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A epilepsia na adolescéncia pode acarretar perdas em diferentes areas: fisica, satde,
emprego, relacdes sociais e familiares. Essa pesquisa buscou avaliar aspectos psicossociais
de adolescentes com epilepsia: autoestima, qualidade de vida, depressdo, ansiedade e
estigma. Foram avaliados 101 adolescentes, de ambos os sexos, na faixa etaria de 10 a 19
anos, de ensino fundamental e médio. Cinquenta pacientes do ambulatorio de Neurologia/HC
da Unicamp com diagnoéstico de epilepsia compuseram o grupo caso. Os outros cinquenta e
um adolescentes sem este diagnostico frequentavam escolas publicas na regido de Campinas-
SP e compuseram o grupo controle. Os critérios de inclus@o do estudo foram: ter diagndstico
de epilepsia ha mais de dois anos para o grupo caso e nao ter epilepsia para o grupo controle
e capacidade para responder as questoes. Os critérios de exclusao para os dois grupos foram:
ndo ser portador de outros quadros neuroldgicos ou doengas psiquiatricas evidentes, nao
terem se submetido a cirurgia no cérebro, ndo fazerem uso de medicagdes que pudessem
afetar o sistema nervoso central, exceto drogas antiepilépticas (grupo caso). Foram aplicados
os seguintes instrumentos: Escala Multidimensional de Autoestima (EMAE), Versdo
Brasileira do Inventario de qualidade de vida para adolescentes com epilepsia (QOLIE-AD-
48), Questionario de qualidade de vida - Versdo em Portugués (WHOQOL-BREF), Escala
de depressdo de Beck (BDI), Inventario de ansiedade — Trago - Estado (IDATE) e Escala de
estigma para criangas (CHILD STIGMA SCALE). O grupo caso obteve média de pontuagéo
de autoestima e qualidade de vida alta, exceto no dominio Atitude frente a epilepsia e baixos
indices de depressdo e estigma. A ansiedade, no grupo caso foi moderada. Foram encontradas
diferengas significativas nas dimensdes autoestima responsabilidade na comparagdo entre
grupos caso e controle com maiores dificuldades de responsabilidade no grupo caso. E,
também foram encontradas diferencas significativas na dimensdo psicoldgica da qualidade
de vida do WHOQOL-BREF no grupo caso quando em comparagdo com o grupo controle.
Com relagdo aos dados clinicos, os resultados mostraram relagdo significativa entre crises
frequentes e maiores indices de estigma, crises ndo frequentes e melhor dominio psicologico
de qualidade de vida (WHOQOL-BREF) e melhores indices de qualidade de vida total
(QOLIE-AD-48). Ja percepcao de crises controladas e melhores indices de QV total (QOLIE-
AD-48) foram significativas. Ocorréncia de crises em publico foi significativo para maiores

indices de depressdo e maiores indices de estigma e a ndo ocorréncia de crises em publico
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possibilitou melhores indices de QV total (QOLIE-AD-48). Quanto aos dados demogréaficos,
os adolescentes mais velhos apresentaram maiores indices de qualidade de vida no dominio
social (WHOQOL-BREF) e maiores indices de estigma. Os adolescentes com maior
escolaridade apresentaram maiores indices de depressdo e maiores indices de estigma. E
complexa a relacdo de variaveis subjetivas, da doenca e da demanda socio-ambiental. Muitas
vezes, o desenvolvimento de uma doenca cronica acarreta uma mudanga na maneira que o
individuo se percebe, percebe seu ambiente social com influéncias em seu comportamento.
Dessa forma, os dados mostram a importancia das variaveis subjetivas controlando os
comportamentos de satisfagdo e bem-estar.

Palavras chave: epilepsia, adolescentes, qualidade de vida
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Epilepsy in adolescence can lead to losses in different areas: physical, health, employment,
and social and family relationships. Self-esteem and self-confidence are also affected. The
present research tried to evaluate the psychosocial aspects of adolescents with epilepsy: self-
esteem, quality of life, depression, anxiety, and stigma. A hundred and one (101) adolescents,
from both sexes, age range 10 to 19 years old, from elementary and high school, were
evaluated. Fifty patients with an established diagnosis of epilepsy that attended the
Neurology outpatient clinic of the Clinics Hospital of Unicamp composed the case group.
The other 51 adolescents without the diagnosis of epilepsy were selected from public schools
in Campinas-SP to compose the control group. Inclusion criteria were: medical diagnosis of
epilepsy for more than 2 years for the case group and no diagnosis of epilepsy for the control
group. The exclusion criteria for both groups were: a diagnosis of other neurologic or evident
psychiatric diseases, a history of brain surgery, and use of medications with central nervous
system effects besides the antiepileptic drugs (case group). The following tools were applied:
Multidimensional Self-Esteem Inventory (MSEI), Brazilian version of the quality of life
inventory for adolescents with epilepsy (QOLIE-AD-48), Quality of Life Questionnaire -
WHOQOL — BREF — Portuguese version, Beck Depression Inventory (BDI), State-Trait
Anxiety Inventory (STAI), and Child Stigma Scale. The adolescents of case group presented
a high score for self-esteem and quality of life, except in the Attitude Toward Epilepsy
domain and low scores for depression and stigma. Scores for anxiety were moderate.
Significant differences were found in the self-esteem dimension — responsibility domain
between case and control groups, with the case group presenting worse scores in that domain.
Significant differences also were found in the psychological dimension of quality of life of
WHOQOL-BREF between case and control group, with the case group presenting worse
scores in that dimension. With regards to clinical data, the results showed significant
relationships between: frequent seizures and high stigma; and seizure free, better
psychological dimension of quality of life (WHOQOL-BREF) and better scores of total
quality of life (QOLIE-AD-48). The relationship between controlled seizures and better
scores of total quality of life (QOLIE-AD-48) were also significant. Occurrence of seizures
in public places had a significant relationship with high scores of depression and high stigma
scores; on the other hand, absence of seizures in public places was related to better total

quality of life (QOLIE-AD-48).
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Regarding demographics data, older adolescents presented high scores in the social domain
of quality of life (WHOQOL-BREF) and high stigma scores. Adolescents with better
education presented high depression and stigma scores. The relationship between the
subjective variables, the disease and the social-environmental demand is complex. The
development of a chronic disease causes a change in the way the individual perceives himself
and the social environment he is part of, influencing his behavior. The data obtained in this
project showed the importance of the subjective variables controlling the satisfaction
behavior and well-being.

Key words: epilepsy, adolescent, quality of life
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1.1 - Epilepsia: consideracdes gerais

A epilepsia é uma doenca crénica que ocorre principalmente na infincia e
adolescéncia. Epilepsia afeta 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’.

Segundo os dados da Organiza¢do Mundial de Satde (OMS), a epilepsia ¢ a segunda
causa mais frequente de procura por atendimento nos centros neuropsiquiatricos?. Epilepsia
¢ 0 mais frequente transtorno neuroldgico e importante problema de saude publica’. A
epilepsia pode ser considerada como um grupo de doengas que tém em comum crises
epilépticas que recorrem na auséncia de condi¢do toxico-metabdlica ou febril®. A crise
epiléptica ¢ causada por descargas elétricas anormais excessivas e transitorias das células
nervosas, ou seja, as crises epilépticas sdo sintomas de uma fung¢do anormal do cérebro*. A
classificagdo de crises epilépticas se baseia na sua descricdo clinica e nos achados
eletroencefalograficos (EEG) e sdo divididas em crises parciais ou crises generalizadas. As
crises parciais sdo subdivididas em crises parciais simples, sem alteragdo da consciéncia, ¢
crises parciais complexas, com alteragdo da consciéncia>®7.

Ha alguns anos, cerca de 70% dos diagnosticos de epilepsia eram considerados como
idiopaticos (sem causa especifica). Com o aparecimento das técnicas de ressonancia
magnética, o niimero de pacientes com epilepsia sintomatica (com causa especifica)
aumentou. Existem trés principais fatores causais envolvidos: predisposi¢do individual,
presenca de lesdo epileptogénica cerebral e alteragdes bioquimicas ou elétricas cerebrais®.

A epilepsia pode ocorrer apds lesdo cerebral (trauma, infecgdo, tumor), fatores
genéticos e perinatais, disturbios do desenvolvimento, fatores toxicos, agentes fisicos,

disturbios vasculares, metabolicos e nutricionais, doengas degenerativas e hereditarias*’.

1.2 - Representacio social da adolescéncia

A adolescéncia ¢ uma etapa do ciclo vital caracterizada por intensas transformacgdes
fisicas e emocionais. Os jovens sdo tomados por intensos sentimentos, passam por mudancas
significativas e assumem novos comportamentos®. O adolescente precisa entender algumas

perdas (do corpo infantil, do papel e identidades infantis), ¢ dependente dos pais e muitas

29



vezes discorda deles quanto aos objetivos de sua conduta. Ao mesmo tempo que rejeita que
interfiram nas suas decisdes, exige o apoio para sua subsisténcia’.

Especialmente, para individuos com algum tipo de sindrome ou deficiéncia, a fase da
adolescéncia ¢ um pouco mais complicada. Eles podem se sentir diferentes dos outros
dependendo do grau de consciéncia que t€ém em relagdo aos seus limites e possibilidades.
Pais e filhos nesta fase estdo quase sempre em conflito: os pais ora assumem posi¢oes
superprotetoras, ora desejam que os filhos se tornem independentes. Enquanto isso os filhos
buscam a liberdade e independéncia, mas também necessitam de protecao e orientacdo da
familia. Nessa fase os adolescentes sdo influenciados muito mais pelos amigos do que pelos

pais'®.

1.3 - Epilepsia na adolescéncia

A epilepsia pode significar perdas em diferentes areas: fisica, saude, emprego,
relagdes sociais e familiares. Autoestima e auto confianga também podem ser afetadas!!.

Um estudo comparativo de qualidade de vida entre adolescentes com asma e
adolescentes com epilepsia mostraram que os individuos com epilepsia se mostraram
desfavorecidos nos aspectos psicoldgicos, problemas sociais, problemas em relagdo com
pares, sucesso escolar e autoestima'?.

Estudos mostraram que a epilepsia pode impedir o desenvolvimento da independéncia
e prejudicar a fungdo social, as relagdes em pares, a autoestima, humor e cognigio'>!'4. Um
amadurecimento sauddvel da identidade do eu ¢ diretamente influenciado pelo
desenvolvimento de relagdes em pares e apropriados niveis de autonomia. Problemas nessa
area podem determinar baixa autoestima, depressdo, soliddo, ansiedade e problemas de
comportamento'4.

A epilepsia iniciada na infincia pode ser considerada um fator de risco real de
problemas emocionais € comportamentais para os anos seguintes. Para os adolescentes, o
fato de saberem que sdao acometidos pela epilepsia ¢ um forte desencadeante de problemas
psicoldgicos e sociais!®.

Os pais das criangas com epilepsia podem transmitir o sentimento de ser diferente,
inibindo o crescimento sauddvel da personalidade da crianga. Contudo, se os pais reforgarem

o comportamento dos filhos no que eles sdo mais responsaveis e adequados, desenvolve-se
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uma autoestima saudavel'®. Um forte contribuinte para autoestima baixa do adolescente é a
crengca negativa dos pais em relagdo a autonomia de seus filhos, o que acaba
consequentemente restringindo a independéncia dos adolescentes!”.

Na adolescéncia, por ser uma fase de mudangas e questionamentos, as principais
dificuldades parecem estar relacionadas ao progndstico da epilepsia, por existir o desejo de
independéncia, desejo de aceitagdo e de autonomia dos jovens. A epilepsia comeca a afetar
diferentes areas: estudos, relacionamentos sociais, possibilidade de dirigir e de tomar bebidas
alcodlicas, sexualidade, restri¢des de lazer, entre outros®!'>!18, Além disso, existe o receio da
crise ocorrer em publico por medo da consequente exclusdo social'®. Com todas essas
incertezas, o adolescente tem sua autoestima e auto confianca abaladas, pois comeca a se
achar diferente de outras pessoas, o que limita suas oportunidades de crescimento pessoal e
profissional'®.

Adolescentes com epilepsia tém maior risco para estigma, depressdo, gravidez ndo
planejada, interagdes medicamentosas levando a crises adicionais. Adolescentes com
epilepsia tém assim mais desafios, pois devem lidar com seu tratamento e restri¢des no estilo
de vida®. Adolescentes com epilepsia tém alta frequéncia de problemas comportamentais
comparados a grupos controle saudaveis ou doentes cronicos!>.

A depressdo é a comorbidade mais frequente em pacientes adultos com epilepsia® e
esta associada a baixa autoestima. Segundo Neto e Marchetti® e Valente et al. os transtornos
depressivos na infancia e adolescéncia encontram-se subdiagnosticados porque podem estar

mascarados sob outros transtornos como os de conduta de humor.

1.4 - Qualidade de vida

Qualidade de Vida (QV) foi definida pela Organizagdo Mundial de Satide (OMS)*°
como “a percep¢ao do individuo de sua posicdo na vida, no contexto da cultura e sistema de
valores nos quais ele vive e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e
preocupagoes”.

As pessoas com doengas cronicas passam a experimentar diferentes sentimentos e
comportamentos decorrentes das alteragdes na capacidade fisica, na autoestima e na imagem
corporal, nas relagcdes com outras pessoas e na realizagdo de uma série de atividades da vida

diaria?!.
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A Qualidade de vida em pacientes com epilepsia € um conceito subjetivo baseado na
perspectiva ¢ nas experiéncias do sujeito que envolve componentes fisicos, psicoldgicos,
socio-culturais os quais contribuem ao ajustamento do paciente ao seu distarbio e sua
percepgdo do impacto causado em sua vida?!-2223,

Uma doenca crénica como a epilepsia pode ser um importante fator estressor e junto
com uma inabilidade para lidar com essa condi¢do podem conduzir para dificuldades e

desconforto emocional®*

. Quando um individuo tem uma condi¢ao cronica, onde a cura total
ndo ¢ esperada, a qualidade de vida é considerada um importante resultado de medida para o
cuidado da satde'®.

O portador de epilepsia tem a percepcdo de sua doenca através de suas crises!®. A
percepcdo de bem estar de um portador de doenga cronica sofre mais influéncia dos
mecanismos da auto avaliagdo do significado do estar doente do que com o proprio estado
fisico. Esses mecanismos de avaliagdo e estratégias de adaptagdo psicologica sdo essenciais
na manutengdo de niveis aceitiveis de bem estar diante do distirbio cronico?. Todas as crises
tém um significado dependente da histéria de vida de cada sujeito, determinando assim
padrdes de resposta em relagdo a doenga. Dessa forma, as avaliagOes afetivo-cognitivas do
sujeito sdo importantes fatores que controlam a maneira como ele sente o impacto da doenca
em seu dia a dia'!.

Estudos que avaliaram a qualidade de vida de pacientes com epilepsia mostram que
esses pacientes tem prejuizos na qualidade de vida?6-27-28 |
Em estudo mais recente, Zamani et al*° avaliaram a QV de adolescentes com

epilepsia e os resultados revelaram um estado insatisfatorio de QV desses adolescentes em

comparagdo com outros estudos.

1.5 - Autoestima

A autoestima ¢ uma necessidade humana, essencial a uma adaptacdo saudavel e
significativamente associada com satisfacdo pessoal e funcionamento ideal. Faz parte de um
conjunto de caracteristicas e atitudes internas do individuo, porém ela ¢ aprendida. A
autoestima € um constructo da personalidade resultante da interagao entre o que somos, como

nos vemos € como os demais nos véem-°.
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A autoestima se manifesta e se desenvolve no contexto da vida social, como a familia,
a escola, o trabalho. Os niveis de autoestima influenciam a valorizag@o e confianga pessoal e
também sdo responsaveis por €xitos e fracassos nas escolas, no trabalho e nas relagdes
interpessoais!.

A percepgdo que o individuo tem do seu proprio valor e a avaliagdo que faz de si
mesmo em termos de competéncias constituem pilares essenciais da autoestima. E sugerido
que esse julgamento pessoal ¢ formado desde a infancia®.

A autoestima expressa um sentimento ou atitude de aprovagao ou desaprovagao de si
mesmo e até que ponto o sujeito se considera capaz, significativo, bem sucedido e valioso.
Dessa forma, a autoestima envolve o bem estar individual e social®3. A estabilidade e os bons
niveis de autoestima podem ser fatores decisivos para a saude mental3433-36,

Considerando os determinantes da autoestima, Coopersmith3” define o construto
como: “A avalia¢do que o individuo faz e que habitualmente mantém, em relagéo a si mesmo.
Expressa uma atitude de aprovagdo ou desaprovagao e indica o grau em que o individuo se
considera capaz, importante ¢ valioso. E um juizo de valor que se expressa mediante as
atitudes do individuo em diregéo a si mesmo. E uma experiéncia subjetiva que o individuo
expoe aos outros, verbal e por meio de seu comportamento”.

Coopersmith’” ainda ressalta que no estudo de criangas e adolescentes, as
experiéncias familiares sdo fontes importantes da autoestima. O autor descobriu que nédo
havia correlagdes entre fatores como condi¢do econémica da familia, grau de instrugéo,
localizagdo geografica, classe social, ocupagao do pai ou presenca da mae em casa. O que ele
constatou como significativo foi a qualidade do relacionamento entre a crianga e os adultos
importantes da sua vida. Os pais influenciam seus filhos ndo sé pelo que eles sao e pelo que
eles acreditam, mas especialmente pelo que eles fazem. O impacto da convivéncia familiar
no crescimento e desenvolvimento da crianga e na constru¢do de sua autoestima &
fundamental.

