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RESUMO

Introdugio: A epilepsia é um disttrbio neurolégico com crises recorrentes, promovendo o aumento do risco
de desenvolvimento de desajustes psicossociais, restri¢des e prejuizos na qualidade de vida (QV) de criangas
e seus familiares. Objetivos: Avaliar a QV de criangas com epilepsia refratéria ao tratamento medicamentoso
e de seus cuidadores. Método: Estudo hipotético-dedutivo-observacional-transversal. Utilizou-se ques-
tiondrios de QV (AUQEI, WHOQOL-bref) e Escalas de Inteligéncia Wechsler (WAIS-III e WISC-III).
Resultados e Conclusées: A crianga com epilepsia refrataria tem QV prejudicada (média 47,25). Seu
cuidador mostra satisfatéria QV (média 83,41).

Unitermos: epilepsia refratdria, qualidade de vida, neuropsicologia.

ABSTRACT
Refractory epilepsy: Rebound of Quality of Life of Child and his Caretaker

Introduction: Epilepsy is a neurological condition with recurrent crises which increases the risk of developing
psychosocial problems, restrictions and damages in the quality of life (QL) of children and their relatives.
Objectives: This study aimed to evaluate the QL of both children with medically refractory epilepsy and
their caretakers. Methods: Hypothetical, deductive, observational, transversal study. The evaluations were
based on QL questionnaires (AUQEI, WHOQOL-bref) and Wechsler intelligence scales (WAIS-III e WISC-
III). Results and Conclusions: A child with refractory epilepsy has a lower QL (average of 47.25). The
child’s caretaker has a satisfactory QL (average of 83.41).

Key words: refractory epilepsy, quality of life, neuropsychology.

INTRODUCAO

A epilepsia é uma doenga cronica que pode afetar a
crianca em diversos aspectos do seu desenvolvimento fisi-
co e psicossocial, comprometendo sua qualidade de vida.!
E na infancia que o Sistema Nervoso Central (SNC) de-

senvolve-se rapidamente, época em que muitas epilepsias
interferem no desenvolvimento infantil.

Sabe-se que a epilepsia pode respeitar o desenvolvi-
mento intelectual normal, mas também pode ser um im-
portante fator incapacitante, 3 medida que pode ser
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acompanhada de graves transtornos mentais e de compor-
tamento. Chaix et al.,? por exemplo, referem que as crian-
¢as com epilepsia tém maior risco de desenvolver distdrbios
de aprendizagem. Estes aspectos muitas vezes constituem-se
em fortes argumentos na decisio pela intervengéo cirdrgica
precoce, nos casos de epilepsias refratarias 2 medicacio.

Seu diagnéstico pode gerar nos familiares um desajuste
emocional e profundo impacto na reagdo das criangas,
que reconhecem ter uma condi¢io que as diferencia das
demais. Sendo assim, avaliar o impacto de aspectos
psicossociais e comportamentais de risco, permite contro-
lar as crises com melhora na qualidade de vida (QV) da
crianga com epilepsia.’

OBJETIVOS

Avaliar a QV em criancas com epilepsia refratdria
ao tratamento medicamentoso e de seus respectivos
cuidadores.

SUJEITOS E METODOS

Trata-se de um estudo hipotético-dedutivo-observa-
cional-transversal.

Populacio e amostra
Foram estudados, entre novembro/2005 e julho/2006,
no total, 94 individuos, subdividos em:

* GRUPO O (constituindo o grupo-referéncia): 60 in-
dividuos sadios da comunidade, sendo 34 criangas
entre 05 e 12 anos e 26 adultos com idade entre
18 e 48 anos, que consentiram em participar da pes-
quisa.
GRUPO 1 (constituindo a amostra do estudo, de-
nominado de “Epilepsia”): 17 criangas com epilep-
sia e 17 cuidadores adultos.

O grupo de epilepsia incluiu criangas que preenche-
ram os seguintes critérios:
idade entre 05 e 12 anos;
com diagndstico de epilepsia refratiria com genera-

lizag4o secundéria (de acordo com a Escala de Engel
para avaliacdo da gravidade da epilepsia, do nivel 7
a0 10, com intervalo de 24 horas da Gltima crise);
diagnéstico ha mais de 12 meses;

nio ter encefalopatias epilépticas da infancia, re-
tardo mental associado ou seqiielas motoras;

QI estimado superior a 79.

