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Charles Chaplin

Smile
Sorria
Though your heart is aching
Mesmo que 0 seu coracdo esteja a doer
Smile
Sorria
Even though it's breaking
Apesar de estar a partir-se
When there are clouds in the sky, you'll get by
Quando houver nuvens no céu vocé passara por elas
If you smile through your fear and sorrow
Se vocé sorrir em meio ao seu medo e angustia

Smile
Sorria
And maybe tomorrow
e talvez amanha
You'll see the sun come shining through for you
Vocé vgja 0 sol a brilhar através delas para vocé
Light up your face with gladness
Anime 0 seu rosto com entusiasmo
Hide every trace of sadness
Esconda todos os tracos de tristeza
Although atear may be ever so near
Mesmo gue uma lagrima possa estar tao perto
That's the time you must keep on trying
E tempo de vocé continuar a tentar

Smile,

Sorria
What's the use of crying ?
Qual o sentido de chorar ?

You'll find that lifeis still worth-while
Vocé descobrira que a vida ainda vale a pena
If you just smile
Se vocé apenas sorrir
That's the time you must keep on trying
E tempo de vocé continuar a tentar ...

Vi
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Resumo

INTRODUCAO: O cenério da epilepsia na limitagio da vida das criangas e familiares é
preocupante. Por ser uma doenca com crises recorrentes, leva a consideraveis restricdes nos
aspectos fisicos, sociais e emocionais dos envolvidos, podendo aumentar o risco de
desenvolvimento de desajustes psicossociais e trazer prejuizos a sua qualidade de vida (QV).
OBJETIVOS: Esta pesquisa objetivou avaliar a QV de criangas com epilepsia refrataria ao
tratamento medicamentoso e de seus cuidadores. Buscou-se, ainda, verificar as possiveis
diferencas na QV de criancas com epilepsia refratéria e asma grave e seus respectivos
cuidadores, asssm como, correlacionar a QV com afregiéncia de crises e vivéncia do estigma.
METODO: Estudo hipotético-dedutivo-observacional-transversal. As avaliagdes foram
realizadas a partir de questionarios de QV (AUQEI, WHOQOL - bref), cujos valores podem
variar de 0 a 78 nas criancas e de 26 a 130 nos adultos e indicam que quanto mais ato o
escore, melhor a QV. Nas escalas de estigma (Child stigma scale e Parent stigma scale), a
pontuacgdo das criangas pode variar entre 8 e 40 e entre 5 e 25 nos cuidadores, e o registro de
um maior nimero de pontos denuncia, maior vivéncia de estigma. A amostra foi constituida
de criangcas atendidas no Ambulatério de Epilepsia do Hospita S&o Lucas da Pontificia
Universidade Catdlica do Rio Grande do Sul (HSL - PUCRS), na cidade de Porto Alegre /
RS, no Hospital Regional de S&o José Homero de Miranda Gomes (HRSJ), e no Hospital
Universitério Professor Polydoro Ernani de S&o Thiago (HU — UFSC), os dois ultimos na
grande Florianopolis/ SC, no periodo de novembro/2005 a julho/2006.

RESULTADOS E CONCLUSOES: A crianca com epilepsia refrataria mostra prejuizos em
sua QV (média 47,25). O cuidador da crianga com epilepsia mostra satisfatéria QV (média
83,41). A QV das criancas com epilepsia refratéria € pior que a das crian¢as com asma grave
(média 55,36). No entanto, a QV dos cuidadores de criancas com epilepsia € melhor que a dos
cuidadores de criancas com asma (média 75,08); A QV, tanto na crianca com epilepsia
refratdria como na crianga com asma grave, ndo depende da fregiiéncia de crises e ndo esta
associada a vivéncia de estigma.

A QV do cuidador da crianca com epilepsia refrataria depende da freqtiéncia de crises, mas
ndo esta associada a vivéncia do estigma. De maneira inversa, a QV do cuidador da crianca
com asma ndo depende da frequiéncia de crises da crianga, mas est4 associada a vivéncia de
estigma.

PALAVRAS CHAVE: Epilepsiarefrataria, asma grave, qualidade de vida, neuropsicologia,

doenca cronica nainfancia.



Abstract

INTRODUCTION: The scenario of epilepsy as regards the limitations imposed on both
children and their families’ lives is such that raises concern. Because it is a disorder with
recurrent seizures, it results in considerable restrictions in terms of physical, social and
emotional aspects and it might increase the risks of development of psychosocial disorders as
well as harm their quality of life.

OBJECTIVES: This study aimed at evaluating the QL of both children with medicaly
refractory epilepsy and their caretakers. It also set out to correlate it with the frequency of
seizures and the question of experiencing the stigma.