Durante os anos, a crianga desenvolve um conceito sobre as partes do seu corpo, sobre
as respostas dos outros sobre ela e os objetos que ela tem contato e que tudo isso tem em
comum um ponto de referéncia. Com mais experiéncias, a crianga chega numa abstragao do
que esses atributos e eventos tem em comum ¢ o que eles significam. Essa abstracdo ¢

formada e elaborada no intercurso social, desenvolvendo dominio em resolu¢do de tarefas e

33



competéncia para lidar com situagdes da vida. Com experiéncias e informagdes adicionais,
as representagdes simbolicas da crianga se tornam mais precisas e complexas’’.

A maneira como julgamos uma situacdo estd relacionada a interpretacdo e as
expectativas que temos dela, o que depende da historia de vida do individuo e de estratégias
que esse utiliza para ajustar-se a sua condigéo de satde. E o significado afetivo-cognitivo de
determinada situa¢@o que controla o nivel de sentimentos e comportamentos subseqiientes?.
O desenvolvimento de uma doenga cronica modifica a maneira como o individuo se percebe,
modifica sua vida social e econdmica e seus planos de futuro.

Em um estudo que objetivou avaliar a qualidade de vida de pessoas com doengas
cronicas foi encontrado que para 53,5% dos individuos avaliados o fato de ter uma doenga
cronica altera sua autoestima caracterizada por tristeza, desanimo, desmotivagao,
nervosismo, inseguranga e insatisfagao?’.

Em estudos especificos com epilepsia, Baker et al.’®

ndo encontraram diferencas
significativas nas avaliagoes de autoestima de adolescentes com epilepsia quando
comparados com sujeitos controles. Em estudo mais recente, Siqueira et al.** também ndo
encontraram diferengas significativas na avaliagdo de autoestima entre o grupo de
adolescentes com epilepsia e grupo controle.

Em estudo realizado na Turquia que também avaliou a autoestima de adolescentes
com epilepsia, foi encontrado menor autoestima dos adolescentes com epilepsia quando
comparados com grupo controle®. Entretanto, uma revisdo de literatura feita por Ferro et
al.*! mais recentemente, avaliou estudos que examinavam o auto conceito de adolescentes
com epilepsia e nao foi encontrado na maioria deles diferencas significativas no auto conceito
de adolescentes com epilepsia comparados com sujeitos controles saudaveis. Foi encontrado

que o autoconceito foi associado com varidveis socio-demograficas, clinicas e

comportamentais.

1.6 - Depressao e ansiedade
A depressdo ¢ uma das doengas psiquiatricas com maior prevaléncia e € comum nos
individuos com epilepsia. A depressdo frequentemente comeca na adolescéncia. E uma

doenca multifatorial que afeta profundamente os individuos em suas emogdes, pensamentos,
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senso do eu, comportamentos, relagdes interpessoais, funcionamento fisico, processos
bioldgicos, trabalho e em toda a satisfagdo da vida*?.

Depressdo comumente ocorre com outras enfermidades, especialmente com
transtornos de ansiedade e de comportamento disruptivo*?. O primeiro episddio de depressio
frequentemente ocorre na adolescéncia e afeta negativamente o curso da epilepsia®.

A epilepsia em criangas e adolescentes pode trazer altos riscos para depressdo e
ansiedade, especialmente para aqueles com fatores de risco e altos niveis de estresse, por isso
¢ importante uma avalia¢do apropriada®’.

Ha uma prevaléncia significante de ansiedade e depressdo em criangas e adolescentes
com epilepsia e dados anteriores publicados sugerem também outras comorbidades como
problemas de ateng¢do e comportamentais apds a primeira crise**. Dentre os transtornos
mentais e de comportamento descritos nas criangas e adolescentes com epilepsia destacam-
se: impulsividade, transtorno de déficit de atengdo e hiperatividade e os transtornos de
conduta (associados a ruptura da estrutura familiar), além dos transtornos do humor
(principalmente os transtornos depressivos)?.

Até a década de 1990, os estudos epidemiologicos que versam sobre os transtornos
psiquiatricos em criangas ¢ adolescentes com epilepsia ndo discriminam o tipo de transtorno
psiquiétrico e, na maioria das vezes, os abordam como alteragdes do comportamento?. Alguns
fatores parecem estar implicados no subdiagndstico da depressdo em criangas e adolescentes
com epilepsia. O subdiagnoéstico na infancia pode estar relacionado a idade, é mais freqliente
nas criangas do que nos adolescentes, nos pacientes cujos pais tém baixo nivel educacional e
em criangas com nivel intelectual elevado®. Outras variaveis implicadas no subdiagnostico
da comorbidade do transtorno psiquidtrico relacionadas a epilepsia sdo a ocorréncia de
epilepsia generalizada idiopatica com crises epilépticas de facil controle em uso de
monoterapia e criangas com um tnico diagnodstico psiquiatrico®.

Ettinger et al.*® (1998) aplicaram escalas quantitativas Revised Child Manifest
Anxiety Scale (RCMAS)* e Child Depression Inventory (CDI)* para avaliar a depresséo e
a ansiedade em uma populacdo de 44 criangas e adolescentes (de 7 a 18 anos) com epilepsia
e descobriram que 26% dos pacientes tinham altos escores de depressao ¢ 16% tinham

sintomas de ansiedade.
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Dunn et al.*° estudaram adolescentes com epilepsia com idade entre 12-16 anos, em
um delineamento transversal com 115 pacientes e descobriram que 23% tinham sintomas de
depressdo (com base no CDI). Oguz et al®® relataram que individuos com epilepsia com
idades entre 12-18 anos tinham pontuagdes mais altas de depressdo (usando o CDI) quando
comparados com um grupo controle com criangas normais, mas ambos os grupos casos (9-
11 anos e 12-18 anos) apresentaram alto escores de ansiedade baseado no State Trait Anxiety
Inventory (STAI)’!, quando comparado com o grupo controle.

Ott et al.* investigaram doencas psiquiatricas em 114 crian¢as com epilepsia com
idade entre 5-16 anos e descobriram que 61% da amostra apresentou um diagndstico
psiquiatrico, e, destes, apenas um ter¢o estava recebendo tratamento de satide mental
adequado. Caplan et al.>?, com uma amostra semelhante (criangas com epilepsia com idade
entre 5-16 anos), mas com um grupo controle de comparagdo, observou aumento das taxas
de transtornos afetivos e de ansiedade (33% verso 6% - controle), bem como ideagao suicida
(20% verso 9% - controle) para o grupo caso.

Mais recentemente, Loney et al.** avaliaram sinais de ansiedade e depressdo em
criangas e adolescentes de 7 a 17 anos com presenga de uma primeira crise, utilizando CDI e
RCMAS. Para ansiedade, houve uma pontuagdo maior para o grupo caso comparado com a
média normativa mas nenhuma diferenga quando comparado com o grupo controle, para a
depressao, os resultados foram maiores para o grupo caso, quando comparado com a média
normativa e grupo controle.

Um estudo recente realizado no Iran por Maroufi et al’* comparou pessoas com
epilepsia com pessoas saudaveis e encontrou altos escores de sintomas de ansiedade no grupo
caso.

Um outro estudo realizado por Zis et al>*

encontrou que 22.3% dos pacientes com
epilepsia estudados apresentaram episodios de depressao maior. Além disso encontraram que
desemprego, género feminino e controle das crises sdo importantes determinantes de
episodios de depressdo maior entre nos pacientes com epilepsia.

Depressao e ansiedade em criangas e adolescentes com epilepsia exige mais atencao
porque carrega um risco de reducdo da qualidade de vida e complicagdes na vida®>. Embora
a maioria dos estudos concorda que as criancas e adolescentes com epilepsia tem um elevado

nivel de depressao e ansiedade, € possivel perceber diferengas entre os nimeros apresentados
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nestes estudos. Algumas das razdes para a variabilidade na prevaléncia pode incluir uma
considera¢do inadequada de ambos os fatores bioldgicos e psicossociais?*. Esses fatores,
incluindo as fases de desenvolvimento de uma pessoa, pode estar relacionado com a idade
dos sujeitos. Os estudos citados anteriormente apresentam grandes intervalos de idade, ndo
definidos por critérios formais preexistentes para a faixa etaria de criangas e adolescentes, ¢
suas possiveis subdivisdes (como inicio, meio e final da adolescéncia)>®>’. Além disso, os
estudos citados ocorreram em paises como EUA, Turquia e Canada. Devido a propria
natureza da adolescéncia, uma fase extremamente afetada pelo ambiente, os estudos
anteriores nao podem ser generalizados ou aplicaveis a uma populagdo de adolescentes

residentes em um pais em desenvolvimento como o Brasil*.

1.7 - Estigma

O termo estigma ¢ usado para definir uma caracteristica diferente do “normal” e ¢
comumente associado a doengas e condigdes médicas®.

A epilepsia é considerada por Ablon’® uma das doengas cronicas com maior nivel de
estigma. E uma condigio associada com significativas consequéncias psicossociais e o fator
central é sua natureza estigmatizante®*-6!,

Muitas pessoas possuem crengas irracionais provenientes da falta de conhecimento a
respeito da epilepsia. Embora alguns saibam que as crises refletem algo anormal no
funcionamento da atividade cerebral, mitos e preconceitos sobre causas e consequéncias
ainda existem®'. Todas essas ideias inadequadas acabam sendo reforgadas culturalmente,
promovendo sentimentos e atitudes negativas em relagdo as pessoas com epilepsia.

Esse estigma imposto sobre pessoas com epilepsia afeta as suas familias, vida social,
escola, emprego, perspectivas conjugais, autoestima e qualidade de vida em geral. A
consequéncia € que as pessoas com epilepsia comumente escondem o seu problema e podem
deixar de procurar tratamento médico>%2.

Buck et al.® avaliou o estigma associado a epilepsia usando questionarios com mais
de 5000 individuos em 15 paises da Europa. 51% dos participantes relataram se sentirem
estigmatizados e 18% relataram sentiram altamente estigmatizados. O estigma percebido
estava correlacionado com preocupagdo, sentimentos negativos sobre a vida, problemas de

saude, efeitos colaterais das medicacdes.
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Desde 1980, muitos estudos sdo feitos na China associando estigma com epilepsia.
Esses estudos acharam que o estigma ¢ sentido por 89% de pessoas com epilepsia e cerca de
76% nos membros da familia®*.

Schlindwein-Zanini et al.® avaliou a percepg¢do do estigma em criangas com epilepsia
refrataria e asma grave para correlacionar resultados entre essas duas doencas cronicas. O
estudo teve como objetivo verificar as possiveis diferencas na percepcdo do estigma entre
esses dois grupos de criancas. A analise de varidncia mostrou que a percepgao do estigma ¢
semelhante em ambas doencas, com médias de 22,35 nas criancas com epilepsia e 20,84
naquelas com asma. A maioria das criancas apresentou pontuagdo na escala de estigma, entre
valores médios e altos, sugerindo que a percepcao do estigma ¢ significativa.

Estigma ¢é associado com pobres resultados em satde psicossocial em pessoas com
epilepsia, e seus efeitos podem ser sentidos fortemente pelos adolescentes, que estdo lidando
com mudangas no desenvolvimento de sua vida®®.

Em recente estudo, Vitela®” (2013) avaliou o impacto do estigma percebido na
qualidade de vida de pacientes com epilepsia refrataria da Bulgaria e encontrou que todos os
aspectos da qualidade de vida se correlacionavam negativamente com a severidade do
estigma percebido.

Possuir uma doenga cronica como a epilepsia pode significar para o individuo uma
série de mudangas nos comportamentos, nas expectativas, nas percep¢des € bem estar.
Estudar o significado que essa condigdo traz envolve a consideracdo de outros problemas que
ndo so as crises. Nessa perspectiva, o objetivo deste trabalho foi avaliar os aspectos
psicossociais (autoestima, indicadores de depressdo e ansiedade, qualidade de vida, e
estigma) dos adolescentes com epilepsia e comparar com adolescentes sem essa condigdo a

fim de verificar qual o verdadeiro impacto da doenga em suas vidas.
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OBJETIVOS
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2.1 - Objetivo Geral
* Avaliar aspectos psicossociais dos adolescentes com epilepsia do Ambulatério de

Neurologia, no Hospital de Clinicas da Universidade Estadual de Campinas.

2.2 - Objetivos Especificos

* Avaliar e comparar a autoestima, a qualidade de vida, os indices de ansiedade e depressdo
de adolescentes com epilepsia (grupo caso) com adolescentes sem epilepsia (grupo controle).
* Avaliar a percepgao de estigma de adolescentes com epilepsia (grupo caso).

* Estabelecer as relagdes entre as varidveis psicoldgicas estudadas.
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METODOS
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3.1 - Selecao da amostra

Foram avaliados 101 adolescentes, de ambos os sexos, na faixa etaria de 10 a 19 anos
de acordo com os critérios da Organizagio Mundial da Saude®®, de ensino fundamental e
médio. Cinqiienta (50) pacientes assistidos no ambulatério de Neurologia/Hospital das
clinicas (HC) da Unicamp com diagndstico de epilepsia compuseram o grupo caso. Os outros
cinqlienta ¢ um (51) adolescentes sem este diagnodstico estavam freqiientando escolas
publicas na regido de Campinas-SP.

Os adolescentes com epilepsia foram convidados a participar voluntariamente da
pesquisa, apos informagao sobre os objetivos, tempo de permanéncia no estudo e avaliagdes
especificas. Os adolescentes, seu responsavel e a pesquisadora assinaram o termo de
consentimento relacionado a participagao na pesquisa (Anexo 1). A sele¢do dos sujeitos com
epilepsia foi realizada durante o ano de 2011 e 2012, obedecendo & demanda do ambulatério
de Neurologia.

Critérios de inclusdo:
e Ter epilepsia diagnosticada ha pelo menos dois anos (critério estabelecido no nosso
servico para estabelecer diagnostico de epilepsia).
e Capacidade para responder as questoes.
Critérios de exclusao:
e Ser portador de outros quadros neuroldgicos ou psiquiatricos evidentes.
e Submetido a qualquer tipo de cirurgia do cérebro.
e Fazem uso de medica¢des que pudessem afetar o sistema nervoso central, exceto

DAEs.

Os adolescentes sem epilepsia foram convidados a participar voluntariamente da
pesquisa, apos informagdo sobre os objetivos, tempo de permanéncia no estudo e avalia¢des
especificas. A selecdo dos adolescentes sem epilepsia foi realizada no ano de 2011 e 2012
apos a assinatura da carta de ciéncia e consentimento de diretores da escola para a realizagao
de pesquisa (Anexo 2) e dos adolescentes e responsaveis pelos adolescentes (Anexo 3).
Critérios de inclusao:

e Na3o ter epilepsia.

e (apacidade para responder as questdes.
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Critérios de exclusao:
e Ser portador de outros quadros neurolégicos ou psiquiatricos evidentes.
e Submetido a qualquer tipo de cirurgia do cérebro.

e Fazem uso de medicagdes que pudessem afetar o sistema nervoso central.

3.2— Instrumentos

- Ficha de Identificacio Demografica (anexo 4), da qual constaram nome do paciente, data
da aplicacdo do questionario, sexo, idade, grau de instrugéo e profissao.

- Ficha de Caracterizacio da Doenca (anexo 5), da qual fizeram parte informagdes acerca
do tipo das crises, de sua data de inicio, frequéncia, medicagao utilizada, ocorréncia de crises
em publico. O sujeito também foi questionado se, do seu ponto de vista, a epilepsia esta ou
ndo controlada. Existe uma diferenca entre a frequéncia das crises (nimero real expresso em
dias, meses e anos de acordo com a avaliagdo médica) e a percepc¢do do controle de crises
(avaliagdo subjetiva do controle da crise)’?. Com relagdo a frequencia de crises foram
considerados dois grupos: crises frequentes (ocorrem dentro de um ano) e crises ndo
frequentes (sem crises ha pelo menos um ano). Com relagdo a percepcao do controle de
crises foram considerados dois grupos: com controle ¢ sem controle. Tipo de crise foi
classificado de acordo com a classifica¢ao internacional de crises epilépticas - International

League Against Epilepsy classification®

. Com relagdo a ocorréncia de crises em publico
foram considerados dois grupos: sim e ndo. Os dados sobre as varidveis da doenca foram
coletados a partir de informagdes do prontuario dos pacientes.

- Versao Brasileira do Inventirio de Qualidade de Vida para adolescentes com
epilepsia - QOLIE-AD-487° (Anexo 6): O QOLIE-AD-48 ¢ um instrumento desenvolvido
especificamente para avaliar a QV em adolescentes com epilepsia e contém 48 itens divididos
em oito dominios: impacto da epilepsia (12 itens), memoria e concentragdo (10 itens),
atitudes frente a epilepsia (4 itens), funcdo fisica (5 itens), estigma (6 itens), suporte social (4
itens), comportamento escolar (4 itens), percepcao de satde (3 itens) e questdes opcionais (3
itens). Os escores dos dominios sdo transportados para uma escala de 0- 100. Quanto maior
o escore melhor a QV.

- Questionario de qualidade de vida - Versao em Portugués - WHOQOL — BREF 7!

(Anexo 7): composto de 26 questdes que avaliam a qualidade de vida nas populagdes em
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geral. O WHOQOL-Bref é composto por quatro dominios da qualidade de vida, sendo que
cada dominio tem por objetivo analisar, respectivamente: a capacidade fisica, o bem-estar
psicologico, as relagdes sociais e 0 meio ambiente onde o individuo estd inserido. Quanto
maior o escore melhor a QV.

