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QUALIDADE DE VIDA NA EPILEPSIA INFANTIL

ELISABETE ABIE PEDROSO DE SOUZA*

RESUMO - A epilepsia é desordem cronica que ocorre principalmente na infancia e adolescéncia.
Tradicionalmente, o tratamento da epilepsia enfatiza aspectos neuroldgicos mais do que fatores psicolégicos. A
atenc¢éo voltada simplesmente para o controle das crises no contexto clinico pode nao ser suficiente para entender
a grande amplitude de problemas que afetam a qualidade de vida das criangas com epilepsia. Muitas das dificuldades
psicossociais dos adultos com epilepsia desenvolvem-se a partir de complica¢des associadas ao inicio da doenca.
Criancas com epilepsia tém alta prevaléncia de problemas de comportamento e aprendizagem. Avaliar a qualidade
de vida em criangas com epilepsia € importante, especialmente porque elas passam por periodos criticos de
desenvolvimento, durante os quais s&o desenvolvidas habilidades cognitivas e sociais. A fim de instrumentalizar

o profissional que atende criangas epilépticas, este estudo apresenta um inventéario simplificado de qualidade de
vida, no qual séo abordados aspectos culturais, pessoais, sociais e relacionamento familiar e social. Esta investigagao
possibilita maior conhecimento sobre a crianca e um melhor direcionamento nas condutas terapéuticas.

PALAVRAS-CHAVE: qualidade de vida, epilepsia, infancia, questionério breve.

Quiality of life in childhood epilepsy

ABSTRACT - Epilepsy is a chronic disorder in which onset occurs primarily during childhood and adolescence.
Traditionally, treatment of childhood epilepsy emphasizes neurologic aspects over psychological factors. The
attention to the seizure control in the clinical setting will not address the full range of quality of life problems of
childhood epilepsy. Many of the psychosocial difficulties that plague adults with epilepsy develop from the
complications associated with this early onset. Children with epilepsy have a high prevalence of behavior problems
and learning problems. Assessing quality of life in pediatric epilepsy is especially important because children are
in critical periods of development during which many cognitive and social skills are being learned. This study
presents a simplified inventory of quality of life, with cultural, personal, social and relationship aspects. This
investigation makes possible to the professional knowledge about children and a best direction of their conducts.

KEY WORDS: quality of life, epilepsy, childhood, brief questionnaire.

Epilepsia é comum na infancia afetando aproximadamente 5-10 criangas em cada 1000. A
maioria das pessoas com epilepsia comegou a apresentar crises antes dos 20 anos e, mais de 50%
dos casos tiveram inicio na infancia. Desta forma, muitas pessoas tiveram a experiéncia de sua
primeira crise num periodo critico para aquisi¢cdo e desenvolvimento de competéncias cognitivas e
sociais, causando prejuizos académicos, interpessoais e vocacionais ao longo de tempo. A epilepsia
guase sempre se arrasta por muitos anos e acaba afetando o desenvolvimento por um lofgo periodo

Consequéncias comportamentais da epilepsia

Embora muitas criangas com epilepsia tenham poucas dificuldades no desenvolvimento social
e cognitivo, a literatura mostra que a epilepsia esta associada com maior risco para uma variedade
de problemas de comportamento e aprendizagériangas com epilepsia comumente mostram
uma discrepancia entre performance académica e habilidade intélectual
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Que fatores controlam esta condi¢cdo? Qual a relagdo com a histéria das crises - inicio, duragéo,
severidade, presenca de lesdo subjacente? Qual o papel das expectativas dos pais e professores, motivag
e auto-conceito nos problemas académicoshiiapsia, estudos que procuram resolver estas questdes
mostram que ha uma contingéncia multipla de fatores fisicos e psicossociais nesta‘condi¢ao

Com relagdo ao desenvolvimento comportamental e emocional, consideravel nimero de
informag6es mostra 0 aumento de problemas de comportamentos entre criangas com epilepsia, mesmc
guando, sdo comparaveis com populacdo de criangas com outros problemas crénicos, como por
exemplo, diabetes e astiaS&do frequentes os comportamentos de inseguranga, imaturidade,
dependéncia, falta de autonomia, irritacdo, nervoso e baixa auto’ésliiicaldades estas que
acabam sedimentando-se no adulto. Problemas de comportamento em criancas com epilepsia Sac
relacionados com uma variedade de fatores sociais envolvidos no processo de ajustamento, em
particular, variaveis envolvendo a relacéo pais-fitffo# epilepsia exerce grande impacto na infancia
e a identificagdo de fatores que controlam o desenvolvimento cognitivo e social é fundamental para
estabelecer programas de intervengao eficientes.