METHOD: Hypothetical, deductive, observational, transversal study. The evaluations were
based on QL questionnaires (AUQEI, WHOQOL - bref), with scores ranging from O to 78 for
children and 26 to 130 for adults. The higher the scores, the better the QL. As far as stigma
scales are concerned (Child stigma scale and Parent stigma scale), children’s scores may
range from 8 to 40 and from 5 to 25 for their respective caretakers. The higher the scores, the
more intense the experiencing of the stigma. The sample was made up of children treated at
the Ambulatorio de Epilepsia do Hospital S&o Lucas da Pontificia Universidade Catdlica do
Rio Grande do Sul (HSL - PUCRS), in the city Porto Alegre / RS, at Hospital Regional de
SHo José Homero de Miranda Gomes (HRSJ), and at Hospital Universitario Professor
Polydoro Ernani de S&o Thiago (HU — UFSC), the latter two located in Greater Floriandpolis
/ SC, from November 2005 to July 2006.

RESULTS AND CONCLUSIONS: A child with refractory epilepsy has a lower QL
(average of 47.25). The child’s caretaker has a satisfactory QL (average of 83.41).

The QL of children with refractory epilepsy is worse than that of children with severe asthma
(average of 55.36). Notwithstanding, the QL of caretakers of children with epilepsy is better
than that of caretakers of children with asthma (average of 75.08). The QV of both children
with refractory epilepsy and children with severe asthma does not depend on the frequency of
seizures and is not associated with experiencing the stigma.

The QL of caretakers of children with refractory epilepsy depends of the frequency of
seizures, but is not associated with experiencing the stigma. Conversely, the QL of caretakers
of children with severe asthma does not depend on the frequency of seizures, but is associated
with experiencing the stigma.

KEY WORDS: Refractory epilepsy, severe asthma, quality of life, neuropsychology, chronic

disease during childhood.
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1. INTRODUCAO

A epilepsia é um distarbio crénico caracterizado pela presenca de crises que se
repetem no tempo (recorrentes), resultantes de uma descarga excessiva de neurénios em
determinada érea do encéfalo (Gastaut e Broughton, 1974), muito comum na infancia (Maia
Filho e Gomes, 2004), afetando, aproximadamente, de 5 a 10 criancas em cada 1.000. A
definicdo da epilepsia requer a ocorréncia, ao menos, de uma crise epiléptica (Fisher et a.,
2005).

A maioria das pessoas com epilepsia comegou a apresentar crises antes dos 20 anos, e
mais de 50% dos casos tiveram inicio na infancia. Dessa forma, muitas pessoas viveram a
experiéncia de sua primeira crise num periodo critico para aquisicdo e desenvolvimento de
competéncias cognitivas e sociais, causando prejuizos escolares, interpessoais e vocacionais
ao longo do tempo. A epilepsia quase sempre se estende por muitos anos e acaba afetando,

por um longo periodo, o desenvolvimento (Meinardi, 1995; Souza, 1999).

Como enfermidade cronica, parece afetar a crianga mais do que outras enfermidades,
tals como a asma (Austin et a., 1994). Maia Filho, Gomes e Fontenelle (2004) referem que,
na epilepsia infantil, estdo envolvidos fatores organicos (ateracdo neurologica de base e suas
limitagbes fisicas e cognitiva, a frequéncia das crises e 0 risco de acidentes, os efeitos
colaterais das terapéuticas medicamentosas e cirurgicas), psicolégicos (preocupacdes
familiares e pessoais, sentimentos de culpa e rejeicéo, desenvolvimento da personalidade),
sociais (limitagbes no lazer e no trabalho, insercdo socia) e educacionais (desempenho

escolar e profissionalizacdo).

Os fatores familiares esclarecem uma quantidade significativa de variagdes na
adaptacdo da crianca a epilepsia. A salde da criangca é controlada dentro do contexto da
familia, e as maes usuamente assumem a coordenacdo desses cuidados de saide. Uma
adaptacdo maternal positiva é benéfica para a propria mée, para a crianca com epilepsia, e
para toda a familia. Os desafios especificos da epilepsia incluem controlar uma condicéo
crbnica que possa ser de dificil prognostico, de controle e associada freqlientemente a um
estigma. Embora as mées dessas criancas sgjam de risco para apresentacdo de problemas de
adaptacdo a condicdo de seu filho, poucos estudos examinaram os fatores associados com a

adaptacdo materna a epilepsia de uma crianga (Shore, Austin, Dunn, 2004). De acordo com



Maia Filho e Gomes (2004), é decisivo o reconhecimento dessas variaveis para o controle do
distarbio e consequiente bem-estar do paciente no processo terapéutico.

O presente trabalho tem na epilepsia o seu foco e estabel ece com a asma um parametro
de comparacdo. A asma também pode ter aspectos psicologicos envolvidos; nela, até a
capacidade do paciente em relatar sintomas pode ser afetada por variaveis emocionais
(Stoudemire et al., 2000).