O grupo de epilepsia incluiu adultos cuidadores das
criangas acima citadas que preencheram os seguintes cri-
térios:
cuidadores alfabetizados;

com QI estimado superior a 79;

idade entre 18 e 48 anos;
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— que consentiram em participar da pesquisa.

Outros dados como sexo, idade, faixa etaria, escolari-
dade e dominAncia manual foram perguntados ao sujeito.

Os pacientes sdo egressos do Hospital Sao Lucas da
PUCRS (HSL-PUCRS), na cidade de Porto Alegre/RS,
do Hospital Regional de Sdo José Homero de Miranda
Gomes (HRS]J), em Sao José/SC e do Hospital Universita-
rio Professor Polydoro Ernani de Sao Thiago (HU-UFSC),
em Florianépolis/SC. A pesquisa foi aceita pelo comité de
ética dos hospitais envolvidos e teve a concordancia dos
participantes.

A coleta de dados foi realizada pelo préprio pesquisa-
dor, buscando informagdes junto as méies durante as ava-
liagdes, aplicando o WHOQOL-bref (instrumento de ava-
liagio de QV da OMS validado no Brasil).* Ele contém 26
questdes: duas sdo questdes gerais e 24 representam cada
uma das 24 facetas que compdem o instrumento original
(WHOQOL). O instrumento é um questiondrio que mos-
tra uma divisio das questdes segundo a temética delas, nos
seguintes dominios: fisico, psicoldgico, relacdes sociais e
meio ambiente.* Os valores podem variar de 26 a 130 nos
adultos (considerando que ele tem 26 questdes com 5 op-
¢oes de resposta, 26 pontos seria 0 minimo) e indicam que
quanto mais alto o escore, melhor a QV.

Para as criangas sadias e com epilepsia refrataria, foi
utilizada o0 AUQEI — questionério de avaliacio de QV em
criancas e adolescentes (Magnificant e Dazord, 1997 in
Barreire et al.’), validado no Brasil. Os valores podem va-
riar de O a 78 nas criangas (tendo em vista que os valores
atribuidos a cada uma das 26 respostas vao de 0 a 3) e
indicam que quanto mais alto o escore, melhor a QV.
Também foi aplicado o WAIS-III nas maes e WISC-III nas
criancas (cubos e vocabul4rio) para obtengdo do QI esti-
mado.

As decisoes estatisticas foram tomadas com um nivel
de significAncia de 5% (P < 0,05) a partir de anélise de
varidncia em delineamento completamente casualisado
(one way), aplicando-se o teste F para a comparagio dos
quadrados médios, da anélise de covariincia, para a ob-
tencdo dos respectivos coeficientes de correlagio de
Pearson e de determinacio, e da anélise de regressao. As
médias foram contrastadas pelo teste de Duncan.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os dois grupos, referentes aos individuos sadios e aos
com epilepsia refratiria e respectivos cuidadores foram si-
milares entre si em seus dados demogréficos, como sexo,
idade, faixa etaria, escolaridade e dominAncia manual.

A média do QI estimado dos adultos do grupo “Epi-
lepsia” foi 93,4. Enquanto o das criangas foi 95,5. O Qua-
dro 1 apresenta as médias e medidas de dispersdo das vari-
4veis analisadas.
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Quadro 1. Médias e respectivos desvios padrio e coeficientes de variacio dos valores de AUQEI em
criangas com epilepsia e do WHOQOL-bref dos seus cuidadores.

N Média | Desvio padrio sgig?;:t(eo /:)l)e
AUQEI
— Criangas com epilepsia 17 47,25 7.10 15.03
— Criangas sadias 34 52,67 6.71 12.73
WHOQOL-bref
— Cuidadores de criangas com epilepsia 17 83,41 10.54 12.64
— Cuidadores de criangas sadias 26 86,19 10.37 12.03

A escolha dos questionérios de QV prestigiou instru-
mentos genéricos que possibilitam comparar e avaliar con-
digdes em geral com um pardmetro justo; essa Opgao estd
de acordo com Maia Filho e Gomes,! que também citam
instrumentos genéricos de QV, porque permitem compa-
ragdo entre diferentes doengas e condigdes.

