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Ai, meu Deus! Como estd tudo esquisito hoje!
E ontem estava tudo tdo normal.
Serd que eu mudei durante a noite?

Deixe ver: eu era a mesma quando me levantei

hoje de manha?

Estou quase jurando que me sentia um pouquinho

diferente.
Mas, se ndo sou a mesma, entdo quem sou?

Ah, ai é que estd o problema!

(Lewis Carroll, 1865)
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RESUMO



Na adolescéncia, a epilepsia € a enfermidade neuroldgica mais freqiiente, com prevaléncia
de 4,7/1000 entre 10-14 anos e 3,9/1000 entre 15-19 anos de idade. Quando o periodo da
adolescéncia encontra-se associado a uma condi¢do cronica como a epilepsia, podem

surgir algumas repercussdes na Qualidade de Vida (QV) do adolescente.

O presente trabalho teve como principal objetivo avaliar a QV do adolescente com

epilepsia.

Através de um questiondrio elaborado e analisado estatisticamente, foram avaliados 35
adolescentes tendo como critério de inclusdo: diagndstico de epilepsia hd mais de dois anos,
faixa etaria entre 11 e 19 anos, ndo portador de retardo mental ou doencga psiquidtrica

evidente.

A QV dos adolescentes mostrou-se afetada em relagdo aos aspectos sociais, emocionais e
de auto conceito. Dados de confiabilidade e validade do questiondario, assim como efeitos

psicoterapéuticos envolvidos na avaliacdo também sao discutidos.

Pesquisar a adolescéncia parece ser desafiador, por se tratar de um tema que vem se
estruturando como especificidade hd pouco tempo na drea de saide, no entanto colaborar
em algum sentido para o aumento de QV dos adolescentes com epilepsia incentiva novos

trabalhos acerca deste tema.

Resumo
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ABSTRACT



Epilepsy is the most common chronic disease during the adolescence with a prevalence of
4.7/1000 when aging 10-14 years and 3.9/1000 when aging 10-14 years. When adolescence
is addicted to a chronic disease as epilepsy some repercussion might harm the adolescence

Quality of Life (QoL).

This study had the main objective to evaluate the adolescence QoL. The questionnaire used
in this study was elaborated and statistically analyzed. Thirty five adolescents who
diagnose of epilepsy over two years were evaluated they aged from 11-19 years and didn’t

have any psychiatric disorders or evident mental disease.

The social emotional and self esteem aspects influenced the adolescents QoL. The
reliability as well psychotherapeutics effects involved in QoL evaluation were also

discussed.

Researches involving the adolescence seem to be a challenge because it’s been studied in
medical area for not long. However any contribution to the improvement of the QoL of

adolescents with epilepsy motivate new studies involving this subjective.

Abstract
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1.1-ASPECTOS MEDICOS DA EPILEPSIA:

Considera-se epilepsia como um grupo de doengas que tem em comum crises
epilépticas, que recorrem na auséncia de condicdo téxico-metabdlica ou febril. Crises
epilépticas sdo eventos clinicos que refletem disfuncdo temporaria de um conjunto de
neuronios de parte do encéfalo (crises focais) ou de drea mais extensa envolvendo
simultaneamente os dois hemisférios cerebrais (crises generalizadas) (GUERREIRO et al.,

2000).

A classificagdo das crises epilépticas, mais comumente utilizada, é a proposta
pela International League Against of Epilepsy (ILAE), que se baseia nas manifestacoes

clinicas e eletroencefalograficas das crises (COMMISSION,1981): anexo I.

As semelhancas em relacdo aos tipos de crises, idade de inicio, sintomas
clinicos ou neuroldgicos associados, historia familiar, dados eletroencefalograficos e
progndstico, qualificam as epilepsias e sindromes epilépticas, em uma classificacio

proposta pela ILAE como mostrado no anexo II (COMMISSION, 1989).

A epilepsia pode ser considerada como um dos diagndsticos neurolégicos mais
comuns, sem barreiras sociais, étnicas, geogrificas, etdrias ou sexuais. Por envolver

também aspectos econdmicos, torna-se um problema de sadde publica. (GOMES, 2000).

A epilepsia apresenta valores para prevaléncia de 0,9 e 57 casos/1000
habitantes e para incidéncia entre 26 e 190 casos/ 100.000 habitantes. As variagdes
representam reais diferencas entre as populagdes estudadas. (FERNANDES & SANDER,
1998).

No Brasil é estimado que existam mais de trés milhdes de pessoas com
epilepsia (prevaléncia de 2%), acometendo principalmente criancas, adolescentes e 1dosos.
A maioria dos estudos mostra um pequeno predominio nos homens em relagdo as mulheres

(1,1 a 1,7 vezes) (GUERREIRO & GUERREIRO, 1999).

O diagnéstico de epilepsia, realizado pelo médico, é basicamente clinico-
presuntivo, ou seja, baseado na descricao fenomenoldgica dos episddios. (GUERREIRO et

al., 2000).

Introdugdo
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As drogas antiepilépticas (DAEs) sao a principal forma de tratamento da
epilepsia. Quando um paciente apresenta suas crises controladas pelas DAEs, considera-se
entdo epilepsia controlada. Mas ainda existem aquelas que ndo se consegue chegar a um
controle, o paciente continua tendo intimeras crises mesmo com a medicacdo, sdo as
intituladas de epilepsias de dificil controle. Estes pacientes podem ser considerados para o

tratamento cirdrgico.

Geralmente os pacientes com crises controladas apresentam Qualidade de vida

(QV) melhor do que os pacientes com epilepsia de dificil controle.

A epilepsia, controlada ou ndo, pode incidir em qualquer etapa do
desenvolvimento, assinalando em cada uma delas diferentes conseqiiéncias na QV. Este

estudo contempla as particularidades da adolescéncia acometida pela epilepsia.

1.2-VISAO BIO-PSICO-SOCIAL DA ADOLESCENCIA

O termo adolescéncia vem do verbo latim adolescere, que significa “crescer

para a maturidade”.

A adolescéncia abrange o espaco da vida compreendido entre a infincia e a
idade adulta. Nao dispde de contornos claramente definidos quanto ao seu inicio ou ao seu
término, variando ainda de individuo para individuo, estando situada na segunda década de

vida (GONCALVES, 1994).

A fase inicial da adolescéncia € também denominada puberdade, na qual a
maturagdo sexual se torna evidente, comeca com o aumento hormonal e suas
manifestacdes, tais como aumento gradual dos ovarios nas meninas € o crescimento das

células testiculares nos meninos (MUSSEN et al., 1995).

A adolescéncia €, de fato, um processo psicossocial que pode iniciar-se antes do

inicio da puberdade e terminar depois da parada do crescimento fisico (COSTA, 1998).

Ao abordar a adolescéncia observam-se dois elementos bdsicos: o primeiro é
considerar que existem distintas experiéncias adolescentes, e que estas dependem dos
aspectos psicolégicos e sociais de onde vive o adolescente; o segundo elemento € a

compreensdo de que este periodo se apresenta em diferentes fases (OUTEIRAL, 1994).

Introdugdo
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A Organizacao Mundial de Saude (OMS, 1995), considera a adolescéncia como
constituida de duas fases: a primeira, dos dez aos dezesseis anos, e, a segunda dos dezesseis

aos dezenove anos, que se subdivide em trés etapas.

A adolescéncia inicial (dos dez aos catorze anos) é caracterizada, basicamente,
pelas transformacdes corporais e as alteragdes psiquicas derivadas destes acontecimentos
(OUTEIRAL, 1994). O adolescente encontra-se preocupado com as indmeras
modificagdes corporais que caracterizam a puberdade, assim como, com as mudancas nas
relacdes interpessoais com a familia, demonstrando rebeldia e ambivaléncia quanto a
necessidade de separacdo dos pais, sem o real distanciamento interno. Nesta etapa o
adolescente vivencia de forma muito intensa a relacdo com o grupo de iguais, assim como a

religiosidade, embora ainda se encontre muito ligado a familia. (COSTA, 1998).

A adolescéncia média (dos catorze aos dezesseis ou dezessete anos) tem como
seu elemento central as questdes relacionadas a sexualidade, em especial, a passagem da
bissexualidade para heterossexualidade (OUTEIRAL, 1994). Inicia-se a separacdo dos pais
e da familia e a selecdo de amigos, predomina-se o interesse pelo companheirismo, conduta
exploratéria em relacdo a sexualidade, intensificando-se o processo de elaboracdo do

pensamento abstrato e filos6fico (COSTA , 1998).

A adolescéncia final (dos dezesseis ou dezessete anos aos dezenove anos) tem
varios elementos importantes, entre os quais o estabelecimento de novos vinculos com os
pais, a questdo profissional, a aceitacdo das mudangas fisicas, ou seja, de um novo corpo, e
dos processos psiquicos do mundo adulto (OUTEIRAL, 1994). Iniciam-se os
relacionamentos mais estdveis, com maior envolvimento e compromisso. Esta fase &
marcada pelo estabelecimento da identidade, a tomada de consciéncia que o individuo tem
de si mesmo como “um ser no mundo” (OUTEIRAL, 1994) e também pela capacidade de
planejar o futuro de forma mais concreta, assim como se manifesta modificagdes na relacao

e no juizo critico da familia (COSTA, 1998).

Essa etapa compreendida entre os 10 e 19 anos de vida, periodo em que
ocorrem intensas mudangas bio-psico-sociais, preparam o individuo para assumir a etapa
adulta, no que se refere a maturidade fisica reprodutiva, a identidade psiquica, e a

integracdo social. ( COSTA, 1998).

Introdugdo
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E um momento de desenvolvimento intelectual que proporciona ao adolescente
uma nova capacidade de elaborar o pensamento e posicionar-se de forma diferente nas
relagdes familiares e sociais, na busca da maturidade. E na adolescéncia que se desenvolve
o pensamento formal ou adulto, que possibilita ao individuo resolver situagdes hipotéticas,
registrar efeitos e tirar conclusdes. Nesta fase também se adquire a capacidade de
introspeccio e reflexdo a respeito de sentimentos. E o tempo onde se constréi a identidade
adulta a partir de dois modelos bdsicos que sdo as vivéncias da infancia e os modelos de

identificacdo da familia ( COSTA, 1998).

Em todo esse processo de desenvolvimento a adolescéncia tem sido
considerada como um periodo psicologicamente complexo, pela ocorréncia de varias
mudancas, destacando-se como uma etapa de maior dificuldade em relacdo aos anos
anteriores (MUSSEN et al., 1995). A observacao dessa fase de desenvolvimento é ampliada
para o meio social além da familia, onde hd um novo papel a ser desempenhado pelo

adolescente.

As tarefas para as quais os adolescentes estdo destinados a desempenhar estdo
relacionadas a quatro campos: adaptar-se as mudangas do préprio corpo, adquirir
independéncia dos pais, adotar ou adaptar-se aos modelos e estilos de vida proposta pelos
companheiros de mesma idade evolutiva e estabelecer uma identidade psiquica, sexual,

moral e vocacional (SOUZA, 1998).

Mas o que ocorre quando o adolescente enfrenta, ao lado de todas estas

mudancas, ainda uma adaptac@o a uma condicdo cronica como a epilepsia?