A relevancia da pesquisa é determinada pelo cardter incomum de estudos sobre a
crianga com epilepsia e sobre seu cuidador, assm como, pela comparagdo entre duas
sindromes cronicas, como epilepsia refratéria e asma grave em criangas e Seus respectivos
cuidadores. A escolha da asma como grupo-controle deve-se a seu carater crénico, com
condi¢des episddicas que requerem medicacdo didria durante o tratamento de longo prazo,
podendo necessitar de internacdo hospitalar, com crises visiveis socidmente. Ambas as
enfermidades mobilizam a familia do paciente (especidmente a méae), podendo trazer
comprometimento emocional, neuropsicolégico, socia, fisico, educacional e financeiro,
sendo, assim, multicausais, associadas a varios aspectos.

Desse modo, o presente trabalho se diferencia dos demais, principamente, por estudar,
em maior profundidade e simultaneamente, a qualidade de vida (QV) da crianca com
epilepsia, na sua propria percepcdo, e a QV do cuidador, na sua ética frente a condicdo do
filho, objetivando identificar qual o impacto dessa condicdo na integragdo social, suas
repercussdes emocionais e neuropsicolégicas e comparar com outra alteracdo crénica com
caracteristicas semelhantes (asma). Esse estudo permitira o desenvolvimento e a
implementacdo de intervencdes que propiciem melhora na salide psicossocial dessas criancas

e das respectivas familias.



2. REFERENCIAL TEORICO

2.1 Epilepsia I nfantil

A epilepsia ocorre principalmente entre os jovens (50%, antes dos 10 anos e 75%,
antes dos 20 anos) e nos pacientes com mais de 65 anos (Nunes e Marrone et al., 2002). A
incidéncia global é de aproximadamente 40/100.000 criangcas/ano (Maia Filho e Gomes, 2004)
e prevaéncia entre 0,5 — 1% nos paises desenvolvidos e cerca de 2% nos paises em
desenvolvimento (Nunes e Marrone et al., 2002).

E nainfancia que o Sistema Nervoso Central (SNC) se desenvolve rapidamente. Por
essa raz8o, muitas epilepsias de inicio idade-dependente, com curso clinico durante a
maturacdo, sdo consideradas transtornos ao desenvolvimento. Certamente a idade precoce do
inicio das crises pode interferir no desenvolvimento cerebral e, conseqlientemente, provocar,
em longo prazo, impacto na cogni¢cdo por inibicdo na atividade mitética, afetando a
mielinizacdo e reduzindo o nimero de células, justificando, assim, um pior prognéstico parao
desenvolvimento cognitivo nas encefalopatias idade-dependentes (Visioli-Melo e Rotta,
2000).

A epilepsia é vista como uma experiéncia frustrante para a familia. Seu diagnéstico
gera nos familiares um desgjuste emocional, mobilizando-os no sentido de se adaptarem a
esse quadro cronico. O gjustamento familiar tem profundo impacto na reac&o das criancas,
gue reconhecem ter uma condicdo que as diferencia das demais. Seus pais percebem as
dificuldades de seus filhos em diversas habilidades psicoldgicas, ja que a epilepsia infantil
traz repercussdes em Varios aspectos da vida do individuo em formag&o. Sendo assim, avaliar
0 impacto de aspectos psicossociais e comportamentais de risco para a conduta terapéutica
permite estabel ecer metas de controle com melhora na QV da crianca com epilepsia (Souza et
al., 1998).

2.1.1 Epilepsiarefrataria infantil

S&0 vérios os sindnimos de “epilepsia refrataria’. E reconhecida como “epilepsia



intratéavel”, de dificil controle medicamentoso, farmaco-resistente. Mas todas as
denominacdes visam a definir a persisténcia de crises epilépticas em relacdo ao uso das
drogas anti-epilépticas (DAES). Pode-se referir aintratabilidade aimpossibilidade de controle
das crises, bem como a farmaco-resisténcia e a auséncia de resposta ao tratamento com
DAEs.

Ha critérios que, quando atendidos, apontam uma epilepsia como intratavel, como a
freqUéncia de crises, sua gravidade, seu padréo circadiano e o impacto na QV do individuo
(Yacubian, 1998). Cerca de 20 a 30% dos individuos com epilepsia apresentam crises
refratérias ao tratamento medicamentoso, que promove um controle inadequado das crises,
apesar de terapéutica apropriada com DAES, ou alcanca um efeito adequado no controle das
crises epilépticas, mas com efeitos colaterais inaceitaveis (Costa, 2002; Costa e Palmini,
1998).

Os pacientes com crises refratérias podem apresentar trés padrées clinicos indicativos de
epilepsia de dificil controle, o que os torna candidatos ao tratamento cirdrgico, segundo Palmini
e Costa (1998):

a) Pacientes que estdo recebendo tratamento farmacoldgico adequado, com
poucos ou sem efeitos colaterais, e que persistem com crises epilépticas, que
interferem de forma significativa no seu funcionamento social;

b) Pacientes que persistem com crises associadas a efeitos colaterais importantes
das drogas anti-epilépticas (DAE’S);

C) Pacientes que até conseguem um controle adegquado das crises, contudo as

doses ou combinagdes das DAE's virtualmente os incapacitam para uma vida normal.