A heterogeneidade de parametros comportamentais e fisiolégicos das crises tem permitido
consideracdes relativas a epilepsia como uma sindrome caracterizada por fatores, tais como: etiologia,
curso, prognaéstico, histéria familiar, tanto como o fenémeno obsétvado

Com os recentes avangos tecnoldgicos, tais como monitoramento (video-EEG) e procedimentos
de neuro-imagem, tem-se observado aumento das oportunidades para a realizagdo de exame:
sofisticados no campo da epilepsia. Por outro lado, procedimentos cirlrgicos e o grande nimero de
drogas anti-epilépticas (DAEs) tem ampliado as possibilidades de tratamento do paciente epiléptico.
Berent e Giordiaf, entretanto, chamam a aten¢éo mostrando a necessidade de se ampliar o conceito
do tratamento, definindo caracteristicas particulares das epilepsias infantis. Atualmente nota-se
evidente crescimento na importancia e necessidade de se pesquisar o campo de diagnostico €
terapéutico da epilepsia na infancia numa perspectiva maior, multifatorial e multidisciplinar.

Tratamento em epilepsia

O uso de DAEs é fundamental na terapia da epilepsia. Infelizmente, o tratamento farmacolégico
da epilepsia ndo esta livre da iatrogenia. Efeitos colaterais sdo comuns mesmo quando ndo
reconhecidos, sobretudo porque atuam na crianca num periodo critico do desenvolvimento e
aprendizagem. O American Academy of Pediatrics Comunitee on Drugs (1985) chama a atencéo
para importantes efeitos que as drogas podem ter no funcionamento cognitivo e comportamental da
crianga com epilepsia e a necessidade de se considerar estes problemas na pratica clinica.

Tem se dado consideravel importancia e valor a avaliagdo afetiva e cognitiva para a obtengao
de uma dosagem oOtima de medicagdo para controle das crises, sem produzir efeitos adversos.
Procedimentos de avaliagdo neuropsicolégica formais vém sendo incorporados na triagem clinica
das novas drogas e acompanhamento de casos individuais. Berent e Giarekaaitam a
contribui¢do da avaliagéo neuropsicoldgica na sele¢do de criangas com crises intrataveis para cirurgia
e discutem os méritos da introdugdo de medidas de qualidade de vida.

Qualidade de vida

Tradicionalmente, o tratamento da epilepsia na crianca enfatizava aspectos neurolégicos aos
psicossociais. Reducgao das crises era considerada como Unica medida‘teRe@temente, o
conceito de qualidade de vida ampliou nossas considera¢Bes sobre maneiras de cuidar e atender ¢
portador de epilepsia. A inclusdo de informagdes e métodos psicolégicos sobre o status psicoldgico
em adicao as informagdes sobre o controle das crises, permitem controlar variaveis que interferem
na terapéutica da crianca com epilepsia. Depois de varias décadas de pouco crescimento, 0 conceitc
de qualidade de vida aparece como medida critica em atendimento de saude. Ha quase 50 anos atra:
Karnofsky e Burchen& em pesquisas com pacientes com cancer reconheceram que o impacto da
doenca e do tratamento tém parametros individuais. Qualidade de vida refere-se a bem estar e é
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multidimensional. Qualidade de vida € um conceito subjetivo baseado na perspectiva do sujeito,
como sente e funciona.

Uma perspectiva médica tende a focalizar intensamente nos resultados clinicos decorrentes
da avaliagdo dos sintomas e sinais da doenga. Ouvir 0 que o0 paciente tem a dizer abrange uma
perspectiva de atendimento integral em saude e permite avaliar os efeitos dos procedimentos
terapéuticos. A experiéncia de uma doenca cronica é dindmica e complexa e atinge familia e paciente.
Pessoas com doengas crdnicas tiveram mudancas em suas vidas que envolvem a experiéncia com o
corpo por diferentes caminhos — vivem com a incerteza, desapontamentos com o corpo, preocupacao
em como tratd-lo, manejam restri¢cdes e, além disso, relacionamento e imagem social sdo alterados.
Qualidade de vida tem sido avaliada em outras condi¢cBes como doengas renaispdireogages
cronicas, artrites, doencas mentais e c&hé& epilepsia, ha longo tempo, reconhecem-se os problemas
gue afetam a vida das pessoas, mas sO recentemente avaliagdes sistematicas tem abordado o assunto
dentro do conceito tedrico que da substrato aos programas sobre qualidade de vida.