1.3-EPILEPSIA NA ADOLESCENCIA

Na adolescéncia, a epilepsia € a enfermidade neuroldgica mais freqiiente, com
prevaléncia de 4,7/1000 entre 10-14 anos e 3,9/1000 entre 15-19 anos de idade (COWAN
et al., 1989).

Entre as que iniciam neste periodo 87% sao idiopéticas (inicio relacionado a

idade) e 95% dos casos o exame neuroldgico é normal. (SALAS, 1997)

Introdugdo
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Nesta fase de desenvolvimento coincidem as epilepsias iniciadas tanto na
infincia, assim como, na adolescéncia. Considerando também a variedade de sindromes
epilépticas idiopdticas, criptogénicas e epilepsias secundérias que podem ocorrer durante

este periodo. (ARTIGAS, 1999).

Durante a adolescéncia desaparecem espontaneamente algumas sindromes
epilépticas, como a auséncia tipica da epilepsia infantil e aparecem outras como a epilepsia

mioclOnica juvenil ou de auséncia juvenil (HERRANZ, 1999).

Nesta fase as epilepsias podem se apresentar com progndsticos bons e

inesperados. E um periodo com algumas improbabilidades do ponto de vista clinico.

Ainda do ponto de vista fisico, podem ocorrer certas vulnerabilidades. E
freqiiente que as adolescentes referem suas crises coincidindo com o ciclo menstrual. Isto
estd relacionado com a diminuicio do progesterona e aumento de estrégenos.
(LUNDBERG, 1997). Nestes casos o tratamento médico consegue melhoras no quadro
clinico associando progesterona oral, medroxiprogesterona ao tratamento antiepilético

(HERRANZ,1999).

7

Outro fator que pode ocorrer é a fotosensibilidade especialmente freqiiente
durante a adolescéncia, sobretudo nas meninas. H4 também as crises epilépticas que
ocorrem nas discotecas, que nao estdo somente ligadas as luzes de estrobocdpios, porque
estes possuem intermiténcia inferior a 5 flashes, mas também por fatores indutores como

cansaco, privacdo de sono e ingestdo de alcool. (HERRANZ,1999).

A epilepsia como condi¢do cronica do sistema nervoso, além de seu reflexo na

saude fisica dos adolescentes, apresenta também repercussdes psicoldgicas e sociais.

As implicacdes psicoldgicas das epilepsias na adolescéncia centram-se em duas
questdes bdsicas, a primeira relaciona-se ao conhecimento dos sintomas psicoldgicos da
epilepsia, e a segunda é saber como vive o adolescente e de que forma esta vivéncia

repercute em sua personalidade e comportamento (ARTIGAS, 1999).

Os maiores sintomas enfrentados pelos adolescentes com epilepsia envolvem a
baixa auto estima (VIBERG et al.,1987) e excessiva dependéncia (HARTLAGE et al.,
1997).

Introdugdo
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As epilepsias iniciadas na infancia podem ser consideradas um fator de risco
real de problemas emocionais e de comportamento para os anos seguintes (SBARRA et al.,
2002).

O desenvolvimento da auto estima € apontado do ponto de vista psicolégico
como um dos aspectos mais importantes na adolescéncia. E ficil entender como a
epilepsia nesta fase pode ter um profundo efeito na auto estima. Para as criancas mais
novas, suas crises podem ndo ser estigmatizadas, pelo menos em parte, porque seus pares
ndo presenciam as crises, entretanto, precisamos considerar o papel mediador dos pais nesta
aprendizagem (GUERREIRO et al., 1994; SOUZA et al., 2000). Sao os pais que podem
transmitir o sentimento de ser diferente, inibindo o crescimento sauddvel da personalidade
da crianga € que elas aprendem a se sentir estigmatizadas desde o inicio pelo proprio
comportamento dos pais. Assim, pode-se dizer que a discrimina¢do pode ser iniciada ainda
na infancia. Contudo, se os pais reforcarem o comportamento dos filhos no que eles sao
mais responsaveis e adequados, desenvolve-se uma auto estima saudavel.

Além disso, um forte contribuinte para auto estima baixa do adolescente, estd
relacionada com a crenga negativa dos pais em relacdo a autonomia de seus filhos, que
também acaba conseqiientemente restringindo a independéncia dos adolescentes.
(ARTIGAS, 1999).

Portanto, aspectos familiares além de influenciar na auto estima também sio
muito importante nos aspectos psicossociais do adolescente.

SBARRA (2002) mostra que para os adolescentes o fato de saberem que sdo
acometidos pela epilepsia, € um forte desencadeante de problemas psicoldgicos e sociais.

Do ponto de vista psicossocial, as principais preocupacdes dos jovens
acometidos pela epilepsia estdo relacionadas aos estudos, perspectivas futuras, efeitos
colaterais dos medicamentos, alta do tratamento, possibilidade de dirigir, lazer, assim como
o consumo de dlcool, métodos anticoncepcionais, gravidez e tratamento cirirgico
(HERRANZ,1999).

Adolescentes com epilepsia apresentam uma alta freqiiéncia de problemas
comportamentais quando comparados com grupos controle (WIRREL et al., 1997). Eles
sentem um grande embaraco quando a crise ocorre em publico, o que pode restringir suas

atividades e vontade de participar de eventos sociais (NORDLI, 2001).
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Os jovens com epilepsia interessam-se menos por atividades esportivas, e
esperam ansiosamente pelo controle das crises para poderem dirigir (CLEMENT &
WALLACE, 1990). Outros ficam aflitos que a epilepsia poderd frustra-los nos desejos de
ser pais ou conseguirem emprego (ROSSI et al., 1997) ou ainda que a crise também podera

tirar suas vidas (CARLTON-FORD et al.,1995).

Qualquer enfermidade grave comporta um processo de aceitacao e acomodacao.
Esta acomodacdo implica, no caso da epilepsia, na aceitagdo de um certo prejuizo na saude,
seguranca, autonomia e liberdade. Manifesta-se de forma especialmente critica quando
iniciadas durante a adolescéncia, principalmente porque os adolescentes descobrem suas

limitagdes reais (ARTIGAS, 1999).

Os adolescentes pensam que vivem em um periodo de perfei¢do, no qual sdo
inconcebiveis as enfermidades agudas e inaceitiveis as enfermidades cronicas. E entre
estas, a epilepsia € uma das menos aceitdveis por sua conotacdo negativa que carrega em

toda Historia até a atualidade. (HERRANZ, 1999).

As concepcdes populares da epilepsia sdo especialmente negativas e a pessoa
com epilepsia, na maioria das vezes, as legitima (SOUZA et al., 2002). Os efeitos deste
prejuizo sao mediados por caracteristicas individuais e sociais relacionadas a percep¢ao de

si ou de sua condicdo (RYAN et al., 1980).

O estigma na epilepsia pode ser marcado por inumeros fatores, incluindo as
caréncias do sistema de saide e o baixo controle das crises, mas, principalmente a falta de

conhecimento adequado acerca da epilepsia JACOBY, 2002).

Entre os adolescentes da populacdo geral, hd uma baixa familiaridade e
desconhecimento sobre a epilepsia, refletindo diretamente no aumento do estigma na

populacdo de adolescentes com epilepsia (AUSTIN et al., 2002).

Enfim, o periodo da adolescéncia € por si s6 complexo, de dificil compreensao
e manejo, se convertendo em uma situacdo muito delicada, com repercussdes na QV

quando acometido pela epilepsia.(ARTIGAS, 1999).
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1.4-QUALIDADE DE VIDA E AVALIACAO

A OMS (1958) definiu satiide como um estado de completo bem estar fisico,
mental e social. A classificacdo da OMS de comprometimento, déficit e prejuizo também
esclarecem questdes de QV, quando associa comprometimento a um parecer clinico
enquanto o paciente focaliza mais seus prejuizos (SCHIPPER et al., 1990). QV nas doencas
cronicas como epilepsia € reconhecida como um conceito multidimensional pois fala de
problemas da vivencia da condicdo da doenca, que vao além dos sintomas da doenga e

fazem parte da experiéncia do sujeito (SOUZA, 2001).

QV pode ser definida por uma percep¢io pessoal de bem estar que resulta da
satisfacdo ou ndo satisfacdo com dareas da vida, que sdo importantes para cada individuo

(FERRANS & POWERS, 1992; BOWLING, 1997).

QV engloba em seu conceito a subjetividade. O transporte desse tema para o
campo satde/doenga aumenta sua complexidade, pois o impacto da doenca na vida de uma
pessoa depende de vdrios fatores nem sempre controldveis, por se tratar de varidveis

intrapsiquicas individuais (FRAYMAN, 2002)

O impacto da epilepsia em dois individuos que tem tipos idénticos de crises e
respostas ao tratamento (freqiiéncia de crises, severidade e efeitos colaterais) s6 difere
dependendo de como cada um deles percebe as restricdes no seu cotidiano. Somente o
paciente pode avaliar sua QV dependendo de suas expectativas e experiéncia com a doenga
(SOUZA & GUERREIRO, 1996) que influenciam na interpretacdo da sua satisfacdo e bem

estar bio-psico-social.

Uma aceitdvel ou tolerdvel freqiiéncia e severidade das crises do ponto de vista
médico podem diferenciar na maneira do paciente em aceitar e viver com epilepsia

(DEVINSKY et al., 1999), interferindo sensivelmente em uma melhor ou pior QV.

Estudos prévios tem mostrado a influéncia das inumeras varidveis da doenca
relacionadas com a diminuicdo da QV dos adolescentes com epilepsia. Entre elas estd a
duracdo da doengca (SABAZ et al, 2001; HOARE, 1993; HOARE et al, 2001), e a
severidade da epilepsia (DEVINSKY et al, 1999; AUSTIN et al, 1996; CAMFIELD et al,
2001; SABAZ et al, 2000)
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Um estudo comparativo de QV entre adolescentes com asma e adolescentes
com epilepsia apontaram, que os pacientes com epilepsia se mostram desfavorecidos nos
aspectos psicoldgicos, problemas sociais, relacionados a problemas internos e externos,
relacdo com os companheiros, sociais, progresso escolar e auto estima (AUSTIN et al.,

1996).

A QV ¢ especialmente importante em adolescentes com epilepsia, porque estes
parecem ser mais propensos a preconceitos e limitacOes das suas atividades didrias

(BRUCK et al., 2000).

Atualmente constata-se a necessidade de medir aspectos abrangentes e
subjetivos que estdo envolvidos com a QV do paciente, verificando um aumento destas

avaliacOes especificas para o adolescente com epilepsia.

Entretanto, esta abordagem pode ser complicada, porque assim como a
crianca, o adolescente apresenta diferentes graus de percep¢ao de si mesmos € do mundo,
em funcdo de sua fase de desenvolvimento, mostrando-se mais vulnerdveis e com uma
dificuldade de discrimina¢do quando comparados ao adulto. Portanto, os adolescentes ndo
podem ser uniformizado em apenas uma concepcao de satisfacdo pessoal, nem adulta nem
infantil, por se tratar de uma fase com suas peculiaridades préprias (ASSUMPCAO et al.,

2002).