No Brasil, aproximadamente 1% da populacdo é acometida por essa enfermidade,
sendo que, entre os individuos afetados, 10-15% requerem o tratamento cirdargico (Aradjo,
Carneiro e Baffa, 2004).

As epilepsias refratarias na infancia podem ser divididas, segundo Costa e Palmini
(1998, p. 835 - 839), em:

Epilepsias catastréficas: que englobam uma série de manifestacbes que tém em
comum o inicio precoce, a altafrequiénciade crises, o retardo progressivo do desenvolvimento
psicomotor e, freqlientemente, uma leve ou moderada hemiparesia. As principais etiologias
relacionadas as epilepsias catastroficas da infancia referem-se a espasmos infantis (Sindrome
de West), cistos porencefdlicos, displasias corticais e sindromes como Sturge-Weber e
Rasmussen.



Epilepsias ndo-catastréficas: nestas, a etiologia € menos grave, podendo ser
decorrentes de esclerose hipocampal, tumores de crescimento lento, malformacdes
arteriovenosas, pequenas lesdes displasicas, gliose pds-traumatica, entre outras, sendo que a
deterioracdo motora e cognitiva é mais lenta e menos intensa quando comparada as epilepsias
catastroficas.

2.1.2 Aspectos neur opsicol 6gicos e psicol0gicos da epilepsia na infancia

Os primeiros documentos acerca dos disturbios cognitivos e comportamentais das
epilepsias de dificil controle na infancia sdo de autoria de Lindsay e Ounsted em estudo
prospectivo em pacientes com epilepsia de lobo temporal (Lindsay et al., 1984 e Ounsdet et
al., 1966, In: Vaente et al., 2004).

A epilepsia cronica dainfancia é associada a um maior risco de morbidade psicoldgica
e neuropsicologica, sendo que 50% das criancas apresentam evidéncias de disturbios,
usualmente neuroses e dificuldades de conduta (Marchetti, 1998). A taxa de transtornos
emocionais e comportamentais € consideravelmente mais alta em criangas com epilepsia em
relacdo as que apresentam outras condicdes clinicas ou a populacéo geral. Ha consideraveis
evidéncias da associagdo entre epilepsia e altas taxas de disturbios especificos do aprendizado
€, em uma pequena proporcdo dessas criancas com epilepsia, uma verdadeira deterioracdo
cognitiva (Assumpcéao Jr. et al., 1994).

Os déficits intelectuais tém um papel significativo na comorbidade psicossocial das
criangas com epilepsia. A intervencdo educacional adiantada é critica, pois hé, no quadro da
sindrome, implicagdes importantes do potencial intelectual. Essa informac&o € inestimével no
plangjamento de intervencdes educacionais e no apoio afamilia (Nolan et a., 2003).

A epilepsia pode respeitar o desenvolvimento intelectual normal, como também pode
ser um importante fator incapacitante, na medida em que interfere no aprendizado e pode se
fazer acompanhar de graves transtornos mentais e de comportamento na criangca. Muitas
vezes, tais aspectos constituem fortes argumentos na decisdo pela intervencdo cirdrgica
precoce. Entre os transtornos mentais e de comportamento na epilepsia infantil, citam-se: a
impulsividade, o transtorno de déficit de atencéo, a hiperatividade e os transtornos de conduta
(associados a ruptura da estrutura familiar) e os transtornos do humor (especialmente os
transtornos depressivos) (Artigas, 1999; Valente et al., 2004).



Em relacdo aos aspectos pessoais, as crian¢as com epilepsia apresentam-se, em 38%
dos casos, agressivas e, em 19% das vezes, com dificuldades no relacionamento interpessoal
(Fernandes e Souza, 1999).

As repercussdes psicoldgicas da epilepsia sdo a soma dos varios fatores. a propria
moléstia, o tratamento dado, os efeitos colaterais das drogas ministradas e a maneira de o
paciente lidar com ela. As manifestacdes mais significativas sdo: disturbios de atencéo,
problemas de relacionamento social e ateracdes de conduta.

A idade € um fator determinante no tipo de manifestacdo psiquiétrica apresentada pelo
individuo com epilepsia, sendo a depressdo a mais fregliente nas crian¢as maiores de 7 anos e
nos adolescentes (Valente et al., 2004). As duas principais causas do aumento da mortalidade
na populacdo de pessoas com epilepsia que apresentam depressdo sdo morte stibita e suicidio.
O emprego da abordagem multidisciplinar evidencia 0s mecanismos responsaveis pela inter-
relacdo entre a epilepsia e a depressdo (Organizacdo Mundial de Salde (OMS) In: Vaente et
al., 2004).

2.1.3 Aspectos educacionais e sociais da crianca com epilepsia

Voltando-se para a escolarizagdo, Guerreiro et a. (2000) afirmam ser ata a
fregliéncia de epilepsia naidade escolar. Assim, € grande o0 nimero de criangas com epilepsia
com dificuldades escolares. Essas dificuldades relacionam-se a prépria epilepsia (idade de
inicio, frequéncia, tipo de sindrome epiléptica e etiologia, grau de controle das crises,
natureza da medicacdo utilizada) e a qualidade de instrucdo (baixa expectativa dos pais e
professores quanto ao sucesso da crianca, rejeicao dos mestres a ela e sua baixa auto-estima),
elementos que podem promover um menor rendimento escolar da crianca com epilepsia.

