times. Therefore, beyond seizure control, there is a need for
professionals to provide special support to caregivers, helping them to understand
how to deal with them and, if they are difficult to control, how to resort to emergency
services close to homes. Also, it is expected that health teams function as elements
to support and encourage the formation of social networks providing strategies to
preserve the health of the caregiver and the process of taking care of a sick child.

Keywords: Epilepsy; Child Neurology; Quality of Life.
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1. INTRODUCAO

No Brasil, @ semelhanca de outros paises, nos ultimos anos, vem ocorrendo um
aumento da sobrevida de criancas e adolescentes com doencgas crdnicas,
decorrente da utilizagcdo de métodos de diagnostico mais acurados, da evolugéao dos
medicamentos e agentes que proporcionam suporte contra infec¢des, do apoio
psicossocial e da nutricdo adequada (LEMOS; LIMA; MELLO, 2004).

Embora o tratamento médico tenha evoluido e as taxas de sobrevida tenham
aumentado de forma significativa, grande parte das doencas crbnicas na infancia
continuam provocando mudangas na vida dos pacientes devido a seu curso
prolongado. Muitas necessitam de tratamentos continuos, algumas séo progressivas
e, em geral, podem produzir um impacto na capacidade funcional da crianca,
especialmente quando ha hospitalizacbes e agravamento de sua condicao fisica
(WASSERMAN, 1992; CASTRO ; PICCININI, 2002).

Em alguns quadros, quando h& adesao ao tratamento, o cotidiano da crianga
nao sofre mudancgas e ela pode levar uma vida normal. Em outros,especialmente
quando ndo ha adesdo ao tratamento,eles demandam uma conscientizagdo do
paciente sobre seu prognéstico (possibilidade de controle, cura, agravos), preparo
para internagbes e tratamentos dolorosos e invasivos, possibilidade de sequelas,
limitac6es, nos casos mais graves, para a convivéncia com o medo diante da
possibilidade de morte (PONTES, 2008).

Os quadros cronicos que acometem criangas podem ser categorizados de
diferentes formas. Segundo Castro e Piccinini (2002), as doengas cronicas podem
ser organicas (fibrose cistica, cardiopatias congénitas, insuficiéncia renal crénica,
cirrose hepatica, cancer, hemofilia, aids); deficiéncias fisicas (deformidades ou falta
de algum membro do corpo, fissura labio-palatal, deficiéncia visual e auditiva);
dificuldades de aprendizagem e enfermidades neuroldgicas (epilepsia, paralisia
cerebral, déficit de atencao); doenca mental (autismo); e, doencas psicossomaticas
(asma, obesidade). Ha uma grande variabilidade dessas doencas em termos de
prevaléncia e nivel de gravidade. Nos casos mais graves, depois de estabelecido o
diagnéstico e prognéstico, pode haver repercussdes sociais, emocionais, afetivas,

culturais e espirituais que desencadeiam um estado de sofrimento e expectativas na
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crianga e na familia, com profundas transformacgdes em suas vidas (ALMEIDA et al.,
2006).

Dentre as doencas crbnicas infantis, a epilepsia € um distarbio com alta
prevaléncia em todo o mundo, especialmente em paises em desenvolvimento, onde
ha falha na prevencédo de doencas infecciosas, uma de suas causas mais comuns
(NUNES; GEIB; APEGO, 2011). Grande parte das epilepsias na infancia tem um
prognéstico favoravel e seus portadores tem poucas dificuldades no
desenvolvimento social e cognitivo (TERRA-BUSTAMANTE, 2006). Entretanto, a
literatura mostra que, varias vezes, a epilepsia pode estar associada a maior risco
para problemas de comportamento e aprendizagem devido ao proprio quadro, e,
também, ao tratamento. Se por um lado, procedimentos cirlurgicos € o grande
namero de drogas anti-epilépticas tem ampliado as possibilidades de tratamento
farmacolégico e sdo fundamentais no controle das crises, por outro lado eles nao
estdo livres da iatrogenia. Efeitos colaterais sdo comuns, sobretudo porque atuam
na crianca no periodo critico do desenvolvimento e aprendizagem, podendo
acarretar prejuizos ao funcionamento cognitivo e comportamental (SOUZA, 1999).

A constatagdo que os procedimentos terapéuticos podem interferir no
desenvolvimento da crianca, mudou o padrao de avaliacdo da eficacia do
tratamento. Se, tradicionalmente, o tratamento da epilepsia na crianca se centrava
em aspectos neurolégicos, e sua eficacia era avaliada pela reducdo das crises,
recentemente, tem se dado consideravel importancia a avaliagao afetiva e cognitiva,
para a obtencado de uma dosagem étima da medicacédo que controle as crises e nao
produza efeitos adversos na qualidade de vida dos pacientes (SOUZA, 1999).

Em relagdo a epilepsia na infancia, a literatura, também, mostra uma
necessidade crescente de pesquisar o campo do diagnéstico e da terapéutica numa
perspectiva multifatorial e multidisciplinar, fundamental para estabelecer programas
de intervencdo eficientes (YACUBIAN, 2002; MOREIRA, 2004; PERUCCA et al.,
2009). Incluir medidas de qualidade de vida na avaliacao de pacientes com doencas
cronicas é uma tendéncia em varios campos da Medicina. Vém sendo utilizadas nos
portadores de doencas renais crdnicas, pulmonares, artrites, doencas mentais e
cancer (BARREIRE, et al., 2003; PFEIFER; SILVA, 2009; BEATTIE; LEWIS-JONES,
2006; SOMMERFELD et al., 2011).
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1.1 Epilepsia

1.1.1 Aspectos Histoéricos

A palavra epilepsia foi criada pelos gregos, significando algo que assalta,
toma de surpresa, algo que vindo de fora ataca subitamente, dando origem assim ao
termo “ataque epiléptico” (MARINO, 1983).

Se por um lado, os gregos se referiam a ela como “morbus sacer’ (doenca
sagrada) e acreditavam que pessoas com epilepsia eram fruto de “possessdes
divinas”, sendo, por vezes, veneradas em templos sagrados, por outro, na Roma
Antiga, as pessoas com epilepsia eram evitadas por medo de contagio (MASIA;
DEVINSKY, 2000; LIBERALESSO, 2008).

Na Idade Média, as pessoas com epilepsia eram perseguidas como bruxas.
No manual de caga as bruxas,0o Malleus maleficarum, escrito por dois frades
dominicanos, postulava que a presenca de crises epilépticas eram provocadas por
possessdes demoniacas ou por forcas sobrenaturais malignas que subitamente se
apoderavam do corpo e da mente do individuo, sendo a doeng¢a conhecida como *
morbus demoniacus ”. A cacga as bruxas, levou a perseguicao, tortura e morte mais
de 100.000 mulheres, possivelmente, atingiu varias mulheres epilépticas. A
associacao da epilepsia com influéncias ocultas ou mas teve como consequéncia a
prescricdo de tratamentos magicos ou religiosos, algumas préaticas que persistem
até hoje em parte da populagao leiga (MASIA; DEVINSKY, 2000; LIBERALESSO,
2008).

Foi Hipécrates (400 a.C.), o primeiro a afirmar que as crises epilépticas nao
mantinham nenhuma relacdo com possessdes divinas ou demoniacas, assim como
nao tinham relacdo com qualquer crenca sobrenatural. Mesmo contestado por seus
pares, na época, ele afirmou que a epilepsia era uma doenca fisica de origem
cerebral. No Renascimento essas ideias foram retomadas, houve uma tentativa de
ver a epilepsia como uma manifestacao de doenca fisica, mas, foi apenas durante o
lluminismo que, com a ajuda de avancos da anatomia, patologia, quimica, farmacia
e fisiologia comecaram a surgir teorias fisiopatogénicas das crises epilépticas
(MASIA; DEVINSKY, 2000).
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Em 1873, o trabalho de Jackson favoreceu a localizagao funcional cerebral e
a organizagdo hierarquica do sistema nervoso, com repercussfes para o0
conhecimento da medicina atual. A definicado de Jackson (1873) de epilepsia como
“uma descarga subita excessiva e rapida da substancia cinzenta” é aceita até hoje
(GOMES, 2006).

A descoberta do Eletroencefalograma (EEG) humano no inicio dos anos de
1930 contribuiu imensamente para separar a epilepsia de outras condicdes e provar
as teorias de Jackson. Mais tarde, a localizacdo de descargas elétricas pela
eletroencefalografia ampliou a possibilidade do tratamento cirargico (GOMES, 2006).

Se o mito da epilepsia como uma maldi¢do foi largamente contestado por
evidencias cientificas, o transtorno ainda permanece como um estigma em varias
comunidades e a discriminagdo social pode ser observada tanto em paises
desenvolvidos quanto em desenvolvimento, levando véarios portadores a preferir
esconder sua condicao. Em contrapartida aos avancgos clinicos, essa situagao criou
a necessidade de maior atencado as necessidades psicoldgicas, sociais das pessoas
com esse quadro (WHO/OMS, 2001).

Durante as ultimas décadas, maior atencdo e apoio tém sido dado a
qualidade de vida dos sujeitos portadores de epilepsia. Fundaram-se associacdes
com o objetivo de melhorar a prevencéao, tratamento, cuidado e servigos, elevar a
consciéncia publica sobre o transtorno e promover ambiente encorajador no qual
esses pacientes possam viver melhor. Mas o progresso é lento e 0s servigos ainda
sdo escassos. Os maiores avancos ocorreram em paises desenvolvidos e néo
estdo disponiveis para 80% dos pacientes que vivem nos paises em
desenvolvimento (WHO/OMS, 2001).

1.1.2 Prevaléncia e Incidéncia

Existem poucos estudos epidemioldgicos sobre epilepsia, possivelmente
devido ao preconceito em relagdo a doenca, além do elevado custo para realizacao
de estudos populacionais longitudinais, que sdo demorados, onerosos € sujeitos a
vieses (BORGES et al., 2004).
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Segundo a Organizacao Mundial de Saude (2006), a incidéncia anual de
crises epilépticas ndo provocadas € 33 a 198 por 100.000 habitantes e a incidéncia
da epilepsia é de 23 a 190 por 100.000 habitantes. Na Europa e América do Norte
varia entre 24 a 53 casos por 100.000 habitantes/ ano.

Ocorre com maior frequéncia nos paises em desenvolvimento, onde ha mais
desnutricdo, doencas infecciosas e precariedade no atendimento médico. Em paises
mais desenvolvidos, a incidéncia é de aproximadamente 1%, subindo para 2% em
nacoes menos desenvolvidas. Esses nimeros podem aumentar se levarmos em
conta o envelhecimento da populacdo e suas complicagdes vasculares (LIGA
BRASILEIRA DE EPILEPSIA, 2012).

As criangas representam 25% de todos os novos casos de epilepsia no
mundo. Ela é mais comum na infancia, quando ha maior vulnerabilidade a infeccbes
do sistema nervoso central (meningite), acidentes (traumatismos do cranio) e
doencas como sarampo, varicela e caxumba, cujas complicacbes podem causar
crises epilépticas. Sua incidéncia na populacao geral é bastante variavel, com taxas
entre 20 e 375 casos/100.000 habitantes, dependendo da faixa etaria avaliada. A
maioria dos estudos mostra que a faixa etaria mais acometida é o primeiro ano de
vida com taxas estimadas em 100 casos/100.000 habitante, havendo um decréscimo
com o passar dos anos da infancia até a adolescéncia. A prevaléncia de epilepsia na
adolescéncia também ¢é variavel, sendo de 1,5 a 121/1.000 habitantes, com um pico
entre 3 e 6/1.000 (FREITAG et al., 2001; CAMFIELD & CAMFIELD, 2002).

Quanto a prevaléncia em criancas, segundo Neubauer; Grob; Hahn, (2008)
estudo mais recente, realizado na Nova Escécia, de 1977 a 1985, mostrou que ela
foi de aproximadamente 0,5% e, nos paises industrializados, uma média de cerca de
50 por 100 000 criancas desenvolvem epilepsia a cada ano.

No Brasil, ha poucos dados sobre a incidéncia e prevaléncia dos quadros
epiléticos Nunes; Geib e Apego, ( 2011) pressupbem que, apesar de ser um pais em
desenvolvimento, o incremento nos servicos de salde para 0S grupos sociais mais
carentes nas Ultimas décadas, pode ter tido um efeito nas desigualdades sociais
reduzindo os indices de individuos doentes, porém esses numeros ainda sao
desconhecidos (NUNES; GEIB; APEGO, 2011).
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Um estudo de coorte recente, de base populacional, realizado na cidade de
Passo Fundo (RS), com criancas nascidas durante todo o ano de 2003, com
aplicacdo de questionario de rastreamento neurolégico para epilepsia (QRN-E) e
posterior confirmacdo diagnostica através de avaliacdo neuroclinica, indicou
incidéncia de epilepsia de 7/100.000 criangas, e a prevaléncia de 65,2/10.000
criangas, durante os 48 meses que durou o estudo (NUNES; GEIB; APEGO, 2011).
Em outro estudo de corte transversal, com uma fase de rastreamento e posterior
confirmacgao diagnostica com a histéria clinica e 0 exame neuroldgico, realizado em
Sao José do Rio Preto (SP) em 2001, a prevaléncia foi de 18,6 casos/1000
habitantes (BORGES et al., 2004). As diferencas nos resultados podem ser
atribuidas a utilizacdo de diferentes desenhos nos estudos ou a diversidade das
populacbes estudadas visto que, no Brasil, assim como outros paises em
desenvolvimento, a posi¢do socioecondmica expde as pessoas de forma desigual as
vulnerabilidades e fatores prejudiciais a saude (NUNES; GEIB; APEGO, 2011).

1.1.3 Definicao, Classificacao e Tratamento das Epilepsias

A epilepsia é uma condicado neurolégica crbnica caracterizada por recorréncia
de crises epilépticas recorrentes ao longo do tempo sem que haja um fator
desencadeante agudo ou imediato, tais como condigdes téxico-metabdlicas e febris.
(COMISSION - ILAE, 1993).

Em certas circunstancias, sem que se saiba o porqué, ou em decorréncia de
algum processo patolégico conhecido (traumatismos, infeccées, neoplasias,
malformacdes, etc), ocorre uma geracao de descargas elétricas neuronais anormais
e excessivas, geralmente autolimitadas, de forma difusa ou localizada em alguma
area cerebral, com producdo de crises epilépticas (VALERIO, 2010; BAZIL;
PEDLEY, 2011). Pode ocorrer em todas as pessoas e em todas as idades, em
diferentes graus (GUERREIRO et al., 2000).

Embora as convulsdes sejam as manifesta¢des principais da epilepsia, nem
todas as convulsdes significam epilepsia, visto que algumas pessoas apresentam
somente uma convulsdo nao provocada, sem que se possa descobrir a razao. Esses

tipos de crises ndo constituem epilepsia (BAZIL; PEDLEY, 2011).
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Para Fisher et al., (2005); Engel e Pedley (2008) esta condicdo pode ter
consequéncias neurobioldgicas, cognitivas, psicoldgicas e sociais que podem afetar,
diretamente, a qualidade de vida do individuo afetado.

Ha muitos tipos diferentes de crises, cada uma das quais com alteragdes de
comportamento caracteristicas e disturbios eletrofisiolégicos tipicos (BAZIL;
PEDLEY, 2011).

A classificacao correta das crises epilépticas e da epilepsia é essencial para
se compreender os fenOmenos epilépticos, elaborar um plano racional de
investigacao, tomar decisdes acerca de quando e por quanto tempo se deve efetuar
o tratamento, escolher a droga antiepiléptica apropriada (BAZIL; PEDLEY, 2011). A
classificacdo de epilepsias e sindromes epilépticas atualmente vigentes
(Classificacao Internacional das Epilepsias e Sindromes Epilépticas — llae, 1989)
baseia-se no quadro clinico ou neuroldgico associado, em relacdo ao tipo de crise,
sua etiologia, idade de inicio, historia familiar, achados eletroencefalogréaficos e
prognostico (NEUBAUER; GROB; HAHN, 2008; APARICIO; AGUIRRE-GARCIA,
2011).

Em funcdo da etiologia, as epilepsias sédo divididas em idiopaticas e
sintométicas. Sao chamadas idiopaticas, quando sdo de origem genética e efeitos
de fatores ambientais na qual os individuos afetados sdo neurologicamente normais.
Nas sintomaticas (com lesdo) ou criptogénicas (presumivelmente sintomaticas, mas
sem uma lesao aos exames de imagem disponiveis no momento) sao as epilepsias
cuja etiologia é determinada. Epilepsias sintomaticas podem ser causadas por uma
lesdo (por exemplo, trauma, tumor, infec¢do, ou malformacao) ou por uma doenca
sistémica genética (NEUBAUER; GROB; HAHN, 2008).

A Classificacdo de Epilepsias e Sindromes Epilépticas da ILAE divide as
epilepsias em focais, generalizadas e indeterminadas. As epilepsias focais séo
aquelas em que é possivel determinar uma regido relativamente restrita do cortex
cerebral para a geracao das crises. As epilepsias generalizadas, manifestam-se por
crises epilépticas cujo inicio envolve ambos os hemisférios simultaneamente. Em
geral, sdo geneticamente determinadas e acompanhadas de alteragdo da

consciéncia; quando presentes, as manifestacbes motoras sdo sempre bilaterais.
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Crises de auséncia, crises mioclonicas e crises ténico-clénicas generalizadas (TCG)
sdo seus principais exemplos (ILAE, 1989).

Embora esta classificacdo seja utilizada pela maioria dos profissionais da
area, avancos no estudo da epileptologia permitiram a elaboracdo de uma nova
classificagdo, que estd em processo de avaliagdo (ENGEL, 2001). As principais
diferencas referem-se a descricdo dos eventos ictais, das crises e do grau de
comprometimento imposto pela epilepsia na vida diaria das pessoas (YACUBIAN,
2004).

Embora seja uma doenga cronica, varias sindromes epilépticas com inicio na
infancia evoluem com prognoéstico favoravel, mas, alguns casos quadros se
caracterizam por crises refratarias. Definir se uma sindrome tem bom prognéstico
nem sempre € possivel logo apds a ocorréncia da primeira crise, mas € de
fundamental importdncia para a definicdo da terapéutica adequada e para a
orientacdo dos pais e responsaveis, possibilitando assim aos familiares uma
expectativa real do caso (TERRA-BUSTAMANTE, 2006).

As principais causas de epilepsia sintomatica no periodo neonatal sao
encefalopatia hipdxico-isquémica, infecgdes congénitas e neonatais, metabdlica
aguda (glucose, electrdlitos) e anormalidades corticais (infarto, hemorragia,
malformacédo). Uma sindrome bastante comum nos primeiros anos de vida € a
Sindrome de West, que se inicia pricipalmente no periodo neonatal, com
prognostico, sintomas e desenvolvimento cognitivo desfavoravel. Com o
desenvolvimento infantil, passam a ser identificados casos com progndstico bastante
favoravel, como a epilepsia benigna da infancia, a epilepsia do tipo auséncia infantil
e a epilepsia rolandica benigna de etiologia idiopatica (NEUBAUER; GROB; HAHN,
2008).

Na adolescéncia prevalecem as sindromes epilépticas generalizadas
idiopaticas, que tem bom prognéstico quanto ao controle das crises, evolugao
cognitiva e aspectos sociais. No entanto, apesar de menos frequentes, nesta fase,
encontram-se, também, as epilepsias miocldénicas progressivas, com crises
epilépticas de dificil controle, associadas ao grave comprometimento neurolégico e
cognitivo e pior qualidade de vida de seus portadores (TERRA-BUSTAMANTE,
2006; NEUBAUER; GROB; HAHN, 2008).
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Até o momento, o tratamento clinico da epilepsia disponivel ndo pode induzir
a uma remissao permanente (cura) ou impedir o desenvolvimento de epilepsia pela
alteracdo do processo de epileptogénese e, na maioria dos casos, o tratamento
possivel é apenas sintomatico (BAZIL; PEDLEY, 2011).

Existem algumas regras gerais para o tratamento das epilepsias que
consistem na utilizacdo da monoterapia (sé acrescentar um segundo farmaco
quando o primeiro em doses e niveis séricos maximos aceitaveis nao estiver
conseguindo controlar as crises), retirada gradual do medicamento e vigilancia dos
possiveis efeitos adversos, assim como das interacées medicamentosas, produzidas
pelo farmaco selecionado, sobre o desenvolvimento cerebral, a aprendizagem e o
comportamento da crianga (NEUBAUER; GROB; HAHN, 2008; APARICIO;
AGUIRRE-GARCIA, 2011; BAZIL; PEDLEY, 2011). Se o paciente fizer uso de
politerapia, deve-se procurar manter o menor numero possivel de drogas
antiepilépticas (DAEs), considerando o risco de intoxicagdo e o nivel sérico efetivo
de cada uma delas (RIZZUTTI, 2007).

Embora o tratamento medicamentoso seja indicado e benéfico para muitos
pacientes epilépticos, algumas circunstancias exigem que as drogas antiepilépticas
sejam adiadas ou usadas unicamente por um periodo limitado porque o tratamento
nao esta livre da iatrogenia. Efeitos colaterais sdo comuns, sobretudo porque atuam
na crianga num periodo critico do desenvolvimento e aprendizagem (SOUZA, 1999;
BAZIL; PEDLEY, 2011).

As alteracbes cognitivas e comportamentais sdo os efeitos adversos mais
comuns que ocorrem no sistema nervoso central. As drogas antiepilépticas (DAES)
diminuem a excitabilidade neuronal e podem afetar a fungdo cognitiva. Os efeitos
colateriais cognitivos com a monoterapia das DAEs geralmente ndo séao
pronunciados quando elas estdo dentro da média terapéutica, mas o risco de
efeitos colaterais cognitivos aumenta com altas doses, rapido aumento da dose,
gravidade da epilepsia e politerapia (RIZZUTTI, 2007).

As DAEs costumam apresentar efeitos psicotropicos sedativos e ativadores.
Dentre as DAEs com propriedades gabaérgicas, destacam-se os barbituricos, os
benzodiazepinicos, o valproato, a gabapentina e a vigabatrina, que sao
responsaveis pelos efeitos sedativos, incluindo fadiga, lentiddo cognitiva, ganho
ponderal e possivel efeito antimaniaco e ansiolitico. Os efeitos ativadores, como
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hiperatividade, perda ponderal, ansiogénico e antidepressivo, que ocorrem com o
uso da lamotrigina e o topiramato teria acdo mista (sedativos e ativadores). O
fenobarbital possui um efeito cognitivo, causando irritabilidade, insénia, inquietude,
agressividade, diminuicdo da capacidade intelectual e memoria em curto prazo e a
carbamazepina possui efeito cognitivo levando a baixa atengdo e velocidade mental
(RIZZUTTI, 2007).

Em 1985, o American Academy of Pediatrics Comunitee on Drugs, alertava
para a necessidade de, na pratica clinica, considerar os efeitos que as drogas anti-
epileticas podem ter no funcionamento cognitivo e comportamental da crianga com
epilepsia e prejudicar sua qualidade de vida (SOUZA,1999). Assim,nos dias de hoje ,
a terapia de epilepsia tem trés objetivos: eliminar as convulsdes ou reeduzir ao
maximo sua frequéncia, evitar os efeitos colaterais associados ao tratamento
prolongado e ajudar o paciente a manter ou restaurar o ajustamento psicossocial e
vocacional normal, metas que levam em conta a qualidade de vida do paciente.
(BAZIL; PEDLEY , 2011).

1.2. Qualidade de Vida

O conceito qualidade de vida tem raizes bastante antigas, ligadas ao
nascimento da medicina social nos séculos XVIII e XIX. Contudo o termo foi
empregado pela primeira vez pelo presidente dos Estados Unidos da América
Lyndon Johnson, em 1964, quando declarou que: “os objetivos ndo podem ser
medidos através do balango dos bancos. Eles s6 podem ser medidos através da
qualidade de vida que proporcionam as pessoas” (FLECK et al., 1999, p 20).

O conceito foi inicialmente discutido por cientistas sociais, filosoficos e
politicos. Posteriormente, passou a ser de interesse da area da saude, quando,
surge um movimento dentro das ciéncias humanas e biolégicas no sentido de
valorizar parametros mais amplos que o controle de sintomas, a diminuicdo da
mortalidade ou o0 aumento da expectativa de vida e, portanto, uma preocupagdo com
a qualidade de vida (FLECK et al., 1999).

O termo Qualidade de Vida ainda é controverso, € nao existe uma definicao

comumente aceita, assim como nao ha consenso sobre os atributos que compéem o
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constructo, tais como, satisfagdo com a vida, bem estar, saude, felicidade, auto-
estima, adaptacdo e estado funcional. Consequentemente, as dimensdes do
conceito variam de estudo a estudo (MEEBERG, 1993).

De acordo com Santos et al., (2002) a avaliacdo da qualidade de vida deve
levar em conta trés componentes fundamentais: capacidade funcional, nivel s6cio-
econOmico e satisfacdo, podendo também estar relacionada com capacidade fisica,
estado emocional, interacdo social, atividade intelectual, situacdo econdmica e
autoprotecao da saude.

Nos dias atuais, a definicdo de qualidade de vida mais amplamente utilizada é
a do grupo de estudos sobre qualidade de vida da Organizagcdo Mundial de Saude
(OMS) que define o termo como:

‘a percepcao do individuo de sua posicdo na vida, no contexto da cultura e
sistemas de valores nos quais vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas,
padrbées e preocupacdes”. (FLECK et al., 2000, p. 179).

Essa definicdo inclui seis dominios principais: saude fisica, estado
psicolégico, niveis de independéncia, relacionamento social, caracteristicas
ambientais e padrao espiritual (FLECK et al., 2000).