Sdo as avaliacOes afetivo-cognitivos subjetivas que controlam como o0s

portadores de epilepsia sentem o impacto da doenca no dia a dia.

Desta forma sdo indimeros os fatores que influenciam a maneira do individuo
interpretar as situacdes da vida e a doenga em particular e estdo ligadas as caracteristicas de
personalidade e historia de vida individuais, niveis de expectativas, estratégias de controle
da doenca e de relacionamentos, avaliacdo de auto-sufici€ncia e auto conceito, bem como, a

percepg¢ao se possui ou nao suporte social (SOUZA et al,, 2002).

Avaliar a QV seja na infancia, adolescéncia ou na fase adulta, € considerar o
grau de desvantagem que uma pessoa experimenta como resultado da epilepsia (SOUZA,

1999).
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Existem na literatura alguns instrumentos para avaliar a QV do adolescente com
epilepsia, como o que foi desenvolvido por Batzel (1991) e colaboradores, o “The
Adolescent Psychosocial Seizure Inventory” (APSI), usando a metodologia baseada no

“Washington Psychosocial Seizure Inventory” (WPSI) (DOCRIL et al., 1981).

Estes instrumentos sdo bastante abrangentes para o levantamento de dados
sobre a problemadtica dos individuos com epilepsia, porém revelam-se limitados em razao
da quantidade de respostas possiveis. Em decorréncia deste fato, as escalas de QV mais
utilizadas atualmente s@o aquelas que permitem algumas possibilidades de resposta, em um
circuito crescente e decrescente de intensidade dos estados de satde/enfermidade,
contribuindo para maior discriminacdo e precisdo dos estados de satde avaliados

(ALONSO & ALBUQUERQUE, 2002).

ApOs oito anos, Cramer e colaboradores (1999) publicaram o "Quality of life in
epilepsy for adolescents - QOLIE-AD-48”, baseado no “Quality of life in epilepsy -
QOLIE-89” (DEVINSKY et al., 1995). Este € o inventario mais utilizado para avalia¢do da
QV das pessoas com epilepsias leves e moderadas, sua limitagdo consiste em exigir do
individuo um nivel de escolaridade elevado (10 a 12 anos ), o que dificulta sobremaneira
seu uso em paises em desenvolvimento, com baixos indices de escolaridade (ALONSO

& ALBUQUERQUE, 2002).

Avaliar a QV necessita de cuidados para que se consiga chegar a intervengdes
objetivas e precisas, mesmo porque se trata de um assunto que explora muitas varidveis
subjetivas e individuais. A escolha do instrumento deve se adequar ao objetivo proposto e
as condi¢des as quais serdo expostas.

Em uma avaliacdo de QV simplesmente através de questionamentos o
psicélogo coloca em acgdo vérios estimulos de mudanga, primeiro exercita com o paciente
uma constante ampliagdo de suas percepgdes, posteriormente toda explicitacdo verbal
recupera fatos e relacdes que se achavam no mundo do implicito emocional. Podemos
perceber que a prépria indagacdo ja contém estimulos terapéuticos de particular
importancia.

E neste contexto, que este estudo justifica o interesse na investigagio do
impacto causado na vida do adolescente, por ser um periodo de transi¢do da infincia e vida

adulta, com repercussoes profundas na sadde fisica, psicoldgica e social.
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2.1-GERAL

eAvaliar a Qualidade de Vida dos adolescentes com epilepsia do Ambulatério
de Neurologia, no Hospital de Clinicas da Universidade Estadual de

Campinas.
2.2-ESPECIFICOS
e Identificar aspectos prejudicados na qualidade de vida do adolescente.

e Relacionar qualidade de vida com dados clinicos da epilepsia
(freqliéncia de crises, duracdo da epilepsia, mono e politerapia, controle de

crises através das DAEs).

e Relacionar qualidade de vida com percep¢ao de controle de crises.

Objetivos
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3.1-SELECAO DA AMOSTRA

Foram avaliados 35 adolescentes assistidos no ambulatorio de Neurologia/ HC-

Unicamp.

Os adolescentes foram convidados a participar voluntariamente da pesquisa,
ap6s informagdo sobre os objetivos, tempo de permanéncia no estudo e avaliacOes

especificas.

Os adolescentes, seu responsdvel e a pesquisadora assinaram o termo de

consentimento, relacionado a participacao na pesquisa. (Anexo VII)

A selecdo dos sujeitos foi realizada durante o ano de 2001, obedecendo a

demanda do ambulatério de Neurologia, seguindo o seguinte critério de inclusdo:
Ter epilepsia diagnosticada hd pelo menos dois anos.
Ter entre 11 e 19 anos.

Nao ser portador de retardo mental ou doencas psiquidtricas

evidentes.

Nao fazer uso de medicacOes que pudessem afetar o sistema nervoso

central, exceto DAEs.

3.2-AMBIENTE

Todos os adolescentes foram atendidos individualmente, pela psicéloga
responsavel por esta pesquisa, na sala de atendimento destinada ao Laboratério de QV, no

ambulatério de Neurologia do HC/Unicamp.

3.3-CARACTERIZACAO DEMOGRAFICA E CLINICA DA AMOSTRA

As caracteristicas demograficas dos 35 adolescentes avaliados estdo
representadas na tabela 1. A maioria € do sexo masculino, e apresentam o grau de

escolaridade entre a 6 e 8 série do ensino fundamental.
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Tabela 1- Caracterizagdo demogrdfica da amostra

SEXO IDADE ESCOLARIDADE RELIGIAO ESTADO

Feminino 40% 11-13 = 457% 2°ef-5%ef =20.1% Catélica = 15% BA =2.9%
Masculino 60 % 14-16 =37.11% 6°ef- 8°ef =62.9% Espirita =2.9% MG =17.1%
17-19 =172% 1°em-3°em=11.5% Evangélica=257% MT =2.9%

SRD = 28.6% PR =2.9%

SP =74.3%

EF = ensino fundamental; EM = ensino médio; NF = ndo freqiienta; SRD = sem religido definida

Em relagdo ao tipo de crise, 60% apresentaram crise parcial e 40% crises

generalizadas.

Quanto a freqiiéncia das crises foram considerados dois grupos, o primeiro de
crises freqiientes (crises em um periodo de sete a trinta dias) que representa 57.14% dos
adolescentes. O segundo grupo, de crises nao freqiientes (pacientes sem crises, ou crises

em periodos de seis meses até um ano) € formado por 42.86% dos pacientes.

Em relagdo a duracdo da epilepsia, 54.3% apresentaram a condicdo pelo
periodo de dois a cinco anos, 20.1% de seis até dez anos e 25.7% pelo periodo de onze a

catorze anos.

A respeito da medicagdo 71.4%, estavam em monoterapia, 22.9% em

politerapia e 5.7% sem uso de medicacao.

No periodo de avaliacdo, 37.1% apresentaram crises de dificil controle e 62.9%

crises controladas pelas DAEs.

3.4-INSTRUMENTOS

1) Inventério de Ansiedade Tragco-Estado, IDATE — Forma C (Spielberg et al.,
1970) (Anexo III)
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Compreende 2 escalas separadas para se medir sensibilidade (estado: Forma C -
1) e nivel habitual de ansiedade no individuo (traco de ansiedade: Forma C-2). As formas
C1 e C2 apresentam cada uma delas 20 itens para cada um dos quais a crianga escolhe 1
dentre 3 alternativas para as quais podem ser atribuidas de 1-3 pontos. Os escores de ambas
as escalas podem variar, portanto desde o minimo de 20 a um maximo de 60 pontos, que

indica o nivel maior de ansiedade.

2) Escala de Auto-Avaliacdo de Depressdo para criangas e adolescentes

(AMARAL ,1990) (Anexo IV)

Instrumento que apresenta 27 itens referentes a uma auto-avaliacdo de reagdes
fisiolégicas, comportamentais e afetivo-emocionais sem depressdao; cada um dos itens
apresenta 3 niveis de escolha para a freqiiéncia com que a crianga avalia a presenca daquela
reacdo: Sim, se sempre sente aquela reacio, As vezes, se sente como menor freqiiéncia a
reacdo, e Nao se avaliar que ndo sente a reacdo descrita. Os itens sdo escalonados de 0-2
pontos e o escore obtido corresponde a uma determinada intensidade de sintomatologia

depressiva.

Nao foi possivel correlacionar resultados dessas escalas com QV, devido ao

numero reduzido de 11 pacientes que retornaram para o segundo momento de avaliacao.
3) Questiondrio de qualidade de vida do adolescente com epilepsia

O questiondrio utilizado na pesquisa passou por duas fases: a primeira de

elaboracdo e a segunda de andlise estatistica.

Fase 1- Apds uma andlise de instrumentos ja existentes como: ‘“The Adolescent
Psychosocial Seizure Inventory” (APSI) (BATZEL et al.,1991) e Quality of life in
epilepsy for adolescents": QOLIE-AD-48 (CRAMER et al.,1999), elaborou-se um
questiondrio que aborda temas j4 investigados nesses instrumentos, além disso,
considerou-se necessdrio acrescentar algumas questdes em relacdo aos aspectos fisicos,

social e escolar.
. Vocé sabe que € um adolescente?
. Percebe mudancgas em seu corpo?

. Esta feliz com elas?
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. Entende porque elas ocorrem?

. No futuro pretende sair da casa de seus pais?

. Costuma aproveitar seu tempo saindo para paquerar?

. Costuma aproveitar seu tempo praticando algum esporte?
. Costuma conversar sobre sexualidade com seus pais?

Estas questdes foram identificadas através do contato com os proprios
adolescentes, nas intervengdes terapé€uticas, da rotina do ambulatério de Psicologia

Aplicada a Neurologia.

O questiondrio considerou também as limitagdes lingiiisticas ja identificadas em
estudos desenvolvidos em nosso meio (SOUZA et al 1997), relativos as dificuldades de
compreensdo das questdes relacionadas sensivelmente aos déficits de escolaridade e a
confusdo na discriminacdo de diferentes intensidades de respostas, comum em testes

semelhantes.

Todos os aspectos, com excec¢do da percepc¢do de saide apresentam respostas
que variam entre ndo, um pouco, bastante e muito, possibilitando uma aproximag¢do maior
da realidade vivida pelo adolescente, podendo assim medir o grau de impacto que a

epilepsia traz para os mesmos.

O questiondrio consta de duas partes; A primeira compreende identificacao
pessoal, dados demogréficos (idade, data de nascimento, escolaridade, religido e sexo) e
informacdes relacionadas a doenca (tipo de crise, inicio, duracdo, freqiiéncia e medicacao).
(Anexo V) A segunda parte possui 68 questdes, abordando a QV do adolescente com

epilepsia que se subdividem conforme a tabela a seguir.(Anexo VI)
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Tabela 2-Dimensées do questiondrio de QV para adolescentes:

TEMAS ITENS
Percepcao de Controle de Crises 5
Percepcao de Saude 5
Aspectos Fisicos 9
Aspectos Cognitivos 3
Aspectos Sociais 18
Aspectos Escolares 10
Percepcdo de Controle 6
Aspectos Emocionais 9
Auto Conceito 8

Fase 2- O questiondrio passou por uma andlise estatistica, para obter dados de

confiabilidade e validade do instrumento utilizado.