- Escala Multidimensional de Autoestima — EMAE" (Anexo 8): composta de 56
afirmacdes sobre situagdes que podem ou ndo acontecer com a pessoa e sentimentos que a
pessoa pode ou nao sentir. O participante deve dar pontos (1- ndo tem nada a ver comigo; 2
— tem um pouco a ver comigo; 3 — tem mais ou menos a ver comigo; 4 — tem a ver comigo;
5 — tem muitissimo a ver comigo) para o quanto a afirmagdo se parece com ele. Quanto maior
o escore melhor a autoestima.

- State-Trait Anxiety Inventory — STAI’!, validado em Portugués como Inventario de
ansiedade trago-estado - IDATE por Biaggio e Natalicio’>. (Anexo 9): O teste ¢ dividido
em duas partes: Parte I apresentam 20 alternativas que consistem em como a pessoa se sente
na maior parte do tempo (traco) e a Parte Il apresenta 20 alternativas que consistem em como
a pessoa se sente no momento da avaliagdo (estado). Para a corregdo, os valores dos itens
1,6,7,10,13,16 ¢ 19 da escala Trago e dos itens 1,2,5,8,10,11,15,16,19 ¢ 20 (1=4, 2=3,3=2 ¢
4=1) da escala Estado devem ser invertidos. Em seguida, devem-se ser somados os valores
atribuidos aos itens de cada uma e classificar os niveis de ansiedade do individuo de acordo
com o escore obtido: Baixo — escores entre 20 e 34; Moderado — escores entre 35 e 49;
Elevado — escores entre 50 e 64; e Altissimo — escores entre 65 e 807*. O IDATE ¢
amplamente utilizado para monitoramento de estados de ansiedade’” e também é um
instrumento utilizado para avaliar a ansiedade em criangas e adolescentes>’.

- Beck Depression Inventory (BDI)’¢ validado no Brasil como Inventirio de Depressio
de Beck por Cunha’’: O BDI inclui 21 afirmagdes descritivas sobre sintomas depressivos
frequentemente relatados por individuos com diagnéstico de depressdo. Cada um dos itens
contém uma escala de 4 pontos, classificacdo de gravidade. A classificacdo da pontuagdo
define que entre 0-9 pontos ¢ indicativo de depressdao minima; 10-16 pontos € indicativo de
baixa depressdo; 17-29 pontos ¢ indicativo de depressdo moderada e de 30-63 pontos ¢
indicativo de depressao maior. O BDI é usado como padrao de referéncia e ¢ uma das escalas
de auto-relato mais comumente utilizadas para avaliar a depressdo’®, inclusive em

adolescentes’.
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- Escala de Estigma para crianc¢as (Child Estigma Scale)® (Anexo 10): composta de 8
perguntas relacionadas ao estigma. A crianga/adolescente deve responder as perguntas de
acordo com o quanto eles sentem ou agem numa escala de itens (1- nunca, 2- ndo frequente,
3- as vezes, 4- frequente, 5- muito frequente). Os escores das criangas podem variar entre 8
e 40 sendo que o registro de um maior nimero de pontos indica maior vivéncia de estigma.

Esta escala foi utilizada no trabalho de Schlindwein-Zanini et al%7-6.

3.3— Procedimentos

Primeiramente o projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica de nossa
institui¢do (nimero do projeto 176/2005) (Anexo 11). Depois disso, o consentimento livre e
esclarecido foi obtido de todos os sujeitos.

A selecdo dos sujeitos com epilepsia obedeceu a demanda do nosso ambulatério de
Neurologia de acordo com os critérios de inclusdo e exclusdo. As informacdes sobre as
variaveis da doenga foram coletadas através dos prontuarios dos pacientes.

A selegdo dos sujeitos sem epilepsia foi feita aleatoriamente nas escolas de ensino
fundamental e médio de acordo com os critérios de inclus@o e exclusdo. As escolas foram
escolhidas por sorteio.

Todos os adolescentes com epilepsia foram entrevistados individualmente pela
pesquisadora responsavel na sala de atendimento destinada a Psicologia Aplicada a
Neurologia do HC/UNICAMP. Todos os adolescentes sem epilepsia foram avaliados em
salas individuais de suas escolas.

As entrevistas com os adolescentes com epilepsia foram realizadas em dois dias néo
consecutivos. No primeiro dia, o objetivo foi criar um vinculo positivo entre profissional e
paciente. No segundo dia, uma semana depois, o objetivo foi aplicar os instrumentos da
pesquisa. O ambiente de avaliagdo foi o0 mesmo para todos os pacientes.

As entrevistas com os adolescentes sem epilepsia foram realizadas em dois dias. O
primeiro foi a apresentacdo da psicologa pelo professor para explicagdo do projeto. O
segundo dia, para os interessados com carta assinada pelo adolescente e responsavel,
aplicacdo individual dos instrumentos da pesquisa com horario marcado. O ambiente de

avaliacdo foi o mesmo para todos os pacientes.
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3.4 - Analise estatistica

A analise estatistica foi realizada pela Comissdo de Estatistica da Faculdade de
Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de Campinas. Para descrever as respostas dos
itens dos instrumentos foram feitas tabelas de frequéncia das variaveis categoricas.

O programa utilizado para as andlises estatisticas foi o Statistical Package for the
Social Science (SPSS) versao 18.0 para Windows.

Para a comparagao de duas variaveis categoricas (sexo e tipo de crise, por exemplo),
foi utilizado o Teste de Associacdo Qui-Quadrado ou, quando necessario (valores esperados
menores que cinco), o Teste Exato de Fischer.

Para a comparacao de uma varidvel continua entre duas categorias de uma variavel
categorica (escore de autoestima entre os sexos, por exemplo), foi utilizado o Teste de Mann-
Whitney e ANCOVA com transformagao por postos, quando necessario ajuste para idade e
sexo.

Para analisar a relacdo entre uma variavel continua ou numérica com escores do
questionario (no total e por dominios) foi utilizado o Coeficiente de Correlagdo de Spearman.

O nivel de significancia adotado para os testes estatisticos foi de 5%, ou seja, p<0,05.
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RESULTADOS
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Parte 1 - Caracteristicas demograficas e clinicas

A caracteriza¢do demografica dos sujeitos segue na tabela 1.

Tabela 1 - Caracteristicas demograficas dos sujeitos com epilepsia e sem epilepsia

Com Epilepsia Sem Epilepsia
N 50 51
Feminino/Masculino 20/30 34/17
Idade (M/DP) 14.02/1.99 12.63/1.62
Fundamental 36(72%) 46(90.2%)
Médio Incompleto 14(28%) 5(9.8%)
Estudantes 48(96%) 51(100%)
Dona de Casa/Nenhuma 2(4%) 0(0%)

N: niimero de sujeitos, M: média, DP: desvio padrao

Analise comparativa das variaveis demograficas entre os grupos com epilepsia e sem

epilepsia mostrou que os grupos sdo semelhantes quanto a escolaridade (estatisticamente

significativo P=0.019) e profissdo (estatisticamente ndo significativo P=0.149) e diferem

quanto ao sexo (estatisticamente significativo P=0.007) e idade (estatisticamente

significativo P=0.000).

Observa-se que no grupo caso (com epilepsia) a maioria ¢ do sexo masculino, sdo

estudantes com grau de escolaridade entre a 5% ¢ 8 série do ensino fundamental. No grupo

controle (sem epilepsia) a maioria ¢ do sexo feminino, sdo estudantes com grau de

escolaridade entre a 5% e 8 série do ensino fundamental.

A caracterizacao clinica dos sujeitos com epilepsia segue na tabela 2.

Tabela 2 - Caracterizagao clinica dos sujeitos com epilepsia

Com epilepsia
N 50
Inicio das crises
idade de inicio (M/DP) 6.4/4.27

Tipo de crise



Focais 31 (62%)
Generalizadas 16 (32%)
Focais+ Generalizadas 3 (6%)
Percepcao de controle
Crises controladas 42 (84%)
Crises ndo controladas 08 (16%)

Freqiiéncia de crises

Crises Freqiientes 28 (56%)
Crises Nao freqlientes 22 (44%)
Medicacao
Nenhuma 05 (10%)
Monoterapia 29 (58%)
Politerapia 16 (32%)
Ocorréncia em publico
Ocorréncia 29 (58%)
Nao ocorréncia 21 (42%)

N: ntimero de sujeitos, M: média, DP: desvio padrao

A maioria dos adolescentes com epilepsia tiveram suas crises iniciadas em média com
6,4 anos (Desvio Padrdo = 4.27). O tipo de crise mais frequente foi de crises focais (62%).

Quanto a frequéncia das crises foram considerados dois grupos, o primeiro de crises
frequentes (crises que ocorrem em um periodo dentro de um ano) que representa 56% dos
adolescentes. O segundo grupo, de crises nao frequentes (pacientes sem crises ha mais de um
ano) formado por 44% dos pacientes. Entretanto, com respeito a percepcao do controle de
crises, 42 pacientes (84%) relataram controle.

Com relacdo a medicagdo, a maioria (58%) estava em monoterapia. No que diz
respeito a ocorréncia em publico, 29 sujeitos (58%) relataram ocorréncia das crises em

publico.
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Parte 2 - Resultado dos testes psicologicos

COMPARACAO ENTRE OS GRUPOS - CASO E CONTROLE

Escala Multidimensional de Autoestima (EMAE)

Tabela 3 - Analise descritiva da escala de autoestima e comparagdo entre os dois grupos

Dimensdes Grupos
EMAE

Eu Caso
Controle
Grupo Caso
Social Controle
Familia Caso
Controle
Escola Caso
Controle
Resp Caso
Controle
Total Caso
Controle

N Média DP

50
51
50
51
50
51
50
51
50
51
50
51

64.64
66.96
61.32
63.18
50.68
49.75
18.64
18.61
17.40
19.12
212.68
217.61

11.06
10.39
10.43
9.90
8.60
11.99
3.46
3.32
3.57
3.10
28.53
31.32

Min

38.00
36.00
41.00
46.00
25.00
15.00
11.00
07.00
10.0
11.00
138.00
122.00

Mediana Max

68.00
68.00
63.50
63.00
52.00
54.00
19.00
19.00
17.00
19.00
218.50
215.00

85.00
85.00
79.00
80.00
65.00
65.00
25.00
24.00
24.00
25.00
271.00
273.00

Valor
P*

0.322

0.554

0.835

0.932

0.392

Valor
P**

0.551

0.573

0.937

0.863

0.020

0.546

N: ntimero de sujeitos, M: média, DP: desvio padréo, Min: minimo, Max: maximo. * Valor-P referente ao teste

Mann-Whitney para comparar as variaveis entre os grupos caso (com epilepsia) e controle (sem epilepsia).

**Valor-P referente ao teste ANCOVA com transformagao por postos, covariaveis idade e sexo.

Foi encontrado resultado estatisticamente significativo no que diz respeito a dimensao

responsabilidade (P=0.016) e também apds ajuste para idade e sexo (P=0.020) indicando que

os adolescentes do grupo controle (sem epilepsia) possuem mais responsabilidade do que os

adolescentes do grupo caso (com epilepsia).
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Questionario de qualidade de vida (WHOQOL — BREF)

Tabela 4- Analise descritiva da escala de qualidade de vida e comparacdao entre os dois

grupos
Dominios Grupos N Mdédia DP Min Mediana Max  Valor Valor
WHOQOL P* px*
-BREF
Fisico Caso 28  72.57 12.14 50.00 71.42 100.0

Controle 51 7647 13.70  46.43 75.00 100.0 0.212 0.428
Psicologico Caso 28  64.43 13.10 41.67 64.58 91.67

Controle 51  72.38 16.60 16.67 75.00 91.67 0.006 0.016
Social Caso 28  73.21 17.32  25.00 75.00 100.0

Controle 51 75.16 19.40 16.67 75.00 100.0 0.509 0.184
Ambiental Caso 28  63.72 13.56  37.50 65.62 87.50

Controle 51 66.42 15.49  0.00 65.62 90.63 0.289 0.287

N: ntimero de sujeitos, M: média, DP: desvio padréo, Min: minimo, Max: maximo. * Valor-P referente ao teste

Mann-Whitney para comparar as variaveis entre os grupos caso (com epilepsia) e controle (sem epilepsia).

**Valor-P referente ao teste ANCOVA com transformagao por postos, covariaveis idade e sexo.

Foi encontrado resultado estatisticamente significativo no que diz respeito ao dominio

psicologico do WHOQOL-BREF (P=0.006) e também apos ajuste para idade e sexo

(P=0.016), indicando que os adolescentes do grupo controle (sem epilepsia) possuem maior

dominio psicolégico do que os adolescentes do grupo caso (com epilepsia).

Inventario de ansiedade traco-estado (IDATE)

Tabela 5 — Analise descritiva da escala de ansiedade e comparagdo entre os dois grupos

IDATE Grupos N

Caso 50
Controle 51

Traco

Média DP
40.00 8.80 23.00
40.50 10.5 26.00

Min

39.50

Mediana Max Valor Valor
P* P**
60.00
65.00 0.886 0.881

39.00
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Estado Caso 50  36.20 8.90 20.00 35.00 67.00
Controle 51 37.50 9.40 23.00 36.00 60.00 0.529 0.267

N: niimero de sujeitos, M: média, DP: desvio padrao, Min: minimo, Max: maximo. * Valor-P referente ao teste
Mann-Whitney para comparar as variaveis entre os grupos caso (com epilepsia) e controle (sem epilepsia).

**Valor-P referente ao teste ANCOVA com transformagao por postos, covariaveis idade e sexo.
Nao houve resultado estatisticamente significativo no que diz respeito a sintomas de

ansiedade (estado e traco) entre os dois grupos.

Inventario de depressao de BECK (BDI)

Tabela 6- Analise descritiva da escala de depressdo e comparacdo entre os dois grupos

BECK N Meédia DP Min Mediana Max Valor Valor
P* P**

Grupo Caso 50 6.30 6.20 0.00 4.00 29.00

Grupo Controle 51 10.10 11.40 0.00 6.00 52.00 0.321 0.316

N: niimero de sujeitos, M: média, DP: desvio padrao, Min: minimo, Max: maximo. * Valor-P referente ao teste
Mann-Whitney para comparar as variaveis entre os grupos caso (com epilepsia) e controle (sem epilepsia).

**Valor-P referente ao teste ANCOVA com transformagao por postos, covariaveis idade e sexo.
Nao houve resultado estatisticamente significativo no que diz respeito a sintomas de

depressdo entre os dois grupos.

GRUPO CASO - COM EPILEPSIA

Versiao Brasileira do Inventario de Qualidade de Vida para adolescentes com epilepsia
(QOLIE-AD-48)

Tabela 7- Analise descritiva do questionario de Qualidade de vida QOLIE-AD-48 — grupo
epilepsia

N Meédia DP Min Mediana Max

Impacto da doenca 50 7529 2212 4.17 82.29 100.00
Memoria/Concentracio 50 66.60 2259 0.00 70.00 100.00
Atitude frente a epilepsia 50 35.00 24.05 0.00 37.50 81.25

Funcionamento Fisico 50 8520 23.18 0.00 95.00 100.00
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Estigma 50 64.69 23.73 0.00 64.14 100.00

Suporte Social 50 86.12 1920 25.00 96.87 100.00
Comportamento Escolar 50 8437 19.77 0.00 87.50 100.00
Percepcio de Saude 50 67.16 1574 25.00 66.66 100.00
Total 50 68.73 15.09 2135 72.08 96.02

N: niimero de sujeitos, M: média, DP: desvio padrio, Min: minimo, Max: maximo.
Os adolescentes apresentaram bons indices de qualidade de vida exceto no dominio

atitude frente a epilepsia.

Escala de Estigma para criancas (CHILD STIGMA SCALE)

Tabela 8-Analise descritiva do questionario de Estigma — grupo epilepsia

ESTIGMA N Miédia DP Min Mediana Max
Total 50 16.84 599 8.00 17.00 29.00

N: numero de sujeitos, M: média, DP: desvio padrdo, Min: minimo, Max: maximo.

Os adolescentes apresentaram baixos indices de estigma.

Parte 3 — Comparagoes entre os resultados dos testes ¢ os dados clinicos do grupo caso

(epilepsia)

FREQUENCIA DE CRISES

Tabela 9- Frequéncia X EMAE, IDATE TRACO, IDATE ESTADO, BECK, WHOQOL-
BREF, QOLIE-AD-48, ESTIGMA

Valor
N Meédia DP Min Mediana  Max p
Emae Total
Frequentes 28 208.18 29.87 138.00 215.00 257.00
Nao frequentes 22 21841 26.28 163.00 221.50 271.00 0.286
Idate Traco
Frequentes 28  42.64 8.06 27.00 41.50 57.00
Nao frequentes 22 36.59 8.65 23.00 37.00 60.00  0.012
Idate Estado
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Frequentes 28  38.46 8.91 23.00 36.50 67.00
Nao frequentes 22 3332 8.14  20.00 32.50 51.00  0.027

Beck
Frequentes 28 7.32 6.32 0.00 6.50 29.00
Nao frequentes 22 5.05 591 0.00 3.00 21.00 0.116
WHOQOL - BREF
Fisico
Frequentes 16 70.75 1298  50.00 71.42 100.00

Nao frequentes 12 7500 1098 57.14 71.42 96.43 0.424
WHOQOL-BREF
Psicolégico
Frequentes 16  60.15 13.52 41.67 58.33 87.50
Nao frequentes 12 70.13 1048  54.17 70.83 91.67  0.047
WHOQOL-BREF
Social
Frequentes 16 6822 19.05 25.00 75.00 100.00
Nao frequentes 12 7986 12.54  58.33 83.33 100.00  0.064

WHOQOL -BREF
Ambiental

Frequentes 16 6328 1627 37.50 64.06 87.50

Nio frequentes 12 6432 946 5000 6562 8125 0963
QOLIE-AD-48

Total
Frequentes 28 6331 1445 21.35 65.54 85.75
Nao frequentes 22 75.63 1320 41.80 78.48 96.02  0.001
Estigma
Frequentes 28 18.61 5.60 9.00 19.00 29.00

Nao frequentes 22 14.59 5.82 8.00 14.50 29.00 0.009

N: ntimero de sujeitos, M: média, DP: desvio padréo, Min: minimo, Max: maximo. * Valor-P referente ao teste

de Mann-Whitney para comparagdo das variaveis entre frequéncia (Frequentes x Nao frequentes).
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Houve resultado estatisticamente significativo no que diz respeito ao idate trago
(P=0.012) e estado (P=0.027) e crises ndo frequentes, constatando que os adolescentes que
relataram crises ndo frequentes apresentaram menores indices de ansiedade nos dois
constructos.