Segundo Belasco e Sesso (2006) a preocupacdo com a QV na area da
saude foi decorrente de trés fatores. O primeiro foi 0 grande avanco tecnologico que
propiciou maiores possibilidades para a recuperacao da saude e prolongamento da
vida; o segundo fator consistiu na mudanca do panorama epidemiolégico das
doencas, sendo que o perfil dominante passou a ser o das doengas cronicas e,
finalmente, a mudanca na visdo de ser humano, antes visto,apenas , como um
organismo bioldgico que deveria ser reparado e, hoje, como um ser biol6gico,
psicolégico e social. Esses avangos levam a uma postura que considera que viver
nao € somente sobreviver. A avaliacdo de qualidade de vida torna-se, entdo, uma
importante medida para assegurar a adequada atencao as intervencbes e as
doencas que, mesmo nao levando a morte iminente, causam grande desconforto ao
paciente (MEEBERG, 1993).
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1.2.1 Avaliacao da Qualidade de Vida e Saude

Pesquisas mostram que a qualidade de vida dos individuos tem grande
conexdo com seu estado de saude, no entanto, os indicadores tradicionais de
saude, sozinhos, ndo conseguem explicar a avaliacdo que o sujeito faz sobre sua
qualidade de vida. Como exemplo, pode se citar o fato de idosos com doencas
cronicas como artrite reumatoide, bronquite cronica ou insuficiéncia coronariana
avaliarem que nao tem problemas de saude por considerar que essas doencas
fazem parte do envelhecimento normal (HUNT, et al., 1980). A percepc¢ao do
individuo sobre seu estado de saude é, portanto, um importante indicador de seu
bem-estar, servindo, para a avaliacao de suas necessidades de saude (HUNT, et
al.,1980).

Atualmente, existem duas formas de mensurar a qualidade de vida em saude,
a partir de instrumentos genéricos ou especificos (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000).
Os genéricos procuram englobar todos os aspectos importantes relacionados a
saude do sujeito e refletem o impacto de uma doenca qualquer sobre o individuo.
Podem ser utilizados para estudar individuos da populacdo geral ou grupos
especificos, como os portadores de doencgas crbénicas. Sao geralmente questionarios
de base populacional que normalmente ndo se referem a patologias especificas,
sendo mais apropriados a estudos epidemioldgicos, planejamento e avaliacdo do
sistema de satde (DANTAS; SAWADA; MALERBO, 2003; DANTAS; GOIS; SILVA,
2005).

Por outro lado, os instrumentos especificos medem questdoes que se refletem
na saude de pacientes com patologias especificas como, as convulsdes nos
epilépticos, a dispneia nos asmaticos ou o risco de hipoglicemia nos diabéticos que
utilizam insulina. Eles sdo essenciais na analise particular da doenca, em especial
na eficacia terapéutica (MAIA FILHO; GOMES, 2004).
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1.2.2 Qualidade de vida de criancas e adolescentes com doencas cronicas

Segundo Eiser e Moser (2001) as melhorias das condi¢cdes socioeconémicas
das populacdes e os avancos tecnolégicos no campo da Medicina, beneficiaram,
também, criancas e adolescentes e mudaram a epidemiologia das doencas na
infancia: passou-se da énfase no diagnostico e manejo das doencas infecciosas
para controle e prevencao das doengas cronico-degenerativas.

Se, por um lado, as novas intervengdes vem garantindo a sobrevida de
criangas acometidas por quadros crbnicos, as alteracbes fisicas, corporais e
comportamentais, resultantes tanto das doencas como do tratamento, parecem
limitar suas oportunidades de vivenciar situacées que lhe permitam agir e descobrir
o mundo; provocam perda de seguranca e dano ao préprio desenvolvimento e,
inclusive, podem prejudicar sua vida,quando adultos (BARREIRE et al., 2003). Na
literatura, ha evidéncias consistentes mostrando que doencgas crdnicas infantis
podem trazer prejuizos a curto e longo prazo. Nos primeiros anos, podem dificultar o
convivio social e familiar, comprometer a aprendizagem e realizagcdo académica, e,
no futuro, dificultar o acesso a empregos e a estabilidade profissional (EISER, 1997).

O impacto que as doengas crbnicas iniciadas ainda na infancia e as
possiveis sequelas que podem acarretar ao crescimento fisico, desenvolvimento e
ajustamento psico-social, justificam o crescente interesse na investigagcdo da
qualidade de vida de criancas e adolescentes (CARNEIRO-SAMPAIO, 2005). O
intuito € fornecer subsidios para que esses pacientes alcancem a vida adulta em
melhores condi¢des de saude fisica e mental.

Em termos de politicas publicas em saude a avaliacado da QV de criancas traz
vantagens adicionais, pois, alem de influenciar e guiar a atribuicdo de recursos
comunitarios, permite identificar criancas vulneraveis, planificar programas de
prevencdo e avaliar os efeitos da implementacdo de programas nas areas da
educacao, cuidados de saude ou protecao de criancas (WALLANDER; SCHMITT;
KOQT, 2001; EISER; MORSE, 2001).

Com relagao, especificamente, as criangas com epilepsia, segundo Marchetti
(1998) muitos pacientes vivenciam crises de adaptacdo tipicas do quadro. Apesar
do objetivo basico do tratamento ser o controle das crises, nem sempre, seu controle
garante uma melhora satisfatéria da qualidade de vida e seu impacto, na vida da
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crianga, pode ultrapassar a recorréncia delas. Esse fato fica mais evidente quando
se observam as repercussdes sociais da epilepsia, grande parte decorrente de
preconceitos, que podem expor as criancas a um processo de estigmatizacao e
restricoes, com consequéncias e atitudes tipicamente desadaptativas, tanto dos

pacientes como de suas familias.

1.2.3 Instrumentos de avaliacao da qualidade de vida em criancas e
adolescentes

A comunidade cientifica brasileira vem desenvolvendo um interesse gradativo
para a utilizagdo e a criacdo de instrumentos de qualidade de vida no campo da
saude da crianca e do adolescente, motivada pela importancia da inclusdo desses
instrumentos nos servigos assistenciais de forma rotineira. Apesar disso, ainda sao
escassos 0s instrumentos nacionais, o que parece refletir a dificuldade dos
pesquisadores em desenvolver instrumentos de avaliagdo de qualidade de vida que
se apliguem a diversidade sociocultural do pais (SOARES et al., 2011).

Ha outros entraves especificos na elaboragéo e aplicagdo de instrumentos de
qualidade de vida para criancas. Por exemplo, na avaliagdo da Qualidade de Vida é
preciso considerar o quanto os desejos e esperancas do sujeito séo realistas, isto €,
se aproximam do que o individuo tem condicdes de realizar. No caso de criangas e
adolescentes essa avaliacao é dificil de ser feita, visto que seus ideais de futuro
estdo sempre sujeitos a alteracdes e influenciados por eventos cotidianos (HINDS,
1990). Frente a essas dificuldades, a maioria dos instrumentos se atém a opinido de
pais,professores, ou de criangcas maiores e poucos pedem a participacao da criancga,
especialmente das pequenas (EISER, 1997).

Deve se ter presente, entretanto, que na avaliacdo do bem-estar da crianca e
do adolescente, é fundamental ter em conta sua experiéncia subjetiva e ndo limitar-
se & observacao das suas condicoes de vida ou & avaliacdo de seus cuidadores.
Assim como na avaliacao de adultos, para conhecer a experiéncia da qualidade de
vida é necessario o recurso direto, isto é, a descricdo do préprio individuo sobre o
que sente e como avalia sua vida, uma vez que a relacdo entre as condicoes
objetivas e o estado psicossocial ndo, necessariamente, coincidem (PAIS-RIBEIRO,
2004).
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Para Assumpcao Jr et al. (2000) a avaliagdo da qualidade de vida na infancia
deve buscar a sensacao subjetiva de bem estar do individuo em questao, partindo
da premissa que a crianga é e sempre foi capaz de se expressar quanto a sua
subjetividade. E o adulto que perde a capacidade de entender a forma peculiar da
crianga se expressar. Para estes autores, os instrumentos deveriam avaliar o
sentimento da crianca em relacdo ao seu estado atual e nao partir de inferéncias
baseadas em seu desempenho e sua produtividade. Apesar da importancia de valer-
se de informagbes de cuidadores, familiarizados com a crianga, é preciso permitir
as criangas capazes de entender o conceito de qualidade de vida e seus
componentes, a oportunidade de fornecer sua auto-avaliacéo.

Segundo Eiser e Moser (2001) os instrumentos existentes para avaliar a
Qualidade de Vida de criangas tem sido bem aceitos, suas medidas rotineiramente
incluidas em muitos ensaios clinicos e, nos ultimos anos, varias escalas foram
desenvolvidas para mensurar esse indice. Para auxiliar na escolha do instrumento,
Mulhem et al., (1989); Harding, (2001) apontam algumas caracteristicas que devem
ter esses instrumentos: a)ser corrigidos segundo as diferentes idades; b) serem
sensiveis ao seu nivel de desenvolvimento; c) incluir abordagem da funcéo fisica,
desempenho escolar e ocupacional, ajustamento social e auto-satisfacdo; d) ter
sensibilidade para detectar os problemas funcionais mais comuns das criangas com
doencas crbnicas; e) serem breves, simples, faceis de administrar e reprodutiveis.

Até hoje nenhum instrumento conseguiu abranger todas essas caracteristicas.
Ha instrumentos mais gerais que tem por objetivo avaliar e comparar a qualidade de
vida de criangas portadoras de diferentes quadros crénicos (Assumpgao et al., 2000;
Machado et al., 2001) e outros para doencas especificas como asma (Juniper et al.,
1997), cancer (Eiser e Morse, 2001), epilepsia (Maia Filho; Gomes, 2004), nem
todos disponiveis e padronizados para amostras brasileiras.

A caréncia de instrumentos padronizados para a populacdo infantil brasileira
levou Assumpcao et al., (2000) a validar adaptar um instrumento francés
“Autoquestionnaire qualité de Enfant Imagé” (AUQEI). Esta escala tem como
vantagem avaliar a qualidade de vida do ponto de vista da crianga, partindo do
pressuposto que se trata de um individuo em desenvolvimento, mas capaz de
expressar sua subjetividade. Paralelamente pode ser aplicado aos pais para avaliar
e contrapor os dois pontos de vista.
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O instrumento foi validado no Brasil junto a 353 criancas, com idades de 4 e
12 anos, sendo 182 do sexo feminino e 171 do sexo masculino e demonstrou ser de
facil utilizacdo na populacao infantil, dispensa pouco tempo para aplicacao e mostra
factibilidade para avaliar a qualidade de vida na crianca. (ASSUMPCAQ et al., 2000).

Por outro lado, os questionarios especificos sobre qualidade de vida, que
focalizam uma determinada doenca, tem a vantagem de conferir mais l6gica nas
perguntas, tanto para pacientes quanto para médicos, além das respostas serem
mais proximas da realidade dos entrevistados (FERNANDES; OLIVEIRA, 1997).

Com relacdo a epilepsia, na literatura internacional, se encontram
instrumentos importantes de qualidade de vida especificos para criancas e
adolescentes, a maioria deles para criancas inglesas. No Brasil, existem dois
inventarios nacionais desenvolvidos hd mais de 10 anos e, mais recentemente,
Maia Filho; Costa; Gomes, (2006) validaram o QVCE — 50 (Qualidade de Vida da
Crianga com Epilepsia/Quality of Life of Children with Epilepsy, um instrumento
genérico de qualidade de vida para criancas com desordens neurolégicas e
neuropsiquiatricas, incluindo a epilepsia, desenvolvido originalmente em inglés
(MAIA FILHO; STREINER; GOMES, 2007).

O QVCE 50 — é um questionério respondido pelos pais ou responsavel pela
crianga e contém 50 questdes, que avaliam a dimensao fisica, dimenséo psicolégica,
dimensao socio-familiar e dimensao cognitivo — educacional. A dimensao fisica
refere-se aos elementos essenciais para a boa saude fisica de uma crianca, a
vitalidade e energia para as atividades fisicas, a qualidade do repouso € sono e as
oportunidades de lazer e esporte. Uma vez que criangas com epilepsia tem uma
maior incidéncia de problemas de saude mental do que as com outras doencas
cronicas, a dimensao psicoldgica investiga esse aspecto, incluindo transtornos
psiquiatricos como a ansiedade e a depressao. Na dimensao social e familiar avalia
se a instalagdo de uma doenca crénica no nucleo familiar gerou significativas
mudancas em sua dindmica, permitiu um ajustamento a nova realidade com impacto
na propria crianga doente e a dimensao cognitiva e educacional, investiga se a
epilepsia acarretou disturbios da aprendizagem (MAIA FILHO; STREINER; GOMES,
2007).

Segundo Maia Filho; Streiner; Gomes, (2007) em estudos brasileiros ja foi
utilizado um outro instrumento genérico de qualidade de vida, o ICIS (Impacto da
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escala da Doenga na Infancia/lmpact of Childhood lliness Scale) que originalmente
foi desenvolvido e validado em inglés para criancas com epilepsia e diabetes e
posteriormente validado para o portugués, com criancas brasileiras com disturbios
neurolégicos e neuropsiquiatricos, incluindo a epilepsia. Conclui-se que, também,
era um instrumento adequado para analisar a QVRS em criancas com epilepsia e
outras desordens do desenvolvimento neurologico e psiquiatrico (HOARE; MANN;
DUNN, 2000).

1.2.4 Qualidade de vida dos familiares de criancas com doencas cronicas

Castro e Piccinini (2002) em sua revisao da literatura revelam que a doenca
cronica pode ser vista como um estressor que afeta o desenvolvimento normal da
criangca, mas que atinge, também, as relagdes sociais dentro do sistema familiar. A
rotina da familia muda com constantes visitas ao médico, medicacbes e

hospitalizagdes e acaba atingindo todas as pessoas que convivem com a crianga.

Os desafios enfrentados pelos pais ndo sdo menores que os das criangcas
(BRADFORD, 1997). Para além de terem de aceitar a ideia de um filho doente,
alterando as suas expectativas e projetos de forma a adaptarem-se as exigéncias da
doenca, eles tem a responsabilidade de prestar os cuidados fisicos as criangas, de
lidar com os servicos médicos, educativos ou outros, de monitorizar a doenca e gerir
os tratamentos e ainda de ajudar a crianca a lidar com as exigéncias fisicas e
emocionais da doenca (BRADFORD, 1997; SILVER; WESTBROOK; STEIN, 1998;
BARROS, 2003). A forma como a familia enfrenta esses desafios influencia,

diretamente na adaptagao da crianca.

Por vezes o desajustamento da crianca doente pode estar relacionado com o
modo como a familia lida com a crianca e com a doenga (WALLANDER; VARNI,
1998). Para Wasserman (1992) a crianca percebe que esta seriamente doente, nao
somente por suas dores e sensag¢ao de mal estar, mas também, pela preocupacao e

angustia que observa constantemente na familia.

Os recursos psicoldgicos dos genitores, da prépria crianca e a estrutura
familiar interagem e podem contribuir para formas mais apropriadas de adaptacao

da crianca a doenca. Portanto, a doencga crbnica infantil exige da familia uma
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reeducacao continua, e, dependendo das formas de enfrentamento a que recorre
fica, inclusive, mais facil a adesdo da crianga ao tratamento (VIDAL; DUFFAU;
UBILLA, 2007).

O conceito de enfrentamento (coping) tem sido descrito como o conjunto das
estratégias utilizadas pelas pessoas para se adaptarem a circunstancias adversas
ou estressantes (ANTONIAZZI et al., 1998). As respostas ou estratégias de
enfrentamento, dependendo da funcdo que exercem, sdo classificadas em duas
categorias: enfrentamento focalizado no problema, quando a pessoa se engaja no
manejo ou modificacdo do problema ou situagdo causadora do estresse, com o
objetivo de controlar ou lidar com a ameaca ou dano e o enfrentamento focalizado
na emog¢do que tem como funcdo principal a regulacdo da resposta emocional
causada pelo problema/estressor com o qual a pessoa se defronta, podendo
representar atitudes de afastamento ou outros comportamentos paliativos como
negacao ou esquiva. Nao soluciona o problema, mas alivia o sofrimento (SEIDL;
TROCOLI; ZANNON, 2001).

Independente das estratégias de enfrentamento a que o genitor recorre, na
maioria das vezes ele renuncia a varias acgbes voltadas para si mesmo, suas
atividades profissionais e seu lazer, para estar disponivel e atento as necessidades
da crianca, durante dia e noite. Se muitas vezes ele assume esse papel por desejo
proprio, ha situagcdes em que gostaria de dividir os encargos, mas e a unica pessoa
disponivel (VILACA, et al, 2005). Nesses casos, assim como nos quadros de maior
gravidade, em funcdo da rotina de cuidados, ocorre uma sobrecarga na vida do
cuidador, que pode gerar muito sofrimento (BOCCHI, 2004).

O conceito de sobrecarga € conhecido na literatura inglesa por meio da
nomenclatura de burden e tem sido utilizado desde 1946, na area da saude mental,
“[...] referindo-se as consequéncias naqueles que estdo em contato proximo com um
paciente psiquiatrico, severamente perturbado” (BOCCHI, 2004, p.116). Engloba os
problemas fisicos, psicol6égicos ou emocionais, sociais e financeiros apresentados
por cuidadores de pacientes dependentes (CERQUEIRA; OLIVEIRA, 2002). Tem
uma dimensao objetiva e outra subjetiva. A sobrecarga objetiva diz respeito as
dificuldades sociais decorrentes do ato de cuidar (atividades de cuidar diretamente

relacionadas a doenca e ao doente, relacoes familiares e sociais, lazer e finangas) e
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a subjetiva engloba o estresse fisico e mental sofrido pelo cuidador (BOCCHI,
2004).

Na literatura, encontra-se varios trabalhos que avaliaram a associacao entre a
sobrecarga e a qualidade de vida do cuidador, no caso maes de criancas com erros
inatos do metabolismo (Pontes-Fernandes e Petean, 2011), com diferentes tipos de
epilepsia (Westphal et al., 2005), cuidadores de pacientes demenciados (Garrido e
Menezes, 2004) e cuidadores de pacientes psiquiatricos (BARROSO; BANDEIRA,
NASCIMENTO 2007),mas apesar de se supor que a sobrecarga do cuidador deve
influir na qualidade de vida da crianga ,até o momento,esse item mereceu pouca

atencao dos pesquisadores.

Em suma, pelo acima exposto pode-se perceber que os estudos mais
recentes de criancas e adolescentes com epilepsia, se propdem a identificar o
impacto da epilepsia do ponto de vista da crianga, as preocupacbes idade-
relacionadas e o impacto na familia, tendo em vista melhorar o ambiente familiar, a
relacdo pais-filhos e a adaptacdo dessas criancas (MOFFAT et al, 2009). Nesse
sentido, esta pesquisa pretende avaliar, com os pais e diretamente com a crianca, a
percepcdo que tem sobre sua qualidade de vida e identificar possiveis fatores de
risco e protecdo, que, no futuro, permitam programar acdées que ampliem o

conhecimento e o padrao de bem-estar dos pacientes e suas familias.
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2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Avaliar a qualidade de vida de criangcas e adolescentes com epilepsia, na
percepcao do cuidador e da crianga, e identificar fatores de risco e protegao.

2.2 Objetivos Especificos

e (Caracterizar as variaveis socio-demograficas (idade, sexo, etnia, religido, nivel
de instrucdo dos pais, situacao conjugal dos pais, profissdo dos pais, numero de
criangas em casa e numero de adultos) de criancas diagnosticadas como epilépticas
em uma unidade de saude da cidade de Maringa.

e |dentificar as caracteristicas clinicas e medicamentosas das criancas.

e Identificar o indice de sobrecarga do cuidador principal.

e |dentificar os tipos de enfrentamento que o cuidador utiliza frente as crises
epilépticas da crianca.

e Avaliar a correlacdo entre os diferentes instrumentos de qualidade de vida
utilizados.

e Comparar a qualidade de vida, do ponto de vista da criang¢a e do cuidador.

e Associar a qualidade de vida das criancas com variaveis sécio-demograficas,
ciinicas, estratégias de enfrentamento e sobrecarga do cuidador.

e Montar modelo de regressao logistica para identificar fatores de risco e protegao.
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3. METODOS

3.1 Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo transversal, descritivo e analitico, que investigou a
qualidade de vida de criancas portadoras de quadros de epilepsia, atendidas em um
ambulatério de neurologia da cidade de Maringa-PR.

3.2 Local de Estudo

O estudo foi realizado, no ambulatério de Neuropediatria do municipio de
Maringa, no Estado do Parana, que é referencia para as unidades basicas de saude
do municipio e tem 350 pacientes cadastrados, sendo 200 pacientes com
diagnostico de epilepsia. Excluindo a zona rural, no municipio existem 21 unidades
distribuidas pelos diversos bairros da cidade. A porta de entrada no servico € o
Ambulatério de Pediatria, onde ocorre a selecéo e, se necessario, encaminhamento

das criancas para os ambulatérios de especialidade.

O ambulatério funciona em uma Unidade Baésica de Saude, atendendo
criangas e adolescentes que sdo encaminhados dos servigcos de atendimento do
municipio, para estabelecer o diagnéstico, tratamento e acompanhamento do
desenvolvimento da crianca. Atualmente, no ambulatério de Neurologia,sdo
atendidas cinco criancas por dia, totalizando 100 criancas ao més, tanto com
consultas novas como com acompanhamentos. A equipe é composta por uma

médica, uma enfermeira e técnicos de enfermagem.

3.3. Participantes do Estudo

Dentre os 200 pacientes com quadro de epilepsia confirmada em prontuario,
foram selecionadas os que respondiam aos seguintes critérios de inclusdo e
exclusao:
1- Criancas com idade entre quatro e 12 anos, com diagndstico de epilepsia;
2- Criancas, pais e ou cuidadores que apresentassem condicdes para responder ao
questionario, de acordo com a avaliagao inicial da entrevistadora;
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3- Duracéo da epilepsia por mais de um ano;

Critérios de exclusao foram:

1- Ser Menor de quatro anos de idade;

2- Alteracdes Mentais, que impossibilitassem a crianca de responder o questionario;

Todos os pais foram contatados por telefone, e, apds consentimento em
participar da pesquisa, foram entrevistados em sua prépria residéncia, no periodo de
maio a dezembro a 2011. De um total de 67 criangas, 52 (77,6%) concordaram em
participar da pesquisa e 15 (22,4%) nao participaram da pesquisa devido a recusa e
mudanca de endereco. Ao final, participaram do estudo 52 pacientes com
diagnéstico de epilepsia.

Figura 1. Sujeitos do estudo

Total de Criangas
67 (100%)

N3ao Participaram da
Pesquisa
15 (22,4%)

N
52 (77,6%)
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3.4 Aspectos Eticos

Atendendo a legislacdo 196/96 do Conselho Nacional de saude (CNS) e da
Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), que regulamenta a pesquisa
em seres humanos, encaminhou-se o projeto de pesquisa ao Comité de Etica em
Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da Faculdade Inga, com vistas a sua
aprovagao e da Secretaria Municipal de Saude do Municipio de Maringa (Anexo E).
O projeto foi aprovado no Comité de Etica em 28/06/2010 com o nimero do CAAE
0123.0.362.000-10 (Anexo F).

Os termos de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice A), foram
elaborados em linguagem clara, de facil compreensao, fornecendo informacdes aos
responsaveis sobre o objetivo da pesquisa, bem como a garantia do anonimato e a
possibilidade de recusa de participacdo no estudo e o desligamento do estudo a

qualquer momento, sem que o atendimento a crianga fosse prejudicado.

3.5 Instrumentos

3.5.1 Questionario de Avaliacao de Qualidade de Vida em Criancas e
Adolescentes — AUQEI

Para avaliar a qualidade de vida na perspectiva das criangas, foi escolhido o
Autoquestionnaire Enfant Imagé - AUQEI — questionario de avaliacdo de QV em
criancas e adolescentes, elaborado por (MANIFICAT; DAZORD, 1997; BARREIRE et
al., 2003). O instrumento pretende avaliar, do ponto de vista da crianca, sua
satisfacdo com relacdo a sua qualidade de vida. Pode também ser aplicado ao
cuidador para que avalie a qualidade de vida da crianca.

A escala é composta por 26 questoes que exploram relacdes familiares,
sociais, atividades, saude, fungdes corporais e separacdo (Anexo A). As questdes
foram divididas em 4 dominios: FUNCAO (atividades na escola, refeicdes, deitar,
ida ao médico; questdes 1, 2, 4, 5, 8); FAMILIA (opinides quanto as figuras parentais
e delas quanto a si mesmo, questdes 3, 10, 13, 16, 18); LAZER (férias, aniversario,
relacées com os avls, questbes 11, 21, 25); AUTONOMIA (independéncia, relagdes
com 0s seus pares, questbes 15, 17, 19, 23, 24).
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Para facilitar a resposta, frente a cada uma das 26 situagbes se
apresentam 4 faces que exprimem diferentes estados emocionais (Figura 2) e pede-
se que a criancga identifique, sem limite de tempo, como se sentiu (muito infeliz,

infeliz, feliz e muito feliz).

Figura 2: Faces originais da AUQEI (retirado de MANIFICAT; DAZORD, 1997;
1998; MANIFICAT et al., 2003).

No final da testagem se obtém 4 escores especificos, das diferentes
funcbes, e um escore total. Segundo os autores, escores inferiores a 48 sao
considerados como qualidade de vida prejudicada (ASSUMPCAO Jr et al., 2000).