As duas formas de se testar a confiabilidade de uma escala sdo: a consisténcia

interna e sua confiabilidade através do teste-reteste (SANDER & O’DONOGHUE, 2000).

Consisténcia interna refere-se a consisténcia das respostas do individuo aos
itens do instrumento. E realizada uma tnica aplicacio e a confiabilidade € estimada através

de coeficientes de correlagdo (COPPINI, 2001).

Para analisar a consisténcia interna das respostas dadas aos itens das diversas
partes do questiondrio de QV, foi calculado o coeficiente o de Cronbach (1955), que é o

coeficiente mais utilizado desde a década de 50.

Valores de o maiores que 0.80 indicam alta consisténcia interna, enquanto que
valores acima de 0.60 j4 indicam uma confiabilidade intermedidria das respostas. Deste
modo verificou-se alta consisténcia interna das respostas aos itens totais do questiondrio (&
= 0.8864). J4 ao analisar por se¢do, verifica-se menor consisténcia interna apenas para

secdes: Aspectos cognitivos e Aspectos sociais.
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A confiabilidade teste-reteste, € medida através da correlacdo entre a

administracao do teste a mesma amostra em duas ocasides diferentes.

O teste-reteste foi aplicado em 11 dos 35 pacientes avaliados, em um espaco de
15 dias apds a primeira aplicagdo, assegurando-se nenhuma interferéncia relacionada a

alteracdes de satde, medicacdo e ambiente.

Na comparagdo do escore de QV, entre os momentos teste e reteste foi utilizado
o coeficiente de correlacdo intra-classe. Quanto mais préximo de + 1.0 estiver o
coeficiente, maior a concordancia ou correlacdo da pontuacdo entre os dois momentos.
Valores acima de 0.40 sdao considerados como correlacdo intermedidria, e valores acima de
0.80 indicam correlacdo forte. O coeficiente de correlacio no escore total foi de

(r=0.9183) p =0.0005.

A validagdo de construgdo foi feita procurando examinar a eficiéncia das
medidas de QV comparando grupos com crises controladas e ndo controladas. A hipdtese
sob a investigacdo foi que o primeiro grupo respondesse como tendo melhor qualidade de
vida. Através do teste de Mann-Whitney, o estudo identificou um p=0,0081, comprovando

a hipétese.

3.5-PROCEDIMENTO

Foram necessarios dois dias de entrevista clinica, a partir do consentimento do

paciente e de seus responsdveis em participar da pesquisa.

Primeiramente foi aplicado o questiondrio, no mesmo dia de consulta
ambulatorial. Apds 15 dias foi realizado o teste-reteste e aplicacdo do Inventdrio de
Ansiedade Trago-Estado, IDATE — Forma C e da Escala de Auto-Avaliagdo de Depressao

para criangas e adolescentes,

Todos os atendimentos foram individuais e aplicados pela pesquisadora

psicéloga com duracdo aproximadamente de 60 minutos.
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3.6-ANALISE ESTATISTICA

Para descrever as respostas aos itens do questiondrio de QV, foram feitas
tabelas de freqiiéncia das varidveis categéricas e calculadas estatisticas descritivas das

variaveis continuas.

Para comparacdo de duas varidveis categdricas (por exemplo, sexo e tipo de
crise) foi utilizado o teste de associacdo Qui-Quadrado ou, quando necessdrio (valores

esperados menores que 5), o teste exato de Fischer.

Para comparacdo de uma varidvel continua entre duas categorias de uma
varidvel categdrica (por exemplo, escore de QV entre os sexos), foi utilizado o feste de

Mann-Whitney, que compara a soma dos postos das observagoes.

Para analisar a relagdo entre uma variavel continua ou numérica com escores de
QV (no total e por dominios) foi utilizado o Coeficiente de Correlacdo de Spearman.
Valores proximos de + 1 e —1 indicam forte correlacio positiva ou negativa entre a varidvel

e o escore de QV.

O nivel de significancia adotado para os testes estatisticos foi de 5%, ou seja,

p<0.05.
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Os resultados serdo apresentados em trés topicos, de acordo com os objetivos

especificos dessa dissertacao.

1-IDENTIFICACAO DOS ASPECTOS PREJUDICADOS NA QUALIDADE DE
VIDA

Os aspectos avaliados receberam escores que variaram entre 45.19 e 86.67

considerando-se maior escore, melhor QV, de acordo com o gréfico 1, a seguir.

ESCORES DE QV

45,19

66,86
69,00
73,44
76,19

86,67
O Aspectos Cognitivos B Percepgao de saude
O Aspectos fisicos O Percepgéao de controle
W Aspectos escolares H Auto conceito
O Aspectos emocionais B Aspectos sociais

Grdfico 1-Média dos escores dos adolescentes com epilepsia

As dreas que aparecem com maior prejuizo sdo: os aspectos sociais 45.19,

aspectos emocionais 55.71 e auto conceito 56.94.

O gréfico 2 representa o numero de sujeitos que responderam negativamente as

questdes dos aspectos mais prejudicados na epilepsia.

Resultados
37



SOCIAL

28,5
42,90

82,90

Oconversar sobre sexualidade M sair para paquerar

O pratica de esporte W falar de si mesmos
Oaproximacéao de garotos (as) M sair da casa dos pais
O satisfeitos fora da familia

Gridfico 2-Respostas mais prejudicadas no aspecto social

O gréfico 3 mostra as principais queixas dos adolescentes em relacdo ao aspecto

emocional:

EMOCIONAL

48,60
54,30

88,60

O interesse em algo de suas vidas

W sentem cansaco, desanimo

O chateados quando sao criticados

Grdfico 3-Respostas mais prejudicadas dos aspectos emocionais
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O gréfico 4 é representativo de respostas positivas em relagao ao auto conceito:

AUTO CONCEITO

31,50

40,00

42,87

48,60

O ambigéo
Oter crises em publico
B tomar medicagéo por muito tempo

O machucar durante uma crise ou ter crise no futuro

Grdfico 4-Respostas de auto conceito

Os aspectos fisicos, escolares e cognitivos, assim como a percepcao de saude,
percep¢ao de controle de crises, ndo estdo representados graficamente, por apresentarem

altos escores de QV.

2-RELACAO ENTRE QV E DADOS CLINICOS DA EPILEPSIA

Segue-se a relacao de QV com os diferentes dados clinicos da epilepsia,
demonstrando que houve diferenca significativa para a QV, que obteve maior escore para

os pacientes considerados com crises ndo freqiientes (Tabela 3).
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Tabela 3- Relacdo de QV com crises freqiientes e ndo-Fregqiientes.

N MEDIA D.P. MIN MEDIANA MAX
Crises nio freqiientes 20 68.62 837 49.31 70.65 79.88

Crises freqiientes 15 63.09 6.78 48.05 62.72 70.65

(Teste de Mann-Whitney ,p = 0,0205.)

A tabela 4, apresenta a relacdo de QV total com mono e politerapia, aparecendo
diferenca significativa para o grupo de pacientes em monoterapia, que apresentaram escores

de QV mais altos.

Nao estdo representados dois pacientes que estavam sem uso de DAEs, pela

baixa freqii€ncia dessa situac@o na pesquisa.

Tabela 4- Relacdo de QV com mono e politerapia.

N MEDIA D.P. MIN MEDIANA MAX
Monoterapia 25 68.39 7.23 4931 69.65 79.88

Politerapia 8 58,57 720 48.05 57.39 68.20

(Teste de Mann-Whitney, p = 0,0046)

A tabela 5 apresenta a comparagdo dos escores de QV com crises controladas e

de dificil controle. Obtiveram maior escore os pacientes com crises controladas.

Tabela 5- Comparagdo da QV total com crises controladas e de dificil controle.

N MEDIA D.P. MIN MEDIANA MAX
Epilepsia nao controlada 13 6194 7.37 48.05 62.18 70.43

Epilepsia de dificil controle 22 68.80 7.56 49.31 70.61 79.88

(Teste de Mann-Whitney, p = 0,0081)

A comparacdo realizada com os demais dados clinicos da epilepsia ndo obteve

correlacdes significativas.
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3-IDENTIFICACAO E RELACAO ENTRE QV E PERCEPCAO DE CONTROLE
DE CRISES

A tabela 6 representa o indice de respostas obtidas em relacdo a percep¢do de

controle de crises da adolescéncia.

Tabela 6- Resultados da percepcdo de controle de crises

QUESTOES RESPOSTAS(%)
Nao Um pouco Bastante
1- Considera a epilepsia controlada 11.4 343 443
2- Ainda tem crises 40 45.7 14.3
3- As crises mudaram nos ultimos 6 meses 51.4 17.1 31.4
4- Aumentaram a freqtiéncia 80 14.3 5.7
5- A intensidade 77.1 14.3 8.6

A tabela 7 apresenta os coeficientes de correlacao entre percep¢ao de Controle
de crises e QV, mostrando que foram significativas para aspectos da percepcdo de saude,

fisicos, sociais e escore total do teste.
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Tabela 7- Coeficientes de correlagdo entre QV e percepcdo de controle de crises.

Aspectos Escores P-Total
Percepgio de sadde 0.5954 0.0002
Fisico 0.3958 0.0186
Cognitivo 0.2430 0.1594
Social 0.4292 0.0101
Escolares 0.1029 0.5561
Percepcao de controle 0.5489 0.0006
Emocionais 0.2449 0.1562
Auto conceito 0.1093 0.1093
Total 0.5001 0.0022
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5-DISCUSSAO
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Todas as doengas cronicas t€ém um impacto na QV, porém o impacto da
epilepsia parece ser maior, por causa da imprevisibilidade das crises e do estigma
associado (BOER, 2002). Nos dltimos anos, houve um aumento do reconhecimento de que
a avaliacdo do impacto da epilepsia vai além das crises, significando que ndo s6 as
manifestacoes clinicas determinam o bem estar nesta condi¢ao médica. Conseqiientemente,
surgiram varias iniciativas para se mensurar a QV das pessoas com epilepsia. O tratamento
médico € essencialmente realizado através das drogas anti-epilépticas (DAEs) ou de
cirurgia. Entretanto, ndo s6 os sintomas fisicos precisam ser atendidos, a pessoa portadora
de epilepsia precisa ser cuidada pelo profissional de saide sob um angulo psicoldgico e

social; um acolhimento amplo parece ser o caminho para este novo século.

Ao se mensurar a QV, € aberta ao paciente uma escuta que o torna atuante no
processo saude-doenca, contextualizando sua importancia como pessoa. A ampliacdo das
avaliacdes neste campo evidencia uma transformacao no sistema de atendimento a saide e
enraiza nos pacientes o direito de serem ouvidos. Neste processo, seus conhecimentos e

experiéncias revertem no aumento de bem estar, melhora o comportamento € a sua préopria
QV.

No caso especifico das doencas neuroldgicas, especialmente das epilepsias que
ocorrem na adolescéncia, a avaliacdo de bem estar bio-psico-social nessa fase de
desenvolvimento, se torna sensivelmente importante, por nos permitir uma aproximagao
dos problemas e dificuldades enfrentados pelos adolescentes, e também destacar as dreas

que merecem intervengoes.