Houve resultado estatisticamente significativo no que diz respeito ao dominio
psicologico do WHOQOL-BREF e crises ndo frequentes (P=0.047), constatando que os
adolescentes que relataram crises ndo frequentes apresentaram melhores indices de dominio
psicologico de QV. Houve resultado estatisticamente significativo no que diz respeito ao
resultado total de qualidade de vida do QOLIE-AD-48 e crises ndo frequentes (P=0.001)
constatando que os adolescentes que relataram crises ndo frequentes apresentaram melhores
indices de QV total.

Houve resultado estatisticamente significativo no que diz respeito ao estigma e crises
frequentes (P=0.009), constatando que os adolescentes que relataram crises frequentes

apresentaram maiores indices de estigma.

PERCEPCAO DE CONTROLE

Tabela 10 - Controle X EMAE, IDATE TRACO, IDATE ESTADO, BECK, WHOQOL-
BREF, QOLIE-AD 48, ESTIGMA

Valor
N Miédia DP Min Mediana Max p
Emae Total
Controle 42 215.17 26.01 163.00 220.00 271.00
Sem controle 08 199.63 38.78 138.00 204.00 257.00 0.223
Idate Traco
Controle 42 38.93 8.52 23.00 38.00 60.00
Sem controle 08 45.50 8.51 29.00 47.00 57.00 0.039
Idate Estado
Controle 42 34.55 7.32 20.00 33.50 51.00
Sem controle 08 44.88 11.65 32.00 41.50 67.00 0.010
Beck
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Controle
Sem controle
WHOQOL - BREF
Fisico
Controle

Sem controle

WHOQOL - BREF

Psicologico

Controle

Sem controle

WHOQOL -BREF

Social

Controle

Sem controle

WHOQOL - BREF
Ambiental
Controle
Sem controle
QOLIE-AD-48
Total
Controle

Sem controle
Estigma

Controle

Sem controle

42
08

24
04

24
04

24
04

24
04

42
08

42

08

5.50
10.63

72.76
71.42

64.06
66.66

72.91
75.00

63.02
67.96

71.38
54.82

16.19
20.25

5.07
9.60

12.76
8.74

13.61
10.75

18.59
6.80

12.79
19.32

13.08
18.18

5.64
6.98

0.00
0.00

50.00
60.71

41.67
54.17

25.00
66.67

37.50
40.63

41.80
21.35

8.00
9.00

3.00
9.00

71.42
71.42

64.58
66.66

75.00
75.00

64.06
73.43

74.55
58.87

16.00

21.00
29.00

100.00
82.14

91.67
79.17

100.00
83.33

87.50
84.38

96.02
74.58

29.00
29.00

0.221

0.816

0.668

0.893

0.410

0.097

N: numero de sujeitos, M: média, DP: desvio padrio, Min: minimo, Max: maximo. * Valor-P referente ao teste

de Mann-Whitney para comparacdo das variaveis entre percep¢do de controle de crises (Controle x Sem

controle).
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Houve resultado estatisticamente significativo no que diz respeito ao idate trago
(P=0.039) e estado (P=0.010) e crises controladas, constatando que os adolescentes que
relataram crises controladas apresentaram menores indices de ansiedade.

Houve resultado estatisticamente significativo no que diz respeito ao resultado total
de qualidade de vida do QOLIE-AD-48 ¢ percepcdo de crises controladas (P=0.012)
constatando que os adolescentes que relataram percepgdo de controle de crises apresentaram

melhores indices de QV total.

OCORRENCIA EM PUBLICO

Tabela 11- Ocorréncia em publico X EMAE, IDATE TRACO, IDATE ESTADO, BECK,
WHOQOL-BREF, QOLIE-AD-48, ESTIGMA

Valor
N Média DP Min Mediana  Max pe
Emae Total
Ocorréncia 29 208.24 28.64 138.00 216.00  257.00
Nao ocorréncia 21 218.81 27.89 163.00 221.00 271.00 0.340
Idate Traco
Ocorréncia 29 42093 8.61 25.00 42.00 60.00
Nao ocorréncia 21 35.90 7.42 23.00 36.00 51.00 0.003
Idate Estado
Ocorréncia 29  38.17 9.72 23.00 37.00 67.00
Nao ocorréncia 21 33.48 6.89 20.00 33.00 51.00 0.057
Beck
Ocorréncia 42 7.86 7.02 0.00 6.00 29.00
Nao ocorréncia 08 4.19 4.07 0.00 3.00 13.00 0.046
WHOQOL -
BREF Fisico
Ocorréncia 16 70.08 13.29  50.00 71.42 100.00
Nao ocorréncia 12 7589 10.00 64.29 73.21 96.43 0.204
WHOQOL -
BREF Psicolégico
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Ocorréncia 16 6250 12.63 41.67 60.41 87.50
Nao ocorréncia 12 67.01 13.81 41.67 68.75 91.67 0.338

WHOQOL -
BREF Social

Ocorréncia 16 7291 1595 33.33 75.00 100.00
Nao ocorréncia 12 73.61 19.73  25.00 75.00 100.00 0.704

WHOQOL -
BREF Ambiental

Ocorréncia 16 6425 1543 37.50 67.18 87.50
Nao ocorréncia 12 63.02 11.21  46.88 62.50  81.25 0.709
QOLIE-AD-48
Total
Ocorréncia 29  63.61 1412 21.35 65.04 88.69
Nao ocorréncia 21 7580 13.73  41.80 79.56 96.02 0.001

Estigma
Ocorréncia 29 18.97 5.92 9.00 19.00 29.00
Nao ocorréncia 21 13.90 4.81 8.00 24.00 0.003

N: niimero de sujeitos, M: média, DP: desvio padrao, Min: minimo, Max: maximo. * Valor-P referente ao teste

de Mann-Whitney para comparagao das variaveis de ocorréncia em publico (Ocorréncia x Nao ocorréncia).

Houve resultado estatisticamente significativo no que diz respeito ao idate trago e ndo
ocorréncia de crises em publico (P=0.003), constatando que os adolescentes que relataram
ndo ocorréncia de crises em publico apresentaram menores indices de ansiedade.

Houve resultado estatisticamente significativo no que diz respeito aos indices de
depressdo e ocorréncia de crises em publico (P=0.046) constatando que os adolescentes que
relataram ocorréncia de crises em publico apresentaram maiores indices de depressao.

Houve resultado estatisticamente significativo no que diz respeito ao resultado total

de qualidade de vida do QOLIE-AD-48 e ndo ocorréncia de crises em publico (P=0.001)
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constatando que os adolescentes que relataram ndo ocorréncia em publico apresentaram
melhores indices de QV total.

Houve resultado estatisticamente significativo no que diz respeito aos indices de
estigma e ocorréncia de crises em publico (P=0.003) constatando que os adolescentes que

relataram ocorréncia de crises em publico apresentaram maiores indices de estigma.

MEDICACAO

Tabela 12- Medicacdo X EMAE, IDATE TRACO, IDATE ESTADO, BECK, WHOQOL-
BREF, QOLIE-AD-48, ESTIGMA

Valor
N Média DP Min Mediana Max -

Emae Total

Nenhuma 05 209.40 14.80 188.00 215.00 225.00
Monoterapia 29 216.52 28.85 151.00 224.00 271.00

Politerapia 16 206.75 31.25 138.00 213.00 257.00  0.520
Idate Traco

Nenhuma 05  39.60 3.28 36.00 39.00 43.00
Monoterapia 29  38.72 8.83 23.00 37.00 57.00

Politerapia 16 4238 9.70 25.00 41.00 60.00 0.358
Idate Estado

Nenhuma 05 35.00 5.38 30.00 34.00 44.00
Monoterapia 29 3645 10.14  20.00 34.00 67.00

Politerapia 16 36.13 7.58 23.00 36.00 48.00 0.908

Beck

Nenhuma 05 5.60 8.73 0.00 2.00 21.00
Monoterapia 29 6.83 6.45 0.00 6.00 29.00

Politerapia 16 5.63 5.08 0.00 3.50 17.00 0.654
WHOQOL -
BREF Fisico

Nenhuma 03 69.04 1091 57.14 71.42 78.57

Monoterapia 16 7232 13,58  50.00 71.42 100.00
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Politerapia 09 7420 1068  60.71 71.42 89.29 0.878

WHOQOL -
BREF Psicolégico
Nenhuma 03  66.66 7.21 58.33 70.83 70.83
Monoterapia 16 64.58 1459  41.67 64.58 91.67
Politerapia 09 6342 12.80 45.83 58.33 79.17 0.929
WHOQOL -
BREF Social
Nenhuma 03 75.00 1443 58.33 83.33 83.33
Monoterapia 16 7552 16.79 33.33 75.00 100.00
Politerapia 09 68.51 19.88  25.00 75.00 91.67 0.693
WHOQOL -
BREF Ambiental
Nenhuma 03  59.37 541 56.25 5635  65.63

Monoterapia 16 62.69 14.08 37.50 67.18

Politerapia 09 6701 1483 4688 6562 87.50  0.673
QOLIE-AD-48
Total

Nenhuma 05 77.84 6.02 69.77 79.47 85.82
Monoterapia 29 7020 15.10 35.03 74.79 96.02
Politerapia 16 6323 15.64 2135 66.18 88.69 0.079

Estigma

Nenhuma 05 14.80 3.11 10.00 15.00 18.00
Monoterapia 29 15.72 5.90 8.00 27.00
Politerapia 16 19.50 6.18 9.00 19.50 29.00 0.102

N: ntimero de sujeitos, M: média, DP: desvio padréo, Min: minimo, Max: maximo. * Valor-P referente ao teste

de Kruskal-Wallis para comparagdo das variaveis entre medicagdo (Nenhuma x monoterapia x politerapia).
Nao houve resultado estatisticamente significativo no que diz respeito aos resultados

dos testes aplicados e medicagao.
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TIPO DE CRISE

Tabela 13- Tipo de crise X EMAE, IDATE TRACO, IDATE ESTADO, BECK, WHOQOL-
BREF, QOLIE-AD-48, ESTIGMA

Valor
N Média DP Min Mediana  Max pe
Emae Total
Parcial 31 22029 2591 163.00 225.00 271.00
Generalizada 16 199.25 3091 138.00 202.00 245.00
Par+Gener 03 205.67 17.03 186.00 215.00 216.00  0.060
Idate Traco
Parcial 31  38.00 8.81 23.00 37.00 60.00
Generalizada 16 43.50 8.30 27.00 42.50 57.00
Par+Gener 03  41.67 6.65 36.00 40.00 49.00 0.081
Idate Estado
Parcial 31 34.19 7.42 20.00 33.00 51.00
Generalizada 16 39.75 10.87 25.00 37.00 67.00
Par+Gener 03  38.00 7.21 30.00 40.00 44.00 0.205
Beck
Parcial 31 5.94 5.45 0.00 4.00 21.00
Generalizada 16 7.81 7.73 0.00 6.50 29.00 0.221
Par+Gener 03 2.33 0.57 2.00 2.00 3.00 0.476
WHOQOL -
BREF Fisico
Parcial 16 7477 11.55  50.00 7142 96.43
Generalizada 09 6944 1429 50.00 71.42 100.00
Par+Gener 03 70.23 8.98 60.71 71.42 78.57 0.517
WHOQOL -
BREF Psicolégico
Parcial 16 6484 1352 41.67 62.50 91.67

Generalizada 09 6620 1324 41.67 70.83 87.50
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Par+Gener 03 5694 12.02 50.00 50.00  70.83 0.496

WHOQOL -
BREF Social
Parcial 16 7500 1290 50.00 75.00 100.00
Generalizada 09 7037 2538 25.00 75.00 100.00
Par+Gener 03 7222 1272  58.33 75.00 83.33 0.954
WHOQOL -
BREF Ambiental
Parcial 16 6503 11.76  46.88 67.18 84.38
Generalizada 09 6354 17.88 37.50 62.50  87.50
Par+Gener 03 57.29 9.54 46.88 59.37  65.63 0.614
QOLIE-AD-48
Total
Parcial 31 71.19 13.68 41.80 73.32 96.02
Generalizada 16 6334 17.70  21.35 63.48 88.69
Par+Gener 03  72.07 9.16 61.86 74.79 79.57 0.294
Estigma
Parcial 31 15.84 6.33 8.00 14.00 29.00
Generalizada 16  18.75 5.10 9.00 29.00
Par+Gener 03 17.00 6.08 10.00 20.00 21.00 0.253

N: ntimero de sujeitos, M: média, DP: desvio padréo, Min: minimo, Max: maximo. * Valor-P referente ao teste
de Kruskal-Wallis para comparacdo das varidveis entre tipos de crises (Parcial x Generalizadas x

parcial+generalizadas).
Nao houve resultado estatisticamente significativo no que diz respeito aos resultados

dos testes aplicados e tipo de crise.
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IDADE DE INIiCIO DAS CRISES

Tabela 14- Idade de inicio X EMAE, IDATE TRACO, IDATE ESTADO, BECK,
WHOQOL-BREF, QOLIE-AD-48, ESTIGMA

ESCORES N r VALOR=P*
EMAE TOTAL 50 0.021 0.883
IDATE TRACO 50 0.102 0.482
IDATE ESTADO 50 0.052 0.718
BECK 50 0.032 0.825
WHOQOL — BREF FiSICO 28 0.327 0.089
WHOQOL -BREF PSICOLOGICO 28 -0.014 0.945
WHOQOL - BREF SOCIAL 28 -0.071 0.720
WHOQOL - BREF AMBIENTAL 28 0.152 0.441
QOLIE-AD-48 TOTAL 50 -0.189 0.189
ESTIGMA 50 0.273 0.055

N: namero de sujeitos. * r = coeficiente de correlagdo de Spearman. P=valor. As Correlagdes estdo em negrito

e sublinhado
Nao houve resultado estatisticamente significativo no que diz respeito aos resultados

dos testes aplicados e inicio das crises.

Parte 4 — Comparagdes entre os resultados dos testes e os dados demograficos do grupo caso

(epilepsia)

IDADE

Tabela 15- Idade grupo caso X EMAE, IDATE TRACO, IDATE ESTADO, BECK,
WHOQOL-BREF, QOLIE-AD-48, ESTIGMA

ESCORES N r VALOR=P*
EMAE TOTAL 50 0.125 0.387
IDATE TRACO 50 0.165 0.252
IDATE ESTADO 50 0.152 0.293
BECK 50 0.197 0.170
WHOQOL - BREF FiSICO 28 0.169 0.391
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WHOQOL - BREF PSICO 28 0.247 0.205
WHOQOL - BREF SOCIAL 28 0.377 0.048
WHOQOL - BREF AMBIENTAL 28 0.364 0.057
QOLIE-AD-48 TOTAL 50 -0.155 0.282
ESTIGMA 50 0.289 0.042

N: numero de sujeitos. * r = coeficiente de correlacdo de Spearman. P=valor. As Correla¢des estao em negrito

e sublinhado.

Houve resultado estatisticamente significativo no que diz respeito a idade e
WHOQOL - BREF SOCIAL (P=0.048) constatando que os adolescentes mais velhos
apresentaram maiores indices do Qualidade de vida no dominio social.

Houve resultado estatisticamente significativo no que diz respeito a idade (P=0.042)

constatando que os adolescentes mais velhos apresentaram maiores indices de estigma.

SEXO

Tabela 16- Sexo — grupo caso X EMAE, IDATE TRACO, IDATE ESTADO, BECK,
WHOQOL - BREF, QOLIE-AD-48, ESTIGMA

Valor
N Média DP Min Mediana Max pe

Emae Total

Feminino 20 213.65 27.08 151.00 218.50 257

Masculino 30 212.02 29.89 138.00 217.50 271 0.992
Idate Traco

Feminino 20 42.10 8.78 27.00 43.00 57.00

Masculino 30 38.57 8.64 23.00 37.50 60.00  0.122
Idate Estado

Feminino 20 38.60 10.27  23.00 36.00 67.00

Masculino 30 34.60 7.58 20.00 34.00 51.00 0.219

Beck
Feminino 20 8.65 7.63 0.00 9.00 29.00
Masculino 30 4.77 4.50 0.00 3.00 17.00  0.084
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WHOQOL - BREF

Fisico
Feminino 10 7428 13.96 50.00 71.42 100.0
Masculino 18 71.62 1132  50.00 71.42 96.43  0.593
WHOQOL - BREF
Psicologico
Feminino 10 6541 12.88 45.83 64.58 87.50
Masculino 18 63.88 13.55 41.67 64.58 91.67  0.809
WHOQOL - BREF
Social
Feminino 10 74.16 1440  50.00 75.00 100.0
Masculino 18 72.68 19.13  25.00 75.00 100.0  0.864
WHOQOL - BREF
Ambiental
Feminino 10 66.25 1441 40.63 68.75 84.38
Masculino 18 6232 1327 37.50 64.06 87.50  0.400
QOLIE-AD-48
TOTAL
Feminino 20 66.93 14.64 35.03 67.40 87.15
Masculino 30 69.93 1552 2135 73.91 96.02  0.476
Estigma
Feminino 20 17.25 6.27 8.00 18.00 27.00
Masculino 30 16.57 5.88 8.00 16.50 29.00  0.677

N: niimero de sujeitos, M: média, DP: desvio padréo, Min: minimo, Max: maximo. * Valor-P referente ao teste
de Mann-Whitney para comparagdo das variaveis de sexo (Feminino x Masculino).