O instrumento original teve suas propriedades psicométricas avaliadas em
termos de validade e confiabilidade. A fidedignidade interna dos 26 itens foi avaliada
pelo coeficiente alfa de Cronbach e apresentou valor de 0,71. Na validade externa,
os autores relataram concordancias do AUQEI com outras escalas psicolégicas.
Quanto a reprodutividade foram realizados teste-reteste em 55 criangas, com
intervalo de 30 dias, e nado foi encontrada diferenca significativa na comparacao
entre as duas avaliacdes (MANIFICAT; DAZORD, 1997).

3.5.2 Qualidade de vida da Crianca com epilepsia (QVCE 50)

Esse instrumento especifico para criancas com epilepsia, tem como objetivo
avaliar a qualidade de vida de criangcas e adolescentes com epilepsia sob a visao
dos pais. E composto pelos seguintes dominios: 1- Fisico (09 itens); Psicolégico (18
itens); Social/Familiar (07 itens) e Cognitivo/Educacional (16 itens). No final do
questionario ha uma questao onde os pais avaliam a QV da criancga, através de uma
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escala analdgica visual, de zero a 10. A pontuacao para cada dominio varia de 25 a
100. O valor atribuido a cada questao varia de um a quatro, o calculo dos escores de
cada dominio, assim como o escore total estd descrito no anexo B (MAIA FILHO;
STREINER; GOMES, 2007).

Sua consisténcia interna foi avaliada pelo coeficiente alfa de Cronbach e
apresentou valores significativos no dominio fisico (0,68); dominio psicol6gico (0,86),
sécio /familiar (0,70) e no dominio cognitivo/educacional (0,91). Quando se
realizaram provas de teste-reteste e se avaliou o coeficiente de correlagao
intraclasses o0s resultados foram: dominio fisico (0,51), psicolégico (0,62),
socio/familiar (0,66), cognitivo/educacional (0,85) (MAIA FILHO; STREINER,;
GOMES, 2007).

3.5.3 Escala de Impacto das Doencas na Infancia (ICIS)

Trata-se de instrumento criado por Hoare; Mann; Dunn, (2000) com criangas
portadoras de quadros de epilepsia e diabetes, traduzido por MAIA FILHO;
STREINER; GOMES, ( 2007).

O ICIS possui 30 questbes que estdo divididas em 4 secdes: impacto da
doenca e seu tratamento (05 itens), impacto no desenvolvimento da crianca e seu
ajustamento (10 itens), impacto nos familiares (05 itens) e impacto na familia ( 10
itens). Para cada item a mae/cuidador € convidada a responder ao questionario em
duas dimensbes: a frequéncia e importancia. A primeira refere-se a frequéncia com
que determinado problema ou situacao surge, e a segunda ao grau de preocupacao
que a situacao ou problema produz. Cada pergunta é constituida por dois conjuntos
de respostas (1, 2, 3, e A, B, C). O primeiro conjunto de questdes refere-se a
frequéncia com que o problema surge (1- raramente; 2 — 4s vezes e 3 muitas vezes).
O segundo conjunto de questdes refere-se a quao importante ou estressante é o
problema (A- muito importante, B- as vezes importante, C- ndo importante).

O QVCE-50 e os ICIS sdo inversamente proporcionais, quando o QVCE 50
apresenta pontuacdes baixas e o ICIS pontuacdes altas, representa que a crianga estd com

pior qualidade de vida, ou seja, pontuagdes altas no ICIS indicam que o impacto da doenga
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estd influenciando na qualidade de vida da crianca ( MAIA FILHO; STREINER; GOMES,
2007).

3.5.4 Escala Modos de Enfrentamento de Problemas (EMEP)

A escala, validada para populacao brasileira por Seidl; Trocoli; Zannon, (2001)
visa avaliar estratégias de enfrentamento cognitivas e/ou comportamentais adotadas
frente a um estressor especifico. E composta por 45 itens, distribuidos em quatro
fatores que mostraram boa consisténcia (fator alpha), Anexo C:

(a) Fator 1: Enfrentamento focalizado no problema (Alpha de Cronbach = 0,84).
Estratégias comportamentais voltadas para o manejo ou solugdo do problema e
estratégias cognitivas direcionadas para reavaliagdo e significagdo positiva do
estressor. Compreende 18 itens.

(b) Fator 2: Enfrentamento focalizado na emocao (Alpha de Cronbach = 0,81).
Estratégias cognitivas e comportamentais que envolvem esquiva, negacao,
pensamento irrealista e desiderativo, expressdo de emocgdes alusivas 4 raiva e
tensao, atribuicdo de culpa, afastamento do problema e funcdes paliativas frente ao
estressor, Compreende 15 itens.

(c) Fator 3: Enfrentamento baseado na busca de praticas religiosas e pensamento
fantasioso (Alpha de Cronbach = 0,74). Estratégias caracterizadas como
comportamentos religiosos ou ligadas a espiritualidade, bem como pensamentos
fantasiosos. Compreende sete itens.

(d) Fator 4: Enfrentamento baseado na busca por suporte social (Alpha de
Cronbach = 0,70). Estratégias centralizadas na procura de apoio social emocional ou

instrumental e na busca por informacédo. Compreende cinco itens.

A EMEP é respondida por meio de uma escala tipo Likert de cinco pontos
(1=Eu nunca faco isso; 2 = Eu faco isso um pouco; 3=Eu fago isso as vezes; 4=Eu
fago isso muito; 5=Eu fago isso sempre) e a caracterizacao do enfrentamento ocorre
a partir da comparagao entre as médias obtidas em cada fator. A primeira folha do
instrumento corresponde a instru¢cdes detalhadas para aplicacdo e, ao final da
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escala, hd uma questdo complementar analitico-discursiva e de resposta opcional,
que neste estudo correspondeu a: “ Vocé tem feito alguma outra coisa para enfrentar
ou lidar com o problema de sua crianca?” (SEIDL; TROCOLI; ZANNON, 2001).
Escores mais elevados sao indicativos de maior utilizacao de determinada estratégia

de enfrentamento.
3.5.5 Inventario de Sobrecarga de Zarit (ZBl)

Para avaliar a sobrecarga dos cuidadores em relacdo aos encargos
associados aos pacientes, foi utilizada a versdo brasileira do inventario de
sobrecarga de Zarit (Zarit Burden Interview) instrumento desenvolvido por ZARIT e
cols em 1985 (Anexo D). Sua versao brasileira mostrou-se confiavel para ser
utilizada como uma medida do impacto que o cuidado tem sobre o bem estar fisico e
emocional do cuidador, sua vida social e familiar e aspectos financeiros do cuidador
(SHIGUEMOTO, 2010).

O inventario é auto aplicavel, conta com vinte e dois itens (22). A escala é
dividida em cinco dominios que envolvem: saude, vida pessoal e social, situacédo
financeira, bem-estar emocional e relacionamentos interpessoais. Cada item da
escala é pontuada de 0 a 4, sendo 0 = nunca, 1 = raramente, 2 = as vezes 3 =
bastante frequentemente 4 = quase sempre. O Ultimo item da escala é uma
necessidade geral, na qual o entrevistado € encarregado de avaliar o quanto ele/ela
considera ser sobrecarregado, devido ao seu papel de cuidador /a . O resultado na
escala é obtido através da somatéria de todos os itens que pode variar de 0-88,
Pouca ou nenhuma sobrecarga 0-20, 21-40 leve a moderada, 41-60 Moderada a grave e
61-88 Severa sobrecarga (SCAZUFCA, 2002).

3.5.6 Consulta a prontuarios

Os dados so6cio demogréaficos foram coletados através do prontuario e
completados na entrevista: nome do paciente, idade, religido, escolaridade, etnia,
com quem a criangca residia, escolaridade dos pais ou responsaveis, situacao
conjugal dos pais ou responsaveis, profissdo dos pais ou responsaveis, renda
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familiar e pessoal, nUmero de pessoas que residiam na casa, numero de comodos

na casa, tipo de moradia, saneamento béasico (Apéndice B).

Os dados clinicos foram coletados do prontuario do paciente, confirmados e
completados durante a entrevista com os pais ou responsaveis: diagnéstico, tipo de
crise epiléptica, idade de inicio das crises epilépticas, tempo de duracdo da
epilepsia, frequéncia de crises, medicagdo em uso, histéria de epilepsia na familia e
qual membro da familia era portador da epilepsia.

A variavel de desfecho deste estudo foi a Qualidade de Vida, obtida através
dos seguintes instrumentos: AUQEI, instrumento de avaliagéo geral de qualidade de
vida, aplicado junto a crianga e no cuidador o QVCE 50, escala de avaliacdo de
qualidade de vida especifica para criancas portadoras de epilepsia.

3.6 Procedimentos

Apds a aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo seres
Humanos foi iniciado o procedimento de coleta de dados.

3.6.1 Coleta dos Dados

Antes de iniciar a entrevista, a pesquisadora apresentou-se aos responsaveis
pela crianca explicando os objetivos da pesquisa, questionarios a serem aplicados e
a leitura do termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice A ). Os pais ou
responsaveis foram orientados quanto ao carater voluntario de sua participacao,
enfatizando-se que se tratava de uma pesquisa cujo interesse era avaliar a
Qualidade de Vida das Criangas Portadoras de Epilepsia sob a ética das criancas e
0S Seus responsaveis, assim como verificar como se da o enfrentamento e a
sobrecarga dos responsaveis frente as criancas portadoras de epilepsia.

A entrevista iniciava-se com a coleta dos dados séciodemograficos e clinicos
que nao constavam do prontudrio (Apéndice B) e, a seguir, eram aplicados os
questionarios de qualidade de vida, enfrentamento e sobrecarga. Primeiro foi
aplicado o questionario de qualidade de vida com a crianga e apd6s com O
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responsavel, assim como os questionarios de enfrentamento e sobrecarga, sem a

presenca da crianca e/ou adolescente.

Todos os instrumentos foram aplicados num Gnico encontro, com duragao
aproximada de 60 minutos.

3.7 Analise estatistica

Inicialmente utilizou-se o teste Kolmogorov-Smirnov para determinar a
normalidade dos dados e Levene para avaliar a homogeneidade das variancias no
caso de grupos de andlise. Como o pressuposto da normalidade foi violado decidiu-
se por utilizar uma estatistica nao-paramétrica. Nesse sentido, a estatistica descritiva
utilizada foi a distribuicdo de frequéncias, mediana e intervalo interquartilico.

Para comparacdo entre grupos recorreu-se aos testes Mann-Whitney e
Kruskall-Wallis, com post hoc the Games-Howell. A correlacdo entre os dados
numéricos continuos foi verificada através do coeficiente de correlacdo de
Spearman.

Para teste dos modelos de regressao determinou-se o tipo de analise através
de testes diagnésticos de regressao que indicaram o uso do método de regressao
linear simples para explicar as variaveis continuas: impacto causado pela doenca,
modos de enfrentamento e sobrecarga do cuidador, como possiveis fatores de risco
ou protecao sobre a qualidade de vida de criangas com epilepsia.

Para verificar o efeito de varidveis sociodemograficas e clinicas sobre a
qualidade de vida optou-se pela utilizacado de modelo de regressao logistica, tendo
como desfecho a qualidade de vida dicotomizada. O teste AUQUEI estabelece como
ponto de corte para boa qualidade de vida a pontuagao 48. Visto que o QVCE 50
nao estabelece um ponto de corte, para a realizagdo da regressdao considerou-se
como ma qualidade de vida quem pontuasse até o primeiro quartil que no presente
caso foi 65,0.

Para selecionar as variaveis que entrariam no modelo de regressao logistica,
em um primeiro momento, foi calculado o qui-quadrado entre as variaveis
sociodemograficas e clinicas com a qualidade de vida. As variaveis que
apresentaram associacdo com um grau de significAncia maior que 0,80 foram
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selecionadas para compor o modelo e se comegou a testar os modelos de regressao
pelo método de entrada, utilizando o método log likelihood. O grau de significancia
adotado foi de 5% e toda a analise foi realizado através do programa livre
Linguagem R.
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4. RESULTADOS

Os resultados desta pesquisa serdo apresentados em 6 secdes. Nas trés
primeiras secgdes serdo apresentadas, de forma descritiva: a) as caracteristicas
sociodemograficas e clinicas da amostra, b) os dados referentes a qualidade de
vida,tanto do ponto de vista do cuidador como da crianca e c) os dados sobre as
estratégias de enfrentamento e sobrecarga do cuidador.

Na quarta seccdo, antes de iniciar a analise das associagdes entre as
variaveis, foi calculado a correlacao entre os diferentes instrumentos de qualidade
de vida utilizados (Augei — crianga, Augei- cuidador, QVCE 50 e ICIS) para posterior
discussé&o do conceito.

Na quinta seccdo serdo apresentadas as comparagdes entre grupos e
associacdes de todas as variaveis estudadas. Na sexta seccao serdo apresentados
0os modelos de regressao para identificar possiveis variaveis preditoras de risco para
qualidade de vida de criancas com epilepsia.

4.1. Caracterizacao da Amostra

4. 1.1 Dados sociodemograficos

A tabela 1 apresenta as caracteristicas das criancas de acordo com sexo,
idade, religidao, etnia e escolaridade.
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Tabela 1. Caracterizacdo das criancas com epilepsia atendidas em ambulatério de
neurologia. Maringd, Parana, 2014.

N (%)
Sexo
Masculino 30 57,7
Feminino 22 42,3
Idade (anos)
4-6 15 28,8
7-9 10 19,2
10-12 27 51,9
Religiao
Catolico 37 71,2
Evangélico 15 28,8
Etnia
Brancos 40 76,9
Negros 11 21,2
Amarelos 1 1,9
Escola que frequenta
Regular 42 80,8
APAE 10 19,2
Escolaridade (anos de estudo)
0-4 32 61,5
5-9 20 38,5

Frequéncia (N) e Porcentagem (%)

A amostra foi constituida por 52 criancas, sendo 57,7% do sexo masculino e
42,3% feminino. Em relagdo a idade, a maioria das criangas tinha de 10 a 12 anos
(51,9%), 28,8% tinham entre 4 a 6 anos e por fim, 19,2% tinham de 7 a 9 anos.
Quanto a religido a maioria (71,2%) era catdlica e 28,8% eram evangélicas.
Observou-se, também, que 76,9% das criancas eram de etnia branca, 21,2% negros
e apenas 1 crianga era da raga amarela. 80,8% frequentava a escola regular e
somente 19,2% estavam na APAE. Quanto ao tempo de escolaridade 61,5% das
criancas tinham de 0 a 4 anos de estudo e 38,5% de 5 a 9 anos (tabela 1).

A sequir sera apresentado o perfil dos cuidadores ( Tabela 2)
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Tabela 2. Caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores das criangas com
epilepsia atendidas em ambulatério de neurologia. Maringa, Parang, 2014.

N (%)
Cuidador
Mae 44 84,6
Outros 8 15,4
Idade do Cuidador
20 -30 13 25,0
31-40 27 51,9
41 ou mais 12 23,1
Estado Civil
Sem companheiro 13 25,0
Com companheiro 39 75,0
Escolaridade (anos)
Até 3 anos 7 13,5
4 a7 anos 19 36,5
8 ou mais anos 26 50,0
Cuida de mais alguém
Sim 4 7,7
Nao 48 92,3
Tempo de cuidadora
4 a7 anos 22 42,3
8 ou mais anos 30 57,7

Frequéncia(N) Porcentagem (%)

A leitura da tabela 2 permite observar que 84,6% dos cuidadores principais
eram as maes e em 15,6% dos casos 0os cuidadores eram pais, avos ou tios.
Quanto & idade, em sua maioria o cuidador principal tinha entre 31 a 40 anos
(51,9%), 25% estavam na faixa de 20 a 30 anos e 23,1% tinham 41 anos ou mais.
Com relacao ao estado civil, 75% dos cuidadores possuiam companheiro fixo. Em
relagéo a escolaridade do cuidador 50% tinham 8 anos ou mais de estudo, 36,5%
4 a7 anos e 13,5% até 3 anos. A grande maioria (92,3%) s6 cuidava de uma pessoa
especial, mas, 7,7% referiram que cuidavam de mais pessoas em casa, com
problemas de saude. Pode-se observar, também, que 57,7% dos cuidadores
cuidavam das criancas ha muito tempo, 08 anos ou mais e 42,3% de 04 a 07anos.
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Tabela 3. Caracteristicas econdmicas dos cuidadores das criangas com epilepsia
atendidas em ambulatério de neurologia. Maring4, Parand, 2014.

N (%)
Situacao Ocupacional do cuidador
Trabalha fora de casa 32 61,5
N&o trabalha 20 38,5
Renda (salario) do cuidador
Menos de 1 salario 8 15,4
1 a 2 salarios 23 44,2
Mais de 2 salarios 20 38,5
N&ao respondeu 1 1,9
Renda (percapita) do cuidador Med (Min-Max)
Em reais 550,00 (0,00;700,00)

Frequéncia (N), Porcentagem (%) Mediana (Med) Valor Minimo (Min.) Valor Maximo (Max.)

Em relacdo a situacdo ocupacional dos cuidadores primarios, pela leitura da
tabela 3 pode-se verificar que 61,5% trabalhavam fora de casa e 38,5% nao. Em
relacdo a renda pessoal do cuidador, em salarios minimos, observou-se que 44,2%
recebiam de 1 a 2 salarios minimos, 38,5% mais de 2 salarios minimos, 15,4%
recebiam menos de 1 salario minimo e 1,9% nao responderam. Em relacédo a renda
per capita do cuidador, em reais foi de R$ 550,00, com valor minimo de R$ 0,00 e
valor maximo de R$ 700,00.

Tabela 4. Caracteristica econémica das familias das criangas com epilepsia
atendidas em ambulatério de neurologia. Maring4, Parand, 2014.

N (%)
Situacao Ocupacional dos pais
Empregado 41 78,9
Desempregado 11 21,1
Beneficio para a crianca
Com beneficio 8 15,4
Sem beneficio 44 84,6
Renda (salario) familia
Menos de 1 salario 2 3,8
1 a 2 salarios 43 82,7
Mais de 2 salarios 7 13,5
Renda (per capita) familiar Med (Min-Max)
Em reais 200,00(800,00;2.500,00)

Frequéncia (N), Porcentagem (%) Mediana (Med) Valor Minimo (Min.) Valor Maximo (Max.)
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Com relacdo as condigbes da familia, 78,9% dos pais tinham emprego. A
maioria das criancas (84,6%) nao recebia nenhum beneficio. A renda familiar em
salarios minimos era de 1 a 2 salarios minimos para 82,7% das familias, 13,5%
recebiam mais de 2 salarios minimos e 3,8% relataram receber menos de 1 salério
minimo. A renda familiar per capta em reais variou bastante, com mediana de R$
1200,00, valor minimo de R$ 800,00 e valor maximo de R$ 2.500,00 (Tabela 4).

Tabela 5. Caracteristicas das condigbes de moradia das familias das criangas com
epilepsia atendidas em ambulatério de neurologia. Maringa, Parang, 2014.

Condicoes de moradia e de saneamento N (%)
Tipo de alocacao
Alugada 18 34,6
Prépria 34 65,4
Condicoes de Saneamento
Sim Nao

N (%) N (%)
Luz e agua 52 100,0 0 0,0
Esgoto 22 42,3 30 57,7
Asfalto 47 90,4 5 9,6
Condicoes de Moradia Md (Q1;Q3)
N°de Cémodos 4,00 (3,00;4,00)
N° de Pessoas 4,00 (3,25;6,00)

Frequéncia (N), Porcentagem (%) Mediana (Med) Valor Minimo (Min.) Valor Mdximo (Max.)

A maioria das familias (65,4%) vivia em casa prépria e 34,6% em casa
alugada. Com relagcdo as condicbes da moradia 0 numero de comodos variou de
3,00 a 4,00 cdbmodos com Md= 4,00. Quanto as condigdes de saneamento 100%
das casas possuiam luz elétrica e agua encanada, 90,4% estavam localizadas em
ruas asfaltadas, mas 57,7% nao possuiam rede de esgoto. O niumero de pessoas
nas casas variou de 3,25 a 6,00 pessoas por casa com uma Md= 4,00 (Tabela 5).
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4.1.2. Dados clinicos da crianca

A seguir serdo apresentados dados sobre o histérico da doenca, suas
caracteristicas, assim como formas de tratamento.

Tabela 6. Dados clinicos e medicamentoso das criangcas com epilepsia atendidas
em ambulatério de neurologia. Maringa, Parana, 2014.

Epilepsia N (%)
Histéria de Epilepsia na Familia

Nao 21 40,4
Sim 31 59,6
Pessoa que tiveram epilepsia N=31

Parentes de 1°grau 13 42,0
Parentes de 2° grau 18 58,0
Tipo de Epilepsia

Epilepsia Parcial 25 48,1
Epilepsia Generalizada 27 51,9
Idade de Inicio

0-4 30 57,7
5-9 16 30,8
10 ou mais 6 11,5
Duracéao das crises

0a5min 23 442
6 a 10 min 12 23,1
11 ou mais 17 34,6
Frequéncia das crises

Sem crises ha 2 anos 2 3,8
Anuais 16 30,8
Mensais 15 28,9
Diarias 19 36,5
Medicamentos

Fenobarbitol 7 13,5
A. Volproico 11 21,2
Carbamazepina 20 38,5
Politerapia 14 26,9

Frequéncia (N) Porcentagem (%)

Quanto ao historico de epilepsia na familia, 59,6% dos cuidadores relataram
que a crianca tinha antecedentes de epilepsia na familia. Quando questionados qual
membro da familia teve ou tem epilepsia, 58,0% referiram ser parentes de 2° grau
(primos, tios) e 42% parentes de 1°grau (mae, pai, irmaos, avd). Quanto ao tipo de
epilepsia, 51,9% das criancas apresentavam epilepsia generalizada e 48,1%



59
Resultados

epilepsia parcial. O inicio das crises, em 57,7% das criangas ocorreu quando tinham
de 0 a4 anos, 30,8% com 5 a9 anos e 11,5 com 10 anos ou mais. Em relagédo a
duracao das ultimas crises, 44,2% das criancas apresentavam crises com duracao
de 0 a 5 minutos, 23,1% de 6 a 10 e 34,6% 11 ou mais minutos. A frequéncia das
crises variou muito: 36,5% das criancas apresentavam crises diarias, 30,8% crises
anuais, 28,9% mensais e 3,8% estava ha 2 anos sem apresentar crises. Quanto as
medicacoes utilizadas para tratamento, 26,9% utilizavam a politerapia, isto é uma
associacdo de varios medicamentos. As demais criangas utilizavam apenas a
Carbamazepina (38,5% ) ou Acido Valpréico (21,2%) e 13,5% faziam uso apenas
do Fenobarbital (Tabela 6).

4. 2 Qualidade de vida

Em primeiro lugar, serdo apresentados os resultados do questionario geral
sobre qualidade de vida (AUQEI) do ponto de vista da crianga e do cuidador, a
seguir os resultados do questionario de qualidade de vida especifico para criangas
com epilepsia (QVCE 50) e finalmente o tipo de impacto que a doenca/tratamento
provocam no mae/cuidador (ICIS).

4.2.1 Qualidade de vida avaliada pela AUQEI

Iniciaremos apresentando a qualidade de vida geral, do ponto de vista do
cuidador.

Tabela 7: Escores referentes aos dominios fungéo, familia, lazer, autonomia e
escores totais, segundo o cuidador. Maringa, Parana, 2014.

Augei - Cuidador Md (Q1;Q3) Min Max
Funcéo 8,00 (7,00;9,00) 5,00 11,00
Familia 8,00 (7,00;8,25) 4,00 10,00
Lazer 6,00 (6,00;7,00) 4,00 9,00
Autonomia 7,00 (6,00;8,00) 3,00 10,00
Total 44,00 (41,50;47,00) 30,00 51,00
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Na Tabela 7 pode—se verificar que, na percep¢éao do cuidador, a mediana da
qualidade de vida geral das criangcas foi considerada prejudicada (Md= 44,00
;Q1=41,50 e Q3= 47,00), abaixo de 48,0 que € a nota de corte sugerida pelos
autores para boa qualidade de vida (ASSUMPCAOQ JR et al, 2000). Com relacéo aos
dominios, os que foram avaliados como mais prejudicados foram Lazer (Md=6,00;
Q1= 6,00 e Q3=7,00) e Autonomia (Md=7,00; Q1=6,00 e Q3=8,00). A dimensao
Fungcéo (Md= 8,00; Q1= 7,00 e Q3= 9,00) e Familia (Md= 8,00; Q1= 7,00 e Q3=
8,25) foram percebidas como menos prejudicadas.

Tabela 8: Escores referentes aos dominios fungéo, familia, lazer, autonomia e
escores totais, segundo a crianca. Maringa, Parana, 2014.

Augei - Crianca Md (Q1;Q3) Min Max
Funcao 9,00 (7,00;10,00) 4,00 13,00
Familia 8,00 (7,00;10,00) 4,00 12,00
Lazer 7,00 (6,00;8,00) 4,00 9,00
Autonomia 7,00 (7,00;8,00) 3,00 12,00
Escore total 42,00 (46,00;50,00) 34,00 67,00

Da mesma forma, a leitura da tabela 8 permite verificar que a criangca também
avaliou sua prépria qualidade de vida como prejudicada (Md=42,00; Q1=46,00 e
Q3=50,00). Com relacdo aos dominios, da mesma forma que na percepg¢ao do
cuidador, Lazer (Md= 7,00; Q1= 6,00 e Q3= 8,00) e Autonomia (Md= 7,00; Q1= 7,00
e Q3= 8,00) foram os dominios que foram pior avaliados e Funcdao (Md=9,00; Q1=
7,00 e Q3= 10,00), seguido da Familia (Md= 8,00; Q1=7,00 e Q3=10,00) foram os
dominios considerados menos prejudicados.