A avaliacdo do paciente com epilepsia intratavel em idade escolar requer habilidade
em relacdo aos problemas cognitivos e as crises, para a adaptacdo do ensino a esse infante,
minimizando o impacto negativo da epilepsia em sua aprendizagem. Os esforcos da avaliagéo
podem também ser comprometidos pela ocorréncia de crises durante os testes (Humphries,
Krogh, Mckay, 2001).

Entre as criangas brasileiras com escolaridade adequada, ha queixas de problemas de
memoria em 19% dos casos (Fernandes e Souza, 1999). Zelnik et al. (2001) concordam que

individuos com epilepsia sGo mais propensos a ter problemas de aprendizagem. Em pesquisa



desenvolvida em lIsrael, avaliaram as consequéncias terapéuticas e educacionais em 102
criancas com epilepsia, incluindo idade, etiologia, presenca de lesdes cerebrais, tipo de crise e
eletroencefalograma (EEG). Da amostra, 65 pacientes estavam em escolas regulares e 37
necessitavam de educacdo especia (17 com retardo mental). Eles concluiram que, na
epilepsia infantil, a necessidade de educacéo especial é ponto de destaque. Tidman et al.
(2003) afirmam que as criangas com epilepsia constituem um grupo educacional vulneravel.

Chaix et al. (2005) explicam gue essas criancas correm maior risco de desenvolver
distarbios de aprendizagem, além, segundo Jensen e Vaernet (1977), de sofrer tendéncia ao
isolamento e a encaminhamento as escolas especiais.

Antoniuk, Santos, Bal et al. (2005) afirmam que 33% das criangas com epilepsia
freqlentam escolas especiais e apresentam dificuldades escolares e de relacionamento com os
colegas. A desinformac&o e preconceitos a respeito das epilepsias, inclusive entre pais e
professores do ensino primario, alertam para a necessidade de educacdo da popul agéo.

Amiralian (1986) reiteras “Em um grau mais acentuado, esta discriminagdo se
transforma numa real segregacdo ou isolamento, seja no grupo primario, a familia, sgja na
escola, clubes, em atividades sociais e profissionais.”

As atitudes referentes aos individuos com epilepsia sdo influenciadas pelo grau de
conhecimento acerca do disturbio. Geralmente, os educadores ndo recebem instrucoes formais
arespeito. Dantas et al. (2001) avaliaram o grau de conhecimento e a atitude frente a epilepsia
em trezentos professores, 0s quais responderam um question&rio que quantificava o
conhecimento, atitude e prética. Quase todos os professores tinham ouvido falar anteriormente
sobre 0 assunto e ndo discriminavam seus aunos. Alguns ainda acreditavam em contagio e
poucos referiram objecdes a presenca de alunos com epilepsia em suas classes. Poucos
também eram de opinido que uma crianga com epilepsia ndo poderia, futuramente, tornar-se
um bom professor. Foi insatisfatério o conhecimento revelado por parte do corpo docente
acerca dos aspectos clinicos e dos primeiros procedimentos que o paciente requer. Olson et al.
(2004) avaliaram, em 23 escolas elementares, a percepcao dos professores acerca do impacto
de uma crianga com diferentes sindromes crénicas (AIDS, asma, doenca cardiaca congénita,
diabetes mellitus, epilepsia e leucemia) no ambiente escolar. Os educadores preocupam-se
com o risco de emergéncias ou mortes em sala de aula, especialmente para epilepsia e doenca
cardiaca congénita. AIDS e epilepsia apresentaram maior impacto que asma.

Na Africa, a epilepsia é freqiientemente afetada por atitudes socio-culturais. Millogo et
al. (2002) realizaram uma pesquisa em ambiente escolar, visando a avaiar o nivel de

conhecimento e as atitudes de estudantes de segundo grau, entre os quais a epilepsia € vista