Nao houve resultado estatisticamente significativo no que diz respeito aos resultados

dos testes aplicados e sexo no grupo caso.
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ESCOLARIDADE

Tabela 17- Escolaridade grupo caso X EMAE, IDATE TRACO, IDATE ESTADO, BECK,
WHOQOL-BREF, QOLIE-AD-48, ESTIGMA

Valor
N Média DP Min Mediana Max pe
Emae total
Fundamental 36 216.19 2736 138.00 222.50 271.0
Médio 14 203.64 30.50 151.00 204.00 258.0  0.133
Idate Traco
Fundamental 36  37.61 7.79 23.00 37.50 52.00
Meédio 14 46.07 8.47 34.00 45.00 60.00  0.005
Idate Estado
Fundamental 36 34.39 7.03 20.00 33.50 51.00
Meédio 14 4086 1148 25.00 38.00 67.00  0.069
Beck
Fundamental 36 4.53 4.70 0.00 3.00 21.00
Meédio 14 1093 7.29 0.00 11.00 29.00  0.001
WHOQOL - BREF
Fisico
Fundamental 21 72.27 9.83 50.00 71.42 89.29
Meédio 7 73.46  18.42  50.00 71.42 100.0  0.727
WHOQOL - BREF
Psicologico
Fundamental 21 63.09 12.02 41.67 66.66 79.17
Médio 7 68.45 16.29  54.17 62.50 91.67  0.575
WHOQOL - BREF
Social
Fundamental 21 6944 17.14 25.00 75.00 91.67
Meédio 7 84.52 13.11  66.67 83.33 100.0  0.058
WHOQOL - BREF
Ambiental
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Fundamental 21 64.13 1349 37.50 65.62 87.50

Meédio 7 62.50 1476  40.63 65.62 84.38  0.770
QOLIE-AD-48
TOTAL
Fundamental 36 70.18 1535  21.35 74.59 96.02
Meédio 14 65.00 1426 35.03 66.18 88.69  0.173
Estigma
Fundamental 36 15.72 5.48 8.00 15.50 29.00
Meédio 14 19.71 6.48 8.00 20.50 29.00  0.046

N: niimero de sujeitos, M: média, DP: desvio padrdo, Min: minimo, Max: méaximo. * Valor-P referente ao teste

de Mann-Whitney para comparagdo das variaveis de escolaridade (Fundamental x Médio).

Houve resultado estatisticamente significativo no que diz respeito a escolaridade e
idate traco (P=0.005) constatando que os adolescentes com maior escolaridade (Ensino
Médio) apresentaram maiores indices de ansiedade.

Houve resultado estatisticamente significativo no que diz respeito a escolaridade e
BECK (P=0.001) constatando que os adolescentes com maior escolaridade (Ensino Médio)
apresentaram maiores indices de depressao.

Houve resultado estatisticamente significativo no que diz respeito a escolaridade e
ESTIGMA (P=0.046) constatando que os adolescentes com maior escolaridade apresentaram

maiores indices de estigma.

Parte 5 — CorrelagGes entre os escores das escalas no grupo caso — com epilepsia.

Tabela 18- Correlagdes entre EMAE e IDATE TRACO, IDATE ESTADO, BECK, QOLIE-
AD-48, WHOQOL-BREF, ESTIGMA

Testes Psicolégicos EMAE
IDATE TRACO *r=-0.679
(P=0.000)
IDATE ESTADO - 0.590
(P=0.000)
BECK -0.474
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(P=0.001)

WHOQOL - BREF FiISICO 0.552
(P=0.002)
WHOQOL - BREF PSICO 0.568
(P=0.002)
WHOQOL - BREF SOCIAL 0.529
(P=0.004)
WHOQOL - BREF AMBIENTAL 0.541
(P=0.003)
QOLIE-AD-48 TOTAL 0.435
(P=0.002)
ESTIGMA -0.472
(P=0.001)

* r = coeficiente de correlagdo de Spearman; P=valor. As Correlagdes estdo em negrito e sublinhado.

Os resultados mostram correlagdes significativas entre os escores das escalas EMAE
e ANSIEDADE TRACO e ESTADO indicando que quanto maior a autoestima, menor a
ansiedade traco e estado.

Os resultados mostram correlagdes significativas entre os escores das escalas EMAE
e BECK (P=0.001), indicando que quanto maior a autoestima, menor o indice de depressao.

Os resultados mostram correlagdes significativas entre os escores das escalas EMAE
e todos os dominios do WHOQOL-BREF, indicando que quanto maior a autoestima, maior
a qualidade de vida nos dominios fisico, psicologico, social e ambiental.

Os resultados mostram correlagdes significativas entre os escores das escalas EMAE
e QOLIE-AD-48, indicando que quanto maior a autoestima, maior a qualidade de vida. Os
resultados mostram correlagdes significativas entre os escores das escalas EMAE e

ESTIGMA, indicando que quanto maior a autoestima, menor o indice de estigma.
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Tabela 19- Correlagoes entre IDATE TRACO e IDATE ESTADO, BECK, QOLIE-AD-48,
WHOQOL-BREF, ESTIGMA

Testes Psicolégicos IDATE TRACO
IDATE ESTADO *r=0.695
(P=0.000)
BECK 0.516
(P=0.000)
WHOQOL — BREF FiSICO -0.572
(P=0.001)
WHOQOL - BREF PSICO -0.602
(P=0.001)
WHOQOL - BREF SOCIAL -0.242
(P=0.215)
WHOQOL - BREF AMBIENTAL -0.278
(P=0.152)
QOLIE-AD-48 TOTAL -0.632
(P=0.000)
ESTIGMA 0.624
(P=0.000)

* r = coeficiente de correlagdo de Spearman; P=valor. As Correlagdes estdo em negrito e sublinhado.

Os resultados mostram correlagdes significativas entre os escores das escalas de
IDATE TRACO e IDATE ESTADO, indicando que quanto maior os escores de trago de
ansiedade, maior os escores de estado de ansiedade.

Os resultados mostram correlagdes significativas entre os escores das escalas de
IDATE TRACO e BECK, indicando que quanto maior os escores de trago de ansiedade,

maior os escores de depressao.
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Os resultados mostram correlagdes significativas entre os escores das escalas de
IDATE TRACO e WHOQOL — BREF FISICO e PSICO, indicando que quanto maior o trago
de ansiedade, menor a qualidade de vida no fisico e psicoldgico.

Os resultados mostram correlagdes significativas entre os escores das escalas de
IDATE TRACO e QOLIE-AD-48, indicando que quanto maior o traco de ansiedade, menor
a qualidade de vida.

Os resultados mostram correlagdes significativas entre os escores das escalas de
IDATE TRACO e ESTIGMA, indicando que quanto maior o trago de ansiedade, maior o

indice de estigma.

Tabela 20- Correlacdes entre IDATE ESTADO e BECK, QOLIE-AD-48, WHOQOL-
BREF, ESTIGMA

Testes Psicolégicos IDATE ESTADO
BECK *r=0.616
(P=0.000)
WHOQOL - BREF FiSICO -0.733
(P=0.000)
WHOQOL — BREF PSICO - 0.541
(P=0.003)
WHOQOL - BREF SOCIAL -0.348
(P=0.070)
WHOQOL - BREF AMBIENTAL - 0.504
(P=0.006)
QOLIE-AD-48 TOTAL -0.428
(P=0.002)
ESTIGMA 0.379
(P=0.007)

* r = coeficiente de correlagdo de Spearman; P=valor. As Correlagdes estdo em negrito e sublinhado.
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Os resultados mostram correlagdes significativas entre os escores das escalas de
IDATE ESTADO e BECK, indicando que quanto maior o estado de ansiedade, maior o
escore de depressdo.

Os resultados mostram correlagdes significativas entre os escores das escalas de
IDATE ESTADO ¢ WHOQOL - BREF FISICO, PSICOLOGICO e¢ AMBIENTAL,
indicando que quanto maior o estado de ansiedade, menor a qualidade de vida nos dominios
fisico, psicologico e ambiental.

Os resultados mostram correlagdes significativas entre os escores das escalas de
IDATE ESTADO e QOLIE-AD-48, indicando que quanto maior o estado de ansiedade,
menor a qualidade de vida. Os resultados mostram correlagdes significativas entre os escores
das escalas de IDATE ESTADO e ESTIGMA, indicando que quanto maior o estado de

ansiedade, maior o escore de estigma.

Tabela 21- Correlagdes entre BECK e QOLIE-AD-48, WHOQOL-BREF, ESTIGMA

Testes Psicolégicos BECK
WHOQOL — BREF FiSICO *r=-0.412
(P=0.029)
WHOQOL - BREF PSICO -0.398
(P=0.036)
WHOQOL - BREF SOCIAL - 0.131
(P=0.508)
WHOQOL - BREF AMBIENTAL -0.271
(P=0.164)
QOLIE-AD-48 TOTAL -0.450
(P=0.001)
ESTIGMA 0.354
(P=0.012)

* r = coeficiente de correlagdo de Spearman; P=valor. As Correlagdes estdo em negrito e sublinhado
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Os resultados mostram correlagdes significativas entre os escores das escalas BECK
e WHOQOL — BREF FISICO ¢ WHOQOL - PSICO, indicando que quanto maior o indice
de depressdo, menor a qualidade de vida nos dominios fisico e psicologico.

Os resultados mostram correlagdes significativas entre os escores das escalas BECK
¢ QOLIE-AD-48, indicando que quanto maior o indice de depressdo, menor a qualidade de
vida.

Os resultados mostram correlagdes significativas entre os escores das escalas BECK

e ESTIGMA, indicando que quanto maior o indice de depressdo, maior o indice de estigma.

Tabela 22- Correlagdes entre QOLIE-AD-48 ¢ WHOQOL-BREF, ESTIGMA

Testes Psicolégicos QOLIE-AD-48 TOTAL
WHOQOL - BREF FiSICO *r=10.184
(P=0.349)
WHOQOL - BREF PSICO 0.549
(P=0.002)
WHOQOL - BREF SOCIAL 0.253
(P=0.195)
WHOQOL - BREF AMBIENTAL -0.121
(P=0.540)
ESTIGMA -0.624
(P=0.000)

* r = coeficiente de correlagdo de Spearman; P=valor. As Correlagdes estdo em negrito e sublinhado.

Os resultados mostram correlagoes significativas entre os escores das escalas QOLIE-
AD-48 ¢ WHOQOL — BREF PSICO, indicando que quanto maior a qualidade de vida do
QOLIE-AD-48, maior a qualidade de vida no dominio psicologico do WHOQOL-BREF.

Os resultados mostram correlagoes significativas entre os escores das escalas QOLIE-
AD-48 e ESTIGMA, indicando que quanto maior a qualidade de vida, menor o indice de

estigma.
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Tabela 23- Correlagdes entre WHOQOL-BREF e ESTIGMA

Testes Psicolégicos ESTIGMA
WHOQOL — BREF FiSICO *r=-0.305
(P=0.115)
WHOQOL — BREF PSICOLOGICO -0.519
(P=0.005)
WHOQOL - BREF SOCIAL -0.166
(P=0.399)
WHOQOL - BREF AMBIENTAL 0.067
(P=0.735)

* r = coeficiente de correlagdo de Spearman; P=valor. As Correlagdes estdo em negrito e sublinhado.
Os resultados mostram correlagoes significativas entre os escores das escalas
WHOQOL — BREF PSICO ¢ ESTIGMA, indicando que quanto maior a qualidade de vida

no dominio psicoldgico, menor o indice de estigma.

Tabela 24- Correlagoes entre dominios de QOLIE-AD-48 ¢ WHOQOL-BREF

QOLIE-AD-48 WHOQOL - WHOQOL - WHOQOL - WHOQOL -

BREF BREF BREF BREF

Fisico Psicologico Social Ambiental
Impacto da r=-0.126 r=0.269 r=-0.043 r=-0.270
epilepsia (P=0.522) (P=0.166) (P=0.829) (P=0.164)
Memoria/ r=0.383 r=0.608 r=0.158 r=0.037
Concentracao (P=0.045) (P=0.001) (P=0.421) (P=0.853)
Atitude frente a 1=0.085 r=0.243 r=0.025 r=-0.054
epilepsia (P=0.666) (P=0.213) (P=0.900) (P=0.784)
Funcionamento r=-0.045 r=0.393 r=0.059 =0.081
Fisico (P=0.822) (P=0.039) (P=0.767) (P=0.681)
Estigma =0.128 r=0.476 =0.230 =0.022

(P=0.517) (P=0.010) (P=0.240) (P=0.913)
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Suporte Social  =0.135 r=0.164

(P=0.492) (P=0.405)
Escola r=0.459 r=0.356

(P=0.014) (P=0.063)
Percepcao de r=0.471 r=0.417
Saude (P=0.011) (P=0.027)

=0.226
(P=0.247)
=0.136
(P=0.491)
1=0.359
(P=0.060)

1=0.368
(P=0.054)
1=0.287
(P=0.139)
r=0.398
(P=0.036)

* r = coeficiente de correlagdo de Spearman; P=valor. As Correlagdes estdo em negrito e sublinhado.

Os resultados mostram correlagdes significativas entre os dominios memoria do QOLIE-

AD-48 e WHOQOL — BREF FiSICO e WHOQOL-BREF PSICOLOGICO, entre o dominio
Funcionamento Fisico do QOLIE-AD-48 ¢ WHOQOL-BREF PSICOLOGICO, entre o
dominio estigma do QOLIE-AD-48 ¢ WHOQOL-BREF PSICOLOGICO, entre o dominio
escola do QOLIE-AD-48 ¢ WHOQOL-BREF FISICO, entre o dominio percep¢io de satide
do QOLIE-AD-48 ¢ WHOQOL-BREF FiSICO, WHOQOL-BREF PSICOLOGICO e

WHOQOL-BREF AMBIENTAL.
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DISCUSSAO
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A epilepsia representa um consideravel problema de satde. E uma condi¢io neurolégica
associada com significativas consequéncias fisicas, relacionais e comportamentais.

Se pensarmos que essa condicdo pode acontecer em qualquer fase do ciclo vital, é
também importante conhecer quais aspectos sdo mais afetados em cada uma delas. E
necessario lembrar que uma doenca cronica na infancia ou adolescéncia acarreta riscos para
o desenvolvimento, tornando a pessoa mais vulneravel aos problemas psicossociais. Essas
dificuldades interferem no processo de construcao de sua identidade e das suas relagcdes com
o mundo e consigo mesmo®!.

A adolescéncia ¢ uma importante etapa do ciclo vital, pois além de ser uma fase de
transicdo para a vida adulta muita aspectos podem ser afetados como autoestima e o
aparecimento de sintomas de depressdo, ansiedade e percepcdo de estigma que afetam a
qualidade de vida. Esses aspectos psicossociais serdo analisados abaixo. Este estudo foi
delineado comparando dois grupos, um grupo caso composto por adolescentes com
diagnostico de epilepsia e um grupo controle composto por adolescentes sem o diagnostico

de epilepsia.

AUTOESTIMA

Os adolescentes com epilepsia estudados tiveram uma pontuacdo de autoestima geral
dentro da média normativa quando comparados com os adolescentes sem epilepsia. Dados
da literatura ressaltam que criancas e adolescentes com epilepsia possuem baixa
autoestima!>!13!417  Entretanto estudos recentes como o de Lee et al.3? e Siqueira et al*®
corroboram com nossos resultados. Os autores encontraram dados onde as pontuagdes de
auto conceito da populagdo estudada comparados com média normativa também nao
mostraram diferencgas significativas.

Nosso estudo da avaliagdo de autoestima mostrou resultado estatisticamente
significativo no que diz respeito a dimensao responsabilidade indicando que os adolescentes
do grupo controle (sem epilepsia) possuem mais responsabilidade do que os adolescentes do
grupo caso (com epilepsia).

Estudos mostraram que a epilepsia pode impedir o desenvolvimento da independéncia
e prejudicar a fun¢do social, as relagdes em pares, a autoestima, humor e cogni¢do'>!4. Um

forte contribuinte para autoestima baixa do adolescente com epilepsia € a crenca negativa dos
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pais em relagdo a autonomia de seus filhos, o que acaba consequentemente restringindo a
independéncia dos adolescentes!” trazendo consequéncias negativas com relagdo a

responsabilidade.

ANSIEDADE E DEPRESSAO

Nas ultimas décadas, tem havido um grande interesse no estudo de varidveis que
controlam o impacto da epilepsia, varidveis que vao além das crises. Tem-se observado a
importancia das condigdes psicossociais e psiquidtricas e sua influéncia na determinagdo do
bem-estar dos individuos com uma condi¢do médica cronica®.