INVENTARIO DE AVALIAGAO DE QUALIDADE DE VIDA

Muitos instrumentos para avaliar qualidade de vida foram desenvolvidos em programas com
adultos epilépticd$%. Avaliacdes adaptadas de adultos ndo séo acefta¥sias escalas foram
desenvolvidas para avaliar a qualidade de vida em criangas com especificas despodeas
com criancas epilépticas. Estas escalas incluem Pediatric Health e Function Scale, The Rand
Corporation Measure of Health for Children que avaliam &reas fisica, mental, social e saide geral, e
Ontario Child Health Stud$ Guerreiro e col’ desenvolveram recentemente um inventario de
qualidade de vida que permite avaliar as consequéncias psicoldgicas e sociais da epilepsia na vida
da crianga. Este instrumento foi elaborado a partir de dados identificados na pratica clinica através
dos relatos dos pais, bem como através de temas identificados na literatura. O uso deste inventario
permitiu identificar a epilepsia como fator de mudancas ambientais, sobretudo relativas as interacdes
pais e filhos, com consequéncias no comportamento iffantil

Medidas de qualidade de vida em criangas, habitualmente s&o obtidas através de relatos dos
pais. Apesar de Dods8rthamar a atengéo ao fato de que o relato dos pais e o das criangas sobre o
gue elas sentem ndo coincidirem, informagdes de como a crianga esta na perspectiva das pessoas
que Ihe estdo préximas tém permitido conhecer aspectos importantes que controlam o comportamento
desta enquanto portadora de epilepsia. Dufisaigere quatro areas na avaliagdo de qualidade de
vida em adultos: fisica, psicolégica, social e ocupacional. Em criangas, além de aspectos fisicos e
psicossociais, é importante considerar aspectos cuttktfades dos pais contingentes as crengas
e idéias irracionais aprendidas e internalizadas, condicionam muitas vezes na crianca epiléptica
comportamentos inadequaéfos alteram a qualidade de vida. Para discriminar areas de qualidade
de vida relevantes, este estudo propde um instrumento de facil aplicacéo na pratica clinica — Inventéario
Simplificado de Qualidade de Vida na Epilepsia Infantil.

INVENTARIO SIMPLIFICADO DE QUALIDADE DE VIDA NA EPILEPSIA INFANTIL

Este inventario (Tabela 1) foi elaborado a partir do estudo de Guerreir&.eGmmista de
quatro partes.

A primeira parte, relativa a identificacdo pessoal, permite o conhecimento de dados demo-
graficos (idade, data de nascimento, escolaridade, religido) e de informacdes relacionadas a doenca
(tipo da crise, inicio, duracéo, frequéncia, medicacao, percepcao de controle). E importante a distingao
entre frequéncia e percepgao de crises. Percepcao de controle é uma medida subjetiva obtida através
do relato dos pais que avaliam se as crises estdo controladas ou ndo. Pode diferir da medida de
frequéncia das crises expressa em dias, meses ou anos.

A segunda parte, com 10 questdes, investiga aspectos culturais importantes na identificagao
de mitos e crengas irracionais relativos a epilepsia.
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Tabela 1. Inventario simplificado de qualidade de vida na epilepsia.

I- Identificac@o pessoal

Nome da crianca: HC:
Idade: Data de nascimento: /
Escolaridade: Frequenta sim ( ) nado ( )

Acompanha sim ( ) ndo ( )
Responsaveis:
Pai: Idade:
Escolaridade: Profissao:
Mae: Idade:
Escolaridade: Profissédo:
Religido:
Il - Caracterizagdo das crises
Tipo de crise:
Inicio:
Duragao:
Medicagao:
Percepgéo de controle:
Frequéncia das crises:

ASPECTOS CULTURAIS

Normalmente as pessoas tem algumas idéias a respeito do que venha a ser epilepsia. O que vocé acha ?
Responda sim ou nao.

Vocé acha que:

. A epilepsia € uma doenca que pega ? sim ( )néo ( )

. A pessoa que tem epilepsia futuramente vai apresentar uma doenca mental ? sim ( ) ndo ( )
. Vocé acha que as crises ocorrem porque seu filho tem algum verme ? sim ( ) ndo ( )

. Ser portador de epilepsia é castigo de Deus ? sim ( ) n&o ( )

. Vocé tem medo de que ele engula a lingua? sim( )nédo ( )

. Vocé acha que ele pode melhorar com passes ou benzimentos ? sim ( ) ndo ( )

. A epilepsia € uma doencga que causa vergonha ? sim () nao ( )

. Vocé aceita o fato de ter um filho epiléptico ? sim ( ) ndo ( )

. Vocé acha que deve aceitar porque Deus quis assim ? sim ( ) ndo ( )

10. As criangas com epilepsia acompanham a escola ? sim ( ) nédo ( )

Observagdes:

OCO~NOUTDWNPE

ASPECTOS PESSOAIS
Vocé é atenta ao comportamento do seu filho. Como vocé descreve seu filho nestas Gltimas quatro semanas ?