As incertezas em relacdo ao prognéstico de uma condi¢do cronica como a
epilepsia € provdvel em qualquer idade, mas especialmente para o adolescente, quando as
relagdes estdo comecando a ser redefinidas enquanto outros ndo portadores de doenca

estdo estabilizando sua independéncia.

Ao analisar os dados do presente trabalho, o primeiro aspecto a ser ressaltado, é

o impacto possivelmente deixado pela epilepsia em diferentes dreas da vida do adolescente.

Foram avaliados aspectos sociais, emocionais, cognitivos, fisicos, escolares, de
auto conceito, percep¢ao de controle de crises, percep¢do de controle e percepcdo de satde.

Escores menores foram obtidos para o social, emocional e auto conceito. Aspectos que
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aparecem fortemente entrelacados no cotidiano, que se afastam exclusivamente, no sentido

didatico.

ASPECTOS SOCIAIS

O questiondrio evidenciou que os adolescentes apresentam limitada atividade
social, seja no relacionamento com os amigos ou mesmo nos relacionamentos afetivos. A
maioria ndo sai para paquerar (77.1%), relatam dificuldades para se aproximar de
garotos(as) (54.3%), indices estes bastante significativos, em relacdo aos problemas que
envolvem o relacionamento afetivo sexual e acabam repercutindo em baixo indice de

casamento e paternidade, encontrado em pacientes adultos com epilepsia. (SOUZA, 1995)

O estigma da epilepsia, a presenca de déficits neuroldgicos e psicoldgicos e
muitas vezes o inicio recente da doenca fazem com que muitos pacientes ndo desenvolvam
interacoes afetivas. O ajustamento interpessoal prejudicado pode estar associado ao

comprometimento afetivo e sexual. (SOUZA, 1995)

Em pacientes menos comprometidos, o controle de crises parece facilitar os
contatos sociais € uma convivéncia normal, como observados nos pacientes com crises
controladas onde a QV parece mais bem avaliada. Neste estudo 34.3% disseram que a

epilepsia cria problemas de relacionamento social.

Também foram altos os indices relacionados a auséncia de atividades
esportivas, talvez pelas restricdes impostas pela doenca ou desinformacao relacionadas a

quais atividades s@o permitidas.

A insatisfacdo com a vida fora de casa, evidenciada através da questdo 19,
pode ser um reflexo dessas dificuldades particulares de ajustamento pessoal e também a

falta de repertdrio em lidar com a rejeicao social.

Desta forma, os adolescentes preferem nao sair de casa, (questdo 24), sdo

fechados, falando pouco sobre si mesmos com a familia e amigos, (questao 21).

A menor participa¢do de atividades sociais com colegas de mesma idade e a
maior dependéncia do ambiente familiar parece estar ligada a preocupacdes dos pais sobre

a doenca, suas experiéncias e antecipacdes de medo, assim como a necessidade auto-
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imposta de continuar monitorando seus filhos, contribuindo fortemente para um
distanciamento  do mundo adolescente (EISER & BERRENBERG, 1995) com
conseqiientes dificuldades de adaptacio ao que diz respeito a relacionamentos de

afetividade.

E evidente a dificuldade enfrentada pela familia nessa  transicio da
adolescéncia. As preocupacdes dos pais se encontram exacerbadas, eles tentam restringir
os filhos de atividades, na tentativa de proteger tornando-se mais intrusos do que outros

pais. (VIBERG et al., 1987)

FEJERMAN & CARABALLO (2000) relatam que em vdrios estudos foi
confirmado a situa¢do familiar como um dos fatores de predi¢do mais importantes de
problemas sociais, contribuindo dessa maneira para a baixa de QV nas criancas e

adolescentes com uma condic¢ao cronica como a epilepsia.

Pode-se ressaltar que a epilepsia parece contribuir para um prolongamento da
infancia, através da maior dependéncia do ambiente familiar que foi considerado como
protetor, evidenciado pelo desejo de ndo sairem da casa de seus pais. Portanto, estes fatores
sdo fortes determinantes de dificuldades no desenvolvimento de habilidades sociais, €

influenciam uma menor participacdo de atividades “sociais”.

ASPECTOS EMOCIONAIS

Foram bastante significativas as respostas dos adolescentes quando
questionados sobre seus sentimentos e emoc¢des. Foram encontradas respostas de
passividade diante da critica (questdo 57) cansago e desanimo (questdes 53 e 55) falta de

interesse (questdo 58) e falta de ambicao (questdo 63).

Varidveis familiares tém sido consideradas como fatores de risco para
problemas emocionais, sobretudo ansiedade e depressdo. Estes comportamentos dos pais
condicionam desde a infancia comportamentos de dependéncia, medo, inseguranca,

imaturidade e adocdo do papel de doente (SOUZA & GUERREIRO, 1996)
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ARTIGAS (1999) refere que problemas emocionais também estdo ligados as
restricoes na independéncia e baixa expectativa dos pais em relagdo aos filhos, contribuindo

assim para dificuldades em relacao ao auto conceito que o adolescente tem apresentado.

A vergonha, o medo e a preocupagdo decorrente da exposi¢do das crises em
publico, vao cada vez mais fazendo com que os adolescentes se isolem, porque € no meio
externo que sdo introjetados varios modelos significativos, através dos sentimentos

transmitidos no relacionamento com amigos, ou pessoas da sociedade.

H4 um circulo vicioso que pode ter inicio nas dificuldades de ajustamento
social decorrentes da falta de habilidade nessa drea ou por sentimento de desconforto
emocional que sdo reforcados pela rejeicio social. Essa cadeia de comportamentos
determina uma auto estima e auto conceito desfavordaveis as idéias e conceitos que O
adolescente faz de si mesmo, um dos maiores problemas emocionais para o

desenvolvimento da personalidade sauddvel.

A enfermidade crbénica atua sobre o emocional tanto por suas proprias
manifestagdes somadticas, como pela imagem que o sujeito forma de sua enfermidade. Em
muitas condi¢des cronicas pode se resultar no afastamento das expectativas de vida e

também na perda de interesse e objetivos essenciais para a vida.

AUTO CONCEITO

s

E importante ressaltar a importancia dos aspectos familiares na vida do
adolescente, pois funcionam como formadores da personalidade. Assim como o auto
conceito, a auto estima tem seu arcabouco no ambiente familiar, e quando esse ambiente se
encontra vulnerdvel, conseqiientemente acarreta dificuldades de enfrentamento ao meio

externo.

A psicologia do adolescente vive mediada pela aparicio mais ou menos
traumatica da necessidade de afirmar uma identidade e uma independéncia. Esta situacdo
choca-se frontalmente com as limitacOes que se impdem na epilepsia. Os adolescentes

(48.6%) demonstraram medo de se machucar durante uma crise, ou de apresentarem crise
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no futuro, (42.87%) preocupagdo com a medicacdo, preocupacdo em ter uma crise em

publico (40%) sendo estes aspectos refor¢adores de um baixo auto conceito.

Tanto a auto estima, o auto conceito, como a valorizagdo por parte dos

companheiros pode ser afetada pelos condicionamentos sociais, que envolvem a epilepsia.

Apesar da epilepsia apresentar pouca visibilidade de doenga, por ser
considerada uma condi¢do cronica, ainda assim carrega um estigma potencial que se torna
uma das maiores dificuldades pessoais (COMISSION FOR THE CONTROL OF
EPILEPSY AND ITS CONSEQUENCES, 1978), e o significado que é atribuido a
condi¢@o pelo meio social faz com que a pessoa considere que ser portador de epilepsia é
um grande peso (Mc LIN & BOER, 1995). Os residuos sociais das concepgdes negativas e
pejorativas permanecem com problemas para os portadores de epilepsia (SCHNEIDER &

CONRAD, 1983).

A epilepsia também carrega em si limites proprios para o adolescente, que estao
relacionadas muitas vezes com o lazer, manutencdo do sono, exposi¢ao a luzes de boate, ir
a lugares distantes sem companhia, ndo poder dirigir € muito menos ingerir bebidas

alcodlicas. A epilepsia impde limites aos desejos naturais nesta fase de desenvolvimento.

A adolescéncia é um entreato, onde estdo ocorrendo algumas perdas da

infancia e novas aquisi¢des da fase adulta, mesclando mudangas bio-psico-sociais.

Sem pardmetros muito nitidos, a adolescéncia aparece muitas vezes como um
periodo incluido na infancia, ou fazendo parte da idade adulta quando sabemos que ¢ um
periodo com caracteristicas proprias, o qual Herranz (1999) considera como uma fase da

vida pouco conhecida e insuficientemente atendida do ponto de vista da satide publica.

Um olhar atento para o adolescente se torna essencial, na medida que a
adolescéncia deve ser considerada como um periodo mediador de mudancas, adequando
uma integracdo e ajustamento ao meio, preparando o individuo para a vida adulta

independente e responsavel.

O que € facilmente evidenciado em adultos com epilepsia, quando estes
apresentam dificuldades sociais e de relacionamentos afetivo muito restritos,

principalmente em epilepsias que iniciaram na infancia.
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Alguns fatores relacionados com a doenca interferem na QV. No presente
estudo os adolescentes apresentarem maior QV quando suas crises se apresentavam
controladas, aparecendo uma diferenca significativa em relagdo aos pacientes com crises
consideradas de dificil controle o que j4 foi evidenciado em trabalhos de (SALGADO &
SOUZA, 2001), onde os préprios pacientes relatam que suas dificuldades emocionais
como ansiedade, preocupacdo com o futuro e irritacao, estao diretamente ligadas a sensagdo

de pouco controle das crises.

Evidenciado por EISER & BERRENBERG (1995), o fato das crises
aparecerem a qualquer momento e em qualquer lugar, fazem o adolescente sentir que nao
tém controle sobre sua propria vida, facilmente desenvolvendo a crenca de um controle
externo, sobre o qual ndo podem atuar. Desta forma o adolescente comumente ndo
participa das decisdes que lhe afetam diretamente, portanto ndo desenvolvem a habilidade

de controlar as contingéncias que envolvem seu futuro.

UMA MEDIDA DE QUALIDADE DE VIDA

Um aspecto a ser ressaltado nessa discussao se refere a uma medida de QV, e o

que abrange esse processo de avalia¢do, especificamente do adolescente.

Um questiondrio de avaliagao de QV nao se restringe exclusivamente a coleta
de dados, como procedimento de pesquisa. Também pode incluir-se como um instrumento
que contribui no procedimento terapéutico, fazendo parte da rotina clinica médica e/ou

psicoldgica.

Quando incluido no procedimento terapéutico, possibilita intervencdo no
momento de sua aplicacio. E comum em uma entrevista que o paciente chegue ansioso, nio
somente por suas dificuldades, mas também por estar com uma pessoa desconhecida, em
um encontro que envolve a questdo da avaliacdo, sobretudo se levarmos em conta que € um

processo com uma doenca.