Nosso estudo mostrou que ndo houve diferencas estatisticamente significativas entre
o grupo de adolescentes com epilepsia e o grupo controle ao comparar escores de depressao
-, utilizando o BDI - e escores de ansiedade - utilizando o IDATE. Essas novas descobertas
sdo particularmente surpreendentes, porque a epilepsia é correlacionada com alta prevaléncia
de depressio e ansiedade?#?43.33.54.83.84,

Esperava-se que as respostas de ambos os testes fossem equivalentes, pois o trago
controla as respostas em face de situagdes que o sujeito avalia como estressante (estado).
Essa relacdo foi encontrada em nosso estudo em ambos o0s  grupos.
De todos os fatores que podem influenciar os resultados, acreditamos que, a partir do ponto
de vista psicologico, a influéncia da fase de desenvolvimento merece ser discutido.
Adolescéncia é uma fase de vida caracterizada por transformagoes fisicas € emocionais
intensas, e € determinada pela cultura. Esses jovens sdo dominados por sentimentos intensos,
enquanto passam por mudangas significativas e assumem novos comportamentos®. Essas
mudangas significativas podem vir carregadas de sentimentos de inadequacao, inseguranga,
perda de controle € medo do desconhecido, e podem levar ao surgimento de experiéncias de
ansiedade elevadas. Como a maioria dos adolescentes de ambos os grupos apresentaram
escores médios de ansiedade, podemos supor que essa caracteristica € inerente a propria fase
- a adolescéncia - independentemente da doenca - epilepsia.

Por outro lado, estudos mostraram que pacientes com epilepsia bem controlada
relatam melhores niveis de funcionamento psicoldgico, boa autoestima e baixos niveis de
estresse e ansiedade e melhor adaptacdo a doenga®*®°. Nossos resultados mostraram que os

pacientes que apresentaram crises nao frequentes e que relataram controle das crises tiveram
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menores indicadores de traco e estado de ansiedade. Além disso, uma boa percepcdo de
controle de crises parece facilitar o contato social ¢ uma vida normal. Em nosso estudo,
embora a maioria dos adolescentes tivesse crises freqiientes (56%) percebiam suas crises
como sendo controladas (84%), o que favoreceu uma auto-avaliagdo positiva da doenga e
uma melhor adaptacdo pessoal.

A autoestima ¢ a avaliacdo que o individuo faz de si mesmo, de suas capacidades ¢
ao se avaliar positivamente diminui as chances de aparecimento de sintomas de depressao e
ansiedade. Nossos resultados evidenciam uma correlagdo positiva entre autoestima e
depressdo e autoestima e ansiedade.

Houve resultado estatisticamente significativo no que diz respeito aos indices de
depressdo e traco de ansiedade e ocorréncia de crises em publico constatando que os
adolescentes que relataram ocorréncia de crises em publico apresentaram maiores indices de
depressdo e ansiedade porém ndo comprometeu os resultados quando comparados com o
grupo controle. A ocorréncia de crises em publico expoe o adolescente, que por sua vez pode
se sentir envergonhado, entristecido e¢ temeroso pela falta de controle favorecendo o
aparecimento de sintomas de depressdo e ansiedade.

A relagdo entre epilepsia e comorbidades psiquiatricas vem sendo estudada com rara
concordancia entre os achados. A busca por um esclarecimento mais real sobre a causa dos
transtornos psiquiatricos associados a epilepsia ndo vem acontecendo, possivelmente devido
a presenca de diferentes fatores — variaveis endogenas e ambientais - que contribuem para o
aumento da prevaléncia de problemas psiquiatricos em portadores de epilepsia®. Portanto,
ao discutir sobre este tema sabemos o quanto ¢ importante considerar a complexidade de

fatores que explicam a presenga de transtornos psicologicos ou psiquiatricos.

PERCEPCAO DE ESTIGMA

Os adolescentes estudados apresentaram baixos indices de estigma contrariando os
dados da literatura que mostram que pessoas com epilepsia possuem um alto indice de

1.87 avaliaram

estigma como pode-se observar nos estudos atuais listados abaixo. Taylor et a
1.566 pessoas com epilepsia através de uma escala revisada de estigma, e 54% das pessoas

relataram sentir-ser estigmatizadas (47,3% estigma leve a moderada, 6,1% estigma alta).
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Viteva®® avaliou o estigma de pacientes da Bulgaria através de questionarios e uma
entrevista sobre fatores clinicos e sociais. Foram realizadas em 94 pacientes com epilepsia
refrataria e 70 pacientes com epilepsia farmacosensiveis. Foi encontrada estigmatizagdo em
43,62% dos participantes com epilepsia refrataria e em 5,71% dos pacientes com epilepsia
farmacosensiveis.

Guo et al.® examinaram 106 participantes de diferentes grupos-alvo, incluindo
pacientes com epilepsia, seus familiares, vizinhos, professores, empregadores, gestores
comunitarios, médicos e enfermeiros, usando entrevistas e discussdes em grupo. As
discussdes abrangeram os seguintes aspectos relacionados com a epilepsia: compreensao da
epilepsia, percepgao da epilepsia pelos pacientes , atitudes das pessoas ao redor, o ambiente
social e cultural, de apoio social disponivel para eles, e regulamentos e politicas
governamentais. Descobriram que o estigma relacionado a epilepsia ¢ um sentimento muito
negativo do ponto de vista dos pacientes (percepcao de estigma).

Nossos resultados mostraram correlagdo entre autoestima e percepcdo de estigma
onde os adolescentes com melhores indices de autoestima, apresentaram baixos indices de
estigma.

Outro aspecto que merece ser considerado ¢ a informag@o da populacdo. Estigma ¢
uma palavra que significa marca, sinal, que o torna diferente dos demais e desclassifica com
o desconhecimento sobre a doenga. Os adolescentes estudados frequentam uma clinica
médica em um hospital universitario reconhecido internacionalmente onde a educagéo sobre
epilepsia faz parte do tratamento e ¢ amplamente divulgada nas redes. O acesso ao tratamento
quando somado a um melhor conhecimento da doenga permite uma melhor adaptagdo para
lidar com a epilepsia. Além disso, a avaliacdo positiva de si mesmo que resulta de uma boa
autoestima, compoe um repertorio comportamental mais ajustado para lidar com situagdes
de discriminagao.

Outros fatores merecem ser discutidos. Encontramos resultados estatisticamente
significativos no que diz respeito ao estigma, crises frequentes e ocorréncia de crises em
publico, constatando que os adolescentes que relataram crises frequentes e ocorréncia de

crises em publico apresentaram maiores indices de estigma.
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Os resultados também mostram correlagdes significativas entre depressdo, estado de
ansiedade e estigma, indicando que quanto maior o indice de depressdo e estado de ansiedade,
maior o indice de estigma. Dois estudos corroboram com nossos achados.

O estudo de McLaughlin et al.”® examinou o impacto do estigma percebido e
frequéncia das crises. Os resultados indicaram que a maior percepcao de estigma e mais crises
freqiientes foram fortemente relacionadas a ma qualidade de vida e fung@o psicossocial
reduzida. O estudo de Baker®' com mais de 6000 adultos com epilepsia foi desenhado para
determinar a contribui¢@o de varidveis clinicas, demograficas e psicossociais para o estigma.
Quase 50% dos entrevistados relataram dificuldade em aceitar a sua doenca e desses, 17%
sentiram-se estigmatizados. Uma série de fatores foram preditores de estigma: freqii€ncia de
crises, o conhecimento de epilepsia, duragdo da epilepsia e o tipo de crise.

Segundo Viberg et al.”?> adolescentes com epilepsia experenciam situagdes de
estigma. Existe o receio da crise ocorrer em publico e de forma inesperada por medo da
conseqiiente exclusdo social!®2.

As respostas sociais a epilepsia também somam mais stress psicologico aos seus
portadores. O estigma nd@o resulta s6 em reagdes discriminatdrias, mas em reagdes
internalizadas que se generalizam para outras situacdes da vida em sociedade, fazendo com
que as pessoas com epilepsia esperem rejeicao. Crises frequentes envolvem sentimentos de
falta de controle e baixo ajustamento psicologico favorecendo o aparecimento de estigma e
sintomas de depressdo e ansiedade. Dessa forma, a ocorréncia de crises em publico deixa o
adolescente exposto a situagdes onde falta o controle do proprio corpo o que pode acarretar
discriminagdo por parte das outras pessoas fazendo com que o adolescente se sinta
envergonhado, triste podendo inclusive trazer consequéncias socio-psicologicas mais graves
como o estigma, a depressao e a ansiedade com consequéncias para sua qualidade de vida

geral sobretudo quando as crises sdo frequentes em publico.

QUALIDADE DE VIDA

Nosso estudo utilizou dois instrumentos na avaliagdo de QV: QOLIE-AD-48 ¢
WHOQOL-BREF.
Através da versao brasileira do QOLIE-AD-48 que ¢ um instrumento especifico para

epilepsia os adolescentes com epilepsia apresentaram uma qualidade de vida acima da média.
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Os adolescentes no geral tiveram bons resultados nos dominios avaliados, exceto no dominio
atitude frente a epilepsia. Alguns estudos corroboram com nossos resultados. No nosso meio
o estudo de Barbosa et al.”’, que teve como objetivo traduzir e adaptar o QOLIE-AD-48 em
versdo brasileira, os adolescentes estudados obtiveram uma média total alta que foi 69.91 +
11.44 exceto no dominio atitude frente a epilepsia (39.31 + 19.99).

O estudo de Wu et al.”® identificou uma alta pontuagdo de qualidade de vida de
adolescentes com epilepsia na China avaliados com a versdo chinesa do QOLIE-AD-48. A
média total do QOLIE-AD-48 dos sujeitos com epilepsia foi 65.6 + 14.1.

Stevanovic’* em seus estudos utilizando o mesmo instrumento-QOLIE-AD-48,
também achou resultados semelhantes aos nossos. A média de qualidade de vida total foi
83.9 para meninos ¢ 83.06 para meninas. As maiores pontuagdes foram observadas nos
dominios de Funcionamento Fisico e Comportamental Escolar, e a menor pontuagdo no
dominio Atitude frente a epilepsia.

O WHOQOL-BREF permitiu avaliar e comparar a QV nos dois grupos de
adolescentes e mostrou resultados semelhantes nos dois grupos exceto diferenga
estatisticamente significativa no que diz respeito ao dominio psicologico do WHOQOL-
BREF mesmo apo6s ajuste para idade e sexo. Esse resultado indica que os adolescentes do
grupo controle possuem maior dominio psicolégico do que os adolescentes do grupo caso.

Nossa revisdo nao identificou nenhum estudo utilizando o WHOQOL-BREF na
avaliagdo de qualidade de vida de adolescentes com epilepsia, somente com adultos.

No estudo de Liou et al®® pacientes adultos com epilepsia apresentaram uma qualidade
de vida mais pobre do que a populacdo saudavel nos dominios fisico, psicoldgico e social

mas ndo no dominio ambiental. Huang et al.’¢

avaliaram pacientes com epilepsia e os
resultados revelaram que os escores nos dominios fisico e psicologico do WHOQOL-BREF
foram significativamente mais baixos no grupo com epilepsia quando comparado com o
grupo controle.

Apesar da diferenca entre o grupo caso e grupo controle, as pontuagdes dos
adolescentes com epilepsia no geral foram altas.

Estudos mostram algumas contradigdes nas avaliagdes de qualidade de vida de

individuos com epilepsia. Alguns desses estudos apresentam avaliacdo da qualidade de vida
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prejudicada em pacientes com epilepsia?®27-22° ¢ alguns estudos apresentam resultados
similares aos nossos.

O estudo de Raty e Larsson®’ avaliou a qualidade de vida de jovens adultos com
epilepsia que responderam o questionario Quality of Life Index (QLI). Todos os participantes
estdo satisfeitos com suas vidas ¢ metade desses ja experenciaram um efeito negativo da
epilepsia, entretanto 70% destes consideraram esse efeito como insignificante.

Eddy et al.”® investigou a qualidade de vida de jovens com epilepsia controlada e
comparou com grupo controle que completaram o Youth Quality of Life Instrument-
Research Version (YQOL-R). Eles ndo acharam diferencas significativas nos escores totais
de qualidade de vida das pessoas com epilepsia quando comparados com grupo controle,
entretanto, os individuos com epilepsia exibiram um escore de qualidade de vida no dominio
Self (Eu) mais baixo do que das pessoas saudaveis.

O estudo de Hassen et al.?®

utilizou o instrumento QOLIE-89 que revelou que a
qualidade de vida de pacientes adultos com epilepsia bem controlada esta dentro da taxa
normativa. Auriel et al.'® utilizou o instrumento QOLIE-31 em pacientes adultos com
epilepsia controlada e obtiveram uma média alta de qualidade de vida.

A qualidade de vida € um conceito subjetivo baseado nas perspectivas e experiéncias
do individuo que envolve componentes fisicos, psicologicos e socio-culturais que contribuem
para o ajustamento do paciente a sua condigdo e a percepgdo do impacto na sua vida?!-?223,
Nossos resultados sugerem que os adolescentes estudados, parecem ter um bom ajustamento
psicolégico e uma boa percep¢ao de controle de crises, e dessa forma fazem uma boa

avaliagdo de sua qualidade de vida e sua vida no geral.

DETERMINANTES DA QUALIDADE DE VIDA

Além disso, podemos observar que quanto maior a autoestima, maiores os indices de

qualidade de vida no geral e menores os indices de estigma. A autoestima como dita
anteriormente ¢ a avaliacdo que o individuo faz de si mesmo, de suas capacidades ¢ ao se
avaliar positivamente, sua qualidade de vida serd também considerada boa, além de
apresentar um melhor funcionamento psicolégico, uma maior autonomia pessoal e tolerar
bem frustragdes, enfrenta a doenca de maneira mais positiva e consequentemente ha uma

diminui¢do de sentimentos de estigma.
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Foi possivel observar que quanto maiores os indices de traco e estado de ansiedade e
depressdo, menor o indice de qualidade de vida. A depressdo ¢ um transtorno psiquiatrico
que afeta profundamente os individuos em suas emogdes, pensamentos, senso do eu,
comportamentos, relagdes interpessoais, funcionamento fisico, processos bioldgicos,
trabalho e em toda a satisfagdo da vida*’. A ansiedade é um complexo estado ou condi¢do
psicoldgica do organismo humano, constituida por propriedades fenomenoldgicas e
fisiologicas!®!. Dessa forma, a presenga de sintomas de depressdo e ansiedade predizem uma
qualidade de vida mais baixa e um pior funcionamento psicoldgico.

Constatamos que os adolescentes que relataram crises ndo frequentes apresentaram
melhores indices de dominio psicolégico de QV e também apresentaram melhores indices de
QV total.

O estudo de Baca et al.!92

corrobora com nossos resultados no que diz respeito a
frequéncia de crises e qualidade de vida. Eles encontraram que a qualidade de vida dos
adolescentes com crises frequentes (menos de um ano) era pior do que dos adolescentes com
crises nao frequentes (mais de um ano).

A frequéncia de crises parece ser um fator determinante na avalia¢do da qualidade de
vida. Crises ndo frequentes significa uma melhor adaptagdo, um melhor ajustamento e um
maior controle da doenga e consequentemente da vida no geral, ja que permite uma maior
autonomia e um agir de maneira mais independente.

Também foi encontrado que os adolescentes que relataram percepgdo de controle de
crises apresentaram melhores indices de QV total.

Como ja foi comentado, estudos mostraram que pacientes com epilepsia bem
controlada relatam melhores niveis de funcionamento psicologico e melhor adaptagdo a
doenga®®.

As pessoas com epilepsia percebem sua doenga através de suas crises'®. Souza e
Salgado®* chamam a atengdo para a controlabilidade percebida como fator importante no
controle da doenga, mesmo que, do ponto de vista médico, a doenca ndo seja considerada
controlada. O paciente pode ter crises freqiientes, mas a diminuig¢@o no periodo atual pode
levar a uma percepgao de estar sob controle. Segundo os autores, a percepcao de controle de

crises parece ser um fator importante para diminuir o impacto de experiéncias potencialmente

estressantes. Estudos de Gertrudis et al.!®® e Cancian'® também apontam que a maneira como
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o individuo experimenta suas crises ndo tem nenhuma relagdo direta com a gravidade das
crises, mas com estratégias de adaptacdo que os individuos adotam e as formas que definem
a realidade clinica, social e pessoal. O uso de estratégias de enfrentamento mais positivas
pode mudar o significado das crises, tornando a situagdo mais aceitavel e melhorando a auto
avaliacdo da qualidade de vida no geral.

Foi possivel observar que os adolescentes que relataram ndo ocorréncia em publico
apresentaram melhores indices de QV total. A nio ocorréncia de crises em publico faz com
que o adolescente se sinta mais confortavel pela pouca visibilidade da doenca e pode se sentir
mais no controle de sua doenga, avaliando sua qualidade de vida de maneira mais positiva.

E por fim, pudemos constatar que houve resultado estatisticamente significativo no
que diz respeito a idade e dominio social da qualidade de vida constatando que os
adolescentes mais velhos apresentaram maiores indices de qualidade de vida no dominio
social. Esse resultado é contrario ao encontrado na literatura onde idade avangada esta
significativamente associada com pobre qualidade de vida'®>1%197  Parece que os varios
aspectos clinicos (frequéncia de crise) e psicoldgicos (percepgdo de controlabilidade, boa
autoestima) e suficiente informacdo médica que caracterizam esta amostra favoreceram estes
resultados.