Frente as questbes abertas as criancas relataram maior satisfacdo em
relagdo a atividades de lazer: se sentiam mais felizes nas férias e no dia de seu
aniversario, pois ganhavam presentes. O que as deixava mais tristes era a auséncia

do pai na vida delas ou quando os pais as castigavam.



61
Resultados

4. 2. 2 Qualidade de vida avaliada pelo QVCE 50 e ICIS

Na tabela 9 estao descritos os resultados da qualidade de vida das criangas,
a partir da avaliagcdo feita com um instrumento especifico para criangcas com

epilepsia, 0 QVCE 50, respondido pelos cuidadores.

Tabela 9: Escores referentes aos dominios do QVCE 50: fisico, psicolégico, sécio-
familiar, cognitivo educacional e escore total, segundo o cuidador. Maringa, Parana,
2014.

QVCES50 Md (Q1;Q8) Min Max
Dominio Fisico 63,88 (55,55;73,61) 36,11 80,56
Dominio Psicolégico 67,36 (60,41;73,61) 41,67 88,89
Dominio Socio familiar 80,76 (67,30;88,46) 38,46 107,69
Dominio Cognitivo Educacional 67,96 (57,03;85,93) 31,25 100,00
Escore Total 69,00 (60,75;75;75) 44,00 85,00

Pode—se observar na tabela 9 que a mediana do escore total foi 69,00
(Q1=60,75; Q3=75,75), que o dominio considerado o mais prejudicado foi o dominio
fisico (Md=63,88, Q1=55,55; Q3=73,61) e 0 mais preservado o Socio-familiar (Md=
80,76; Q1= 67,30; Q3=88,46).

Tabela 10: Escores referentes ao impacto que a frequéncia e a preocupagdo com as
crises sob o cuidador. Maringa, Parana, 2014.

ICIS (frequéncia) Md (Q1;Q3) Min Max
Impacto da Doenga e seu tratamento 2,20 (1,80;2,60) 1,40 3,00
Impacto sobre o Desenvolvimento da Crianga e seu desajustamento 1,75  (1,50;1,90) 1,00 2,80
Impacto sobre os pais 1,60 (1,20;2,00) 1,00 2,60
Impacto sobe a familia 1,40 (1,20;1,70) 1,00 2,90
ICIS (preocupacao)

Impacto da Doenca e seu tratamento 2,20 (1,60;2,60) 1,40 2,80
Impacto sobre o Desenvolvimento da Crianca e seu desajustamento 1,70  (1,50;1,90) 1,00 2,80
Impacto sobre os pais 1,60 (1,20;2,00) 1,00 2,60
Impacto sobe a familia 1,40 (1,20;1,70) 1,00 2,90

Com relacao ao impacto da frequéncia de surgimento das crises epilépticas
na crianca causam no cuidador, avaliada pelo ICIS, o maior impacto estava
relacionado a doenca e seu tratamento (Md= 2,20; Q1=1,80 e Q3=2,60), seguido
pelo impacto que a doenca podera trazer ao desenvolvimento da crianca e seu
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desajustamento (Md=1,75, Q1=1,50 e Q3=1,90, impacto sobre os pais (Md=1,60,
Q1=1,20 e Q3=2,00) e o menor valor foi aferido ao impacto sobre a familia
(Md=1,40; Q1= 1,20 e Q83=1,70). Quando se avaliou o tipo de impacto que a
preocupacao com as crises de epilepsia provocava no cuidador, os resultados foram

muito semelhantes, com a mesma ordem de impacto (tabela 10).

4.3 Estratégias de Enfrentamento do cuidador (EMEP) e avaliacio da
Sobrecarga (Zarit Burden Interview)

A seguir serdao apresentados os resultados das avaliacbes sobre os tipos de
enfrentamento a que recorriam os cuidadores (EMEP) e a sobrecarga do cuidador

(Burden Interview).

Tabela 11: Estratégias de enfrentamento do cuidador da crianga com epilepsia e a
sobrecarga do cuidador. Maringa, Parana, 2014.

Enfrentamento Md (Q1;Q3) Min Max
Estratégias de Enfrentamento relacionados ao Problema 3,50 (3,03;3,94) 1,67 4,56
Estratégias de Enfrentamento Focalizadas na Emocao 2,06 (1,73;2,60) 1,00 3,67
Estratégias de Enfrentamento Baseadas em Praticas

religiosas e Pensamento fantasioso 3,50 (3,14;4,21) 1,43 5,00
Estratégias de Enfrentamento Baseadas na Busca por

Suporte Social 2,80 (2,40;3,80) 1,60 4,80
Sobrecarga 29,00 (18,00;36,50) 2,00 69,00

Com relacao aos tipos de enfrentamento utilizados pelos cuidadores, pela
leitura da tabela 11 pode-se observar que as medianas mais altas foram referentes &
utilizacdo de estratégias de enfrentamento relacionadas ao problema (Md=3,50;
Q1=3,03 e Q3=3,94) e recorrer a praticas religiosas e pensamento fantasioso
(Md=3,50; Q1=3,14 e Q3= 4,21) . A seguir eram utilizadas estratégias de
enfrentamento de busca por suporte social (Md=2,80; Q1=2,40 e Q3= 3,80) e,
finalmente, estratégias de enfrentamento focalizadas na emocao (Md=2,06; Q1=1,73
e Q3= 2,60).
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Com relagdo & sobrecarga do cuidador, a mediana foi de 29,00, om Q1=
18,00 e Q3=36,50, que pode ser considerada como leve a moderada (Tabela 11).

4. 4 Correlacao entre os instrumentos de qualidade de vida

Antes de iniciar a comparagdo entre 0s grupos e associacdes serao
apresentadas as correlacdes entre os diferentes instrumentos utilizados para avaliar
a qualidade de vida: tanto instrumento geral, AUQEI, respondido pela crianga e pelo
cuidador, como sua correlagdo com o instrumento especifico (QVCES0).

4. 4 1 Correlacao entre AUQEI respondido pelo cuidador e pela crianca

Tabela 12: Correlacéo entre a qualidade de vida do cuidador e da crianga, avaliada
pela AUQEI. Maringd, Parana, 2014.

Augei - Crianca

Augei - Funcao Familia Lazer Autonomia Total

Cuidador R(P) R(P) R(P) R(P) R(P)

Funcgao ,634 (0,01)* ,349 (0,01)* ,139(0,33) ,357 (0,00)* ,480 (0,00)*
Familia ,278 (0,04)* ,703 (0,01)* ,305 (0,02)* ,108 (0,20) ,539 (0,00)*
Lazer 0,72 (0,61) ,293(0,03)* ,403 (0,00)* ,004 (0,98) ,277 (0,04)*
Autonomia ,464 (0,01)* ,103 (0,47) ,073(0,61) ,579 (0,00)* ,404 (0,00)*
Total ,615 (0,01)* ,549 (0,01)* ,297 (0,03)* ,456 (0,00)* ,656 (0,00)*

Augei - Crianca

Observa-se na tabela 12 que houve uma correlagdo altamente significativa
entre o questionario de qualidade de vida AUQEI, respondida pela crianga e pelo
cuidador, tanto no indice total (p<0,00) como em todos os dominios. Entre os
diferentes dominios, também se observaram varias correlagdes significativas.
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4.4.2 Correlacao da AUQEI com o QVCE-50

Analisando a tabela 13, foi possivel perceber que houve correlacao
significativa entre o escore total do QVCE 50 e o indice total da AUQEI, respondida
pelo cuidador (r=0,268, p<0,05). Esse resultado nao se repetiu quando a AUQEI foi
respondida pela crianga. O escore total do QVCESO0 teve apenas uma correlacao
fraca (p<0,05) com o dominio autonomia da AUQEI respondido pela criancga.

Tabela 13: Correlagdo entre os diferentes instrumentos de qualidade de vida:
QVCES50, Augei-Cuidador e Augei- crianca. Maringa, Parana, 2014.

Augei - Cuidador

Funcao Familia Lazer Autonomia Total

QVCES50 R(P) R(P) R(P) R(P) R(P)
0,088 -0,119

Fisica (0,54) -0.148 (0,29) (0,40) 0,183 (0,19) 0,135 (0,34)
-0,012 0,068

Psicologica  (0,93) 0,150 (0,29) (0,63) -0,041 (0,77) 0,079 (0,58)
0,127

Sociofamiliar (0,37) 0,119 (0,40) 0,037 (079) 0,238 (0,09) 0,271 (0,05)*

Cog- 0,200 0,116

Educacional (0,15) 0,320 (0,02)* (0,41) 0,299 (0,03)* 0,313 (0,02)*
0,171 0,029

Total (0,23) 0,221 (0,11) (0,84) 0,290 (0,04)* 0,268 (0,05)*

Augei - Crianca

0,174 -0,151

Fisica (0,22) (0,28) -0,125 (0,38) 0,024 (0,86) -0,004 (0,98)
-0,018 -0,055

Psicologica  (0,90) 0,105 (0,46) -0,037 (0,79) (0,70) -0,091 (0,52)
0,229

Sociofamiliar (0,10) 0,015 (0,92) 0,068 (0,63) 0,147 (0,30) 0,097 (0,45)

Cog- 0,247

Educacional (0,78) 0,194 (0,17) 0,290 (0,03) 0,311 (0,25) 0,311 (0,25)
0,214 0,276

Total (0,13) 0,06 (0,67) 0,119 (0,40) (0,05)* 0,164 (0,24)
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4.4.3-Correlacao entre ICIS e as demais escalas de qualidade de vida

Na tabela 14 pode-se observar que ndo houve correlacdo significativa das
duas dimensodes do ICIS (frequéncia e importancia das crises) com a AUQEI-crianca.
Por outro lado, observa-se que houve correlacdo significativa das seccbes
desenvolvimento da crianga e adolescente (p < 0,03;0,01) e familia (p < 0,03;0,02 )
do ICIS 1 e 2 com a AUQEI-cuidador. Houve correlacao altamente significativa do
valor total do QVCE 50 com as duas dimensodes do ICIS, tanto da frequéncia das
crises (ICIS1) como com a preocupacéo com as crises (ICIS 2).

Tabela 14: Correlacao entre as variaveis de qualidade de vida da AUQEI-crianca,
AUQEI - Cuidador e QVCE 50 com a escala ICIS. Maringd, Parana, 2014.

Augei - Crianca Augqei — Cuidador QVCE 50

Total Total Total
ICIS1 R(P) R(P) R(P)
Impacto da doenca e seu
tratamento ,011 (0,94) -,075 (0,60) -,445 (0,01) *
Impacto sobre o Desenvolv. da
crianga e adolescente -,195 (0,17) -,294 (0,03) * -,627 (0,00) *
Impacto sobre os Pais -,111 (0,43) -,244 (0,08) -,561 (0,00) *
Impacto sobre a Familia -,125 (0,38) -,302 (0,03) * -,433 (0,01) *
ICIS2
Impacto da doenca e seu
tratamento -,078 (0,58) -,192 (0,17) -,516 (0,00) *
Impacto sobre o Desenvolv. da
crianca e adolescente -,211 (0,11) -,341 (0,01) * -,669 (0,00) *
Impacto sobre os Pais -,163 (0,25) -,161 (0,26) -,532 (0,00) *
Impacto sobre a Familia -,132 (0,35) -,314 (0,02) * -,518 (0,00) *

4.5. Comparacao da qualidade de vida das criancas em relacao as variaveis
sociodemograficas

A seguir, iniciaremos a comparag¢do da qualidade de vida, obtida pelos
instrumentos, com as diferentes caracteristicas sociodemograficas, clinicas, e a

qualidade de vida com as estratégias de enfrentamento e sobrecarga do cuidador
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4.5.1 Comparacao da qualidade de vida de criancas com epilepsia, com
diferentes caracteristicas sociodemograficas

Na tabela 15 compararam-se os resultados de qualidade de vida de criangas,

segundo suas diferentes caracteristicas sociodemograficas.

Tabela 15: Comparacao da qualidade de vida de criancas com epilepsia segundo as
caracteristicas sociodemograficas. Maringa, Parand, 2014.

QVCE50 AUQEI Mae AUQEI Crianca

Md(Q1;Q3) Md(Q1;Q3) Md(Q1;Q3)
Sexo
Masculino 69.00 (61.88;78.62) 43.50 (39.50;46.75) 47.00 (43.25;49.75)
Feminino 69.00 (59.88;79.88)  44.00 (42.00;47.00) 46.00 (42.00;51.75)
Idade (anos)
4-6 74.00 (70.75;77.50)*  44.00 (41.50;46.00) 46.00 (43.00;47.00)
7-9 68.50 (60.75;71.12)  43.00 (41.25;45.00) 46.00 (42.75;48.50)
10-12 65.00 (58.50;72.00)  44.00 (42.00;43.52) 47.00 (42.50;50.50)
Religiao
Catolico 65.00 (59.00;73.50)  44.00 (41.00;47.00) 46.00 (42.00;50.00)
Evangélico 73.50 (67.25;76.50)  44.00 (42.00;46.50) 46.00 (43.50;50.50)
Etnia
Brancos 69.50 (60.62;75.62) 43.50 (41.00;46.00) 46.00 (42.00;49.25)
Negros 68.00 (60.75;74.75)  47.00 (44.00;48.50) 49.00 (44.50;53.00)
Amarelo 65.00 (65.00;65.00) 44.00 (44.00;44.00) 48.00 (48.00;48.00)
Escola que
frequenta
Regular 69.00 (61.00:75.12)  44.00 (42.00:47.00) 46.50 (43.25:50.75)
APAE 70.75 (55.62:75.50)  42.50 (39.25:46.75) 44.00 (40.25:47.75)
Escolaridade (anos
de estudo)
0-4 70.25 (62.62:74.38)  44.00 (41.75:47.25) 46.00 (42.00;51.25)
5-9 65.00 (58.75:78.50)  44.00 (41.75:45.50) 47.00 (42.75;50.00)

246 # 10-12, p<0,05;

Pode-se verificar que tanto pela avaliacao feita com o AUQEI (cuidador ou
crianga) como pelo QVCE 50, ndo houve diferengas significativas da qualidade de
vida das criancas com epilepsia, quanto ao sexo, religido, etnia, tipo de escola e
grau de escolaridade. Apenas em relacado a idade da crianga observou-se que, na
avaliacao feita pelo QVCE 50, a mediana do grupo de criangcas de 04 a 06 anos
(Md= 74,00), era significativamente mais alta que a das outras faixas etarias (MD
68,50 e Md 65,0), isto é, criancas mais novas referiram melhor qualidade de vida

que as criangas mais velhas.
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Na tabela 16 comparou-se a qualidade de vida das criangas, com relacao as

caracteristicas sociodemogréficas do cuidador.

Tabela 16- Comparacao entre a qualidade de vida de criancas com epilepsia com
as caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores. Maringa, Parand, 2014.

QVCE50 AUQEI Cuidador AUQEI Crianca

Md(Q1;Q3) Md(Q1;Q3) Md(Q1;Q3)
Cuidador
Mae 69.50 (61.88;76.25)  44.00 (41.00;47.00) 46.50 (42.00;50.25)
Outros 60.25 (54.38;72.12) 45.50 (44.75;46.75) 46.00 (45.50;47.50)
Idade do Cuidador
20 — 30 73.50 (60.50;77.00)  42.00 (42.00;45.00) 44.00 (42.00;50.00)
31 -40 69.00 (62.50;74.75)  44.00 (42.00;47.00) 47.00 (45.00;50.50)
41 ou mais 63.00 (54.38;73.25)  44.50 (40.00;47.00) 44.50 (36.75;47.50)
Estado Civil

Sem companheiro
Com companheiro

Escolaridade (anos)

Até 3 anos
4 a7 anos
8 ou mais anos

Cuida de mais alguém

Sim
Nao

Tempo de cuidadora

4 a7 anos
8 ou mais anos

66.50 (55.50,73.50)

70.00 (61.75;76.50)

62.00 (58.50;70.75)
71.50 (59.75:76.50)
68.50 (61.88;77.38)

60.50 (58.66;61.62)°
70.00 (61.00;76.25)

65.00 (59.38;70.75)°
73.50 (69.00;76.75)

42.00 (40.00;45.00)

44.00 (40.00;45.00)

44.00 (41.50;47.50)
44.00 (40.00;47.00)
44.00 (42.00;45.75)

43.50 (41.50;45.75)
44.00 (41.75;47.00)

44.00 (42.00;47.00)
44.00 (41.25;45.75)

43.00
(40.00;46.00)*
47.00 (44.00;51.50)

46.00 (43.50;52.50)
47.00 (41.50;49.50)
46.00 (43.25;49.75)

46.50 (42.00;50.00)
45.50 (42.25:47.50)

47.00 (42.25;50.00)
46.00 (42.50;47.00)

% Sem companheiro # Com companheiro, p<0,05;
® Cuida de mais alguem# so da crianga P<0,05;
©4 a 7 anos # 8 ou mais anos, P<0,05

Pode-se observar que ndo houve diferencas estatisticamente significativas
com relagcdo quem era o cuidador, idade e escolaridade do cuidador. Quanto ao
estado civil, na avaliacao feita pelas criancas com a AUQEI, de forma significativa, a
mediana da qualidade de vida das criancas cujas maes ndo tinham companheiro foi
inferior ( MD 43,0) &4 daquelas cujas maes tinham companheiro (47,0), isto é,
criangas cujas maes nao tinham companheiro se avaliaram como tendo pior

qualidade de vida (tabela 16).

Quando os cuidadores avaliaram a qualidade de vida pelo QVCE 50, os que
cuidavam exclusivamente da crianca com epilepsia e as que tinham mais tempo
como cuidadoras avaliaram melhor a qualidade de vida das criancas sobre seus



Resultados

68

cuidados (Md=70,0 e Md=73,5) que as que cuidavam de outros ou tinham menos
tempo de experiéncia (Md=60,50 e Md=65,00).

Tabela 17 — Comparacdo entre caracteristicas sécio econdémico

e situagao

ocupacional do cuidador com a qualidade de vida das criancas com epilepsia.

Maringa, Parang, 2014.

QVCE50
Md(Q1;Q3) ou
R(P)

AUQEI Mae
Md(Q1;Q3) ou
R(P)

AUQEI Crianca
Md(Q1;Q3) ou
R(P)

Situacao Ocupacional do
Cuidador

Desempregado

Empregado

Situacao Ocupacional do Pai
Empregado

Desempregado

Renda (percapita) do Cuidador
Renda (salario) do Cuidador
Menos de 1 Salario

1 a 2 Salarios

Mais de 2 Salarios

Renda (percapita) da Familia
Renda (salario) da Familia
Menos de 1 Salario

1 a 2 Salarios

Mais de 2 Saléarios

Beneficio para a Crianca
Com beneficio

Sem beneficio

71.00 (64.50;76.25)
66.50 (59.38;74.00)

69.00 (59.50;74.00)
69.00 (61.75;81.00)
-126 (0.371)

69.50 (57.62;71.62)

65.00 (60.25;77.00)

71.00 (64.50;76.25)
-.150 (0.286)

76.50 (75.50;78.00)
70.00 (61.25;76.50)
61.00 (59.25;64.75)

76.50 (67.50;82.62)
68.00 (60.88;74.00)

44.00 (41.75;45.00)
44.50 (41.75;47.00)

44.00 (41.00;47.00)
42.00 (42.00;47.00)
.028 (0.840)

4550 (41.75;47.25)

44.00 (41.50;47.00)

44.00 (41.75;45.00)
.097 (0.493)

37.00 (35.00;39.00)
44.00 (42.00;47.00)
43.00 (41.50;44.50)

45.50 (40.00;48.00)
44.00 (42.00;46.25)

46.00 (42.00;50.00)
46.50 (42.75;50.50)

46.00 (42.00;50.00)
46.00 (44.00;49.50)
.079 (0.576)

45.00 (42.00;47.50)

47.00 (43.00;51.00)

46.00 (42.00;50.00)
1196 (0.161)

41.00 (40.50;41.50)
46.00 (42.50;50.00)
47.00 (46.00;49.50)

44.50 (41.50;50.00)
46.50 (42.75;50.00)




Resultados

69

Tabela 18 — Comparacao entre a qualidade de vida de criangas com epilepsia e
condi¢cbes de moradia. Maring4, Parana, 2014.

QVCE50 AUQEI Mae AUQEI Crianca
Md(Q1;Q3) ou Md(Q1;Q3) ou Md(Q1;Q3) ou
R(P) R(P) R(P)

Tipo de alocacao

Alugada 66.25 (59.12;70.75) 42.00 (41.00;46.50) 43.50 (41.00;50.75)
Prépria 70.75 (61.50;77.88) 44.00 (42.25;47.00) 47.00 (44.00;50.00)
Condicoes de Moradia

N°de Cémodos -.091 (0.517) .156 (0.266) .245 (0.078)
Node Pessoas -.130 (0358) .183 (0192) .187 (0183)

Condicoes de saneamento

Luz e 4gua Sim 69.00 (60.88;75.62)  44.00 (41.75;47.00) 46.00 (42.00;50.00)
N&o 0 0 0

Esgoto Sim 64.75 (59.75;73.38)  44.00 (41.25;47.00) 47.00 (41.25;50.00)
N3o 70.75 (63.15;75.88)  44.00 (42.00;46.75) 46.00 (43.25:46.75)

Asfalto Sim 69.00 (61.00;74.75)  44.00 (42.00;47.00) 46.00 (42.50;49.50)
N3o 71.00 (59.00;78.50)  44.00 (41.0;49.00)  55.00 (41.00;57.00)

Nas tabelas 17 e 18 é possivel verificar que ndo houve nenhuma diferenca
significativa quando se comparou a qualidade de vida das criancas levando em
conta as diferencas socioecondmicas do cuidador, da familia, assim como as
diferentes condi¢ces de moradia.

4.5.2 Comparacao da qualidade de vida de criancas com epilepsia
segundo as variaveis clinicas

Criangas com diferentes histérias de epilepsia na familia, diagnéstico, idade
de inicio da crise e duragdo das crises ndo apresentaram diferengas significativas
em sua qualidade de vida (Tabela 19). Entretanto, segundo a percep¢ao do cuidador
(AUQEI / cuidador) a qualidade de vida era diferente, dependendo da frequéncia das
crises, isto €, criangas com crises diarias tinham pior qualidade de vida que as que
tinham crises mensais.
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Tabela 19- Comparacdao da qualidade de vida de criancas com epilepsia com
antecedentes, dados clinicos e medicamentoso. Maringd, Parana, 2014.

QVCE50
Md(Q1;Q3)

AUQEI Mae
Md(Q1;Q3)

AUQEI Crianca
Md(Q1;Q3)

Historia de Epilepsia na
Familia

Néo

Sim

Pessoa que tiveram epilepsia

Parentes de 1°grau
Parentes de 2° grau
Diagnéstico
Epilepsia Parcial
Epilepsia Generalizada
Idade de Inicio

0-4

5-9

10 ou mais

Duracao das crises
0ab5min

6 a 10 min

11 ou mais
Frequéncia das crises
Sem crises ha 2 anos
Anuais

Mensais

Diarias
Medicamentos
Fenobrabitol

A. Valproico
Carbamazepina
Politerapia

70.00 (61.00;74.00)
69.00 (60.50;78.50)

69.00 (59.00;79.00)
68.50 (62.38;72.88)

65.00 (58.00;73.00)
70.50 (64.00;76.50)

72.50 (65.38;78.12)
65.50 (58.88;69,25)
55.50 (52.50;61.00)

68.00 (60.75;76.25)
69.75 (54.75;71.75)
70.00 (62.00;76.00)

69.00
70.00
71.00
65.00

65.00;73.00
59.25;76.25
65.75;76.25
59.75;72.25

—_~ o~~~
—_— ==

69.00
71.00
63.25
68.50

58.50;76.25
60.50;74.50
59.38;74.38
65.38;75.50

—_~ o~~~
— = = =

44.00 (41.00;47.00)
44.00 (42.00;47.00)

45.00 (42.00;47.00)
42.50 (42.00;44.75)

44.00 (41.00;47.00)
44.00 (42.00;46.50)

44.00 (42.00;47.00)
44.00 (42.75;47.00)
30.00 (37.00;41.00)

44.00 (42.00;47.00)
42.00 (38.50;45.50)
44.00 (41.00;47.00)

45.00 (45.00;45.00)
44.00 (41.50;46.25)
47.00(44.50;47.00)
44.00 (41.50;46.25)

46.00
44.00
44.00
42.00

41.00;46.50
43.50;46.00
41.75;45.50
39.50;47.75

—~ o~ o~ o~
—_ —= —= —=

47.00 (42.00;50.00)
46.00 (42.50; 49.50)

45.00 (42.00;50.00)
46.00 (42.25;48.75)

47.00 (41.00;50.00)
46.00 (43.50;51.50)

46.00 (42.00;51.25)
49.00 (45.75;50.25)
42.00 (37.00;43.00)

47.00 (42.50;53.00)
45.00 (40.75;46.75)
47.00 (45.00;50.00)

51.50
45.50
46.00
47.00

49.25;53.75
40.50;49.50
42.00;49.00
43.50;50.00

—_~ o~~~
——_= = =

41.00 (35.50;45.00)
49.00 (45.00;51.50)°
47.00 (44.50;50.50)°
45.50 (42.25;48.75)

? Diarias # Mensais, P<0,05;

b Carbamazepina # Fenobarbital, P<0,05;

° Fenobarbital # A. Valproico, P<0,05.

Com relacao a utilizacao dos diferentes tratamentos medicamentosos houve

diferenga significativa (P<0,05) na qualidade de vida auto-referida, a partir da

AUQEI, de criancas que utilizavam a Carbamazepina (Md=47,00) e Acido Valpréico

(Md=49,00) em relagado as que estavam em uso de Fenobarbital (Md=41,00).
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4.5.3 Correlacao entre qualidade de vida, estratégias de enfrentamento,
sobrecarga do cuidador e preocupacao com a doenca.