como um dano cerebral ou espiritual, descrita freqiientemente como "grand mal”. Ainda hoje,
acreditam ser hereditaria e contagiosa através da saliva e do contato fisico, sem cura, e ser o
contagio, a maior razéo da discriminacéo feita ao epiléptico. O tratamento social dado ao
individuo com epilepsia decorre do escasso conhecimento da populagdo sobre seus sintomas.
Ndour, Diop, Ndiaye (2004) relatam que, nos paises africanos, esse conhecimento é envolvido
por supersticdo, discriminacdo e estigma. A formagdo escolar das criangcas com epilepsia
encontra barreiras sociais que se somam a carga produzida tanto pela sindrome como pelo
tratamento. O estudo realizado por aqueles autores avaliou o nivel de conhecimento de 400
professores. Destes, 69% acreditavam que a epilepsia tem inicio no cérebro; para 28,7%, é
uma aflicéo sobrenatural. Foi considerada contagiosa para 24%; 73% acreditavam que poderia
ser curada. Embora 66% dissessem que ajudariam a uma crian¢a com epilepsia durante uma
crise, 53% mencionaram medidas prejudiciais a ela. Enquanto 84% observaram que ela
poderia ir a uma sala de aula normal, 62,5% prefeririam uma escola especial; 84% disseram
gue seu conhecimento sobre epilepsia ndo era suficiente e 99% desgjavam um treinamento
sobre amoléstia. Para 25,7 %, a colaboracdo maior entre pais, médicos e professores seria til
para conseguir melhor assisténcia a criangas com epilepsia. Entretanto, algumas de suas
atitudes equivocadas podem ser atribuidas as supersticdes e poderiam ser melhoradas através
de cursos sobre epilepsia.

Dunkley et al. (2003) relatam que nove escolas por eles pesquisadas indicaram
necessidade de maior treinamento para membros da equipe de educadores com relacdo as
crises epilépticas. Profissionais de salde podem gudar os professores trazendo-lhes
informagdes apropriadas sobre o risco e o funcionamento do impacto da doenca crénica na
infancia (Tidman et al., 2003). Tal instrucédo pode ser fornecida por estes profissionais com a
colaboracéo dos pais, dos professores, e de organizagbes ndo-governamentais (Ndour, Diop,
Ndiaye, 2004).

2.1.4 Qualidade de vida da crianga com epilepsia

Qualidade de vida (QV) relacionase com um plano de vida, satisfacdo de
necessidades ou senso de bem estar (Fernandes e Souza, 1999). Aspectos fisicos,
psicolégicos, cognitivos, sociais e familiares sd@o encadeados pela qualidade de vida

relacionada a salde (Maia Filho e Gomes, 2004).
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Tradicionamente, o tratamento da epilepsia na crianca enfatizava os aspectos
neurol 6gicos, dando menor énfase aos psicossociais. A reducdo das crises era considerada
como Unica medida de salide (Chadwik, 1990).

Recentemente, o conceito de QV aém dos aspectos relacionados a sindrome (como
tipo, freqiéncia e gravidade das crises e etiologia), passou a considerar aspectos
comportamentais, psicolégicos, culturais, sociais, emocionais (Fernandes e Souza, 2001),
visto que muitos fatores podem ter influéncia na QV das criangas epilépticas. A epilepsia
afeta o individuo e seus familiares de diversas formas, levando-os a vivenciar restricdes
cotidianas. Assim, adefinicdo de QV é subjetiva, pois se baseia na perspectiva da familia, que
Vé e sente a interferéncia da epilepsia na vida pessoal, familiar, social e escolar do paciente
(Souza, 1999).

E vélida nessa avaliag&o a utilizag&o de escalas que buscam estimar aQV (ou aspectos
intimamente relacionados a ela) das pessoas com epilepsia, por exemplo, Escala de Gravidade
de Crises de Liverpool, Escaa de Gravidade de Crises de Hague, Escala de Gravidade de
Crises de Chafont, Escala de Gravidade de Crises do Hospital Nacional, Inventario
Psicossocial de Crises de Washington (Washington Psychosocial Seizure Inventory — WPSI),
Inventério de Cirurgia de Epilepsia (Epilepsy Surgery Inventory — ESI-55) e Qualidade de
Vida no Inventario de Epilepsia (Quality of Life in Epilepsy Inventory — QOLIE), segundo
O’Donoghue e Sander (1998). Alonso et al. (2006) desenvolveram e validaram a versao em
portugués do ESI-55, no Brasil.

Ha também importantes escalas de QV de maior amplitude, podendo ter aplicacdo em
pacientes com outros disturbios, aém da epilepsia, como a WHOQOL-bref, instrumento de
avaliacdo de qualidade de vidada OMS, e o AUQEI, questionério de avaliacdo de qualidade
de vida em criancas e adol escentes (Magnificant e Dazord, 1997 In: Barreire et al., 2003).

Hoare, Mann e Dunn (2000), em pesguisa com crian¢as com epilepsia e diabetes,
registram um maior impacto causado pela epilepsia no bem-estar de uma crianca, aém do
aumento de risco de disturbios entre criangas com epilepsia em relacdo as demais.