E complexa a relagdo de variaveis subjetivas, da doenga e da demanda socio-ambiental.
Muitas vezes, o desenvolvimento de uma doenga cronica acarreta uma quebra na maneira
que o individuo se percebe, percebe seu ambiente social com influéncias em seu
comportamento. A maneira como o participante percebe suas crises ¢ uma medida subjetiva
que vai controlar sua resposta de bem ou mal estar. Os testes, medidas importantes das
variaveis psicologicas estudadas, quando correlacionados mostraram como essas variaveis
bio-psico-sociais se interligam. Dessa forma, os dados mostram a importancia das variaveis

subjetivas controlando os comportamentos de satisfacdo e bem-estar.
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CONSIDERACOES FINALS
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Este estudo possibilitou a avaliagdo de aspectos psicossociais de adolescentes com
epilepsia, a partir da aplicacdo dos questionarios EMAE, QOLIE-AD-48, WHOQOL-BREF,
IDATE, BECK, CHILD STIGMA SCALE variaveis estas que se mostraram importantes na
determinagdo de melhores ou piores niveis de bem-estar psicologico, fisico e social.

O grupo de adolescentes com epilepsia mostrou niveis de autoestima e qualidade de
vida alta, exceto no dominio Atitude frente a epilepsia. Além disso, obteve baixos indices de
depressao e estigma e indices moderados de ansiedade.

Na comparagdo entre os grupos com epilepsia e sem epilepsia foram encontradas
diferencas significativas na dimensdo responsabilidade, na avaliagdo do construto
autoestima, favorecendo os adolescentes sem epilepsia. E, também diferengas significativas
na dimensao psicologica de qualidade de vida do WHOQOL-BREF com menor grau para o
grupo de adolescentes com epilepsia.

Estabelecendo a relagdo das variaveis psicologicas com os dados clinicos, os
resultados mostraram uma relagdo significativa entre crises frequentes e maiores indices de
estigma, crises ndo frequentes ¢ melhor dominio psicologico de qualidade de vida
(WHOQOL-BREF) e melhores indices de qualidade de vida total (QOLIE-AD-48). Foi
também constatada uma relacdo significativa entre percepcdo de crises controladas e
melhores indices de QV total (QOLIE-AD-48). Além disso, os resultados mostraram uma
relagdo significativa entre ocorréncia de crises em publico e maiores indices de depresséo,
ocorréncia de crises em publico e maiores indices de estigma, ndo ocorréncia de crises em
publico e melhores indices de QV total (QOLIE-AD-48).

Quanto aos dados demograficos, os adolescentes do grupo caso mais velhos possuem
maiores indices de qualidade de vida no dominio social (WHOQOL-BREF) e maiores indices
de estigma. Os adolescentes com maior escolaridade possuem maiores indices de depressao
e maiores indices de estigma.

Esses adolescentes apresentaram uma boa percepgao de controle das crises, apesar de
frequentes, mostrando uma melhor adaptacéo.

Sugerimos para futuras pesquisas com adolescentes, aumentar o numero de sujeitos

com estudos multicéntricos do estado ou mesmo pais e, ao considerar os fatores bioldgicos e
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psicossociais de desenvolvimento nessa fase da vida, a possilibilidade de especificar sub-
categorias da idade. Estudos nessa area devem ser estimulados.

Entender o que acontece com o adolescente com epilepsia permite uma intervengdo
terapéutica mais abrangente ¢ adequada aquele que, como qualquer pessoa, tém expectativas
¢ objetivos de vida e merece almejar satisfacdo e bem estar, respeitando sua individualidade

e caracteristicas proprias além do momento de desenvolvimento.
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ANEXO I - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pesquisa — Aspectos psicossociais de adolescentes com epilepsia
Pesquisadora Responsavel: Nathalia Ferreira Siqueira

Declaro ter conhecimento sobre a pesquisa “Aspectos psicossociais de adolescentes
com epilepsia”, que tem como objetivo avaliar a auto-estima, a qualidade de vida, depressdo,
ansiedade e estigma dos adolescentes portadores de epilepsia do Ambulatério de Neurologia.
Porque existem poucos estudos sobre esse tema para essa populagdo. Sei que essa pesquisa
sera feita através de uma entrevista semi-estruturada e da aplicagdo de algumas escalas.

Aceito participar voluntariamente da pesquisa sabendo que os dados coletados estardo
sob sigilo profissional e que posso tomar ciéncia dos resultados. Autorizo possivel divulgaggo
dos dados de forma andnima obtidos com esse estudo.

E de meu conhecimento, que minha participagdo ndo implica em nenhum beneficio
pessoal, poderei deixar o estudo a qualquer momento e ndo serd prejudicado meu
atendimento no Ambulatorio. Sei que sera entregue uma copia do Termo de consentimento
a mim e que tenho garantido esclarecimentos antes, durante ou apos a realizacdo da pesquisa.

Sei que ndo vai haver nenhuma forma de reembolso de dinheiro, ja que com a
participacdo na pesquisa ndo vou ter nenhum gasto.

Todo o processo ocorrera em uma ou duas sessdes no mesmo dia da consulta
ambulatorial (entrevista e aplicagdo dos questionarios pela pesquisadora responsavel).

Sei que, para qualquer esclarecimento, posso procurar o pesquisador responsavel
Nathalia Ferreira Siqueira, no Ambulatorio de Neurologia (telefone: 35217754).

Para qualquer esclarecimento ou reclamacao, sei que posso ligar para o Comité de
Etica no telefone: 35218936. Telefone da pesquisadora: 19-91518789.

Nome:

Idade: RG:

Endereco:
HC:

Assinatura do responsavel

Assinatura do paciente (adolescente)

Assinatura da pesquisadora
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ANEXO II - Carta de ciéncia e consentimento de diretores para realizagdo de pesquisa

Prezado diretor (a),

Estou realizando uma pesquisa com o objetivo de avaliar os aspectos psicossociais de
adolescentes com epilepsia através de alguns testes: Escala Multidimensional de Auto-
Estima (Gobitta, 2003), Inventario de depressdo de BECK (Beck e Steer, 1993), Inventario
de ansiedade trago — estado (Biaggio e Natalicio, 1979) e Questionario de qualidade de vida
(OMS, 1998). Para isso ¢ necessario a aplicacdo dos testes em adolescentes sem epilepsia
para posterior comparagdo. Sua colaboracdo ¢ importante para que melhor se compreenda o
dinamismo emocional dessas adolescentes para que posteriormente possa existir um olhar
mais atento sobre eles e melhor ajuda-los.

A pesquisa compreende a aplicacdo dos quatro testes citados acima. O tempo
estimado para a aplicag@o € de uma hora, sendo que ele pode ser aplicado de forma individual
e coletiva. A faixa etaria da pesquisa abrange adolescentes dos 11 aos 18 anos.

A administragao da escala sera feita de acordo com o agendamento dos profissionais
da instituicdo e mediante aceitagdo dos pais dos sujeitos. Para isso sera enviada uma carta de
autorizacao explicando os objetivos da pesquisa para os mesmos. A participag@o ¢ voluntaria,
podendo ser interrompida a qualquer momento. A identidade do adolescente sera guardada
de maneira sigilosa e os nomes ndo serdo expostos em nenhuma divulgacdo publica.

Como retorno a sua permissdo e colaboragdo oferecerei um relatério com os
resultados obtidos. Caso observado que algum adolescente necessite de um acompanhamento
psicoldgico mais profundo, devido a existéncia de distirbios emocionais graves, sera
solicitado & Institui¢do que entre em contato com os pais para indicar uma avalia¢do
psicologica mais completa.

Agradecendo desde ja a sua colaboragdo e me colocando ao seu dispor para quaisquer
esclarecimentos que se fizerem necessarios. Solicito também que assine esta folha de
permissao de pesquisa abaixo.

Qualquer duvida entrar em contato com a pesquisadora (19-91518789) ou com o
Comité de Etica da Faculdade de Ciéncias Médicas (19-35218936).

Atenciosamente,

Nathalia Ferreira Siqueira - Psicologa

Ambulatério de Qualidade de Vida da Universidade Estadual de Campinas
Declaro estar de acordo com a pesquisa citada

Nome da instituicao
Nome do diretor
Assinatura do diretor
Local e data
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ANEXO III - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Prezados Pais,

Estou realizando uma pesquisa com o objetivo de avaliar os aspectos sociais de
adolescentes com epilepsia através de alguns testes: Escala Multidimensional de Auto-
Estima (Gobitta, 2003), Inventario de depressao de BECK (Beck e Steer, 1993), Inventario
de ansiedade trago — estado (Biaggio e Natalicio, 1979) e Questionario de qualidade de vida
(OMS, 1998). Para isso ¢ necessario a aplicagdao dos testes em adolescentes sem epilepsia
para posterior comparacdo. A sua colaboragdo é muito importante, visto que este estudo
podera auxiliar ndo somente o adolescente, como também pais e profissionais a lidar melhor
com a doenca e compreender o adolescente de maneira integral.

A pesquisa compreende a aplicacdo dos quatro testes citados acima. O tempo
estimado para a aplicag@o é de uma hora, sendo que ele pode ser aplicado de forma individual
e coletiva. A faixa etaria da pesquisa abrange adolescentes dos 11 aos 18 anos. A
administracdo da escala serd feita de acordo com agendamento dos profissionais da
institui¢ao.

A participagdo € voluntaria, podendo ser interrompida a qualquer momento, sendo
que a pesquisa sO poderd realizar-se mediante autorizagdo dos pais. A identidade do
adolescente sera guardada de maneira sigilosa € o nome nao sera exposto em nenhuma
divulgacdo publica. Posteriormente, serd oferecido a instituicdo um relatério com os
resultados obtidos. Caso observado que algum adolescente necessite de um acompanhamento
psicoldgico mais profundo, devido a existéncia de distirbios emocionais graves, sera
solicitado & Institui¢do que entre em contato com os pais para indicar uma avalia¢do
psicologica mais completa.

Caso aceitem a realizagdo da pesquisa com seu (sua) filho (a), por favor, assinem a
ficha abaixo, devolvendo-a para a coordenagdo da escola, no prazo maximo de dois dias. Os
dias marcados para o inicio da administragdo dos testes serdo comunicados por carta.
Agradecendo desde ja sua colaboracdo ¢ me colocando ao seu dispor para quaisquer
esclarecimentos que se fizerem necessarios.

Qualquer duvida entrar em contato com a pesquisadora (19-91518789) ou com o
Comité de Etica da Faculdade de Ciéncias Médicas (19-35218936).

Atenciosamente,

Nathélia Ferreira Siqueira - Psicéloga - Ambulatério de Qualidade de Vida da Unicamp
Concordo com a participacio de meu (minha) filho (a) na pesquisa citada.

Nome do responsavel
Telefone residencial
Nome do adolescente Sexo:
Data de nascimento Série :

Assinatura do responsavel
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ANEXO 1V - FICHA DE IDENTIFICACAO DEMOGRAFICA

Nome:
Data: HC: Sexo:  Idade: Profissao:
Religido:
Grau de instrugdo: () sem instru¢do
() Ensino Fundamental incompleto
() Ensino Fundamental completo ou Ensino Médio incompleto
() Ensino Médio completo ou Ensino Superior incompleto
() Ensino Superior completo
Nivel s6cio econdmico: () mais de 10 salarios minimos
( )7 a9 salarios minimos
( )4 a 6 salarios minimos
() 1 a 3 salarios minimos
( ) menos que 1 saldrio minimo

ANEXO V - FICHA DE CARACTERIZACAO DA DOENCA

Tipo de crise:

Data de inicio: Freqiiéncia:

Duragao:

Medicacao utilizada:

Vocé acha que suas crises estdo controladas? () Sim ( ) Nao
Suas crises costumam ocorrer em publico? () Sim ( ) Nao
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ANEXO VI - VERSAO BRASILEIRA DO QOLIE-AD- 48 INVENTARIO DE
QUALIDADE DE VIDA PARA ADOSLESCENTES COM EPILEPSIA

VERSAO BRASILEIRA DO _QOLIE-AD- 48
INVENTARIO DE QUALIDADE DE VIDA PARA ADOLESCENTES COM
EPILEPSIA

1. Em geral, vocé diria que sua saude é:
Excelente =5
Muito boa = 4
Boa=3
Regular =2
Ruim =1

2. comparagdo com sua saide um ano atras, vocé diria que ela esta hoje:
Muito melhor =5
Um pouco melhor = 4
A mesma coisa =3
Um pouco pior =2
Muito pior = 1

As seguintes perguntas sdo sobre atividades que vocé costuma fazer ou poderia fazer em um
DIA NORMAL. Gostaria que vocé dissesse o quanto seus problemas de satde atrapalham
suas atividades.

Nas ultimas 4 semanas-1 més, o quanto seus | Sempre | Quase | As Quase | Nunca
problemas de satude atrapalharam vocé em sempre | vezes | nunca

realizar:

3. Atividades pesadas, como correr e |1 2 3 4 5

participar de esportes ativos (ginastica,
andar de patins, skate)?

4. Atividades moderadas (andar até a escola | 1 2 3 4 5
sozinho, andar de bicicleta)?

5. Atividades leves (carregar pacotes ou | 1 2 3 4 5
mochilas cheia de livros)?

6. Outras atividades diarias (tomar banho | 1 2 3 4 5

sozinho, ir e voltar da escola sozinho)?

As seguintes perguntas sdo sobre suas atividades didrias (tarefa de casa ou da escola, cuidar
de criangas, ir até a escola, estar com amigos e familia e participar de atividades fora da
escola).

Gostaria de saber se teve alguma dificuldade com suas atividades do dia a dia por causa de
problemas fisicos (ex:doengas) ou problemas emocionais (sentir-se triste ou nervoso)?
Nas ultimas 4 semanas-1 més, quanto os | Sempre | Quase | As Quase | Nunca
problemas fisicos ou emocionais causaram sempre | vezes | nunca
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7. Limitagdes (ndo poder fazer) tarefa | 1 2 3 4 5
escolar, tarefa domestica, esporte ou outra
atividade que vocé faz?

8. Dificuldade na realizacdo de tarefa | 1 2 3 4 5
escolar, tarefa domestica, esporte ou outra
atividade que vocé faz? (Ex: exigiu um
esfor¢o a mais nas atividades)

Nas ultimas 4 semanas, com que | Sempre | Quase | As Quase | Nunca
freqiiéncia: sempre | vezes | nunca

9. Vocé faltou na escola sem motivo? 1 2 3 4 5

10. Teve problemas na escola (com |1 2 3 4 5
professores e funcionarios)?

11. Teve problemas fora da escola (com | 1 2 3 4 5
policia, segurangas, motoristas de Onibus,

etc.)?

As proximas questdes sdo para saber como vocé se SENTE e como as ultimas 4 semanas
foram para vocé.

Para cada questao indique, por favor, a resposta que mais se aproxima de como vocé tem se
sentido.

Nas ultimas 4 semanas, com que freqiiéncia: | Sempre | Quase | As Quase | Nunca
sempre | vezes | nunca

12. Teve problemas para se concentrar em | 1 2 3 4 5

uma atividade?

13. Teve problemas para se concentrar na | 1 2 3 4 5

leitura?

14. Teve dificuldade em pensar? 1 2 3 4 5

15. Teve dificuldade para entender e |1 2 3 4 5

resolver problemas (fazer planos, tomar
decisdes, aprender coisas novas)?

16. Teve algum problema com projetos | 1 2 3 4 5
complicados que requerem organizagdo ou
planejamento (ex: jogos de computador,
ligdo de casa dificil)?

17. Teve problemas para lembrar coisas que | 1 2 3 4 5
vocé ja tinha lido algumas horas ou dias

antes?

18. Teve problemas para encontrar a palavra | 1 2 3 4 5
certa?

19. Teve problemas para entender seus | 1 2 3 4 5
professores?

20. Teve problemas para entender o que | 1 2 3 4 5
vocé leu?
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As seguintes perguntas sdo sobre o apoio
que vocé obtém dos outros (incluindo
familia e amigos)

Sempre

Quase
sempre

As
vezes

Quase
nunca

Nunca

21. Conta com alguém a disposicdo para
ajudar quando precisa ou quer?

4

22. Conta com alguém em quem vocé pode
confiar para conversar sobre as coisas que
preocupam voce?

4

23. Conta com alguém com quem vocé pode
conversar quando estd confuso e precisa
esclarecer as coisas?

24. Conta com alguém que aceita como vocé
¢, tanto pelos pontos positivos como
negativos?

PARTE 2: EFEITOS DAS CRISES / EPILEPSIA E DOS REMEDIOS PARA EPILEPSIA

As seguintes questdes sdo para saber se a epilepsia ou os remédios afetaram sua vida nas

ultimas 4 semanas.

Nas ultimas 4 semanas com que freqiiéncia
vocé:

Sempre

Quase
sempre

As
vezes

Quase
nunca

Nunca

25.Sentiu que as crises/ epilepsia ou os
remédios diminuiram suas atividades
sociais (ex:sair com amigos, fazer
atividades fora da escola) se comparar com
a vida social de outros da sua idade?

1

2

4

26. Sentiu-se s6 ou isolado dos demais por
causa das crises/ epilepsia?

27.Perdeu aulas devido as crises/epilepsia
ou remédios?

28.Usou as crises/ epilepsia ou os efeitos
colaterais do remédio como desculpa para
ndo fazer algo que vocé ndo queria fazer?

29.Sentiu-se envergonhado ou “diferente”
por ter que tomar remédios?

30.Sentiu que as crises/ epilepsia ou os
remédios atrapalharam seu desempenho
escolar?

31.Sentiu que teve limitagdes por causa das
crises/ epilepsia?

32.Sentiu que as crises/ epilepsia ou os
remédios limitaram sua independéncia?
(Fazer coisas sozinho)

33.Sentiu que as crises/ epilepsia ou os
remédios limitaram sua vida social ou

namoros?
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34.Sentiu que as crises/epilepsia ou os 1 2 3 4 5
remédios atrapalharam sua participagdo em
esportes ou atividades fisicas?