A seguir, iniciaremos a correlacdo da qualidade de vida, obtida pelos

instrumentos, com as estratégias de enfrentamento e sobrecarga do cuidador.

Tabela 20: Correlacdo entre a qualidade de vida da crianga com epilepsia segundo
a AUQEl/crianca com as estratégias de enfrentamento do cuidador. Maringa,
Parand, 2014.

AUQEI - Crianca

Funcao Familia Lazer = Autonomia Total
Enfrentamento R(P) R(P) R(P) R(P) R(P)
Relacionados ao
Problema ,417 (0,00) * 442 (0,01)* ,219(0,12) -,007 (0,96) ,423 (0,00) *
Focalizadas na
Emocao -,045 (0,75) -109 (0,44)  -,245(0,08) -,187 (0,18) -,061 (0,67)
Baseadas em Praticas
religiosas e

Pensamento fantasioso -0,208 (0,14) 0,035 (0,81) 0,077 (0,59) -0,265(0,06)  -0,153 (0,28)
Baseadas na Busca por
Suporte Social ,157 (0,26) ,214(0,13)  -,022 (0,88) -,178 (0,20) ,046 (0,75)

Com relacdo as estratégias de enfrentamento do cuidador, pode—se
observar na tabela 20 que houve uma correlagdo significativa da avaliacdo da
qualidade de vida total (p<0,00) (AUQEI/Crianca), assim como com os dominios
funcéo (p<0,00), familia (p<0,01) com as estratégias de enfrentamento do cuidador

centradas em solucionar problemas.

Tabela 21: Correlagéo entre a qualidade de vida da criangca com epilepsia, segundo
o AUQE!/ cuidador com as estratégias de enfrentamento. Maringa, Parana, 2014.

AUQEI - Cuidador

Autono
Funcao Familia Lazer mia Total
Enfrentamento R(P) R(P) R(P) R(P) R(P)
,295 ,289 -,043 ,020 ,254
Relacionados ao Problema (0,03)*  (0,04)* (0,76) (0,89) (0,07)
-,077 ,028 -,015 -,042 -,129
Focalizadas na Emocéao (0,59) (0,84) (0,92)  (0,77) (0,36)
Baseadas em Praticas religiosas e g5 -046 -151 -,208 -210
Pensamento fantasioso (0,04)*  (0,75) (0,46) (0,14) (0,13)
,315 ,139 -,105 ,140 ,206

Baseadas na Busca por Suporte Social (0,02)*  (0,33) (0,46) (0,32) (0,14)
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A qualidade de vida da crianga, do ponto de vista do cuidador (tabela 21),
especialmente o dominio funcao, teve correlacao significativa com as estratégias de
enfrentamento utilizadas pelo cuidador centradas no problema (p< 0,03), uso de
praticas religiosas e pensamento fantasioso (p < 0,04) e na busca por suporte social
(p < 0,02). Observou-se também uma correlacédo positiva entre dominio familia da
qualidade de vida e uso de estratégias baseadas em problemas (p<0.04).

Tabela 22: Correlacdo entre a qualidade de vida da crianga com epilepsia segundo
o QVCES50 com as estratégias de Enfrentamento. Maringa, Parana, 2014.

QVCE50
Socio Cog-

Enfrentamento Fisica Psicoldgica Familiar Educacional Total
Relacionados ao
Problema -,033 (0,80) 0,011 (0,94) -,168 (0,23) -,237 (0,09) ,091 (0,52)
Focalizadas na
Emocao ,036 (0,80) -,245(0,80) -,002 (0,99) -,151 (0,28) -,195 (0,16)
Baseadas em
Praticas religiosas e
Pensamento
fantasioso -,139 (0,32) -,059 (0,70) -,222(0,11) -,205 (0,14) -,260 (0,06)

Baseadas na Busca
por Suporte Social -,101 (0,48) -,130(0,36) ,085 (0,55) ,109 (0,44) ,029 (0,84)

Nao houve nenhuma correlagdo significativa entre a de qualidade de vida
pela QVCES0 e os modos de enfrentamento materno (Tabela 22).

Tabela 23: Correlacdo entre a qualidade de vida da crianca com epilepsia com a
sobrecarga do cuidador. Maringa, Parang, 2014.

Sobrecarga
QVCE 50 -,570 (0,00)*
AUQEI/Crianca -,436 (0,00) *
AUQEI/Cuidador -,282 (0,04)*

Independente da escala utilizada, a sobrecarga do cuidador teve uma
correlacdo significativa negativa com a qualidade de vida da crianca, quanto mais
sobrecarga do cuidador, pior QV da crianca (Tabela 23).
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4.6. Modelos de regressao para explicar variaveis como possiveis preditoras
de risco para qualidade de vida de criancas com epilepsia

4.6.1 Variaveis Sécio demograficas e clinicas

Em um primeiro momento, calculou-se o X?, para selecionar as variaveis
sociodemograficas e clinicas com um grau de significAncia maior que 0,80, para
entrar no modelo da regressao logistica (Anexo G).

Tabela 24. Regresséao logistica das variaveis sociodemograficas como preditoras de
risco para Qualidade de vida de criancas com epilepsia, segundo avaliacdo do
cuidador (AUQEL). Maringa, Parana, 2014.

VARIAVEIS Coef IC (95%) P
Raca

Brancos 1,993 NA 1,000
Negros 0,285 NA 1,000
Escolaridade (anos de estudo)

0-4 NA NA 0,994
Estado Civil (Cuidador)

Sem companheiro 3,892 (0.85-27.93) 0,109
Tempo de Cuidadora

8 ou mais anos 2,745 (0.80-10.42) 0,117
Condicoes de Moradia

Numero de Cémodos 1,726 (0.50-6.14) 0,354
Numero de Pessoas 0,507 (0.26-0.90) 0.026*
Condicoes de Saneamento

Asfalto 8,741 (0.78-105.19) 0,068
Renda Familia/Capita - - 0,183
Renda Pessoa/Capita - - 0,534
Renda Familia/Salario

1 a 2 salarios NA 0,994
Mais de 2 salarios NA 0,997
Renda Pessoa/Salario

1 a 2 salarios NA 0,997
Mais de 2 salarios NA 0,998
*P<0,05 ;

NA - Nao é possivel calcular o valor, ou 0 modelo ndo ajustou o suficiente
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Ao tentar identificar, dentre as vaiaveis socio demogréficas quais eram fatores
risco ou protecdo para qualidade de vida de criancas com epilepsia, a partir da
AUQEI/cuidador, pode-se observar que apenas o nimero de pessoas que moravam
na casa mostrou-se fator de protecao, isto €, quando a criangca morava com menos
pessoas tinha menos chance de prejuizo de qualidade de vida (QV baixa) em
relacdo a morar com muitas pessoas na casa, com um indice de confiabilidade de
0,026 ( tabela 24).

Tabela 25. Regressao logistica das variaveis sécio demograficas e clinicas como
preditoras de risco para Qualidade de vida de criancas com epilepsia, segundo
avaliacdo da prépria crianca. Maringa, Parana, 2014.

VARIAVEIS Coef IC (95%) P
Idade (anos)

4-6 3,500 (0.83-1.87) 0,105
7-9 1,997 (0.42-1.12) 0,395
Raca

Brancos 8,550 NA 0,991
Negros 2,984 NA 0,992
Condicoes de Moradia

Numero de Cémodos 0,606 (0.21-1.48) 0,298
Numero de Pessoas 0,842 (0.54-1.30) 0,431
Renda Familia/Capita 0,999 (0.99-0.99) 0,376
Renda Pessoa/Capita 1,000 (0.99-1.00) 0,486
Idade de Inicio

5-9 0,406 (0.10-1.52) 0,189
10 ou mais 3,040 3(3.82-64.86) 0,350
Medicamentos

Fenobarbital 7,705 NA 0,994
A. Valproico 0,593 (0.11-2.83) 0,513
Politerapia 1,281 (0.28-5.92) 0,744
Fisioterapia

Sim 2,064 (0.49-9.94) 0,332
Pedagogia

Sim 2,096 (0.35-17.17) 0,435
* P<0,05;

NA - Nao é possivel calcular o valor, ou 0 modelo nao ajustou o suficiente
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Na percepgdo das criangas (AUQEI-Crianca), nenhuma das varidveis
sociodemograficas ou clinicas, incluidas no modelo de regressao logistica, mostrou-

se como fator de protecéo ou risco ( tabela 25).

Tabela 26. Regressao logistica das variaveis sécio demograficas e clinicas como
preditoras de risco para Qualidade de vida de criancas com epilepsia, avaliada a
partir do QVCE 50. Maringd, Parand, 2014.

VARIAVEIS Coef IC (95%) P

Idade (anos)

4-6 0,178 (0.07-2.25) 0,196

7-9 1,071 (0.12-10.55) 0,949

Escolaridade (anos de

estudo)

5-9 1,346 (0.22-11.13) 0,757

Cuidador

Outros 4,478 (0.83-25.39) 0,077

Estado Civil

Sem companheiro 4,354 (1.04-19.31) 0.043*

Condicoes de Moradia

Numero de Cémodos 0,653 (0.24-1.69) 0,375

Numero de Pessoas 0,906 (0.57-1.45) 0,694

Renda Familia/Capita 0,999 NA 0,696

Renda Pessoa/Capita 1,000 (0.99-1.00) 0,530

Diagnéstico

Epilepsia Parcial 4,203 (0.91-23.59) 0,078

Idade de Inicio

5-9 6,400 (1.11-81.23) 0,056

10 ou mais 6,733 (0.56-54.04) 0,148

Duracéo das Crises

6 a 10 min 4,050 (0.63-50.69) 0,149

11 ou mais 0,508 (0.04-2.60) 0,362

Terapia Ocupacional

Sim 3,529 (0.37-31.55) 0,250

Fonoaudiologia

Sim 1,691 (0.23-10.64) 0,579

Fisioterapia

Sim 1,521 (0.17-10.96) 0,681

Pedagogia

Sim 7,010 (0.98-54.35) 0.049*
* P<0,05;

NA - N&o é possivel calcular o valor, ou 0 modelo néo ajustou o suficiente
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Quando se avaliou a qualidade de vida pelo QVCE 50 (tabela 26), a
regressao logistica mostrou que criangcas cujas maes nao possuiam companheiro,
tinham 4,35 mais de chance de ter sua qualidade de vida prejudicada que criancas
cujas maes tinham companheiro. Com relacdo aos acompanhamentos
multiprofissionais, frequentar o servico de Pedagogia também se mostrou fator de
risco, isto €, criangas que iam ao pedagogo tinham 7 vezes mais de chance de ter

prejuizos em sua qualidade de vida das que nao iam.

4.6.2- Formas de enfrentamento e sobrecarga do cuidador

Na tabela 27 estdo apresentados os dados do modelo de regressao linear
constituido para avaliar o efeito preditor do modo de enfrentamento e sobrecarga do
cuidador sobre a qualidade de vida da crianga.

Tabela 27. Efeito do Modos de Enfrentamento e Sobrecarga na Qualidade de Vida
de Cuidadores e Criangas com Epilepsia. Maringa, Parana, 2014.

QVCES50 AUQUEI Mae AUQUEI Crianca

Adj. Ad).
R P B Erro  Adj. R? P B Erro R

B Erro P

Enfrentamento 4.670 1.452 0.154 0.01
relacionados ao

Problema

Baseadas em

Praticas

religiosas e

Pensamento

fantasioso -1.9109 0.8098 0.08221 0.0222 *

Sobrecarga -0.406 0.074 0.361 0.001 0.216 0.051 0.244 0.001

Em relagdo aos modos de enfrentamento, a estratégia de enfrentamento
materna centrada nos problemas explicou positivamente aproximadamente 15%
(P=0,01) da variancia da qualidade de vida da crianca, na percepcao dela mesma
(AUQEl/crianca). Quanto as estratégias de enfrentamento baseado em praticas

religiosas e pensamento fantasioso explicou negativamente de aproximadamente
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8,2% (P=0,02) a qualidade de vida da crianca, na percepcdo do cuidador
(AUQEI/Cuidador).

A sobrecarga do cuidador foi a variavel preditora que mostrou efeito mais
significativo sobre a qualidade de vida(0,001), tanto pela avaliacdo do préprio
cuidador (QVCE 50) quanto pela avaliagdo da crianca (AUQEl/crianca). Criangas
com epilepsia, cujos cuidadores referiram maior sobrecarga, tinham mais chance de

ter pior qualidade de vida que as criangas cujos pais referiram baixa sobrecarga.
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5. DISCUSSAO

Os participantes deste estudo eram usuarios do ambulatério de Neurologia do
municipio de Maringa-Pr em que sao atendidas criangas portadoras de disturbios
neurolégicos que necessitam de acompanhamento médico encaminhado pelas
unidades basicas de saude e pelo consorcio intermunicipal de saude
(CISAMUSEPE), que presta atendimento especializado a populacdo da 152
Regional.

Os sujeitos do estudo tinham varias caracteristicas similares a de outros
trabalhos citados na literatura: um discreto predominio (57,7%)  de criancas do
sexo masculino (Lima, 2002; Betting et al., 2003; Barbosa, 2007; Schlindwein—
Zanini, 2007; Silva, 2009; Funayama, 2009; Uchba-Figueiredo, 2009) a maioria
estava na faixa entre 10 a 12 anos, eram de etnia branca (Devinski et al. ,1999;
Cramer et al. ,1999) e 80,8% estavam matriculadas no ensino regular (CRAMER et
al., 1999; MAIA FILHO; GOMES e FONTENELLE, 2005; SCHLINDWEIN — ZANINI,
2007; SILVA 2009; FUNAYAMA, 2009). Somente na pesquisa de Uchbéa-Figueiredo
(2009) com criancas epiléticas de dificil controle, 82% frequentam uma instituicao

escolar e apenas 8% cursavam o ensino regular.

Apesar da maioria das criancas participantes de estudos brasileiros
frequentarem o ensino regular, observaram-se diferencas quanto a media de anos
de frequéncia a escola. Se, neste estudo, a média de frequéncia foi de 3,1 anos,
Funayama (2009), em Ribeirdo Preto, encontrou uma media de 2,5 anos de estudo e
Schlindwein — Zanini (2007), em Porto Alegre e Floriandpolis, verificou que a média
de anos de estudo era de 4,6 anos. Possivelmente, os diferentes resultados reflitam
um panorama mais geral da permanéncia a escola, no Brasil, onde se constatou que
dentre os estados brasileiros, a regidao sul e especificamente o0 estado de Santa
Catarina, apresentam o  melhor indice de acesso e permanéncia na escola
(BAGOLIN; PORTO JUNIOR, 20083).

Consoante com a literatura, a maioria dos cuidadores primarios eram as
proprias maes (Fernandes e Souza, 1999; Barreire et al, 2003; Westphal-Guitti,
2006; Schlindwein—Zanini, 2007; Uchba-Figueiredo, 2009; Marini, et al., 2010). Na
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cultura ocidental, se delegou a mulher o papel de cuidar e acompanhar aos servigos
de saude as criangas, os doentes e os idosos. Quando se trata de criancas, as maes
sao tidas pela sociedade e pelas equipes de saude como a pessoa mais significativa
do contexto socio-familiar, que tem participacao efetiva no cotidiano e no tratamento
da crianca (SEIDL, 2005; ALMEIDA et al., 2006). Pelo lado materno, o forte vinculo
que se estabelece entre ela e o filho faz com que ela lute pela exclusividade dos
cuidados e mesmo dos contatos com os médicos, sendo muitas vezes,o mediador
entre 0 médico,a crianca e a familia (MEEHAN, 2004; FRANCISCHETTI, 2006;
IWAMOTO et al., 2008).

A idade média das maes era de 37,2 anos e metade da amostra tinha 8 anos
ou mais de escolaridade, apesar de poucas terem atingido o ensino superior. Como
em outros estudos nacionais (Saviani, 2005; Moskowitz et al., 2007; Pontes, 2008;
Iwamoto, et al., 2008; Uchba-Figueiredo, 2009; Rosset, 2009; Silva, 2009), estes
dados parecem retratar a situagdo atual da educacao no pais, quando, segundo o
PNAD (2011), a média de anos de estudo na populacao brasileira acima de 15 anos,
subiu de 7,2 anos em 2009 para 7,3 anos em 2011. Especificamente na regiao
sudeste, a média passou para 8,0 anos de estudo.

A grande maioria dos cuidadores (92,3%) referiu que sé tinha a incumbéncia
de cuidar de uma pessoa com quadro crénico e mais da metade da amostra (
57,7%) cuidava da crianga ha 08 anos ou mais, sinalizando para uma possivel
estabilidade na forma de tratar e educar essas criangas. Como na maioria dos
casos, o0s sujeitos s6 tinham parentes de segundo grau com quadro de epilepsia,
parece que as maes nao tinham sob seus cuidados outros filhos ou marido com
epilepsia. Segundo Uchba-Figueiredo (2009) as maes de criangas portadoras de
epilepsia de dificil controle, também, nao tinham outro filho, podendo se supor que,
apo6s o nascimento de um filho com quadro crénico, as maes evitam outros filhos,
para poder dar mais atencao & crianca doente e para amenizar a sobrecarga e o

sofrimento de ambos.

Quanto a ocupacéao, 61,5% dos cuidadores trabalhavam fora. Associando
este dado a alta porcentagem de criancas que frequentavam o ensino regular, pode-
se hipotetizar que as criancas atendidas neste ambulatério eram menos
comprometidas, menos dependentes e mais autbnomas que aquelas de outros
estudos com criancas portadoras de quadros neuroldgicos, como criangas com
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erros inatos do metabolismo (Pontes-Fernandes e Petean, 2011) e com epilepsia
de dificil controle (Uchba-Figueiredo, 2009), quando a maioria dos cuidadores era de
donas de casa (70%).

Com relagdo ao nivel socioeconémico das familias, apesar de muitas maes
trabalharem fora, de 75% terem unido estavel e 78,9% dos pais estarem
empregados, a grande maioria (82,7%) tinha renda familiar de 1 a 2 salarios
minimos e a mediana da renda familiar per capita era de R$ 1200,00. E uma
renda um pouco superior a estimada pelo IBGE para a populacao brasileira (2010),
na Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios, estimada em 956,00 reais. Eram
familias pobres, com renda inferior a familias atendidas em servigo publicos de
Ribeirdao Preto (Uchba- Figueiredo, 2009; Pontes-Fernandes e Petean, 2011),
possivelmente porque, na presente pesquisa, apenas 15,4% das criangas contavam
com o Beneficio Assistencial de Prestacdo Continuada (BAPC), vinculado a Lei
Organica de Assisténcia Social 8.742/93, no valor de 1 salario minimo, enquanto que
nos outros estudos a maioria das criancas recebia o beneficio, por estarem mais
incapacitadas para uma vida independente.

Apesar da baixa renda, 65,4% das familias moravam em casa propria, todas
com luz elétrica e 4gua encanada, 90,4% estava localizada em ruas asfaltadas, mas
57,7% néao tinham esgoto. A maioria das moradias tinham 4 cobmodos, a mediana de
pessoas por casa era de 4 pessoas € no maximo, viviam seis pessoas na casa,
incluindo tios, avés e primos, além dos pais. Portanto, na medida em que as
condicbes de moradia ndo eram inadequadas, quase todos os pais € a maioria das
maes estavam empregados, poucas pessoas viviam na mesma casa e, na maioria
dos casos, apenas uma pessoa doente necessitava de cuidados, pode-se concluir
que as familias tinham uma condicao de vida razoavel.

Com relacao as caracteristicas clinicas, 51,9% das criancas apresentaram
epilepsia generalizada. Maia Filho; Gomes e Fontenelle, (2005) encontraram dados
semelhantes, ao validar o instrumento QVCE-50, quando das 51 criancas avaliadas,
50% tinham crises generalizadas e 68,6% delas, idiopaticas.

Em 36,5% dos casos, as crises eram diarias. Mais da metade dos sujeitos
tinha antecedentes de epilepsia na familia, parentes de 2° grau (primos, tios), o que

corrobora evidencias medicas que identificam um componente hereditario em varias
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formas de epilepsia, particularmente nas idiopaticas,e seu inicio nos primeiros anos
de vida (MENKES, 1984; MANREZA, et al, 2003; ROWLAND; PEDLEY, 2011).

Assim como em outros trabalhos (Guilhoto, 2003; Funayama, 2009), na maioria
das vezes, as crises se iniciaram antes dos 4 anos de idade. A incidéncia de
epilepsia nos primeiros anos de vida é alta, alcangando o pico no primeiro ano e
podendo permanecer elevada em lactentes e pré-escolares. Para Marques-Assis
(1970), embora o progndstico das epilepsias seja bom de modo geral, a idade de
inicio € um dos fatores que influenciam negativamente na sua evolucao. Nesta
fase, as epilepsias apresentam caracteristicas especiais em relacao a etiologia, ao
tipo de crise, as manifestacdes eletroencefalograficas e as respostas as drogas
antiepilépticas, diferencas relacionadas a imaturidade de SNC (VALENTE;
VALERIO, 2003).

Quanto a duragao das crises, a maioria dos pacientes tinha episodios breves,
que duravam menos de 5 minutos e, apenas, 34,6% das criancgas tinham crises que
duravam mais de 10 minutos. Shinnar et al., (2000) em um estudo prospectivo com
um grande numero de criangas, observaram que 50% tinham crises com duracéo de
menos de 5 minutos. Para esses autores, a maioria das criangas com epilepsia tem
crises breves e um diagnéstico mais favoravel, mas cerca de 25%, tem crises mais

prolongadas, muitas vezes de dificil controle.

Na grande maioria dos casos (73,2%), se utilizava a monoterapia, no
tratamento das criancas e das medicacdes utilizadas, a droga mais frequente era a
carbamazepina, seguida do &cido valproico e por fim o fenobarbital. Outros estudos
também identificaram que a monoterapia é o tratamento mais frequentemente
utilizado para o controle das crises (MAIA FILHO; GOMES E FONTENELE, 2005;
BARBOSA, 2007).

A politerapia, associacao de varios medicamentos, tanto neste estudo como
no de Barbosa (2007) foi pouco frequente. Pauli (2012) em estudo recente, com 81
pacientes com epilepsia do lobo temporal mesial refrataria, que apresentavam crises
parciais complexas epigastricas, encaminhados para avaliacdo pré-cirdrgica,
encontraram que a porcentagem de pacientes que fazia uso de monoterapia e
politerapia era quase o mesmo, por volta de 50% dos pacientes, possivelmente por

se tratar de quadros mais graves.
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Varios autores preconizam que, inicialmente, deve-se optar sempre pela
monoterapia, utilizando a droga até a maxima dose aceitavel, e s6 em casos de
fracasso dessa medicagao usar politerapia (Manreza e Marques Dias, 2003; Rizutti,
2007; Neubauer, Grob e Hahn, 2008), lembrando que embora com o uso de certas
drogas antiepilépticas se possam obter melhor controle de crises, efeitos adversos
associados algumas delas, podem piorar a qualidade de vida dos pacientes
(SACHDEDQ, et al., 2006).

Em anos recentes, os pesquisadores tém se preocupado com a fidedignidade
e 0 grau de concordancia da percepcao da mae e do filho em relagdo a varios
aspectos referentes a crianga, incluindo a satisfagdo com sua vida. Estudos com
criangcas, com diferentes quadros clinicos, identificaram que, usualmente, os pais
referiam que elas tinham pior qualidade de vida que os préprios filhos. Para os
autores o estresse causado por ter que cuidar de uma crianga com doencga crénica e
a quebra de expectativas em relagao ao filho idealizado, influenciaria a percepcao
dos pais e se refletiia em uma avaliagdo de qualidade de vida pior que a dos
proprios pacientes (WHITE-KONING et al, 2007). Na presente pesquisa, entretanto,
houve alta correlacédo entre a avaliacdo da QV, a partir da AUQEI, feita pela crianca
e pela mae, tanto no indice total (p<0,00) como em todos os dominios.

Com relagcdo aos dois instrumentos de QV, apesar dos diferentes objetivos,
como foi explicitado na introducdo, houve uma correlacdo significativa entre eles,
(r=0,27 p<0,05), quando respondidos pelo cuidador, mas somente uma correlagao,
no dominio autonomia, quando a AUQEI foi respondida pela crianga. Esses
resultados parecem mostrar que, apesar da AUQEI ser uma escala com énfase na
avaliagdo subjetiva do bem estar da crianca, e a QVCE-50, mais funcional, estar
focada no estado de saude e nos prejuizos no desempenho das atividades de rotina,
as duas escalas avaliaram alguns aspectos comuns, especialmente a relacao entre

prejuizo da autonomia e pior qualidade de vida.

Quanto a correlacao das escalas de qualidade de vida com o ICIS, observou-
se que houve correlagdes significativas com o QVCE-50, em menor escala com o
AUQElI-cuidador, e nenhuma com o AUQEI—crianca. Possivelmente isso se deva ao
fato que o ICIS se propde a avaliar o impacto e a preocupacao que o quadro
acarreta no cuidador, 0 que ndo parece corresponder as preocupacdes da criancga.
Como por exemplo, a forte preocupagao dos pais com as consequéncias do quadro
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no desenvolvimento e no futuro da crianga. No entanto, o alto nivel de concordancia
entre o ICIS e o QVCE 50, reforca a constatacao feita por Maia Filho; Streiner;
Gomes, (2007) de que esse instrumento pode ser utilizado para avaliar alguns
aspectos da Qualidade de vida, especialmente, a percepcdo dos cuidadores em
relacdo ao impacto da doenca e tratamento na familia e o consequente reflexo no

seu desenvolvimento futuro.