Nesse sentido, destaca-se a pesquisa longitudinal de Austin et al. (1994), feita com
criangas entre 8 e 12 anos, que descreveu a histéria natural da adaptacdo do individuo com
epilepsia e com asma e sua respectiva familia, obtendo informagdes, por intermédio das maes
e professores escolares e do emprego de entrevistas e question&rios relacionados a
determinados dominios de QV - fisico, psicolégico, social e escolar —, e comparando 0s
resultados ligados a cada caso (epilepsia e asma). Eles usaram os questionarios Child

Behavior Checklist — CBCL (aplicado nas mées acerca dos filhos), Teacher’s Report Form —
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CBLC-TRF (aplicado nos professores do paciente), enquanto as criancas respondiam a Pier’s-
Harris Children’s Self Concept scale — CSCS, Child Attitude Toward lliness Scale— CATIS e
a Family APGAR. O maior achado do trabalho (além de enfatizar que a responsabilidade
pelos distirbios comportamentais e pelas competéncias do infante é a qualidade da interacéo
entre pais e filhos) é que jovens com epilepsia tém ata prevaéncia de alteracbes de
comportamento e maior comprometimento da QV nas areas referentes ao dominio
psicoldgico, socia e escolar, a0 passo que, Nos jovens com asma, 0 maior comprometimento
sedanaéreafisica

Em outra pesquisa, Austin et al. (1996) compararam a QV de adolescentes com
epilepsia com jovens com asma. Concluiram que adolescentes com epilepsia ativa geralmente
tém pior QV. Austin (1989) mensurou a concepcao que tém de s mesmas e 0 comportamento
em casa e na escola em 128 criangas com epilepsia e 126 criangas com asma, a fim de
comparar diferencas na adaptacéo psicossocial. Os resultados indicaram que as criangas com
epilepsia experimentavam uma adaptacdo psicossocia significativamente mais pobre.

Marchetti (1998) comenta que muitos pacientes vivenciam crises de adaptacdo (de
duracdo e gravidade variaveis) a epilepsia. Os prejuizos organico-funcionais associados a
epilepsia mostram que seu impacto na vida da crianga ultrapassa a recorréncia das crises,
apesar de o objetivo basico do tratamento ser o controle dessas crises. Nem sempre isso
garante uma melhora satisfatéria da qualidade de vida. Esse fato fica mais evidente quando se
observam as repercussoes sociais da epilepsia das quais grande parte decorre de preconceitos
gue expdem o0s pacientes a um grave processo de estigmatizacdo a que se acrescentam
restricoes que podem leva-los a um intenso patamar de incapacitacao.

O impacto da epilepsia impde desafios adaptativos presentes em situagdes
psicologicas bésicas e decorrentes reacBes emocionais. Algumas atitudes tipicamente
desadaptativas sdo freqlentemente encontradas entre os pacientes com epilepsia e suas
familias. O conhecimento de seus problemas socio-psicol 6gicos € importante para ajudéa-los a
alcancar uma melhor qualidade de vida e, também, porque tais problemas integram os fatores
de risco para 0 desenvolvimento de transtornos psiquiétricos.

Ha uma diversidade de sentimentos vividos pelos pais, em especia as maes, de
criancas com epilepsia, medo, ansiedade, raiva, magoa, culpa, e reacdes de superprotecao,
permissividade, superindulgéncia (manifestadas em demasiadas restricdes as atividades
infantis, como andar de bicicleta, jogar bola, brincar na casa de amigos), aém das
dificuldades que sentem na imposic¢éo de limites disciplinares e estabel ecimento de punicoes.

Dessa forma, prejudicam o desenvolvimento emocional e social de seus filhos com epilepsia
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(Mitchell, Scheier e Baker, 1994). De certa forma, segundo Souza et al. (1998), a crianca
responde a tal conduta manifestando inseguranca, imaturidade, dependéncia, falta de
autonomia e baixa auto-estima (distUrbios psicolégicos comuns na epilepsia). Convém
lembrar que os medos exagerados e atitudes protetoras em demasia sdo mais fregientes entre
pais menos informados, conforme apontam Mitchell, Scheier e Baker (1994).

Stores e Piran (1978), para averiguar a dependéncia vivida pela crianca com epilepsia
em relacdo a prépria mae, utilizaram o questionario auto-administrado da dependéncia
(SADQ) em 65 criangas nessas condi¢cdes. Os 16 alunos com epilepsia do ensino primério
tinham, geralmente, mais necessidade do contato emocional/fisico com sua mée e de sua
proximidade fisica, embora estivessem relativamente prontos para lhe falar sobre seus
problemas praticos e para pedir sua gjuda. Ja as necessidades de 18 meninos com epilepsia na
escola secundaria foram expressas com mais énfase nos termos da guda da sua mde em
assuntog/praticas caseiras. Em contraste, nenhuma diferenca significativa era aparente entre
meninas com epilepsia e normais em um ou outro nivel de educacéo.

Trute e Hauch (1988) mostraram que 0s pais que se adaptaram bem ao nascimento de
uma crianga com incapacidades tiveram redes sociais boas de sustentagdo de familias fortes,
bem-organizadas. O relacionamento entre a ansiedade e a QV de pais de criangas com
epilepsia ndo é claramente entendido. A ansiedade parental, com possivel resultado na
limitacdo das atividades, foi associada com decréscimo da QV para a crianca e a familia. A
ansiedade dos pais pode ter impacto no seu comportamento, pois 0s pais apresentam maior
probabilidade de perceber riscos elevados para suas criangas e distorcer a informagdo sobre a
condicdo de seu filho. A transmisséo da ansiedade parental a crianga a respeito do status de
saude hipotetizado € um risco psicol 6gico paraela.