Ao realizar a pesquisa, foram identificadas dificulda-
des em relacdo ao uso dos instrumentos, como o AUQEI,
que, apesar de ser validado no Brasil, mostra uma lacuna,
deixando as questdes de ntimero 7 (Como vocé se sente
em momentos de brincadeira, durante o recreio escolar?),
8 (Como vocé se sente quando vocé vai a uma consulta
médica?), 9 (Como vocé se sente quando vocé pratica um
esporte?), 12 (Como vocé se sente quando vocé faz as li-
¢oes de casa?), 14 (Como vocé se sente quando vocé fica
internado no hospital?), 20 (Como vocé se sente quando
vocé toma os remédios?), 22 (Como vocé se sente quando
vocé pensa em quando estiver crescido?) e 26 (Como vocé
se sente quando vocé assiste a televisdo?) fora dos dominios,
levando o pesquisador a consideré-las de forma isolada
estatisticamente (conforme fizeram Barreire et al.’) ou ten-
tar encaixé-las nos dominios, seguindo instrugdes gerais e
nem sempre precisas.

Acredita-se que existe necessidade de serem pensa-
das subdivisdes de classificacdo nas escalas, com gradua-
¢bes como baixa, média e alta QV, assim como escores fi-
nais e objetivos. O AUQEI tem ponto de corte apenas,
nio mostrando graduacdes. Tais subdivisdes também se
mostram ausentes no WHOQOL-bref.

Acerca da populacio estudada, ao avaliar a QV dos
cuidadores de criangas com epilepsia refratiria e as crian-
cas sadias, notou-se elevado Coeficiente de Variagéo fren-
te A questdo ndmero 12 do WHOQOL-bref, que indaga
acerca das condicdes financeiras. Tendo em vista que to-
dos os individuos envolvidos na pesquisa tem mesmo ni-
vel socio-econdmico e sdo usuarios do Sistema Unico de
Satde — SUS, que sdo, em geral, de classes sociais menos
favorecidas, pode ocorrer af a promogdo de um pequeno
viés na pesquisa, pois as respostas mostraram insatisfacio
sobre a situagdo econdmica.
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A realizagio de um grupo-referéncia possibilitou a
obtengio de parAmetros de comparacio de QV em indivi-
duos sadios de nosso meio (regifo sul do pais — RS e SC).

As correlagdes observadas (positivas ou negativas) na
aplicacio dos questionarios sinalizaram fortes associagdes,
demonstrando coesdo do instrumento, visto que foram
aplicados em criangas sadias e seus cuidadores, individuos
que n#o se deparam com as limitacdes de uma doenca crd-
nica. Na pesquisa, 0 WHOQOL-bref aplicado nos adultos
cuidadores teve mais consisténcia, maior nimero de corre-
lagoes significativas entre as questdes, que o AUQEI, inclu-
sive, mantendo sua coesdo em todos os grupos avaliados.

No presente estudo, ao investigar a QV dos adultos
cuidadores de criancas sadias, foi obtida a média de 86,19.
Ao investigar a QV das criancas sadias, a média obtida foi
de 52,67. Comparando este dado com a média de 52,1
alcancada, com 0 mesmo instrumento, por Assumpgao Jr.
et al.,’ também em criancas sadias, conclui-se que h4 si-
milaridades entre esses resultados, reforcando a possibili-
dade de utilizagio desses dados como grupo de referéncia.
A menor variabilidade das respostas acerca da satisfacio
relacionada a QV, no AUQEI, para infantes sadios, liga-se
ao dominio Funcéo (itens relacionados a atividade na es-
cola, refeicoes, deitar, ida ao médico), j4 a maior
discordancia sobre a insatisfagfo refere-se aos itens que
abordam sentimentos acerca de ficar internado no hos-
pital, seguido de ficar longe da familia, brincar sozinho
e tomar remédios. Tais aspectos sdo corroborados por
Assumpgio Jr. et al.,* que usaram o mesmo teste de QV
em criangas sadias de Sao Paulo.