Tanto as maes quanto as criangas avaliaram que as criangas desta amostra
nao tinham uma boa QV. Quando se utilizou a AUQEI, as maes consideraram que a
QV das criangcas era um pouco superior (44,0), a avaliagdo feita pelas proprias
criangas (MD 42,0). Outros estudos com criangas epiléticas, que utilizaram o mesmo
instrumento, obtiveram resultados diversos, alguns piores e outros melhores,
possivelmente devido a diferencas metodoldgicas, variaveis contextuais e, em
especial, a diversidade na gravidade dos quadros estudados (SCHLINDWEIN-
ZANINI, 2007; FUNAYAMA, 2009).

Schlindwein-Zanini (2007) avaliou 17 criangas, na faixa etaria de 05 a 12
anos, com epilepsia refrataria, e comparou com 34 criancas sadias, constatou que
as criancas com epilepsia percebiam sua QV como pior (MD 47,25) que as criangas
sadias (MD 52,67), mas melhor que as do presente estudo. Ja Funayama (2009),
verificou piores indices de qualidade de vida em criangas com idades entre seis e 12
anos, tanto aquelas que tinham diagndstico de epilepsia controlada como as que
n&o controlavam as crises, com medianas do escore total em volta de 37,5.

Comparando a avaliagdo da qualidade de vida de criancas epiléticas e
criangas portadoras de outros quadros crénicos, com o mesmo instrumento, a
qualidade de vida da crianca com epilepsia pareceu mais comprometida. Criancas
ostomizadas, obtiveram escores mais altos, tanto na visdo da crianca como da mae
(51,95 e 49,60, respectivamente) e média acima da nota de corte sugerida pelos
autores (48,0), indicando que esses pacientes e seus pais consideravam que eles
tinham uma boa qualidade de vida (BARREIRE et al.,, 2003). Kuczinski (2002),
comparando a qualidade de vida de criangcas e adolescentes sadios com criangas
portadoras de leucemia linfoide aguda e artrite reumatoide juvenil observou que
apesar dos sujeitos saudaveis apresentarem escores mais altos (58,43) todos os
sujeitos consideravam que tinham uma boa qualidade de vida (54,64 e 57,18,
respectivamente).
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Em estudos com criancas e adolescentes portadoras de HIV/AIDS (Ferreira,
2008), anemia falciforme (Ferreira, et al., 2008) e fibrose cistica (Pfeifer e Silva,
2009), também se verificou que elas tinham uma boa percepcao de sua qualidade
de vida. Apesar de se tratar de avaliacées que utilizaram o mesmo instrumento, é
preciso cautela ao comparar os resultados por se tratar de diferentes populagdes,
com diagnésticos e idades diversas, assim como diferentes contextos de avaliagao.

Ao avaliar os quatro dominios, pela AUQEI, em concordancia com o estudo
de Barreire et al., (2003), tanto a crianca como o cuidador consideraram que 0s
maiores prejuizos estavam no Lazer e Autonomia. Para Eiser e Morse (2001) as
doengas crbnicas influenciam, diretamente, a autonomia das criancgas,
principalmente daquelas que estdo mais proximas da transi¢cdo para a adolescéncia,
momento do ciclo vital em que elas passam a desenvolver mais atividades fora de
casa e longe dos pais.

Com relagdo a quadros que se instalam nos primeiros anos de vida,
Wasserman (1992) observou que quando uma doenca cronica se iniciava em nesse
periodo especifico do desenvolvimento, no momento da aquisicdo da marcha, ela
podia prejudicar ndo s6 a aprendizagem da habilidade, mas, também, a forma como
0S pais percebiam a crianga, mais passiva e regredida e mudavam a forma de lidar
com ela, restringindo sua independéncia. Muitas vezes, a superprotecao paterna
perdura por toda a vida, prejudica a relacdo da crianca com individuos da mesma
idade e, consequentemente, elas permanecem menos autbnomas € mais
dependentes dos pais (WONG, 1999; HOCKENBERRY; WILSON E WINKELSTEIN,
2006).

Com relagao ao lazer, em trabalhos com criangas em tratamento de leucemia
(Sommerfeld et al., 2011) e com criangas portadoras de insuficiéncia renal crbénica
(Brunelli et al., 2007), esse fator também foi o0 que obteve piores escores, mas
esses resultados ndo sdao conclusivos. Pfifer e Silva (2009) observaram que as
criangas portadoras de fibrose cistica pontuavam mais no fator lazer. Os autores
acreditam que este resultado decorre do fato das criangcas, no momento da
avaliacdo, ndao estarem hospitalizadas, condicdo que interrompe o cotidiano,
dificulta o brincar e prejudica o humor da crianga. As criancas deste estudo estavam
em seguimento ambulatorial, ndo pareciam ter prejuizos no seu dia a dia.
Possivelmente, a percepcao de baixa qualidade de vida relacionada com lazer pode
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estar associada a outras variaveis que nao ao quadro clinico, como poucos recursos
da familia, tempo dos pais para lazer e mesmo falta de equipamentos comunitarios

para entretenimento das criangas.

Por outro lado, a pontuacao obtida no dominio funcdo, a menos prejudicada
do ponto de vista da mae e principalmente da crianga, parece indicar que 0s sujeitos
do estudo néo percebiam prejuizos em suas rotinas, na escola e em casa. Por um
lado, a epilepsia impde poucas limitagdes a crianga, principalmente quando as crises
sdo bastante esporadicas e pouco perceptiveis e nas sindromes epilépticas que
evoluem com prognédstico favoravel, como a epilepsia benigna da infancia, a
epilepsia do tipo auséncia e rolandica benigna (NEUBAUER; GROB; HAHN, 2008).
Por outro, em casos mais graves, o apoio social dado pela familia e mesmo pela
escola pode ser responsavel por uma condicdo de vida estavel e pela percepcao
que a doenga ndao impede o desempenho das principais funcbes pelo sujeito
(FERREIRA, 2008).

Na presente pesquisa, ao avaliar a qualidade de vida com o QVCE-50,
instrumento especifico para portadores de epilepsia, pode-se observar que a
mediana do escore total foi de 69,00, um pouco inferior ao do obtido por Funayama
(2009), com o mesmo instrumento, aplicado a 73 maes de criangas com diferentes
tipos de epilepsia controlada e ndo controladas (70,5) e por Maia Filho, Streiner;
Gomes, (2007) junto aos pais de 77 criangcas com diagnostico de epilepsia atendidas
em um ambulatério de neuropediatria (75,7). O dominio avaliado como o mais
prejudicado ,assim como nos outros dois estudos, foi o fisico e 0 mais preservado, o

Sécio-familiar.

Possivelmente, a percepcdo de um maior prejuizo no dominio fisico esta
associada, primeiramente, a gravidade de alguns quadros, que comprometem o
estado fisico da crianca. No trabalho de Funayama (2009), de forma significativa, os
pais de criancas com crises ndo controladas, tanto as esporadicas como as
frequentes, avaliavam maiores prejuizos de QV associados ao dominio fisico que
pais de criancas com crises controladas. Na presente amostra, o fato de mais de um
terco das criancas terem crises diarias (36,5%), que se iniciaram antes dos 4 anos
de idade, em periodo de importantes aquisicdes no desenvolvimento
neuropsicomotor, pode estar sinalizando para um contingente de criancas com
maior prejuizo fisico.
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Entretanto, a percepcdo que a qualidade de vida estava prejudicada por
aspectos relacionados ao dominio fisico, também, pode estar associada ao peso
que ele assume neste momento de vida,quando todas as criangas avaliadas
estavam em idade escolar e o comprometimento fisico tem grande
importancia,podendo interferir na capacidade de participar de jogos e atividades
infantis. As limitacbes que o quadro pode impor, quando ela se compara com 0S
colegas, as vezes acompanhadas por comentarios desagradaveis e zombarias pode
gerar um sentimento de inferioridade e baixa auto-estima quanto as suas condicoes
fisicas (WONG, 1999; HOCKENBERRY; WILSON e WINKELSTEIN, 2006). Como o
dominio funcdo ndo foi avaliado como prejudicado, parece que as criangas
realizavam suas atividades de rotina, mas havia uma insatisfacdo em relacdo a
qualidade de seu desempenho.

Quanto ao dominio educacional, em outros trabalhos, também, se observou
que individuos com epilepsia sdo mais propensos a ter problemas de
aprendizagem,especificamente na area da linguagem e cognicdo (ZELNIK et al.,
2001; ANTONIUK et al.,, 2005; SCHLINDWEIN-ZANINI, 2011). Devido 4&s
dificuldades escolares, eles acabam frequentando classes ou escolas especiais. No
presente estudo, a porcentagem de criangas que frequentavam APAE era inferior a
de outras pesquisas. Zelnik et al., (2001) identificaram que 36,2% das criancas
israelenses, portadoras de epilepsia, avaliadas em seu estudo, necessitavam de
educacéao especial e 16,6 % tinham um quadro de retardo mental. Na pesquisa de
Antoniuk et al., ( 2005), 33% das criangcas com epilepsia frequentavam escolas

especiais.

A pequena porcentagem de criancas que frequentava a APAE (19,2%),
possivelmente, se deve ao fato que, na ultima década, houve uma evolugcao
significativa da politica de inclusdo de criangas com deficiéncia em escolas de
ensino regular. Em 2003, no Brasil, teve inicio o Programa Educacéo inclusiva:
direito a diversidade, promovido pela Secretaria de Educacdo do Ministério da
Educacdo — MEC. Em 2007, o decreto 6.253, instituiu e definiu o Atendimento
Educacional Especializado (AEE), um conjunto de atividades, recursos pedagdgicos
e de acessibilidade prestados de forma complementar ou suplementar a formacéao
dos alunos, no ensino regular (CAIADO; LAPLANE, 2009).
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Os documentos e as experiéncias onde essa politica ja foi implantada
identificam que séo varias as condi¢des que precisam ser criadas para o sucesso do
programa como: adequacdo do espacgo fisico, contratacdo e formagao de
professores especializados, compra de novos materiais pedagdgicos, parcerias com
outras instituicbes e profissionais para oferecer suporte de terapias especificas
como fisioterapia, fonoaudiologia e pedagogia (CAIADO; LAPLANE, 2009). Ainda
nao se tem dados conclusivos avaliando a iniciativa, mas, certamente, as escolas
que as criangas frequentavam nao possuiam todos os recursos citados, o0 que pode
explicar porque, apesar de frequentar as classes regulares, o dominio educacional
foi considerado prejudicado.

As vezes, os problemas de aprendizagem nédo decorrem apenas da epilepsia
propriamente dita mas da utilizagdo de medicamentos para controle das crises.
Esses dois fatores  podem interferir no desenvolvimento cognitivo e motor, na
dificuldade de aprendizagem, no relacionamento com os colegas na escola,
gerando, como foi possivel perceber pela avaliacigo com o ICIS, quebra de
expectativas e grande preocupacado nos pais/cuidadores quanto ao futuro do filho
(SCHLINDWEIN-ZANINI et al.,, 2007). Portanto, a percepcdo que o dominio
educacional estava prejudicado pode nao estar relacionada, apenas, ao rendimento
escolar, mas, também, a baixa expectativa dos pais e professores quanto ao

sucesso da crianga, assim como a sua prépria baixa autoestima.

Os pais percebiam também, prejuizos no dominio psicolégico. Segundo a
literatura, crises epiléticas na infancia podem estar associadas a maior prevaléncia
de perturbacbes emocionais, comprometimento cognitivo e problemas de
comportamento (MAIA-FILHO; COSTA; GOMES, 2006; SALPEKAR; DUNN, 2007;
TURKY et al, 2008). Alguns fatores etiolégicos podem explicar quadros
psicopatologicos, como os relacionados a patofisiologia neurologica, podem ser
efeitos secundarios da medicacdo e ainda estar associados a questdes
psicossociais (SALPEKAR; DUNN, 2007).

Em grande parte dos casos, criancas com epilepsia sdo acometidas por
disturbios emocionais, como depressao; ansiedade, panico, ansiedade de separacao
e fobia social, possivelmente relacionados com o medo que ocorra uma crise num
contexto social ou situacdo em que seja dificil obter ajuda (VALENTE et al., 2004).
Mas alguns problemas comportamentais decorrem das atitudes parentais e estilos
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educativos (superprotecdo, limitacao da autonomia, permissividade e dificuldades na
imposicao de disciplina), associados a sentimentos paternos como ansiedade e
sentimentos de medo, de ineficacia no controle da doenca, percepcdes negativas
face a epilepsia, influenciando a adaptacdo da crianca a condicao crbénica de
saude (AUSTIN et al., 2004; AUSTIN; CAPLAN, 2007; SCHLINDWIEN-ZANINI,
2007).

Em contrapartida, o dominio sécio-familiar foi considerado pelos pais como
0 mais preservado, sinalizando que, apesar da epilepsia, a crianca era bem aceita
no ambiente familiar, e isto se refletia em sua QV. Em trabalho com criangcas com
deficiéncias, inclusive autistas, a familia tem se mostrado como a instituicdo social
que mais facilita a insercao social da crianca. Apesar de ela poder ter um repertério
limitado, em geral, a familia aceita e valoriza as contribuicbes que ela traz para o
ambiente familiar, 0 que acaba tendo um grande peso no seu bem-estar subjetivo
(SUMMERS; BEHR; TURNBUL, 1988; ASSUMPCAQ; ELIAS 2006).

Entretanto, a avaliacdo do contexto familiar feita por individuos da propria
familia precisa ser analisada com cautela. Os pais, em consequéncia de uma atitude
super-protetora e na tentativa de minimizar estigma e preconceitos, muitas vezes, ao
responder ao questionario, podem ter negado, consciente ou inconscientemente,
discriminacdes que a criancga tenha sofrido ou minimizado os possiveis prejuizos que
o portador de um quadro crénico, pode ter infligido a dinamica familiar. Temem que
expondo as dificuldades que a crianca encontrou para se adaptar socialmente ou
relatando o0s prejuizos sociais de seus membros, estejam ferindo a imagem
idealizada de familia. Segundo Hrdy (2001), €é muito dificil estudar,
desapaixonadamente, varios assuntos que dizem respeito a condicdo humana,
como a maternidade e a familia, devido as fortes expectativas normativas e sociais

que acompanham essas instituigdes.

Westphal et al., (2005),entendem esse comportamento como uma forma
defensiva de adaptacédo, que dificulta a percepcéao individual em relacdo ao impacto
da epilepsia sobre a vida do paciente e do cuidador. Fernandes, et al., (2006)
acrescenta que os familiares, por sentirem a identidade da crianca ameacada,
controlam a informagdo sobre sua condicdo, escondem ou usam termos mais

suaves para descrever o quadro. Em consequéncia, o segredo passa a ser peca
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fundamental na adaptacao destas pessoas, assim como o esforco para esconder
esta informacéo, proporcional a intensidade do estigma percebido.

Nesta pesquisa, entretanto, as préprias criancas, quando avaliaram sua QV,
a partir da AUQEI, consideraram que o dominio familiar era o menos prejudicado e,
algumas variaveis associadas a condicdo das familias estudadas, que serdo
discutidas a seguir, permitem supor que, no contexto sécio-familiar, as criangas

tinham uma boa qualidade de vida.

Algumas variaveis sociodemograficas e clinicas tiveram associacdo com a
Qualidade de vida e serdo descritas a seqguir.

Pela avaliacdo do QVCE 50, criangas mais novas, com idade variando de 04
a 06 anos tinham melhor qualidade de vida que as criancas mais velhas. A idade em
que a maioria das criancas comecou a ter crises, antes dos 4 anos, pode ter
influenciado a avaliacdo que ela fazia de sua QV. Criangas pequenas, que sempre
conviveram com doencgas, tendem a perceber menos prejuizos que criangas que
desenvolvem a doenca quando mais velhas (EISER; MORSE, 2001). Entretanto, um
estudo com criancas epilépticas nao confirmou essa hipétese. Guerreiro, et al.,
(1994) avaliando QV de criancas que adquiriram a doenca durante a infancia,
observaram que os aspectos sociais e escolares ndo se alteraram significativamente
apds a crianga ter se tornado epiléptica, possivelmente em consequéncia da
natureza benigna da doenca e do bom relacionamento médico-paciente, com
atencao médica constante e fornecimento de informacdes detalhadas aos pacientes.

Pode-se, também, levantar a hipétese, que as criancas menores avaliavam
melhor sua QV porque ainda sao superprotegidas pelos adultos e tem menos
chances de ter prejuizos que criangcas maiores que tem que competir com pares e
resolver problemas por conta propria.

As criangas cujas maes ndo possuiam companheiro tinham significativamente
pior qualidade de vida do que aquelas em que as méaes contavam com um
companheiro e essa associacdo se manteve até a regressao final. Ha muitas
evidencias na literatura que reforcam a importancia do grupo de apoio para as
familias que tem um componente doente. Castro e Piccinini (2002); Serna e Sousa
(2006) chamam a atencao para o fato de que as diferentes repostas dos cuidadores
frente a sobrecarga do cuidador pode ser influenciada pela presenca das redes de



91
Discussdo

apoio social e emocional. Favero (2005) trabalhando com maes de criancas autistas,
também, constatou que cuidadoras que contavam com apoio social apresentavam

estresse atenuado e maior satisfagdo no dominio das relagdes sociais.

O suporte social é a disponibilidade de pessoas em que se pode confiar e
que se mostram preocupadas com a situacdo vivenciada pelo cuidador, assim a
presenca de uma rede de suporte social pode auxiliar os familiares na superagao
das adversidades (FERREIRA, 2007). Ele é fundamental na medida em que oferece
apoio emocional, econdmico e social, proporcionando mais tranquilidade para lidar
com as situacdes dificeis, e, em consequéncia, ajudando a aliviar a sobrecarga
materna (MAK, 2005). Se, alguns estudos sobre apoio social avaliaram a
importancia da familia extensa (Viera et al., 2010; Fonseca, Silva e Otta, 2010), os
dados desta pesquisa mostraram que apenas a presenca do companheiro pode

trazer uma diferenca significativa ao cuidado.

Da mesma forma, criangas cujo cuidador tomava conta exclusivamente delas
e que era cuidador ha mais tempo tinham melhor qualidade de vida. Estudos
mostram que os anos dispensados ao cuidado proporcionam mais experiéncia e
seguranca (Schestatsky et al., 2006), e permitem que esses -cuidadores
desenvolvam melhores estratégias de enfrentamento, incluindo a utilizacao de
recursos tecnoldgicos, organizando-se para conviver com situacbes dificeis
(Westphal et al., 2005) e aprendendo a lidar com a sobrecarga e com o isolamento
(BULLA et al., 2006).

Com relacdo ao papel dos aspectos clinicos, os cuidadores avaliaram que a
frequéncia das crises tinha uma associag¢ao significativa com a qualidade de vida,
criangcas com crises diarias tinham pior qualidade de vida que as criancas que
tinham crises mensais. Segundo Albuquerque e Cukiert (2007), ha muito tempo os
médicos reconhecem o impacto da auséncia de crises epilépticas sobre o bem-estar
geral e sobre a qualidade de vida das pessoas com epilepsia. Esses autores
observaram que mesmo quando ndo ha remisséo total, a diminuigcao da frequéncia
das crises levava a uma melhora significativa na qualidade de vida. Taylor, et al.,
(2011); Pauli, (2012), que avaliaram pacientes epilépticos utilizando o QOLIE-31,
também identificaram que frequéncia das crises, foi 0 indicador mais comum de pior

qualidade de vida.
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Em relacdo ao uso de medicamentos, ha dados mostrando que, na pratica
clinica, frequentemente, os pacientes ndo associam 0s seus sintomas ao uso cronico
de drogas antiepiléticas. Albuquerque e Cukiert, (2007), que avaliaram pacientes
bem controlados que usavam drogas antiepileticas, observaram que eles proprios
nao relacionavam seus problemas, possivelmente efeitos colaterais, com o uso das
medicac¢des que utilizavam para o controle das crises, apesar de se ter
detectado sintomas moderados e graves em um terco deles. Neste estudo,
entretanto, as criancas que utilizavam a carbamazepina (CBZ) e o e o acido
valpréico (VPA) avaliaram que tinham melhor qualidade de vida do que as criancas
gue estavam em uso do fenobarbital (PB).

Como o objetivo do tratamento da epilepsia € o controle total das crises
epilépticas, com o uso de drogas potencialmente efetivas, sem efeitos indesejaveis
ou adversos na qualidade de vida do paciente (Sander, 2004), possivelmente, a
carbamazepina e o acido valprdico foram mais efetivas na reducao das crises que o
fenobarbital. Damasceno, et al., (1988), que estudaram 34 casos de epilepsia de
dificil controle, dentre os quais 23 pacientes com epilepsia parcial complexa,
encontraram uma reducédo de mais de 50% na frequéncia das crises de 73,5% dos
pacientes que faziam uso de carbamazepina, acido valpréico e difenil-hidantoina,
além de leve melhora em sua qualidade de vida Yacubian, (2002), em estudo de
revisdo sistematica, encontrou que a maioria dos estudos nao identificava
vantagem no uso de uma droga sobre a outra no tratamento das epilepsias infantis,
com excegao do fenobarbital que em um estudo aberto randomizado se mostrou
menos “efetivo” no controle das crises que a carbamazepina, fenitoina e valproato.
Ha evidencias, inclusive, que o fenobarbital pode provocar efeitos colaterais
indesejaveis, tanto para o comportamento, quanto para a cognicao (RIZUTTI, 2007).

Segundo Araujo Filho, Mazetto e Yacubian (2011), ensaios clinicos tém
demonstrado que nenhuma droga antiepiléptica € completamente segura do ponto
de vista de efeitos colaterais psiquiatricos, mas, especificamente, o fenobarbital,
parece precipitar sintomas depressivos, lentificacdo do pensamento e  déficit
cognitivo. Para Albuquerque e Cukiert (2007), os médicos deveriam usar com
precaucao o fenobarbital em criangas, pois ele tem efeitos colaterais indesejaveis,
tanto em termos do comportamento quanto da cognicdo. Possivelmente, as criancas
da amostra, que faziam uso do fenobarbital, podem ter apresentado dificuldades
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cognitivas e problemas de comportamento que levaram a percepcdo de uma
qualidade de vida mais prejudicada. .

As estratégias de enfrentamento mais utilizadas pelas méaes das criancas
portadoras de epilepsia foram estratégias centradas no problema, baseadas em

praticas religiosas e poucos enfrentamentos centrados na emogéo.

Em estudos com cuidadores de criangas, portadoras de quadros diversos,
também se identificou que os cuidadores utilizavam, prioritariamente, estratégias
baseadas no problema. Arruda, (2002), pesquisando maes de criancas com febre
reumatica e diabetes melitus tipo 1; Schmidt, Dell'Aglio e Bosa (2007) com maes
de autistas; Sales, Fivush, e Teague (2008) e Perosa et al., ( 2013) com maes de
criangas asmaticas. Para Schmidt, Dell'Aglio e Bosa (2007) o uso de acéao direta,
pratica e objetiva por parte das méaes , tomando iniciativas para resolver os
problemas e demonstrando capacidade de lidar com as circunstancias estressoras,
especialmente nos momentos de crise, pode estar refletindo o apoio e orientacédo
que as maes recebem dos profissionais e servicos que atendem estas criangas.
Essa hip6tese ganha forca quando se constata que as criangas deste estudo tinham
boa adesdo ao ambulatério de especialidades.

Como era esperado, uso de estratégias de enfrentamento maternas centradas
no problema nédo se associou apenas com QV total, mas com o dominio funcéo, na
percepcao das criangcas e das maes. As maes que auxiliavam concretamente as
criancas a exercer as atividades escolares e de rotina (refeicdes, banho) tinham
filhos com melhor qualidade de vida.

Em relacdo ao enfretamento religioso e crengcas fantasiosas, bastante
utilizadas pelas maes na presente pesquisa, Farias e Seidl, (2006) ja haviam
sinalizado para sua larga utilizacao por usuarios dos servicos de saude. Seu estudo
de revisdo mostrou que, na cultura brasileira, a maioria dos pacientes relatava
crencas religiosas e acreditava que elas podiam ajudar a lidar com suas doencgas. As
praticas religiosas, acompanhadas por enfrentamentos centrados no problema, sao
consideradas um padrao positivo de enfrentamento, pois significa que o individuo,
além de ter estratégias para aliviar os sintomas e ajudar na adaptacéo da criancga,

reza para evitar maior estresse, nos momentos de crise.
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Neste estudo, as praticas religiosas e fantasiosas apresentaram uma
tendéncia de associagdo negativa (0,06) com QV avaliada pelo cuidador, isto &, as
maes que recorriam mais a este tipo de enfrentamento, tinham filhos com pior QV.
Pode ser uma evidencia que, frente a quadros mais graves, as maes percebiam a
falta de controle do problema e, para aliviar a angustia, rezavam na busca de
esperanca. Se o0 uso, apenas, de enfrentamentos religiosos, em curto prazo ajuda a
preservar o equilibrio psicolégico materno, seu efeito em longo prazo preocupa
porque pode favorecer a esquiva de tratamento e delegar todo o controle da doenca
a Deus, colocando em risco a adesao ao tratamento (PARGAMENT, et al.,1988;
CHATTERS, 2000; PEROSA et al., 2013).

Quanto a sobrecarga do cuidador, neste estudo, o nivel médio de sobrecarga
foi considerada moderada. Possivelmente dados clinicos, associados a alguns
dados sociodemograficos permitem entender a percepcdo dos cuidadores: a
maioria das criancas se beneficiava da monoterapia, apresentavam crises breves,
de mais facil controle, e tinha certo grau de independéncia, o que permitia, inclusive,
que as maes trabalhassem fora. Francischetti (2006); Camargos et al., (2009) e
Rosset (2009) estudaram a sobrecarga de cuidadores de criangas com paralisia

cerebral grave, também, encontraram uma sobrecarga de baixa a moderada.