As necessidades individuais estdo sendo estimuladas pelo instrumento que
induz as respostas mais pessoais. O papel do psic6logo em uma entrevista € estar atento o

tempo todo a respostas verbais e ndo verbais apresentadas pelo paciente. O psicélogo neste
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tipo de avalia¢do, ndo invalida a possibilidade de outro aplicador da drea de saide que

também deve se posicionar atento a essas necessidades.

Bleger (1979) diz que a entrevista é sempre uma experiéncia vital muito
importante para o entrevistado, significa com muita freqiiéncia a tnica possibilidade que
tem de falar o mais sinceramente possivel de si mesmo com alguém que nao o julgue, sendo
que o compreende. Desta maneira, a entrevista atua sempre como um fator normativo ou de
aprendizagem, ainda que ndo se recorra a nenhuma medida especial para consegui-lo. Em

outros termos a entrevista € sempre € a0 mesmo tempo, uma medida terapéutica.

Esta concep¢do de Bleger (1979), parece dimensionar adequadamente a
importancia da entrevista no trabalho clinico. No encontro com o paciente, a qualidade da
relagdo com ele estabelecida € fundamental. O psicélogo que realiza uma avaliagdo estd

sempre atento aos aspectos e efeitos terapeuticos que possam surgir no processo.

Estabelece-se dessa forma a necessidade de devolucdo de informagdes ao
paciente, no sentido diagndstico e prognoéstico, devendo ser feito preferencialmente ao
término das entrevistas e testes, pelo psicdlogo que realizou a avaliacdo. Portanto, parece

ser necessdrio um espago onde se possa discutir e esclarecer o que foi levantado.

As avaliagdes especificas de QV podem ser um momento interventivo que

significa atuar através de conhecimento adquirido, em determinada drea pela prética clinica.

Segundo Fernandes (2001), a proposta de trabalho do psicélogo na area de
saude deve considerar o perfil do paciente, as especificidades do seu quadro clinico, os
recursos disponiveis e os procedimentos necessdrios, as implicagdes psicoldgicas e sociais
decorrentes dessa doenga, conseguindo resultados como a melhora da QV, reducido do

estresse, maior aderéncia ao tratamento e melhor contato entre médicos e pacientes.

O psicélogo que trabalha nessa drea tem como objetivos estudar
comportamentos. A preocupacdo do psicélogo € investigar e intervir em comportamentos
que promovam a saide ou mantém a doenca. Portanto, ele trabalha diretamente com as
contingéncias que estdo operando na vida do paciente, com as crengas € regras que
governam seu comportamento e envolvem adesdo ao tratamento, prevengdo e controle de

recaidas (AMARAL, 1999).
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Neste momento de avaliagdo, o psic6logo pode autorizar ao paciente a
expressdo da subjetividade, transformando este momento em um exemplo para outras

situagdes vividas pelo paciente.

A expressdao da subjetividade faz com que o paciente dé significado a sua
condicdo dentro da sua histdria, do seu estilo de vida. Significa saber ser doente, conhecer
ser doente, aceitar ser doente porque sabemos que a condi¢do cronica tem uma relacao

propria com o tempo, vai generalizar o aprendido para o seu dia a dia.

Na adolescéncia a expressao subjetiva tanto emocional como comportamental é
bastante complexa, e quando acompanhada pela condicdo cronica da epilepsia, muitas
vezes gera uma maior vulnerabilidade, tornando a abordagem dessa populacdo complicada.
Além disso, € preciso considerar cuidados metodoldgicos proprios da pesquisa de QV em

epilepsia.

Dada a importancia desta investigacdo, deve ser ressaltado o aspecto
metodoldgico que envolve o uso de instrumentos psicolégicos, devendo-se explorar dados
de confiabilidade e validade do instrumento utilizado, o que foi uma questdo considerada

nesta pesquisa.

A investigacdo em determinado tema exige a utilizacdo de recursos que nos
informe sobre aspectos importantes do tépico em estudo. Entdo houve a necessidade de se
elaborar um instrumento de acordo com as caracteristicas da populacdo a ser estudada, ja

que os instrumentos disponiveis ndo contemplavam os objetivos propostos.

Ap6s andlise de instrumentos ja citados, “The Adolescent Psychosocial Seizure
Inventory” e “Quality of life in epilepsy for adolescents”, o questiondrio passou por uma

andlise estatistica criteriosa para obtencdo de dados de confiabilidade e validade.

Cuidados com os critérios de validade de um instrumento ndo podem ser
descritos em termos gerais. Nao se pode dizer abstratamente que um teste tem validade
“elevada” ou “baixa”. Sua validade precisa ser determinada através de referéncia ao uso
especifico para o qual € considerado, principalmente quando se pretende avaliar resultados
complexos tais como aspectos fisicos, psicoldgicos e sociais que envolvem bem estar
pessoal. (ANASTASI, 1975; SANDER e O’DONOGHUE, 2000; STREINER e
NORMAN, 1995; BOWLING, 1997).
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Os resultados obtidos através das andlises estatisticas, demonstraram que o
instrumento utilizado contém propriedades psicométricas satisfatorias. Além disto mostrou

ser de f4cil utilizagdo.

Ressalta -se a importincia da realizacdo de outros estudos com este
instrumento, no sentido de reforcar sua utilidade em diferentes grupos de adolescentes

acometidos pela epilepsia.

Considerando a utilizagdo de instrumentos que contribuam para a abordagem
do adolescente, um outro ponto a ser destacado nessa pesquisa estd relacionado com a
importancia de informar ao adolescente portador de epilepsia seus proprios limites, para

que ele conhecendo sua realidade, possa lidar com ela no sentido de melhorar sua QV.

PROPOSTAS TERAPEUTICAS

Entender o que acontece a partir do inicio desta condicdo permite estabelecer
objetivos educacionais que possibilitem a prevencdo primdria e intervencdo terapéutica
mais abrangente e adequada aquele que, como qualquer pessoa, t€m expectativas e
objetivos de vida e merece almejar satisfacdo e bem estar (SOUZA & GUERREIRO,
1996).

A educacdo atua desmistificando crencgas erradas e diminuindo o estresse
associado 2 doenca (GUERREIRO et al., 1994). E importante fator na qualidade dos
cuidados, na redugdo da duracdo de hospitalizacdo, na aderéncia a medicacao e na melhora
na qualidade de vida. A maioria das pessoas com epilepsia sdo desinformadas sobre sua
condi¢do e medicagdo (COMMISSION FOR THE CONTROL OF EPILEPSY AND ITS
CONSEQUENCES, 1978). Programas que visam o aumento do conhecimento raramente
tem impacto positivo no comportamento se essa informac¢do enfocar somente aspectos
médicos, mas seu efeito é maior se integrar estratégias de como a pessoa pode lidar com as

demandas do dia-a-dia (SANTILLI, 1993).

Os pacientes precisam desenvolver habilidades para manejar o tratamento
medicamentoso, como marcar hordrio, lembrar as doses, manejar a dose perdida, manter o

suprimento e relatar os problemas.
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Os adolescentes ja possuem  condicdo de assumir responsabilidade e
desenvolver um senso de competéncia e responsabilidade no tratamento que favorece os

cuidados com a doenga (SANTILLI, 1993).

Ampliar as capacidades que tenham impacto positivo no estilo de vida requer
habilidades para resolver problemas. E preciso lembrar o adolescente da necessidade de
descanso, dieta adequada e controle de estresse, bem como horérios adequados de trabalho,

estudo e sono que ajudam a prevenir as crises.

Um adolescente que se comporta de forma sauddvel deve ser lembrado de seus
limites, j4 aqueles que tem dificuldades comportamentais e de ajustamento devem ser
atendidos em programas de treinamento de habilidades psicossociais. O tratamento de
alteracdes comportamentais em epilepsia sdo potencialmente uteis. H4 evidéncias de que
mudancas no comportamento podem resultar em decréscimo nas crises e melhor

ajustamento social. (GUILHAM, 1990).

O objetivo da educagdo em saide e a mudanga de comportamento t€m como
meta desenvolver estratégias que levam a um estilo de vida sauddvel que reduza as crises e
os problemas associados. O psicélogo pode habilitar o paciente a interpretar e agir

adequadamente no social, minimizando os problemas enfrentados.

Um dos problemas comumente enfrentados pelas adolescentes, por exemplo, é
o uso de métodos contraceptivos, em relacdo aos efeitos dos anticoncepcionais orais.
Deve-se, portanto ter certa aten¢do e informar que seu efeito pode ser anulado ou reduzido
se administrado simultaneamente com alguma DAE, esclarecendo que junto ao médico
podera ser encontrada a melhor DAE que combine com o anticoncepcional. (HERRANZ,

1999)

Outra questdo que merece prevencdo relacionado-se com a gravidez, havendo a
necessidade de informar que os riscos de uma ma formagdao podem ser maiores em relagao

as adolescentes que nao usam DAEs (COMMISSION, 1989).

Outras instrugdes estdo relacionadas com fatores de riscos para desencadear
crises epilépticas. Quando ha o risco de resposta fotoconvulsiva deve-se assistir televisdo o

menos possivel com uma distancia de 2 a 3 metros de distancia e ndo jogar videogames
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mais de uma hora seguido. As drogas e o dlcool devem ser absolutamente proibidos

(HERRANZ,1999).

Em relacdo ao lazer, adolescentes com epilepsia podem e devem participar de
atividades esportivas, ficando proibido os esportes como boxe, para-quedismo, parapente,
alpinismo, mergulho, pilotar avides e carros. Os exercicios aqudticos devem ser praticados

com supervisao (HERRANZ,1999).

Um fator que gera bastante ansiedade e frustracio para os jovens estd
relacionado com a possibilidade de dirigir. Em uma grande parte dos paises como a
Espanha, é permitido dirigir quando se estd ha dois anos sem crises, isto deve servir de

incentivo para o adolescente seguir adequadamente o tratamento (FISCHER ez al., 1994).

A legislacdo brasileira infelizmente € ultrapassada e ndo contempla dire¢do de
veiculos automotores por pacientes com epilepsia (ativa ou ndo) ou pessoas que fazem uso
de drogas que agem no sistema nervoso central. O novo Cddigo Nacional de Transito ndao
modificou tais normas, porém, permitiu que os departamentos estaduais regulassem alguns
aspectos dessa condi¢do. As recomendacdes da Associacdo Brasileira de Medicina de
Trafego para o Departamento de Transito de Sdo Paulo sdo: tempo minimo de dois anos
sem crises, ou crises exclusivamente em sono, recomendagdo de ndo dirigir a noite nem em
estradas de pouco movimento, e ndo dirigir por ocasido de troca ou retirada da medicagao.
A responsabilidade das informacdes € do paciente, cabendo ao médico a orientacdo

(GUERREIRO & GUERREIRO, 1999).

A monitorizagdo dos resultados comportamentais deve ser periddica, em cada
avaliacao médica, ndo somente em relacdo aos aspectos clinicos, mas também aos ganhos

em QV nas diferentes etapas do processo da doenga. (SOUZA, 1995)

CONSIDERACOES FINAIS

Consideramos neste estudo aspectos que sofrem influéncias da epilepsia, uma
possivel forma de abordar os adolescentes portadores de epilepsia, orientacdes necessarias

nessa etapa de desenvolvimento, possibilidades de pesquisas, e trabalhos futuros.
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Sugere-se a utilizacdo do questiondrio em avaliacdes pré e pods cirurgica, pois
uma avaliacdo dos aspectos sociais, fisicos e psicologicos, possibilitam um conhecimento

de maneira breve, sensivel e segura.