O grupo de criangas com epilepsia, nesta pesquisa, foi
constituido por um ndmero reduzido de individuos, em
fungio da rigida delimitagdo da amostra, formada por epi-
lepsia refratdria (excluindo encefalopatias epilépticas da in-
fancia, retardo mental associado, seqiielas motoras), o que
permitiu maior especificidade e confiabilidade ao estudo
diminuindo a possibilidade de ocorréncia de viés. Nesse
aspecto, a presente pesquisa marca seu diferencial, pois a
maior parte das avaliacdes de QV, lidaram com diversos
tipos de epilepsia, aumentando a generalizagio dos dados.!
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Em relacfo a escala de QV, constatou-se que quanto
mais prazeroso e agradavel o item questionado, maior a
concordancia e menor a variabilidade de respostas de
criancas com epilepsia refratéria, obtendo-se a média de
47,25. Considerando que quanto mais baixa for a média,
pior é a QV, pode-se dizer que a QV das criangas com
epilepsia é pior que a QV das sadias. Em se tratando de
criangas, torna-se mais dificil partilhar de uma concep-
Ao, visto que QV na infancia est4 relacionada, principal-
mente, a brincadeiras e prazer, e varia conforme as fases
do desenvolvimento infantil e das relagoes familiares. Além
disso, a QV das criancas tem sido verificada através da
percepgio dos pais ou responsdveis e nfio a partir de suas
proprias percepgoes.

Foi possivel observar, neste estudo, que a partir da ética
da crianca em relagdo a QV, a brincadeira é mais impor-
tante do que a independéncia, as relagdes sociais e as ati-
vidades escolares. Essa constatagio é corroborada pelos
resultados de Barreire et al.,’ que verificaram que o lazer
obteve o maior escore na 6tica das criangas, relacionado
principalmente a “aniversdrio”, “avés” e “férias”, que tam-
bém alcancaram os maiores indices por item, revelando a
importAncia desses aspectos — brincar e lazer — para a sen-
sagdo subjetiva de bem-estar, tanto para criangas sauda-
veis como para criangas hospitalizadas ou com alteragdes
cronicas. Além do lazer, a familia foi percebida como fonte
de bem-estar para a QV das criancas. A autonomia mos-
trou-se como o fator com menor indice na percepgio das
criangas, comparativamente aos demais, o que foi diferente
da colocagio das mies que consideraram a autonomia
como um dos aspectos inerentes 2 maior QV das criangas.
Pode-se pensar que a crianga sente-se mais segura e feliz
sob supervisio do cuidador. J4 para os pais, a autonomia
significa estar bem e nfo precisar de supervisio e cuidado
em suas atividades.

Na pesquisa de Fernandes e Souza,” a maioria dos pais
de criangas com epilepsia avaliaram a QV como muito boa,
mas relataram dificuldades para lidar com seus filhos. Nes-
ta, foi utilizado em infantes entre 6 e 14 anos, um instru-
mento especifico e distinto do usado nesta pesquisa (“In-
ventério Simplificado de Qualidade de Vida na Epilepsia”),
diferenciando-se deste estudo principalmente pelo fato de
serem pacientes com epilepsia benigna da infancia, que
epilepsia
refratéria, além de apresentar boas possibilidades de re-

N

tem menor gravidade quando comparada 2
missio.

Cuidar de uma crianca com epilepsia tem obviamente
reflexos em seu cuidador e interfere na sua QV. De modo
similar ao ocorrido com a aplicagfo do questionario AUQEI
nas criangas com epilepsia, os resultados do WHOQOL-
bref mostraram também respostas homogéneas relaciona-
das aos conceitos de felicidade e satisfagio e respostas mais
heterogéneas em relacéo a tristeza e 2 insatisfagio.
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Como a epilepsia refratiria se manifesta de um modo
caracterfstico no Ambito psicolégico, convém acrescentar
que o simples fato de se ter uma doenca neurolégica da
magnitude da epilepsia j4 é um agravante na QV. Além
dos aspectos ja4 comentados, pode-se ressaltar, ainda, a
politerapia, as drogas anti-epilépticas (DAEs) e seus efei-
tos colaterais (desde cognitivos até os estéticos, como obe-
sidade, alterac@o nos cabelos, nas gengivas e denticéo, por
exemplo) e as limitagdes quanto as expectativas de uma
vida futura. Assim, ressalta-se a importancia da QV para
o bem — estar geral do individuo com epilepsia refratéria e
seus familiares. Isso contribui nfo sé para o sucesso do tra-
tamento, como para a felicidade na superagio em familia
destas adversidades, na busca de um melhor viver.

CONCLUSOES

1. Criangas com epilepsia refratéria apresentam pre-
juizos em sua QV.
2. Seus cuidadores mostram satisfatéria QV.

O estudo permite concluir que criangas com epilepsia
refratdria mostram prejuizo em sua QV comparada a cri-
angas sadias. Entretanto, a despeito do impacto que a epi-
lepsia tem sobre a QV de seus cuidadores, estes nfo apre-
sentam pior QV do que adultos sadios.
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