Entretanto, outros estudos com cuidadores de criangas com problemas
neuroldégicos mostraram que € preciso cautela ao analisar a avaliacdo de
sobrecarga feita pelos préprios pais, especialmente quando se usam instrumentos
padronizados. Apesar do grande impacto na vida de pais de criancas com epilepsia
de dificil controle, eles sé relataram um discreto aumento da sobrecarga, quando se
aplicou o Burden Interview (Uchba-Figueiredo, 2009). Na entrevista realizada por
Pontes, (2008), as maes relatavam as grandes dificuldades que tinham para
cuidar dos filhos com erros inatos do metabolismo, contradizendo os dados obtidos a
partir da Burden Interview aplicada anteriormente, em que a média de sobrecarga
estava na faixa entre leve e moderada. Segundo Pontes-Fernandes e Petean
(2011) o baixo indice de sobrecarga econtrado ao responder ao questionario
estruturado pode ter decorrido do fato de que, embora o impacto exista, ele nao
pode ser reconhecido e, verbalizado em uma cultura em que é dificil para uma mae

admitir que um filho seja um peso, uma sobrecarga em sua vida.
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A analise de regressado, em que foram testados modelos de predicdo, tendo
como desfecho qualidade de vida ( varidvel predita) e como variaveis preditoras
aquelas que apresentaram associagdes estatisticamente significativas na etapa
anterior, mostrou que a densidade habitacional, isto é, o nUmero de pessoas que
moravam na casa, foi um fator de protecdo para qualidade de vida. Segundo o
cuidador, morar com menos pessoas elevava a chance de melhor qualidade de
vida. Possivelmente em casas com menor numero de habitantes, as méaes tinham
menos pessoas sob sua responsabilidade e maior disponibilidade de oferecer
assisténcia a crianca, propiciando melhores condicées de vida. Rutter, Quinton e
Yule (1977) afirmam que quando a mée tem que cuidar de muitos filhos, a
densidade habitacional no ambiente familiar pode ser um fator de risco psicossocial.
No entanto,como se vera a seguir, ndo parece tratar-se, apenas, de densidade
habitacional, mas da presenca de determinados elementos no ambito familiar que
exercem o papel de figuras de apoio na assisténcia a crianca.

Assim, a mae nao ter companheiro mostrou-se como fator de risco para a QV
de criancas epiléticas, sinalizando que ele era um elemento importante para
compartilhar o cuidado, tanto econ6mica como psicossocialmente. Se,
historicamente, a ajuda do companheiro se limitou ao papel de provedor (Pleck e
Pleck, 1997), atualmente, os estudiosos da area, tem identificado que, alem de
provedores, eles exercem outros papéis: companheiros, cuidadores, esposos,
protetores, modelos morais, que podem auxiliar a mae na educacédo dos filhos,
inclusive quando eles tem deficiéncias. Em estudo realizado em Salvador-BA, com
pais cujos filhos tinham Paralisia Cerebral diplégica espastica, sem retardo mental
evidente, observou-se que os pais, elementos masculinos, desempenhavam papéis
multidimensionais e complexos, com influéncia direta e indireta no desenvolvimento
infantil e na vida familiar (YANO, et al., 2006).

A regressao também identificou que criangas que frequentavam os servicos
de Pedagogia, possivelmente por ter dificuldades escolares e necessidade de ajuda
profissional especializada, tinham 7 vezes mais chance de ter prejuizos em sua
qualidade de vida, quando comparadas com as criancas que nao frequentavam
esse servigco. Em outros estudos com criangas identificou-se que a qualidade de vida
tinha associagao significativa com o desempenho cognitivo (BHUTTA, et al., 2002;
SAMARA; MARLOW; WOLKE, 2008; BUTCHER et al., 2009). Sthalmann et al.,
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(2009), em pesquisa com criangcas com idade entre 7 e 9 anos, avaliaram o papel
preditor de algumas variaveis na qualidade de vida delas. Introduziram no modelo
de regressao tanto variaveis bioldgicas (prematuridade e peso ao nascimento),
como problemas de comportamento e nivel cognitivo para avaliar seu papel preditor
na qualidade de vida. Na regressao final, apenas o déficit cognitivo se manteve
como fator de risco, criangcas com QI <70 apresentavam pior qualidade de vida.

Além do papel que as dificuldades escolares pode acarretar para a
adaptacdo da crianca e sua QV, a desinformacao a respeito das epilepsias entre
pais e professores do ensino fundamental, especialmente as possibilidades que a
criangca com epilepsia tem de frequentar e aproveitar a escola, alertam para a
necessidade de educacao desta populacdo visando uma melhor compreensdo do
quadro e promocao de condicoes de ensino compativeis (SCHLINDWEIN-ZANINI,
2011).

Em relacdo aos modos de enfrentamento, estratégias de enfrentamento
centradas no problema pelos cuidadores, apresentaram um efeito protetor de
aproximadamente 15% em relacdo a qualidade de vida da crianca, na percepcao
dela mesma (AUQEIl/crianca). Sales, Fivush e Teague, (2008) j& haviam constatado
que quando as cuidadoras se engajavam no manejo ou modificacdo do problema ou
situacado causadora do estresse, ou reavaliavam positivamente a situacdo, o uso
dessas estratégia ativas estava associado a baixa ansiedade e a melhor QV da
crianga.

Em relacédo as estratégias de enfrentamento baseadas em praticas religiosas
e pensamentos fantasiosos, elas, também, mostraram um efeito protetor em relacéo
a qualidade de vida da crianca, na percepcao do cuidador. Eles parecem avaliar
que, ao se depararem com sofrimento, desafios e transi¢des ao longo da vida,
condicées que ultrapassam suas reais capacidades de superacao, a possibilidade
de recorrer a outros tipos de enfrentamento para aliviar a angustia e a tensdo, como
a religiosidade foi efetiva, e se relacionou positivamente com a qualidade de vida do
filho. Para Beresford (1994), as crencas religiosas das mées sao fatores que
influenciam na adaptagédo das familias, pois oferecem a oportunidade de redefinir o
significado dos problemas dos filhos.

Mas, dentre todas as variaveis, a sobrecarga do cuidador foi a variavel
preditora que mostrou os efeitos mais significativos sobre a qualidade de vida da
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crianga, tanto pela avaliacdo do préprio cuidador (QVCE 50) quanto pela avaliacao
dela propria (AUQEIl/crianca).

Na literatura, varios trabalhos avaliaram a associacao entre a sobrecarga e a
qualidade de vida do cuidador (GARRIDO; MENEZES, 2004; WESTPHAL et al.,
2005; BARROSO; BANDEIRA, NASCIMENTO 2007; PONTES-FERNANDES;
PETEAN, 2011;). No presente estudo, entretanto, observou-se que a sobrecarga do
cuidador, também, se associou com a QV do paciente: criangas cujos cuidadores
referiram maior sobrecarga, tinham mais chance de ter pior qualidade de vida que as
criangas cujos pais referiram baixa sobrecarga. Possivelmente as criangas que se
constituiam em uma maior sobrecarga para o cuidador tinham uma sintomatologia
mais grave,que envolvia excesso de tarefas nos cuidados e maiores preocupacdes
referentes ao seu bem estar presente e futuro (BANDEIRA; BARROSO, 2005).

A constatagdo que a sobrecarga do cuidador tem um importante papel na
qualidade de vida dele, assim como da crianga, refor¢ca a necessidade dos servigos
de saude fornecer especial suporte para que os cuidadores saibam lidar com as
situacbes geradora de maior estresse, particularmente dos pacientes que

demandam mais cuidados.

A seguir, serdo apontadas algumas limitacées do estudo. A primeira se refere
ao numero de participantes. Apesar de se ter contatado todas as criancas atendidas
no ambulatério e ter poucas recusas na participacao (16,1%), o0 numero reduzido
de pacientes que atendiam aos critérios de inclusédo limitou o numero de sujeitos e
acabou impossibilitando algumas analises estatistica. Mesmo assim, foi possivel
identificar varias associacdes estatisticamente significativas e processar analises de
regressao que permitiriam avangar no conhecimento ao problema proposto.

Com relacdao aos instrumentos de avaliacdo utilizados, nem todos eram
padronizados para a populagéo brasileira. Esse fato exige alguma cautela na analise
dos resultados, especialmente quando se utilizou nota de corte estabelecida para
outras populacoes. Especificamente em relacido ao QVCE 50, o ponto de corte foi
estabelecido arbitrariamente para montar os modelos de regressao, primeiro quartil
da amostra, o que implica em que, necessariamente, 25% da amostra passa a ser
considerada como com baixa qualidade de vida. Nao ter um ponto de corte
fundamentado em uma amostra de padronizacédo, ndo permite afirmar se esse ponto
é realmente significativo.
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E preciso salientar que ndo havia outros instrumentos disponiveis para
responder ao problema proposto e, que o0s escolhidos, tinham uma versao
brasileira, estudos de suas propriedades psicométricas e ja haviam sido utilizados
em outras pesquisas nacionais.

Quanto ao fato de utilizar instrumentos padronizados para avaliar crengas e
questdes referentes a maternidade e a percepcao que os pais tem de seus filhos,
alguns pesquisadores pontuam que, possivelmente, os dados seriam diferentes se
fossem coletados pela observacado direta (Martins et.al. 2010), ou a partir de
entrevistas individualizadas, em que se consegue criar um clima propicio para que
0os sujeitos  exponham seus reais sentimentos e  dificuldades (PONTES-
FERNANDES; PETEAN, 2011). Para Fernandes e Li (2006), os familiares de
criangas com epilepsia, por sentirem a identidade da crianga ameacgada, controlam a
informacdo sobre sua condicdo, escondem ou usam termos mais suaves para
descrever o quadro. As escalas padronizadas que permitem respostas
estereotipadas, sem grande significado para o sujeito, facilitam o esfor¢co dos pais
para manter as informagdes em segredo (SEIDL; ZANNON, 2004).

Seidl e Zannon, (2004) enfatizam que sempre ha vantagens e desvantagens
nos diferentes procedimentos de coleta de dados e que a escolha deve ser feita
com base no delineamento proposto, considerando as caracteristicas dos
participantes e o objetivo do estudo. Como, no caso desta pesquisa , se pretendia
um estudo quantitativo, com o maior nimero de sujeitos possivel, a escolha recaiu
em escalas padronizadas. Frente aos resultados, pode-se observar que se,
possivelmente, as maes minimizaram o nivel de sobrecarga, a alta correlagdo entre
a avaliacao da QV feita pela crianca e pela mae, pareceu mostrar que ambos
explicitaram os reais prejuizos que as criangas enfrentavam em relacdo & sua
qualidade de vida.
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6. CONSIDERAGCOES FINAIS

A partir dos dados do presente estudo, € possivel fazer algumas
consideracoes. Em primeiro lugar, agregar a avaliacdo um instrumento de QV,
respondido pela crianga, permitiu, um melhor conhecimento dos sujeitos e de sua
adaptacdo a doenca. A escala AUQEI foi de facil aplicacdo e compreensao pelas
criangas da faixa etaria estudada, e vém ao encontro a tendéncia atual de envolver
mais diretamente a criangca em decisdes sobre sua saude, tratamento e cuidados

(PEROSA et al., 2008).

A avaliagao permitiu identificar que, apesar de evidéncias da literatura e da
pratica clinica, que dao conta de um prognédstico favoravel para grande parte dos
quadros epiléticos que se inicia na infancia, a maioria das criancas entrevistadas
considerou que sua QV estava prejudicada. Possivelmente, o fato de elas terem
crises que se iniciaram antes dos 4 anos e ainda ter de fazer uso de medicagéo
para seu controle, quando a grande maioria tinha mais de 6 anos, pode ser um
indicio que muitas delas eram portadoras de quadros mais graves. Entretanto, os
sujeitos ndao deixavam de realizar atividades de rotina comuns as criancas de sua
idade, seja no ambiente sécio-familiar quanto escolar. Se a participacdo nas
atividades familiares,assim como frequentar escola regular, pode ter ajudado em sua
adaptacdo social, a percepgcdo de limitagdes fisicas e, principalmente, a falta de
autonomia, em idade em que a independéncia é altamente valorizada, parecem ter
contribuido para uma avaliagao negativa da QV.

Com relacdo aos cuidadores, apesar dos instrumentos utilizados terem
objetivos diversos, houve correlacdo significativa entre eles o que permitiu que se
observasse que, da mesma forma que as criancas, eles também percebiam
prejuizos na qualidade de vida da crianga, relacionados a falta de autonomia e a
problemas fisicos, educacionais e emocionais. Tal fato gerava nos pais grande
preocupacao com as possiveis consequéncias para o desenvolvimento e para o

futuro da crianca.

A sobrecarga do cuidador foi a variavel que mostrou maior forga preditiva da
QV da crianca, quanto mais elevada era a sobrecarga referida pelo cuidador, pior
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era a QV da crianca. Essa associagao, possivelmente, se justifica pela presenca de
quadros mais graves, o que implica em maiores cuidados, ou pelo fato de outras
variaveis do contexto terem influenciado na sobrecarga e consequentemente na
QV, como o fato de nao ter companheiro e o tipo de enfrentamentos utilizados nos

momentos de crise.

Sabe-se que o desempenho do papel de cuidador interfere na vida pessoal,
familiar, laboral, e social predispondo a sintomas como tensdo, fadiga, stress,
frustracdo, depressdo e muitas vezes, alteracdo da auto-estima. Esta sobrecarga
pode acarretar problemas fisicos, psicoldgicos, sociais e financeiros, que acabam
por afetar o bem-estar ndo s6 do cuidador, mas também da crian¢ca sob seus
cuidados. Nessas condigbes, a rede social formal e informal, constituida pelo
suporte familiar, por instituicdes, servigcos oficiais publicos ou privados, rede de
amigos e voluntarios € um dos fatores facilitadores no controle de situacdes
problematicas (MARTINS RIBEIRO; GARETT, 2003 ).

Dando forca a essas colocacdes, neste estudo, ndo ter companheiro,
apareceu como um fator de risco a QV da crianca e € um alerta para a necessidade
das politicas publicas de saude atentarem para as familias de criangas com doencgas
cronicas em que ha um cuidador unico. Nesses casos, espera-se que as equipes de
saude promovam a busca de redes sociais, e elas proprias sejam grupos de apoio,
como estratégia para preservar a saude do cuidador e 0 processo de cuidar da
crianca doente. No caso especifico das criancas epiléticas, reforca-se a
necessidade dos servicos de saude fornecer especial suporte para que 0S
cuidadores saibam lidar com as crises, e na impossibilidade de controle, possam
recorrer a servigos de urgéncia proximos aos domicilios. Intervengdes imediatas
ajudam a reduzir a duracao das crises e 0s prejuizos impostos a crianca que, em
ultima estancia, repercutem na QV da crianga e da familia.

As colocacgbes acima ndo deixam duvidas de que € preciso aprimorar as
formas de avaliacao da QV, comecando pela discussao de sua definicdo conceitual
e criando instrumentos precisos, que também possam ser utilizados na pratica
clinica. Aplicar questionarios de QV, tanto na fase de diagnostico como de
acompanhamento, podem levar a superacdo de modelos de atendimento

eminentemente biomédicos, que negligenciam aspectos socioeconémicos,
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psicologicos e culturais, importantes nas a¢des de promocao, prevencao, tratamento
e reabilitacdo em saude (SEIDL; ZANNON, 2004).

Entretanto, as avaliacbes de QV pelos pacientes sao de interesse, também,
para os responsaveis pelas politicas publicas. Se o modelo de saude brasileiro ndo
pretende ser, apenas, curativo e diminuir os riscos de doencas, mas tem como
objetivo a promocdo em saude, isto €, aumentar as chances de saude e a
qualidade de vida dos individuos, a mensuracado da QV, dando voz aos pacientes e
seus cuidadores, se torna uma pratica indispensavel para programar acdées que
ampliem a capacidade de autonomia e o padrdo de bem-estar dos pacientes,
levando em conta seus valores e suas escolhas (CAMPOS; RODRIGUES NETO,
2008).
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Apéndice A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Projeto: Avaliacao da Qualidade de vida de Criancas e Adolescentes
com Epilepsia no Municipio de Maringa.

Este estudo visa avaliar a qualidade de vida de criancas e adolescentes
com epilepsia atendidos na rede basica de saude do Municipio de Maringa,
utilizando-se a escala
de Qualidade de Vida (AUQUEI), QVCE 50, ICIS, EMEP e Burden Interview, para
pacientes portadores de epilepsia. Para o levantamento de dados, sera realizado
entrevista com as criangas e 0s pais ou responsavel.

Pede-se a permissao para que seu filho participe desse estudo. A pesquisa
sera realizada pela pesquisadora durante o segundo semestre de 2011. O
questionario € composto por perguntas relacionados a vida Sera realizado a
aplicacao de um questionario para avaliar a qualidade de vida, aplicados pela
pesquisadora durante o segundo semestre de 2011. O questionario a ser aplicado
consta de perguntas referentes aos sentimentos da crianca e o seu comportamento
junto a familia e escola e amigos. Através da analise da qualidade de vida pretende-
se chamar atencdo para este problema .Seu filho ,ou mesmo o senhor, tem a
liberdade de recusar ou retirar qualquer momento o consentimento sem envolver
nenhuma penalizagdo Os dados serdo mantidos em sigilo e a privacidade sera
garantida.

Eu, , (responsavel
pelo menor, se for o caso) apés ter lido e entendido as informacdes e esclarecido
todas as minhas duvidas referentes a este estudo com o Professor Ms.Maria do
Rosario Martins, CONCORDO VOLUNTARIAMENTE, (que o(a) meu(minha) filho(a),

se for o caso) participe do
mesmo.
Data:
/ /

Assinatura (do pesquisado ou responsavel) ou impressao datiloscopica

Eu, Prof. Ms. Maria do Rosario Martins declaro que forneci todas as
informacdes referentes ao estudo ao paciente.

Data:

Assinatura

Equipe (Incluindo pesquisador responsavel):

1- Nome:Maria do Rosario Martins Telefone:9127-0307
Endereco Completo: Rua Bogota N°590 Apto202

Qualquer diavida ou maiores esclarecimentos procurar um dos membros
da equipe do projeto ou o Comité Permanente de Etica em Pesquisa Envolvendo
Seres Humanos (COPEP) da Faculdade Inga — Sala 01 — Bloco K — Campus Central
— Telefone: (44) 3225-50009.



119
Apéncidices

Apéndice B
ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI ESTRUTURADA

DATA:-

A)- Identificacao:

Identificagdo da Crianca:
Nome:

Sexo: Reg:
Data de nascimento: ldade:
Religiao:
Raca:
Diagndstico clinico:
Procedéncia:
Escolaridade:
Frequienta alguma instituicao:
Tratamentos: ( )TO ( ) Fisio ( ) Fono ( ) Psicologia ( ) Pedagogia
() Outros

Desde quando apresenta o problema:
Internacdes:
Histéria de epilepsia na familia: () Sim () Nao Quem:

Identificacdo do cuidador e / ou pais:

Nome:

Data de nascimento: |dade:
Grau de parentesco:
Profisséao:
Situagao conjugal:
Escolaridade:
Estado civil:
Estrutura familiar:
Outros filhos:
Ouitro filho especial () Sim () Nao Quantos:
Numero de adultos me casa:

Quem cuida da crianca desde que ficou doente:
Vocé cuida de mais alguém na casa? ( ) Sim ( ) Nao
Ha quanto tempo é cuidadora?
Reside com a crianca?
Renda familiar:
Trabalha () Deixou de trabalhar ( ) héa quanto tempo:
Se trabalha, qual a sua renda pessoal:
Tipo de moradia: ( ) urbana ( )rural ( ) propria( ) alugada ( ) emprestada
Quantas pessoas moram na casa:

B)- Identificacao epidemiolégica e clinica da crianca:
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ldade em que comecaram as crises:
Duracéao das crises:

Frequiéncia das crises:
Medicamentos utilizados:

Tempo de uso:
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ANEXO A

Instrumento de Medida de Qualidade de Vida ( AUQEI)

'll" ql*J.L\

Fig 1. Faces da AUQEL
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Anexo L AUQET - Questionario de avaliagdo de gualidade de vida em crianeas e adolescentes, Manificar ¢

Deizerd™.,
Algumas vezes voceé Algumas vezes vocé Algumas vezes vocé Algumas vezes vocé
estd muito infeliz? estd infeliz? esti muito feliz?
[Hga potr qué: Diga por qué: [Hga por qué: Diga por qué:
ga como vood se senle: Muito infeliz Feliz Muito feliz
l. & mesa, junto com sua familia. [ o
2, 4 nodte, quando voee se deita, i) )
3. se voce tem irmios, quando brinca com eles [ [
4. 4 noite, ao dormir. o) i)
5. na sala de aula, () ()
6. quando voed vé uma fotografia sua. o i)
7. em momentos de brincadeiras, durante o recreio escolar. “ ) S
8. quando vocé vai a uma consulta médica. () o)
9. quando vocé pratica um esporte. S Lo
10. gquando vocé pensa em sen pai. L) Lo
11, no dia do seu aniversirio, i) L)
12. quando vocé faz as lighes de casa. i i)
| 3. quando vocé pensa em sua mie, LI S
14. quando vocé fica internado no hospital. [ Lo
|5, guando vocé brinca sozinho (a). [ i)
16, quando sen pai ou sua mée falam de vocé. [} L)
17, quando vocé dorme fora de casa, i) )
8. guando alguém te pede que mostre [ P
alguma coisa que vocé sabe fazer,
19, guando os amigos falam de vocé. i) L)
20. guando vocé toma os remédios. S Lo
21, durante as férias. i) L)
22, quando vocé pensa em quandoa tiver crescido. ) )
23, quando vocé esti longe de sua familia. { ) [
24, quando vocé recebe as notas da escola, 0 o)
25, gquando vocé esti com os seus avos. i) L)
26.quando vocé assiste televisio, Lo L)
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Instrumento de Medida de Qualidade de Vida de Criancas com Epilepsia

ANEXO B

(QVCE 50) E ICIS

QUALIDADE DA VIDA DA CRIANGA COM EPILEPSIA
(QVCE-5D)

Mome:
Diata:

Respondente:

pomiNio Fisico
1- Vocé tem gue ftomar mais conta de seu filho por csuss
da epilepsia?

{ )} O mormal de outra crianga

{ ) Um pouco mais de conta

{ ) Muita msis conis

{ ) Vive o tempo todo tomande conta do meu filhe

2- Seu filho, no dis-s-dia, parece mais cansado do que

outras criangas?

{

Sempre

Freqientemente

As vezes

{
{
{

Munca

3- Com que frequéncia seu filho reclama de dores (cabega,
barriga. corpo, ete.) pars wvocé?

{

Sempre

Freqientemente

Az vezes

{
{
{

HMuncs

4- Com que frequéncia seu filho pratica esportes?

{ ) Toda semana

{ I Pelo menos uma vez ao més
{ ) Mem todo més

{ ) Muncs

5- Wocé acha gue os remédios que seu filho toma para as

crises fazem mal a ele?

Mo fazem mal

Muito raramente

Algumas wvezes

Muitss vezes

G- Mo dlimo sno seu filhe teve:

Tantss crises gque ndo deu nem pars contar
Muitss crises

Poucss crises

Menhums crise

7- Mo diimo ano seu filho teve:

Crizes fortes e fracas

Apenas crises fortes

Apenas crises fracas

Meu filho ndo teve crises

8- Se seu filho teve crises, elas ocormeram:

Em qualquer hora do dia ou da noite

Apenas de dia

Apenas ao acordar

Apenas & noite {durante o sono)

8- Quando seu filho tem uma crise:
{ | Ele ndo pode mais voltar &s suss stividade

{ 1| Ele precisa repousar mais de uma hora antes de
voltar &s suss atividade

{ | Ele precisa repousar um pouce e depois volta as
suas atividade

{ } Ele volta imediataments as suass stividsde

DOMINIO PSICOLOGICO

10- Seu filho costums estar triste:

I Sempre
I Freqientemente

I As vezes

) Munca

11- eu filho costuma estsr ansioso:

{ ! Semprs

{ ) Fregientemente
{ ] As vezes

{ ) Nunca

12- Seu filho costuma estar preoccupado:

I Sempre

Freqientemente
As vezes

Muncs

13- Seu filho costuma se sentir difersnte dss outrass
Crangss:

1 Sempre

1 Freguentements

1 As wvezes

1 Munca

14- Seu filho costuma se sentir discriminsdo:
1 Sempre
1 Freguentements

1 As wvezes

1 Munca

18- Seu filho costuma ser medroso:
1 Sempre

1 Freguentements

1 As vezes

1 Munca
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18-

17-

Seu filho costums

)} Sempre

| Freglentementz
Jﬁsvez\es

)} Munca

Seu filho costuma

ser dependents:

estar de mau humor

22- Seu filho costuma sentir medo de lugeres e pessoss

23- Seu filho nSc costuma se preccupar com oS
senfimentos OBS OUrSE PeES0SE:

{ ) Sempre { ) Sempre

{ } Freguentements ( 1 Freguentements

{ | As wezes { 1 As wvezes

{ ) Muncs { 1 Nunca

18- Seu filho cosiums estar sem paciencia 24 Seu filho costuma sair com oulres crisngas:

{ ) Sempre { ) Sempre

( Jl"mmﬂ { Il_’reqimm

{ | As wvezes { | AE verzes

{ ) Muncs { ) Munca

18- Seu filhe cosiumsa estsr agressivo: 25- Seu filho costuma desejar ser oubra pessoa ou viver
em outro lugar?