As seguintes questdes sdo para saber possiveis problemas que os remédios causaram
Nas ultimas 4 semanas, como vocé se sentiu:

35.Em relag@o a sua aparéncia (ex:ganho de peso, acne/espinhas, mudancas de cabelo, etc...)?
Muito mal = 1 Mal =2 Regular =3 Bem =4 Muito bem =5

36-Quanto vocé se preocupou com limites estabelecidos por seus pais/familia por causa das
crises/epilepsia ou dos remédios?
Muito = 1 Bastante =2 Nao muito =3 Um pouco=4 Nem um pouco =5

A seguir estdo algumas frases ditas por pessoas com crises/epilepsia sobre elas mesmas.

Para cada frase, diga o quanto | Concordo | Concordo | Concordo Nao
VOCE concorda oundo com estas | Muitissimo | bastante | um pouco | Concordo
afirmagoes:

37.Eu me considero imperfeito por 1 2 3 4
ter crises/epilepsia, € vocé?
38.Se eu me candidatasse a um 1 2 3 4

emprego e outra pessoa que nao
tivesse crises/epilepsia também se
candidatasse, o empregador (a
empresa) deveria contratar a outra
pessoa, o que vocé acha?

39.Eu compreendo que alguém 1 2 3 4
ndo queira sair comigo ou namorar
por causa das crises/epilepsia, e
voce?

40.Ndo me importo se as pessoas 1 2 3 4
tiverem medo de mim por causa
das crises/epilepsia, € vocé?
41.Ndo me importo se as pessoas 1 2 3 4
ndo levarem minhas opinides tao a
sério quanto levariam se eu ndo
tivesse crises/ epilepsia, e vocé?
42.Sinto que minhas crises/ 1 2 3 4
epilepsia me tornam mentalmente
instavel (confuso), e vocé?

As seguintes questdes sdo para saber suas atitudes frente a crise/epilepsia,

43.Quanto bom ou ruim tem sido para vocé ter crise/epilepsia?
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Muito ruim=1 Um pouco ruim=2 Mais ou menos= 3
Um pouco bom =4 Muito bom = 5.

44.Quanto justo tem sido para vocé ter crise/epilepsia?
Muito injusto= 1 Um pouco injusto =2 Mais ou menos = 3
Um pouco justo = 4 Muito justo =5

45.Quanto feliz ou triste tem sido para vocé ter crise/epilepsia?
Muito triste = 1 Um pouco triste =2 Mais ou menos =3
Um pouco feliz=4 Muito feliz =5

46.Quanto bem ou mal vocé tem se sentido por ter crise/epilepsia?
Muito mal =1 Um pouco mal =2 Mais ou menos = 3
Um pouco bem =4  Muito bem = 5.

47.Vocé sente que a crise/epilepsia impede que vocé faca coisas das quais gosta?
Impede muito = 1 Impede um pouco = 2 Mais ou menos = 3
Nao impede quase nada =4 Nao impede em nada =5

48.Com que freqiiéncia vocé sente que a crise/epilepsia impede que vocé comece coisas
novas?
Sempre = 1, Quase sempre =2, As vezes =3, Quase nunca =4, Nunca =15
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ANEXO VII - WHOQOL - ABREVIADO - Versao em Portugués

Instrucoes

Este questiondrio € sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, saude e
outras areas de sua vida. Por favor, responda a todas as questdes. Se vocé ndo tem certeza
sobre que resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a que lhe
parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha.
Por favor, tenha em mente seus valores, aspiragdes, prazeres ¢ preocupagdes. NOs estamos
perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como referéncia as duas ultimas

semanas.

Por favor, leia cada questdo, veja o que vocé acha e circule no nimero e lhe parece a

melhor resposta.

Muito Ruim | Nem ruim | Boa | Muito
ruim Nem boa boa
Como vocé avaliaria sua qualidade de | 1 2 3 4 5
vida?
Muito Insatisfeito | Nem Satisfeito | Muito
insatisfeito satisfeito satifeito
Nem
insatisfeito
Qudo satisfeito(a) vocé | 1 2 3 4 5
esta com a sua saude?

As questdes seguintes sdo sobre 0 quanto vocé tem sentido algumas coisas nas tltimas duas

semanas.
Nada | Muito | Mais | Bastante | Extremamente
pouco | ou
menos
Em que medida vocé acha que sua dor | 1 2 3 4 5

(fisica) impede vocé de fazer o que

vocé precisa?
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O quanto vocé precisa de algum | 1 2 3 4 5

tratamento médico para levar sua vida

diaria?
O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5
Em que medida vocé acha que a sua | 1 2 3 4 5

vida tem sentido?

O quanto vocé consegue se |1 2 3 4 5
concentrar?
Quao seguro(a) vocé se sente em sua | 1 2 3 4 5

vida diaria?

Quédo saudavel é o seu ambiente | 1 2 3 4 5
fisico (clima, barulho, poluicdo,

atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre quao completamente vocé tem sentido ou € capaz
de fazer certas coisas nestas ultimas duas semanas.

Nada | Muito | Médio | Muito | Completamente
pouco

Vocé tem energia suficiente para seu | 1 2 3 4 5
dia-a-dia?
Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia | 1 2 3 4 5
fisica?
Vocé tem dinheiro suficiente para | 1 2 3 4 5
satisfazer suas necessidades?
Quado disponiveis para vocé estdo as | 1 2 3 4 5
informagdes que precisa no seu dia-a-
dia?
Em que medida vocé tem |1 2 3 4 5
oportunidades de atividade de lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre quio bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de
varios aspectos de sua vida nas ultimas duas semanas.
Muito | Ruim | Nem | Bom | Muito bom

ruim ruim
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nem
bom
Quao bem vocé ¢ capaz de se locomover? | 1 2 3 4 5
Muito Insatisfeito | Nem Satisfeito | Muito
insatisfeito satisfeito satifeito
Nem
insatisfeito
Quiao satisfeito(a) vocé | 1 2 3 4 5
esta com o seu
sono?
Quio satisfeito(a) vocé | 1 2 3 4 5
esta com sua
capacidade de
desempenhar as
atividades do seu dia-a-
dia?
Quio satisfeito(a) vocé | 1 2 3 4 5
esta com sua
capacidade para 0
trabalho?
Quiao satisfeito(a) vocé | 1 2 3 4 5
esta consigo
mesmo?
Quio satisfeito(a) vocé | 1 2 3 4 5
esta com suas
relagdes pessoais
(amigos, parentes,
conhecidos, colegas)?
Quido satisfeito(a) vocé | 1 2 3 4 5

esta com sua vida sexual?
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Quao satisfeito(a) vocé | 1
esta com o apoio que vocé

recebe de seus amigos?

Qudo satisfeito(a) vocé | 1
esta com as
condigdes do local onde

mora?

Qudo satisfeito(a) vocé | 1
esta com o seu
acesso aos servicos de

saude?

Quiao satisfeito(a) vocé | 1
esta com o seu

meio de transporte?

coisas nas ultimas duas semanas.

As questdes seguintes referem-se a com que freqiiéncia vocé sentiu ou experimentou certas

sentimentos negativos  tais
como mau humor, desespero,

ansiedade, depressdo?

Nunc | Alguma | Frequenteme | Muito Sempr
a s vezes | nte frequenteme | e
nte
Com que freqiiéncia vocé tem | 1 2 3 4 5
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ANEXO VIII - Escala Multidimensional de Auto Estima

Data de nascimento......./....../.......... Idade:.......... Série:............. Sexo: ( )Masc. ( )Fem.

Eu acho que eu tenho muitas qualidades boas

2

Em casa ninguém presta muita aten¢do em mim

Eu gosto de mim do jeito que eu sou

Eu me sinto bem na minha escola

Eu me sinto uma pessoa responsavel

Eu sinto vergonha de ser do jeito que eu sou

Ha muitas vezes que eu gostaria de deixar minha casa

R [QA(N| N[N —

Meus pais e eu nos divertimos juntos

O

Meus pais me entendem

—_
=

Consigo fazer amizade facilmente

[u—
[u—

Numa festa ¢ muito facil eu me enturmar rapido

—_—
S}

Quando estou feliz gosto de compartilhar com os outros

—_
w

Sinto-me bem feliz

,_
o

Sinto-me desanimado (a) na escola

—
9]

Sou um fracasso

—_
o)}

Meus amigos se divertem mais do que eu

—
3

Sinto que as pessoas gostam mais dos outros do que de mim

—_
o]

Eu gosto do meu jeito de me expressar

—_
=}

Eu me relaciono bem com meus amigos

[\
(e

Eu tenho amigos para desabafar

NS}
—

Em casa eu ndo tenho com quem falar dos meus sentimentos

N
\S)

Eu tenho muitos amigos e amigas da minha idade

o
(98]

Meus pais sdo carinhosos comigo

W)
N

Meus professores gostam de mim

[\
9]

Minha familia gosta de mim

[\
(o)

Sinto que eu sou fechado (a) para o mundo

[\
3

Quando fico nervoso (a) as pessoas se afastam de mim

NS
oo

Em casa sinto muita pressdo em cima de mim

[\
O

Sou uma companhia divertida

(98]
()

Tenho problemas com meus pais

w
[ui

Tomo cuidado com as minhas coisas

[958
[\

Minha familia me ajuda quando preciso

(98]
w

Fico facilmente aborrecido (a) quando estou em casa

W
o

Meus amigos sdo mais alegres do que eu

W
(V)]

Meus pais respeitam meus sentimentos

(98]
(o)

As vezes eu acho que eu ndo presto para nada

W
3

Estou fazendo o melhor que eu posso na escola

(98]
o]

Gostaria de poder mudar muitas coisas em mim

98]
\O

Gostaria de ser outra pessoa

N
(e)

Meus amigos me ajudam quando preciso

o
=

Meus pais esperam muito de mim

[Ny VY U (NI NN [UNNY U U (U [FUS NN NN [N U U NN U U U U NN U [N U [N U, (U [N, U U\ [US [FUNN [ RO U U, U [N, U U

NN NN NN NN N[NNI N[NNI N[N

WL ||| |LI[LI[LI[LI[LIWLI[WI|W WL |WI|LI[W[W[W[W[W|W|W|[W[W[W[W[W[W|W|W| W W[ W

R N I R R R R RN RN E N R R E RN R N N R R R E N R E R RN R E R N R R I R R E I R R

(R, R RV, RV, R RO, R RV, RV, R RV, RV, R RV, R AV, RV, RV R RO, R RO, R RV, SRV, R AV, R AV, R RV, RV, RO, R, N R, R RV, R AV, R AV, R AV, RV, RV, R RO, R RO, R RV, LRV, R, R A, R AV, R RO, R RO, R RV, R V)]
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4

Nao tenho tdo boa aparéncia quanto a maioria das pessoas

43

Alguém sempre tem que me dizer o que devo fazer

44

Sempre brigo com os outros

45

Eu acho que meus professores pegam no meu pé

46

Eu gostaria que meus amigos fossem diferentes

47

Eu me dou ao respeito

48

Eu sou alegre

49

Eu sou divertido

50

Meus amigos brigam muito comigo

51

Meus amigos gostam de mim

52

O que eu prometo fazer sempre fago

53

Sempre sou elogiado (a) em casa

54

Tenho as minhas proprias opinides

55

Estou satisfeito (a) com meu corpo

56

Estou satisfeito (a) com a minha aparéncia

U U (RN U JUNN (U VNN U (U U NN U U U U

NN NN NN

(USERUSHRVS RS ARSI RUS R HUS R RUS R RUSERUSRRUSE RUS ] LU LU RUS)

R R N e N N R R R R N R B

N[ |||
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ANEXO IX - INVENTARIO DE ANSIEDADE TRACO-ESTADO — IDATE — T

Leia cada pergunta e faca um circulo ao redor do numero a direita que melhor indicar
como vocé geralmente se sente. Nao gaste muito tempo em uma Unica afirmagao, mas tente
dar a resposta que mais se aproximar de como vocé se sente geralmente.

Avaliacdo
Quase nunca ..... 1 Frequentemente ..... 3
As vezes ..... 2 Quase sempre ..... 4
Item Descricdo Pontuacdo
1 Sinto-me bem 1 2 3 4
2 Canso-me facilmente 1 2 3 4
3 Tenho vontade de chorar 1 2 3 4
4 Gostaria de ser tdo feliz quanto os outros parecem ser 1 2 3 4
5 Perco oportunidades porque ndo consigo tomar decisdes rapidas 1 2 3 4
6 Sinto-me descansado 1 2 3 4
7 Sinto-me calmo, ponderado e senhor de mim mesmo 1 2 3 4
8 Sinto que as dificuldades estdo se acumulando de tal formaque 1 2 3 4

ndo as consigo resolver

9 Preocupo-me demais com as coisas sem importancia
10 | Sou feliz

11 Deixo-me afetar muito pelas coisas

12 | Néo tenho confianca em mim mesmo

13 Sinto-me seguro

14 | Evito ter que enfrentar crises e problemas

15 | Sinto-me deprimido

16 | Estou satisfeito

17 | As vezes idéias sem importincia me entram na cabega e ficam
me preocupando

— e e e e e e e
NN NN NN NN
W W W W W WWWwWw
R R S S A T i e

18 | Levo os desapontamento tdo a sério que ndo consigo tira-losda 1 2 3 4
cabega

19 | Sou uma pessoa estavel 1 2 3 4

20 | Fico tenso e perturbado quando penso em meus problemasdo 1 2 3 4

momento.

Leia cada pergunta e faga um circulo ao redor do numero a direita que melhor indicar como
vocé se sente agora, neste momento. Nao gaste muito tempo em uma Unica afirmagao, mas
tente dar a resposta que mais se aproximar de como vocé se sente neste momento.

Avaliacdo

Absolutamente ndo ..... 1 Bastante ..... 3

Um pouco ..... 2 Muitissimo ..... 4
Item | Descrigdo Pontuagdo
1 Sinto-me calmo (a) 1 2 3 4
2 Sinto-me seguro (a) 1 2 3 4
3 Estou tenso (a) 1 2 3 4
4 Estou arrependido (a) 1 2 3 4




5 Sinto-me a vontade (a) 1 2 3 4
6 Sinto-me perturbado (a) 1 2 3 4
7 Estou preocupado (a) com possiveis infortinios 1 2 3 4
8 Sinto-me descansado (a) 1 2 3 4
9 Sinto-me ansioso (a) 1 2 3 4
10 | Sinto-me “em casa” 1 2 3 4
11 Sinto-me confiante 1 2 3 4
12 | Sinto-me nervoso (a) 1 2 3 4
13 | Estou agitado (a) 1 2 3 4
14 | Sinto-me uma pilha de nervos 1 2 3 4
15 | Estou descontraido (a) 1 2 3 4
16 | Sinto-me satisfeito (a) 1 2 3 4
17 | Estou preocupado (a) 1 2 3 4
18 | Sinto-me superexcitado (a) e confuso (a) 1 2 3 4
19 | Sinto-me alegre 1 2 3 4
20 | Sinto-me bem 1 2 3 4
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ANEXO X - Child stigma scale - Escala de percepgdo da crianga

Child stigma scale - Escala de percepgao da crianga

Eu gostaria de perguntar como vocé se sente com relagdo a sua condi¢ao de crise (epiléptica
e/ou asmatica).

Se vocé ndo entender alguma, me pergunte. Em cada item, eu pedirei que vocé me diga
quantas vezes vocé tem estes sentimentos, usando as seguintes respostas.

1 —Nunca

2 — Poucas/Algumas vezes

3 — As vezes

4 — Frequentemente/Muitas vezes

5 — Muito frequentemente/Quase Sempre

Perguntas:

1) O quanto vocé se sente diferente de outras criangas/adolescentes por ter crises?
1.()Nunca 2.( ) Poucas vezes 3.( )As vezes 4.( )Muitas vezes 5.( )Quase sempre

2) Vocé acha que outras pessoas podem niao gostar de vocé por voceé ter crises?

1.( )Nunca 2.( ) Poucas vezes 3.( )As vezes 4.( )Muitas vezes 5.( )Quase sempre

3) Vocé acha que outros adolescentes ficam nervosas, ou com medo por vocé ter crises?
1.()Nunca 2.( ) Poucas vezes 3.( )As vezes 4.( )Muitas vezes 5.( )Quase sempre

4) Vocé sente que outras pessoas nio querem tornar-se seu amigo se souberem
que vocé tem crises?

1.()Nunca 2.( ) Poucas vezes 3.( )As vezes 4.( )Muitas vezes 5.( )Quase sempre

5) Vocé acha que as pessoas evitam sair com vocé ou deixam de convida-lo(a)
para festas por saberem que vocé tem crises?

1.( )Nunca 2.( ) Poucas vezes 3.( )As vezes 4.( )Muitas vezes 5.( )Quase sempre

6) O quanto vocé se sente envergonhado por ter crises?

1.()Nunca 2.( ) Poucas vezes 3.( )As vezes 4.( )Muitas vezes 5.( )Quase sempre

7) Vocé mantém sua doenca em segredo?

1.()Nunca 2.( ) Poucas vezes 3.( )As vezes 4.( )Muitas vezes 5.( )Quase sempre

8) Vocé tenta evitar falar com outras pessoas sobre sua doenc¢a?

1.( )Nunca 2.( ) Poucas vezes 3.( )As vezes 4.( )Muitas vezes 5. ( )Quase sempre
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ANEXO XI - Parecer do Comité de Etica em Pesquisa
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