Agora tente adequar a descrigdo dentre as opg¢des abaixo:

1.agressivo( ) 4. ansioso ( ) 7. inquieto () 10. nenhuma das anteriores ()
2. irritado () 5. inseguro ( ) 8. mais ativo ()

3.sonolento( ) 6.dependente( ) 9.lento( )

ASPECTOS SOCIAIS

Muitas vezes os pais tem dificuldades em lidar com seu filho epiléptico. Como vocé costuma reagir ?
1. Vocé fica com medo que seu filho tenha uma nova crise ()

2. Procura protegé-lo constantemente para evitar acidentes ( )

3. Vocé tem medo de contrariar seu filho ()

4. Considera seu filho uma crianga normal ()

Observagdes:

A crianga precisa se sentir bem com as pessoas com as quais convive. Como vocé descreve a crianca, nestas
quatro Ultimas semanas, em relacéo a escola:

1. Vocé acha que piorou na escola ? sim ( ) nédo ( )

2. Tem apresentado dificuldades de memaria ? sim () ndo ( )

3. Apresenta problemas de relacionamento com os colegas ? sim ( ) ndo ( )

4. A professora é atenciosa com ele ? sim ( )ndo ( )

Observagdes:

continua
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Como vocé descreve a crianga nas Ultimas semanas no relacionamento com outras pessoas — criangas e
adultos:

1. Seu filho costuma brincar com outras criancas fora de casa ? sim ( ) ndo ( )

2. Tem feito novas amizades ? sim ( ) ndo ( )

3. Prefere situagdes em grupo () ou sozinho ( ) ?

4. Tem um bom relacionamento com adultos ? sim ( ) ndo ( )

Observagdes:

PERCEPCAO DE QUALIDADE DE VIDA
Como vocé define a qualidade de vida do seu filho nestas Ultimas quatro semanas:

muito ruim 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 muito boa

A terceira parte — aspectos pessoais — explora como 0s pais observam e descrevem o compor-
tamento de seus filhos. Neste campo, 10 opg¢8es séo oferecidas.

A quarta parte — aspectos sociais — consta de 12 questdes que buscam informagdes sobre
sentimentos e comportamentos dos pais, relacionamento social envolvendo escola e amizades, bem
como dados sobre dificuldades de meméria e desempenho académico.

O inventério simplificado de qualidade de vida introduziu uma questao sobre a percepcéo de
qualidade de vida, no qual os pais informam, em uma escala de 1 a 10, como classificam a qualidade
de vida de seus filhos.

Este inventario € um questionario simples, que pode ser completado pelos pais de maneira
facil e rapida, na propria rotina de atendimento clinico da crianca. Avalia aspectos importantes na
vida da crianga, tendo como base o conceito de qualidade de vida definido pela Organiza¢do Mundial
da Saud®. Qualidade de vida neste conceito engloba aspectos de saude fisica, psicoldgica,
relacionamento social e percepgédo de bem-estar. O uso deste inventario no atendimento clinico
amplia a possibilidade de exploracao, junto aos pais, de conceitos sobre uma variedade de problemas
que afetam o diagndstico e o tratamento, incluindo frequéncia das crises, medos, percepcédo de
controle da doenca, efeitos da medicacéo e o impacto em mdltiplas areas de funcionamento diarios.

Tradicionalmente, o clinico ndo utilizava testes neuropsicolégicos formais ou outras avaliagdes
que levassem em consideragdo queixas dos pais e pacientes, porque ndo estavam preocupados com
indicadores externos destes sintomas. Atualmente, ha vérias escalas simplificadas utilizadas com
adultos (escala do impacto da doéfgfeitos sociais da epilep8isqualidade de vida simplificada
em adulto®). Apesar da significante influéncia de fatores psicoldgicos no ajustamento compor-
tamental de portadores de epilepsia e suas familias, ha poucos estudos objetivos destes¥problemas
Epilepsia € uma doenca cronica que ocorre principalmente durante a infancia e a adolescéncia.
Muitas das dificuldades do adulto epiléptico desenvolvem-se a partir deste inicio recente.

Acredita-se que o uso do questionario amplia a possibilidade de se identificar na rotina clinica
tais problemas. A partir dai, uma andlise mais pormenorizada do impacto da doenc¢a no dia-a-dia
justifica uma atuacéo de investigagdo mais detalhada junto a crianga com inventarios especificos
que serdo discutidos nos proximos estudos.
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