{ ) Sempre () Sempre

{ ) Freglentemente () Freghentemente

{ ) As vezes { ) As vezes

{ ) Muncs [ ) Nunca

20- Seu filho costuma sentir que as pesscas nic o 28- Seu filho costuma agir sem pensar (de impulso)?

compreendem?

{ ) Sempre { ) Sempre

{ )} Freglentementes { )} Freguentements

{ ) As vezes { ) As vezes

{ ) Muncs { ) Munca

21- Seu filho costuma brncer com outras criengas: 27- Seu filho costuma exigr muits stencio?

{ ) Sempre { ) Sempre

{ ) Fregientemente { ) Fregientements

{ ) As vezes { ) As vezes

{ } Munce | } Nunca

DOMINIO SOCIO-FAMILIAR

28- Vocé scha que sigumss pessocas ficam desconfortaveis 31- O problems do seu filho sssusts oufrss pessoss:

préximas de seu filho pelo fato de ele ser epiléptico?

{ | Sempre ( ) Sempre

{ ) Frequentemente { ) Frequentemente

{ ) As vezes { | As vezes

{ ) Muncs { 1 HNuncsa

28- O problema de seu filho limita suss diversbes: 32- Como & o relscionamenic de seu filho com os pais?

_——

30

| Sempre
Freqlientemant=
As vezes
MNuncs

O problema do seu filho o deixs muitc separsdo de

QUirss Crisngss:

| Sempre

| Fregientemeantz
]f\swzes

} Muncs

)} Excelenie
) Bom
1 Regular
1 Ruim

Como vocé sche gue & o relscionamento de seu filho
o imEcs? (se ndo tem irmdo, pule)

} Exeelenie
) Bom
) Regular
) Ruim
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34- Os piancs pars o futuro da sua familia ji foram
mudsdos por causa da doenga de seu filho?
i } Muitas vezes

{ ) De vez em qusndo

{ | Poucas vezes
{ ) Munca

DOMINIO COGNITIVO-EDUCACIONAL

35~ Seu filhe j& recebeu gqueixas da escola em relsgSc =o
szu rendimento e interesse’?

{ ) Véras vezes

{ ) Algumas vezes

i } Poucas vezes

() Muncs

36- Seu filho j& recebeu queixss da escola por ceusa de
seu comportamento?

{ | Varias vezes

i 1 Algumas veIes

i } Poucas vezes

( } Munca

37- Seu filho tem dificuidade pars raciociner e resclver
problemsas?

() Semprs

{ | Freqlentements

() As vezes

{ ) MNunca

38~ Seu filhe tem dificuldade pars tomsr decisfes sozinho?
{ } Sempre

{ ) Frequentemente

i) As vezes

i } Munca

38 Seu filho tem dificuldade pars se concentrar nos
estudos?

1 Sempre

} Fregientements
] As vares

} Munca

40- Seu filho tem dificuldade para fazer uma coisa de cada

ver?

1 Sempre

| Freqlientements
) As vezes

} Munca

41- Seu filho tem dificuldade pars fezer rapidaments o que
é pedide?

{ ) Sempre

i } Freglentements
i )] As vezes

i 1 Munca

42- Seu filho tem dificuldade para ser organizado?

) Sempre

} Freguentemente
] As vezes

)} Nunca

— e e e

43- Seu filho tem dificuldede de memdrna?

| Sempre

| Freguentements
] As vezes

! Hunca

— e e

44- Seu filho tem dificuldade para entender o que outras
pessoes e pedem?

{ } Sempre

{ | Fraguentements
{ ) As vezes

{ )} Nunca

45- Seu filho tem dificuldede pars entender diregbes?
{ )} Sempre

| Freguentements

) As vezes

) Nunca

——

46- Seu filho tem dificuldade para cumprir pequenas terefas
em casa (bpo pegar um copo dégua ou UMA rOUPE PO
armano)?

{ ) Sempre

{ | Freguentementes
{ ] As vezes

{ | Nunca

47- Seu filho tem dificuldade para cumprir tarefas mais
dificeis (ipo pegar mais de uma coisa 80 Mesmo tempo na
geledeire ou fazer uma compra)?

{ )} Sempre

{ )} Frequentemente
i) As vezes

{ ) Nunca

48- Seu filho tem dificuldade para escrever?

) Sempre

| Freguentements
] As vezes

} Munca

— e g e
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48- Seu filho tem dificuidade pars fazer contas?

{
{
{

) Sempre

) Freqlentemente

) Ae vezes

} Muncsa

EQ- Seu filho tem dificuldade pera ler certo?

{
(
(
{

) Sempre
) Freguentements
) As vezes

) MNunca

Se woce tivesse que dar uma nois pam s qualidade da videa do seu fiho, em relagio ac problema do seu filho,

qual seria ests nota (de 0 & 10)7 _

Escreva mais slguma coisa que vocé sche importente sobre a8 vide de seu filho.

CRIVD DE CORﬂEg:\D

PREYPPEE B

E

| s2 nfo respondida, ponto mdxmo
| s& nfo respondida, ponto mAxmo

ESCORE:

(G1-8) x 100 / 38 =

SOCIO-FAMILIAR (3F)

§98

b
v

32-
33
94

ESCORE" (G20-34) x 100 / 2B =

10-
11-
12-
13-
13-
15-
18-
17-
18-
19-
20-
21-
22-
23
28
25-
26-
27-

ESCORE:

PICOLOGICD [F)

(Q10-27) x 100 ! 72 =

g
(5]
v

ESCORE- (Q35-50) x 100 / 84 =

ESCORE TOTAL:
(F+ P+ 3F + CE) x 100 / =

AVALIADOR:
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ESCALA DE IMPACTO DAS DOENCAS INFANTIS

Com que frequéncia

acontece este problema
ou quanto lhe parece
verdadeiro?

Quanta preocupagio este
problema lhe cansa?

Nunca | As | Muito Nenhuma | Pouca | Muita
vezes
1 2 3 1. Meu filho pode parar de respirar por causa de seu problema. A B C
1 2 3 2. Exisle um risco que ele se machuque. A B C
1 2 3 3. Existe um risco que ele fique com uma lesio cerebral ou mesmo morra, A B C
1 2 3 4. 0s remédios que o meu filho usa deixam-no menos alerta. A B C
1 2 3 5. A medicagiio piora seu comportamento. A B C
1 2 3 6. Meu filho ¢ mais temperamental por causa de seu problema. A B C
1 2 3 7. Eleé timido e facilmente se envergonha. A B C
1 2 3 8. Ele sofre piadas ou agressoes, por causa de seu problema, A B C
1 3 9.  Ele tem menos amigos, por causa de seu problema. A B C
1 2 3 10. Ele tem poucos interesses na vida, por causa de seu problema. A B C
1 2 3 11. _Ele tem problemas com leitura ¢ matemitica, por causa de seu problema. A B C
1 2 3 12. Meu filho ¢ menos esperto por causa de seu problema. A B C
1 2 3 13. Meu filho pode niio conseguir um emprego ao terminar os estudos, A B C
1 2 3 14. Meu filho pode ter de tomar remédios por muitos anos de sua vida. A B C
1 2 3 15. Meu filho pode niio casar ou ter filhos. A B C
1 2 3 16. Meu filho cria muito caso para tomar o remédio. A B C
1 2 3 17. Por causa do problema de meu filho, é dificil para nos usarmos onibus. A B (S
1 2 3 18, Eleé menos capaz de cuidar de si mesmo. A B C
1 2 3 19. E dificil explicar a doenga do meu filho para outras pessoas. A B C
1 2 3 20. E dificil explicar para meu filho seu problema. A B C
1 2 3 21. Devemos tomar mais conta de meu filho por causa de seu problema. A B C
1 2 3 22, E dificil dar atengdo suficiente para meus outros filhos. A B C
1 2 3 23. O problema do meu filho atrapalha o que seus irmédos podem fazer. A B C
1 2 3 24. Nds temos que reduzir o lazer do fim de semana e férias. A B C
1 2 3 25. O problema de meu filho diminui a quantidade de amigos da familia. A B C
1 2 3 26. O problema de meu filho atrapalha nossa familia de sair junta. A B C
1 2 3 27. Nds temos mais discussoes em casa. A B C
1 2 3 28, Eusaio menos com meu marido (esposa). A B C
1 2 3 29. Meu filho é mais dificil de ser cuidado por causa de seu problema. A B C
1 2 3 30. Nos perdemos oportunidades de emprego por causa de seu problema, A B C
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ANEXO C
EscALA Mobos DE ENFRENTAMENTO DE PROBLEMAS — EMEP

As pessoas reagem de diferentes maneiras a situacbes dificeis ou
estressantes. Para responder a este questionario, pense sobre como vocé esta
lidando com a sua enfermidade, neste momento do seu tratamento. Concentre-se
nas coisas que vocé faz, pensa ou sente para enfrentar o problema desta condicao
de saude, no momento atual.

Veja um exemplo: Eu estou buscando ajuda profissional para enfrentar o
meu problema de saude

1 2 3 4 5
Eu nunca Eu faco isso | Eufagcoisso | Eu faco isso Eu faco isso
faco isso um pouco as vezes muito sempre

Vocé deve assinalar a alternativa que corresponde melhor ao que vocé esta
fazendo quanto a busca de ajuda profissional para enfrentar o seu problema de
saude. Se vocé ndo estd buscando ajuda profissional, marque com um X ou um

circulo o numero 1 (nunca fago isso); se vocé estd buscando sempre esse tipo de

ajuda, marque o numero 5 (eu fago isso sempre). Se a sua busca de ajuda
profissional é diferente dessas duas opcdes, marque 2, 3 ou 4, conforme ela esta
ocorrendo.

Nao héa respostas certas ou erradas. O que importa € como vocé esta lidando
com a situacdo. Pedimos que vocé responda a todas as questdes, ndo deixando
nenhuma em branco.

Muito obrigado pela sua participacao!
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Registro:

Nome do paciente: Data de nascimento:

/ / ldade:

Escolaridade: Profissao:
Procedéncia:
1 2 3 4 5
Eu nunca | Eu faco isso | Eu faco isso Eu faco isso Eu faco isso
faco isso | um pouco as vezes muito sempre
1. Eu levo em conta o lado positivo das coisas.1 2 3 4 5
2. Eumeculpo. ..., 1 2 3 4 5
3. Eu me concentro em alguma coisa boa que pode vir desta situacao.

......................................................................... 1 2 3 4 5
Eu tento guardar meus sentimentos para mim
MESMO.....cciiiiiiiiiiii e 1 2 3 4 5
Procuro um culpado para a situacao. ... 1 2 3 4 5
Espero que um milagre aconteca. ........ 1 2 3 4 5

Peco conselho a um parente ou a um amigo que eu
reSpeite.........oooviiii 1 2 3 4 5
EUrezo/oro. .........ccccooooeieiicciceeeee e, 1 2 3 4 5

Converso com alguém sobre como estou me sentindo.

........................................................................ 1 2 3 4 5

. Eu insisto e luto pelo que eu quero. .... 1 2 3 4 5

Eu me recuso a acreditar que isto esteja acontecendo.

........................................................................ 1 2 3 4 5
. Eu brigo comigo mesmo; eu fico falando comigo mesmo o que devo fazer.
............................................................. 1 2 3 4 5

. Desconto em outras pessoas. .............. 1 2 3 4 5
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14. Encontro diferentes solucoes para o meu
problema.............cccoiiiii 1 2 3 4 5

15. Tento ser uma pessoa mais forte e otimista 1 2 3 4 5

16. Eu tento evitar que os meus sentimentos atrapalhem em outras coisas na
minha vida. .........ccccccciiii s 1 2 3 4 5

17. Eu me concentro nas coisas boas da minha Vvida.
............................................................................. 1 2 3 4 5

18. Eu desejaria mudar o modo como eu me  sinto

............................................................................ 1 2 3 4 5
19. Aceito a simpatia e a compreensao de
AlQUEM......oooiiiie e 1 2 3 4 5

20. Demonstro raiva para as pessoas que causaram o0 problema.

.......................................................................... 1 2 3 4 5
21. Pratico mais a religiao desde que tenho esse problema.
......................................................................... 1 2 3 4 5

22. Eu percebo que eu mesmo trouxe o problema para mim.
........................................................................... 1 2 3 4 5
23. Eu me sinto mal por nao ter podido evitar o problema.
......................................................................... 1 2 3 4 5

24. Eu sei o que deve ser feito e estou aumentando meus esforcos para ser

bem sucedido. ..............cccceiiiiiii 1 2 3 4 5
25. Eu acho que as pessoas foram injustas
[eZ0] 111 To [ TSP 1 2 3 4 5

26. Eu sonho ou imagino um tempo melhor do que aquele em que estou.
............................................................................ 1 2 3 4 5
27. Tento esquecer o problema todo. ........... 1 2 3 4 5
28. Estou mudando e me tornando uma pessoa mais experiente.
.......................................................................... 1 2 3 4 5
29. Eu culpo 0s outros. ...........cccccceiiiiiiiiinnenn. 1 2 3 4 5
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30 Eu fico me Iembrando «que as <coisas poderiam ser

PIOFES.... e 1 2 3 4 5

31. Converso com alguém que possa fazer alguma coisa para resolver o meu

problema. ... 1 2 3 4 5

32.Eu tento nao agir tao precipitadamente ou seguir minha primeira idéia.
.................................................................... 1 2 3 4 5

33.Mudo alguma coisa para que as coisas acabem dando certo.
.................................................................... 1 2 3 4 5

34. Procuro me afastar das pessoas em geral. 1 2 3 4 5

35. Eu imagino e tenho desejos sobre como as coisas poderiam acontecer.

...................................................... 1 2 3 4 5

36. Encaro a situacao por etapas, fazendo uma coisa de cada vez.

........................................................................... 1 2 3 4 5

37. Descubro quem mais é ou foi responsavel. 1 2 3 4 5

38. Penso em coisas fantasticas ou irreais (como uma vinganca perfeita ou

achar muito dinheiro) que me fazem sentir melhor

............................................................................. 1 2 3 4 5

39.Eu sairei dessa experiéncia melhor do que entrei nela.
....................................................................... 1 2 3 4 5

40. Eu digo a mim mesmo o quanto ja consegui.
........................................................................ 1 2 3 4 5

41. Eu desejaria poder mudar o] que aconteceu comigo.
....................................................................... 1 2 3 4 5

42. Eu fiz um plano de acao para resolver o meu problema e o estou
cumprindo. ... 1 2 3 4 5

43.Converso com alguém para obter informacoes sobre a situacao.
...................................................................... 1 2 3 4 5

44Eu me apego a minha fé para superar esta situacao.

.......................................................................... 1 2 3 4 5
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45. Eu tento nao fechar portas atras de mim. Tento deixar em aberto varias

saidas para o problema. .................. 1 2 3 4 5

e Vocé tem feito alguma outra coisa para enfrentar ou lidar com a sua
enfermidade?

Favor verificar se todos os itens foram preenchidos.
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ANEXO D

CARER BURDEN INTERVIEW (CBI) — ZARIT et al. (1980)

Nome:

Paciente:

Parentesco:
Data:
Entrevistador:

Entrevista n<:

INSTRUCOES: A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que refletem como as
pessoas, algumas vezes, podem se sentir quando cuidam de outra pessoa. Depois
de cada afirmativa, indiqgue com que freqiéncia o Sr./Sra se sente em relagcdo ao
que estd sendo perguntado, usando nunca, raramente, algumas vezes,
freqientemente ou sempre para indicar a freqiiéncia com que se sente daquela
maneira. Nao existem respostas certas ou erradas.

A tabela abaixo deve ser entregue ao cuidador, para que ele se oriente em relacéao
as possibilidades de resposta. Leia a cada vez as alternativas, caso ele nao saiba
ler, ou tenha dificuldade para fazé-lo.

0 — Nunca

1 — Raramente
2 - Algumas Vezes
3 - Frequientemente

4 — Sempre
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AVALIAGCAO DO IMPACTO - ZARIT BURDEN INTERVIEW

Por favor, responda as questdes abaixo, pensando com que freqiiéncia o sr./sra. se

sentiu desta forma nos ultimos 30 dias em relacdo ao paciente:

0 - Nunca 1-Raramente 2 - Algumas vezes 3 - Frequentemente 4 - Sempre

0

1

2

3

1.0 sr/sra sente que X pede mais ajuda do que realmente
necessita?

2.0 sr/sra sente que por causa do tempo que gasta com X nao
tem tempo suficiente para si mesmo?

3.0 sr/sra se sente estressado por ter que cuidar de X, além de
ter suas outras responsabilidades com a familia e o trabalho?

4.0 sr/sra se sente envergonhado com o comportamento de X?

5.0 sr/sra se sente irritado(a) quando X esté por perto?

6.0 sr/sra sente que X afeta negativamente seus relacionamentos
com amigos e outros membros da familia?

7.0 sr/sra teme pelo futuro de X?

8.0 sr/sra sente que X depende do sr/sra?

9.0 sr/sra se sente tenso(a) quando X esta por perto?

10.0 sr/sra sente que sua saude foi afetada por causa do seu
envolvimento com X?

11.0 sr/sra sente que nao tem tanta privacidade quanto gostaria?

12.0 sr/sra sente que sua vida social tem sido prejudicada por
causa de X?

13.0 sr/sra ndo se sente a vontade para receber visitas em casa
por causa de X?

14.0 sr/sra sente que X espera que o(a) sr/sra cuide dele(a),
como se fosse a Unica pessoa de quem ele(a) possa depender?

15.Sente que o sr/sra ndo tem dinheiro suficiente para cuidar de
X, levando-se em conta suas outras despesas?

16.0 sr/sra se sente incapaz de cuidar de X por muito mais
tempo?

17.0 sr/sra sente que perdeu o controle de sua vida, a partir da
doenca de X?

18.0 sr/sra gostaria que outra pessoa passasse a cuidar de X?

19.0 sr/sra sente duvida em relagédo ao que fazer com X?

20.0 sr/sra sente que deveria fazer por X mais do que faz?

21.0 sr/sra sente que poderia cuidar melhor de X?

22. De uma maneira geral, quanto o sr/sra. se sente
sobrecarregado(a) por cuidar de X? (nem um pouco, um pouco,
moderadamente, muito, extremamente)

Total =
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ANEXO E

Autorizacao da Secretaria de Saude do Municipio de Maringa

SECRETARIA MUNICIPAL DE SAUDE

CECAPS
Centro de Formagao e Capacitagéo
Permanente dos Trabalhadores da Saude

Oficio n*1241/2010

Maringa, 18 de junho de 2010,

Prezada Senhora

Informameos que foi autorizada a realizagio da pesquisa
"Avaliagio da qualidade de vida de criangas e adolescentes com epilepsia no
municipio de Maringa”, a ser realizada no Ambulatério de Neuropediatria do NIS I
Maringa Velho

Informames ainda que a realizagfo da referida pesquisa
estara condicionada & aprovacgao do COPEP,

Sem mais para o momento, subscrevemo-nos,

Alenciosamenle

! i 1" 1
S et St o = = T S N ST
T m— Frmralisr rUEE AT

lfma. Sra.

Maria do Rosdrio Martins
Coordenadora do Projeto da Pesquisa
UNINGA
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ANEXO F

Aprovacao do Comité de Etica Permanente em Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos

-
CoMITE PERMANENTE DE ETICA EM PESGUISA ENVOLVENDO SERES
HUMANDS - REGISTRADO NA CONEPEM [ [

CAAE N" 0123.0.362.000-10 PARECER N* 0123110

'_Pu-q' esquisador(a) Responsavel: ——— —=
| MARIA DO ROSARIO MARTINS

Curso de graduagio/Curso pos-graduagio/Empresa:UNIVERSIDADE ESTADUAL |
| PAULISTA “JULIO DE MESQUITA FILHOY FACULDADE DE MEDICINA DE BOTUCATLL

| Thulo do Projeto: AVALIAGAO DA QUALIDADE DE VIDA DE CRIANGAS E
ADOLESCENTES COM EPILEPSIA NO MUNICIPIO DE MARINGA.

Consideragoes:

| O projeto de pesquisa nomeado AVALIAGAD DA QUALIDADE DE VIDA DE CRIANGAS E
ADOLESCENTES COM EPILEPSIA NO MUNICIPIO DE MARINGA, esti enquadmdo na drea
de Enfermagem, @ lem como objelive Avaliar a qualidade de vida de criancas e
adolescentes com epilepsia atendidos na rede basica do Municipio de Maringa,

utilizando-se a escala AUQUE! e ICIS associando as caracteristicas sdcio-demograficas
& clinicas.

Caracteristicas do Projeto:
- Assinalura do pesquisador @ Instiuicho: Sim;
- Carta de autonzacho p/ realizacio do progelo; Sim;
Titulo na folha de rosio do projeto: Sim;
- Clareza na elaboracho do tihdo: Sim;
- Namerm de sujedios (amostra) coincidentes na folha de roslo @ projeto; Sim,
- Drcamento apresentado: Sim;
- Cronograma; Sim;
- Curricula do responsdvel. Sim;
- Termo de Consenlimento Livre o Esclarecsdo: Sim.

| Situagdo: APROVADO (X) (| ) PENDENTE

[ 1 ) para registro SISNEP { ) para andlise o parecer CONEP  Data: 28/ 06/ 2010

[ O pesquisadorta) devera apresentar:
iq ) Relatdrio(s) semestral (ais) em

() Relatério final para este comité em _

Prof®, Ms. I:Ili.lnt I';ll'-lii‘l Camacho |
Vice-Coordenador CEP- INGA

i O protocolo foi aprovado de acordo com a resolugio n® 196/96 ¢ complementares do
| CNS/MS, na 0000° reunido do CEPINGA em 28/06/2010.
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ANEXO G

TABELAS INSTRUMENTOS — DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

QVCE 50 AUQEI - Cuidador AUQEI - Crianca
X? D p- X? D p- X2 | D
f | valor f | valor f | p-valor

ldade 3,822 | 2| 0,147 | 0,218 | 2 | 0,896 | 3,659 | 2 | 0,161
Genero 0,105 |1/0,745 | 0,895 |1 |0,764 | 0,314 |1 | 0,575
Religiao 1,503 | 1] 0,216 | 0,344 | 1 | 0,557 | 0,109 | 1 | 0,741
Raca 0,363 | 2| 0,833 | 4,792 | 2 | 0,091 (4,244 | 2 | 0,134
Tipo de Escola 0,165 |1 ,0,684 | 0,202 |1 |0,652|0,228 | 1 | 0,633
Escolaridade 1,733 | 1] 0,187 | 5,909 | 1 | 0,017 | 0,168 | 1 | 0,682
Terapia
Ocupacional 13,371 | 1] 0,001 | 0,275 | 1 | 0,599 | 0,228 | 1 | 0,622
Psicologia 0,781 110,376 | 2,061 |1 ]0,151 | 0,109 | 1 | 0,741
Fonoaudiologia 7,989 |1 | 0,001 | 0,003 |1 0,951 0,001 |1 | 0,972
Fisioterapia 9,176 |1 | 0,002 | 0,386 | 1 | 0,534 | 2433 |1 | 0,119
Pedagogia 16,949 | 1 | 0,001 | 0,424 | 1 | 0,514 | 2,027 | 1 | 0,154
Diagnostico 5779 |1 0,016 | 0423 |1 |0515(0,249 |1 | 0,618
Medicamentos 3,525 |3 /0,317 | 3,65 | 30,301 |7943 | 3 | 0,047
Quem 0,32 20852 | 0469 | 2| 0,79 | 0,626 | 2 | 0,731
Historico de
Epilepsia 0,026 |1| 0,87 | 0,363 |1 |0,547|0,606 |1 | 0,436
Idade de Inicio 5,511 20,063 | 1684 | 204314282 |2 | 0,117
Duracao das
Crises 3,38 20,184 | 0,668 | 2 | 0,716 | 1,208 | 2 | 0,546
Frequencia das
Crises 1,305 | 3] 0,728 | 0,713 | 3 0,869 | 0,664 | 3 | 0,881
Cuidador- o QUE
E 3,151 110,075 | 0671 |1]0,412]0,543 |1 | 0,461
Situacao
Ocupacional 0,433 |1| 0,51 [0,724 |1 0,395 (0,168 | 1 | 0,682
Estado Civil 4136 | 1] 0,041 | 0,788 | 1 0,374 | 3,345 | 1 | 0,067
Escolaridade 0,116 | 2| 0,943 | 2615 |2 | 0,27 | 0,162 | 2 | 0,922
Outros filhos 0,165 |1 /0,684 | 0,275 |1 ]0599 | 146 |1 | 0,227
Filho Especial 0,073 |1/0,786 | 2575 |1 ]0,108 | 1,313 | 1 | 0,252
Outros Cuidados 1444 |1 ] 0,229 | 0,308 | 1 {0,579 0,249 | 1 | 0,618
Tempo de
Cuidadora 0945 |1 | 0,33 [ 0,089 |1 ]0,765|3,137 |1 | 0,076
Renda Familiar - - - - - - - - -
Salario Familia 1,926 | 2| 0,381 | 3,331 |2 |0,372 | 2,182 | 2 | 0,339
Renda Pessoal - - - - - - - - -
Salario Pessoa 1,281 310,733 | 4837 | 30,184 | 2,633 | 3 | 0,451
Beneficio - - 0,671 |1 0,592 | 0,003 |1 | 0,951
Situacao
Ocupacional/Fa 0,345 |1 | 0,556 | 0,084 | 1 | 0,772 0 1| 0,989
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milia

Tipo de Moradia 0,113 |1,0,736 | 0,989 | 1] 0,32 |0911 | 1] 0,34
Luz - - - - - - - - -

Esgoto 0945 1,033 | 1,16 |1]0,281 0,314 |1 | 0,575
Asfalto 0663 | 10415 | 2547 | 1]0,108 | 1,313 | 1 | 0,251