Permite investigacdes em dreas especificas do cotidiano do adolescente de

acordo com a drea que se pretende abordar, como por exemplo, a drea escolar.

Pode se avaliar se de fato hd diminuicdo do estigma, a medida em que uma
avaliacdo € realizada, com o objetivo de transmitir mais informacdes médicas e
psicoldgicas para os pacientes, esta seria uma maneira de diminuir as crencgas irracionais e

aproveitar para ensinar habilidades.

Pode-se também ser levantada a hipdtese em relagdo a efetividade de trabalhos

individuais ou em grupos do ponto de vista psicoterapéutico.

Um dltimo ponto a ser abordado, relaciona-se a futuros trabalhos com epilepsia,
como a realizacdo de estudos envolvendo outros centros para se obter mais dados em
relacdo a repercussdo da epilepsia na adolescéncia bem como reforcar os dados de

confiabilidade e validade na utilizacdo do questionario proposto.

Pesquisar sobre a adolescéncia parece ser desafiador, por se tratar de um tema
que vem se estruturando como especificidade ha pouco tempo na drea de saide. Entretanto,
colaborar em algum sentido para a melhoria da QV dos adolescentes com epilepsia

incentiva novos trabalhos acerca deste tema.
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O presente trabalho possibilitou a avaliagio de qualidade de vida dos

adolescentes com epilepsia, no HC/UNICAMP.
Foram identificados aspectos prejudicados na qualidade de vida do adolescente.

Na relacdo de QV com dados clinicos da epilepsia (freqiiéncia de crises, mono

ou politerapia) houve correlagdo significativa.

Obteve-se correlagdo significativa quando relacionou-se percep¢do de controle

de crises, com qualidade de vida.
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ANEXO 1

CLASSIFICACAO DAS CRISES EPILEPTICAS

1. Crises parciais (ou focais)
Crises parciais simples (CPS)
com sinais motores
com sinais sensitivos somatossensoriais ou especiais
com sinais autondmicos
com sinais psiquicos
Crises parciais complexas (CPC)
inicio de crise parcial simples seguida de alteracdo na consciéncia
alteracdo de consciéncia no inicio
Secundariamente generalizadas
CPS evoluindo para crises tonico-clonicas generalizadas (CTCG)
CPC evoluindo para CTCG
CPS evoluindo para CPC e entdo para CTCG
2. Crises generalizadas (desde o inicio)
CTCG
Crises de auséncia
Crises de auséncia atipica
Crises mioclonicas
Crises tOnicas
Crises clonicas
Crises atOnicas

3. Crises nao classificaveis (informacgdes incompletas ou inadequadas)
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ANEXO 11

CLASSIFICACAO DAS EPILEPSIAS E SINDROMES EPILEPTICAS

1. Sindromes e epilepsias localizadas (locais, focais ou parciais)
1.1. Idiopatica (inicio relacionado a idade)
Epilepsia benigna da infancia com espicula centro-temporal
Epilepsia da infancia com paroxismos occipitais
Epilepsia primaria da leitura
1.2. Sintomatica (etiologia determinada)
Epilepsia parcial continua progressiva cronica
Sindromes com quadros especificos de manifestacao
Epilepsia de lobo temporal
Epilepsia de lobo frontal
Epilepsia de lobo parietal
Epilepsia de lobo occipital
1.3. Criptogénica
2. Sindromes e epilepsia generalizadas
2.1. Idiopatica (inicio relacionado a idade)
Convulsao familiar neonatal benigna
Convulsdo neonatal benigna
Epilepsia mioclonica benigna do lactente
Epilepsia auséncia da infancia
Epilepsia auséncia juvenil
Epilepsia miocldnica juvenil
Epilepsia com crise tonico-clonicas ao despertar
Outras epilepsias idiopdticas generalizadas
Epilepsias desencadeadas por modos especificos de ativacao
2.2.Criptogénica ou sintomética
Sindrome de West
Sindrome de Lennox-Gastaut
Epilepsia mioclonico-astética
Epilepsias com auséncias mioclonicas
Sintomdtica
2.2.1. Etiologia inespecifica
Encefalopatia mioclonica precoce
Encefalopatia epiléptica infantil precoce com surto-supressao
Outras epilepsias generalizadas sintométicas
2.2.2.  Sindromes especificas
Crises epilépticas complicando outras doengas
3. Sindromes e epilepsia indeterminadas se focais ou generalizadas
3.1. Com crises focais e generalizadas
Crises neonatais
Epilepsia mioclonica grave do lactente
Epilepsia com espicula-onda lenta continua durante sono lento
Afasia epiléptica adquirida
Outras epilepsias indeterminadas
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3.2. Sem inequivocas caracteristicas focais ou generalizadas4. Sindromes
especiais
4.1. Crises circunstanciais
Convulsodes febris
Crises isoladas ou estado de mal isolado
Crises ocorrendo somente em evento téxico ou metabdlico
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ANEXO 111

INVENTARIO DE ANSIEDADE- TRACO- ESTADO IDATE C

FORMA C1I

Nome: HC:

Circule um nimero que expresse como VOceé se sente agora.

Respostas

MuitisSImo........eeevveernveennnene 4 Um pouco.......cccecueeeueen. 2

Bastante..........ccoceevieenienicnnneen. 3 Absolutamente néo.......... 1
1. SINtO-ME CAMO ..ottt ettt 1.2
2. SINEO-TNE SEZUIO.c..ueteeruiieeruiteeriteeetteeatteesiteeeaiteeeaateeeasteeeaseeeaaabeeebaeesbteesbeeesareeenanes L
3. ESTOU TBNSO. ettt ettt sttt ettt et 1
4. EStou arrePendido.......c.ceeeueieriieeeiieeeiee ettt et e e e e eeenenes
5. SINt0-ME A VONLAAC........ceiiuieiietiiiieieeieeeie ettt ettt et eveeaeereeereennan 1.2
6. SiNtO-ME PEILUIDAAO. ... .eeeiuiiiiiiiieiiieeiee ettt et e et eeesabeeesaneeenaseeenes 1.2.
7. Estou preocupado com possiveis infOrtinios.........eeeveeerieeerieeenieeenieeenreeenireeennes 1.2.
8. SiNto-mMe deSCANSAAO. ....eeieiiiiiiieiiiiieeeeieee et et e e e eree e e e seree e e s enaeeeeennes 1..2.
0. SINO-INE ANSIOSO.c...eieuiieiiiriieeitieiterit ettt e st et e et et e st e st e e bt e sstesbeesareenneenns 1.2
10. SINTO-TNIE EIT CASA....ceieiierrrreeeeeeeeieeiittereeeeeeeeeeetrarereeeeeeesesssraereeeseeeesasarsreeeeesessensnes 1.2.
11. SINtO-ME CONTIANTE. ....c..eviieeeiiiiie et e e e e e e e e naeee e e 1.2,
12, SINLO-TNE NETVOSO.....eeueeieiiieiieeiteeniteette sttt e et et e st et esatesbeesbte e bt e saeesbeesaeeeaneenaee 1.2,
G TR m A 07 T4 1 72T Lo TSR L2
14. Sinto-me uma pilha de NEIVOS.........coiiiiiiiiiiiiii e L
15. Estou deSCONIafdo. .. ...cc.eeiueeriiiiiienieeieeeteeeeee ettt
16. Sint0-ME SALISTEILO. ....ccueetieiieiieiieieee ettt 1.2
17. EStOU PreOCUPAAO. ... ..eeiiiiieiiieite ettt ettt ettt st st sbe e s 1.2.
18. Sinto-me super excitado € CONTUSO....ccuviiriiiiriiiiiiiiieeieeeteeeee e 1.2.
19. SINLO-MNE AIEZTC.........oeeeveeeeeieeeeeeteeeeeeeeeeeeteeee e et es e eeees st et esesseseseseseeeaseseseessees 1..2.
N 1310 10 TS 0 ) 1 4 USRS 1..2.
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FORMA C11

Circule um nimero que expresse como VOcé se sente agora.

Respostas
Quase Sempre........cceeveeevveennneen. 4 AS VEZES ..o 2
Freqiientemente ...........ccccceeueeeee. 3 Quase nunca .................. 1
L. SINEO-NE DML ..ttt ettt ettt sttt eaeees
2. Canso-Me faCIlMENLE. ........eeiuiiiiiiiiiiiiieie ettt
3. Tenho vontade de ChOTaT..........ccccuiiiiiiiiiee e e e e aae e e e
4. Gostaria se pudesse ser tao feliz qUANTO 0S OULIOS......cuveeerureerrieeeriieeiieereeeieee s
5. Perco oportunidades porque nao consigo tomar decisdes tdo rapidamente..................
6. SiNt0-Me deSCANSAAO. ... .eieiiiiiiiieeeiiiiee ettt et e e et e e e e sae e e e e ssreeeeearaeeesessaeeeanns
7. Sou calmo ponderado e senhor de Mim MESMO. ........ceervreeriieeriieeniieerieeeeiee e eaees
8. Sinto que as dificuldades estdo se acumulando de tal forma que ndo consigo
R 0] 1<) SRS
9. Preocupo-me demais com as coisas SemM IMPOTtANCIA.......ccueeerveeerreeeriueeerreeenreeenneens
L LN 10 U ] /2SRRI
11. Deixo me afetar muito PElas COISAS....ccouuiiriiiiriiiiniieiriie ettt
12. Nao tenho muita confianga em mim MESMO.........cccvterrreeerieeerieeeireeeireeeireesneeesneens
13, SINEO-TNE SEZUIO....uueeieiiiieiiieeiiee ettt ettt ett e ettt e st e e st e e ettt e sabeeessteeesbeeebeeesbeeesneeenane
14. Evito ter que enfrentar crises ou problemas...........cccoecueevieniienieniiiinicniecneeeeneeeeen
15. Sinto-Me dePrimidO.....ccueieeiiieeiiieeiieeeiee ettt e et e et e et eesabeeesabeeeanee s
16. EStOU SAUSTRITO.....uuiiieeeiiiieeeiiee ettt e e et e e e s aae e e s esaaaeeeesnsseeeeennnaeeanas

17. As vezes 1déias sem importancia entram em minha cabeca e ficam me
PTEOCUPANAO. ..ceteeiiieeiite ettt et te et e et e et e e et e e sbeeessteeesabaeesaseeesaseeessseessseessseesnseenas

18. Levo os desapontamentos tdo a sério que ndo consigo tira-los da cabeca....................
19. SOU UMA PESSOQ ESLAVEL ....eeiiuiiiiiiiiiiiii ittt et e

20. Fico tenso e perturbado quando penso em meus problemas no momento....................
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ANEXO IV
ESCALA DE AUTO-AVALIACAO DE DEPRESSAO PARA CRIANCAS E

ADOLESCENTES (AMARAL, 1990)

1. Eu me sinto sempre irritado

Sim () As vezes () Nao( )

2. Eu me sinto cansado para fazer qualquer coisa
Sim () As vezes () Nao( )

3. Eu tenho vontade de ficar sempre deitado
Sim () As vezes () Nao( )

4. Eu me sinto triste

Sim () As vezes () Nao( )

5. Eu tenho sentido dor de cabeca

Sim () As vezes () Nao( )

6. Eu estou preocupado com minha satide
Sim () As vezes () Nao( )

7. Eu sinto fraqueza no meu corpo

Sim () As vezes () Nao( )

8. Eu tenho desmaiado ultimamente

Sim () As vezes () Nao( )

9. Eu sempre tenho medo de alguma coisa
Sim () As vezes () Nao( )

10. Eu sempre sinto que vou ser castigado

Sim () As vezes () Nao( )
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11. Eu tenho vontade de morrer

Sim () As vezes () Nao ( )

12. Eu tenho chorado ou tenho tido sempre vontade de chorar
Sim () As vezes () Nao( )

13. Eu prefiro brincar sozinho

Sim () As vezes () Nao( )

14. Eu me acho um (a) menino (a) mau

Sim () As vezes () Nao( )

15. Eu ndo tento novamente quando perco
Sim () As vezes () Nao( )

16. Eu durmo sempre em sala de aula

Sim () As vezes () Nao( )

17. Eu sempre acho que ndo sei fazer as coisas
Sim () As vezes () Nao( )

18. Eu me preocupo muito com as coisas

Sim () As vezes () Nao( )

19. Eu acho que os outros nao gostam de mim
Sim () As vezes () Nao( )

20. Eu me sinto sempre aborrecido

Sim () As vezes () Nao( )

21. Eu sempre sinto que estou fazendo alguma coisa errada
Sim () As vezes () Nao( )

22. Eu ndo gosto de mim

Sim () As vezes () Nao( )
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23. Eu acho que sou culpado (a) quando qualquer coisa acontece de errado
na minha casa

Sim () As vezes () Nao ( )

24. Eu perdi meu interesse pelas pessoas e ndo ligo para ninguém

Sim () As vezes () Nao( )

25. Eu me acho feio (a)

Sim () As vezes () Nao( )

26. Eu tenho dificuldade para dormir

Sim () As vezes () Nao( )

27. Eu ndo sinto vontade de comer

Sim () As vezes () Nao( )
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I- Dados Demograficos

Nome:

HC:

Idade:
Escolaridade:
Reside com:

Atendimento psicoldgico anterior:

Religido:

II- Caracterizacao das crises

Tipo de crise:

Data de inicio:
Freqiiéncia das crises:
Medicagao:

ANEXOV

Data: / /

Data de Nascimento

Profissao:

Duragdo:

/
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ANEXO VI

- Responda um item de cada questio.

Percepcao de controle nos tltimos 6 meses Nao Um pouco | Bastante Muito
1- Vocé considera que a epilepsia estd controlada? 1 2 3 4
2-Vocé ainda tém crises? 1 2 3 4
3-Elas mudaram nos tltimos 6 meses? 1 2 3 4
4-Aumentaram a freqiiéncia? (tempo entre as 1 2 3 4
crises)

5-A intensidade? ( forte e fraca) 1 2 3 4

III QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA DO
ADOLESCENTE COM EPILEPSIA VAE- 73 itens

Percepcao de Saide:
1- Em geral, como vocé acha que sua satde é:
1.Ruim 2.Regular 3.Boa 4.Muitoboa 5. Excelente

2- Comparando com um ano atrds, como vocé classificaria sua saide hoje:
1. Muito pior

2. Um pouco pior

3. A mesma coisa

4. Um pouco melhor

5. Muito melhor

3- De um modo geral como vocé avalia sua Qualidade de Vida?

o 1 2 3 4 5 6 17 8 9 10
Pior possivel Melhor possivel

O que vocé acha que esta mais prejudicado? Nao Um pouco | Bastante Muito
4- Saude fisica 1 2 3 4
4.1- Emocional 1 2 3 4
4.2- Auto-conceito 1 2 3 4
4.3- Familia 1 2 3 4
4.4- Escola 1 2 3 4
4.5- Trabalho 1 2 3 4
4.6- Amigos 1 2 3 4
4.7- Lazer 1 2 3 4

5- Quanto vocé esta satisfeito com sua vida?
1-Nao esta satisfeito

2- Pouco satisfeito

3- Bastante satisfeito

4- Muitissimo satisfeito
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Aspectos Fisicos

Pensando em suas atividades didrias Nao Um pouco | Bastante | Muitissi
mo

6- A epilepsia t€m feito vocé perder o apetite? 1 2 3 4

7- A epilepsia deixado vocé sem dormir? 1 2 3 4

8- A epilepsia tém lhe causado dano ou dor? 1 2 3 4

9- A epilepsia impediu vocé de andar, carregar 1 2 3 4

peso, subir degraus?

10-A epilepsia te impediu de atividades de auto- 1 2 3 4

cuidado ( tomar banho; vestir-se.)

11-Sabe que ¢ um adolescente, e a adolescéncia é 1 2 3 4

um periodo de mudancas?

12-Percebe mudancas em seu corpo? 1 2 3 4

13-Esta feliz com elas? 1 2 3 4

14-Entende porque elas ocorrem? 1 2 3 4

Aspectos Cognitivos

A epilepsia parece causar problemas para algumas Nao Um pouco | Bastante | Muitissi

pessoas. mo

15- Vocé teve problemas com sua memoria 1 2 3 4

( lembrar nomes de pessoas, onde colocou as

coisas)?

16- Vocé teve problemas com sua atengdo 1 2 3 4

( concentra¢do na conversa, no trabalho, na

leitura)?

17-Vocé teve problemas com sua fala ou 1 2 3 4

linguagem?

Aspectos Sociais

Relacionamento Interpessoal e Familiar

Pensando na sua familia e relacionamentos Nao Um pouco | Bastante | Muitissi
mo

18-Voceé estd satisfeito com sua vida familiar? 1 2 3 4

19- Est4 satisfeito com sua vida fora da familia? 1 2 4

20- A epilepsia cria problemas para vocé no seu 1 2 3 4

relacionamento social (amigos)?

21- Vocé fala sobre vocé com familia e amigos? 1 2 3 4

22-Com a epilepsia vocé tem se sentido s6? 1 2 3 4

23- Vocé se sente rejeitado? 1 2 3 4

24- No futuro, pretende sair da casa de seus pais? 1 2 3 4

25- Alguém esteve disponivel quando vocé 1 2 3 4

precisou de ajuda?
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Lazer

Costuma aproveitar seu tempo livre...

Niao

Um pouco

Bastante

Muitissi
mo

26- Assistindo T.V.?

27- Ouvindo musica?

28- Jogando video- game?

29- Saindo para paquerar?

30- Estudando ou lendo?

31- Praticando algum esporte?

[Uay U [N U U ey
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Aspectos Escolares

Como vocé percebe seu relacionamento escolar?

Niao

Um pouco

Bastante

Muitissim

o

32- Gosta de ir a escola?

33- Tém amigos na escola?

34-Participa de brigas ou discussdes na escola?

35- Pretende continuar os estudos?

36- Costuma faltar as aulas?

37- Teve participado de aulas de recuperacio?

38- Tém feito todas as atividades escolares?

39- Participa da Educacao fisica?

40- Dificuldade de entender seu professor?

41- Costuma receber notas altas?

[UGY (USRI VRIS [UNIN U [N U JUISN U a—
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Sexualidade

Em relacdo a sexualidade...

Niao

Um pouco

Bastante

Muitissimo

42- Costuma conversar sobre sexo com seus 1

pais?

2

3

4

43- Vocé ja teve experiéncia sexual?

2

N

44-Tém facilidade de se aproximar de 1

garotos(as)?

2

45- Costuma sonhar ou imaginar situagdes 1

de Sexo?

2

Percepcao de controle

Pensando em sua prépria vida diga o quanto vocé
concorda com estas afirmacdes:

Nao

Um pouco

Bastante

Muitissi
mo

46- Realmente nao existe maneira de resolver os
problemas que tenho.

2

4

47- As vezes me sinto empurrado pela vida.

4

48- A epilepsia faz me sentir que ndo consigo
controlar minha vida.

4

49- A epilepsia faz me sentir que ndo consigo
fazer coisas tdo bem quanto a maioria das pessoas.

50- Tenho pouco controle sobre minha doenca

51- Posso fazer todas as coisas que ponho na
cabeca.
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Aspectos Emocionais/Escala de Afeto

- Durante as dltimas 4 semanas vocé tem se
sentido...

Niao

Um pouco

Bastante

Muitissi

=)
S

52- Muito animado?

53- Desanimado e triste?

54- Alegre e feliz?

55- Cansado?

56- Muito sozinho ou isolado?

57- Chateado porque alguém criticou vocé?

58- Demonstrado interesse em alguma coisa?

59-Satisfeito por ter cumprido uma tarefa?

60- Orgulhoso porque foi elogiado pelo que fez?
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Auto Conceito

Estas questdes dizem mais sobre vocé mesmo.
Elas permitirdo conhecé-lo melhor e ajudi-lo
mais.

Nao

Um pouco

Bastante

Muitissi
mo

61- Vocé se considera uma pessoa normal?

62- Vocé se considera uma pessoa capaz?

63- Vocé tem ambicdo como outras pessoas?

64-Vocé fica preocupado em ter uma crise no
futuro?
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65- Vocé fica preocupado em machucar-se
durante as crises?

N

66- Voce fica preocupado de estar em piiblico, por
causa da epilepsia?

67- Vocé fica preocupado por ter de tomar
medicacdo por um longo tempo?

68- Voceé acha que tem mais crises que outras
pessoas?
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ANEXO VII

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO POS-INFORMADO

Eu responsavel pelo menor
idade
Endereco HC N°

Declaro ter conhecimento sobre a pesquisa “Qualidade de vida do adolescente com
epilepsia”, que tem como objetivo desenvolver um questiondrio confidvel e seguro para a
populacdo de adolescentes do Ambulatério de Neurologia. Porque existem poucos
instrumentos para essa populagdo.

Aceito participar voluntariamente da pesquisa sabendo que os dados coletados
estardo sob sigilo profissional, que posso tomar ciéncia dos resultados.

E de meu conhecimento, que minha participagdo nio implica em nenhum beneficio
pessoal, poderei, deixar o estudo a qualquer momento e ndo serd prejudicado meu
atendimento no Ambulatério.

Todo o processo ocorrerd em trés sessoes:

1*- mesmo dia da consulta ambulatorial ( aplicacdo do questiondrio 68 itens)

2%- agendado com o paciente (aplicacdo dos testes de depressdo e ansiedade)

3*-agendado com o paciente (reteste, reaplicacdo do questiondrio 68 itens )

Para qualquer esclarecimento ou reclamagéo, sei que posso ligar para o Comité de
Etica no telefone: 37888936. Telefone da pesquisadora: Ambulatério de Neurologia
37887754

Assinatura do responsdvel

Assinatura do paciente (adolescente)

Assinatura da pesquisadora
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