Williams, Steel e Sharp (2003) estudaram a ansiedade e a QV dos pais das criangas
com epilepsia. Seu estudo sugere que os familiares mais vulneraveis a QV reduzida séo
aqueles em que a crianga controlou mal a epilepsia e a ansiedade dos pais sofreu aumento. A
finalidade daquele estudo era examinar a associagao entre ansiedade e depressao nas criancas
e nos adolescentes com epilepsia e ansiedade e depressdo em suas méaes, e determinar 0s
fatores que podem ser preditivos de sua presenca. Assim, a pesquisa incluiu 35 criangas e
adolescentes com epilepsia (escala da idade, 7-19) e suas maes. Os pacientes tinham o
diagnostico da epilepsia, no minimo ha um 1 ano, e foram comparados a um grupo-controle
sadio, criangas e adolescentes (recrutados em duas escolas locais) cujas méaes tinham idade
médiade 35 anos (Baki et a., 2004).
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A compreensao da depressdo nainfanciarequer a avaliacdo dos rel acionamentos entre
os fatores de risco biol6gico, social, e iatrogénico e eventos de vida negativos. A maioria das
explanacdes biol bgicas para a depressdo na populacdo com epilepsia focalizou o tipo da crise
e a laterdizagdo de focos epilépticos. Na maioria dos estudos, os achados de
eletroencefalografia e a idade do comego das crises epilépticas ndo foram associados com
depresso nas criangas, ao passo que o retorno da crise, a alta frequiéncia e uma duracéo mais
longa da epilepsia revelaram essa associagdo. Entre os fatores neuroldgicos, a gravidade da
epilepsia foi associada ao aumento da ansiedade nas criangas com epilepsia. Entre os fatores
psicossociais, aimprevisibilidade das crises, 0 medo da morte, as reagdes parentais de aflicéo
e medo, as limitacfes na vida e nas atividades normais, a estigmatizacéo e aregjeicdo socia, e
a baixa auto-estima podem predispor criancas e adolescentes a ansiedade e a respostas
negativas (Baki et al., 2004).

O sono costuma ser comprometido nas criangas com epilepsia; apresentam mais
insbnia, letargia diurna e sono ndo-reparador (Maia Filho e Gomes, 2004). A sonoléncia €
gueixa frequente, decorrente das drogas antiepilépticas (DAE) e dos disturbios de sono
associados; ja as dissonias podem também ser um sina de distUrbios emocionais subjacentes
(Maia Filho e Gomes, 2004). Batista e Nunes (2004) avaliaram a influéncia das epilepsias nos
habitos de sono de criancas com idades entre 2 e 6 anos e concluiram gue a crianga com
epilepsia refrataria tem maior incidéncia de alteragbes na rotina da hora de dormir, na
ritmicidade do sono e problemas de separac@o dos pais. Mas criangas epilépticas com crises
convulsivas bem controladas tém maior freqliéncia de habitos do sono sadios. Pode-se
concluir que arefratariedade das epilepsias esta associada a piores habitos de sono.

Logo, a0 redlizar a avaliacdo de criangas com epilepsia, € preciso que sgam
considerados os aspectos rel acionados a freqliéncia e gravidade das crises, sua etiologia, além
dos aspectos comportamentais, psicolOgicos, culturais, sociais, emocionais e a qualidade de

vida do paciente (Fernandes e Souza, 2001).

2.1.5 Estigma

O termo estigma origina do latim “stigma”, sendo sinénimo de cicatriz ou marca

infamante, por exemplo (Ferreira, 1999). Historicamente, a epilepsia € um fator
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estigmatizante, que promove a persisténcia de esterebtipos negativos desde épocas passadas
até o mundo contemporaneo, limitando a QV das pessoas afetadas, levando ao aumento das
taxas de doencas psicol 6gicas e a reducao do seu capital social. Assim, 0 “estigma” refere-se a
um atributo que confere profundo descrédito. E esteredtipo negativo (que conduz & separacio
socia e a perda do status), de discriminacdo. O estigma aplica uma concepcdo a epilepsia
como diferenca humana socia relevante. Os esteredtipos negativos que a cercam Sao
aparentes na teoria "da personalidade epiléptica’, havendo referéncias em atitudes publicas,
em discriminagdes legai s e estatutérias, em segmentos religiosos e médicos (Jacoby, 2002).

Marroni et al. (2006) relatam que individuos com epilepsia refrataria possuem QV
deteriorada pel o estigma e pela segregacdo a que se submetem, além de estarem sujeitos aalta
preval éncia de casos de depressao.

Sendo assim, foi proposto, segundo Jacoby (2002), um modelo alternativo
compreensivo para 0 estigma, que envolve seais dimensdes diferentes: “ocultabilidade” (a
extensdo em que a caracteristica estigmatizante € visivel); “curso da marca’ (se a
caracteristica torna-se mais saliente com o decorrer do tempo); “invasivo” (o grau em que ele
interfere nas interagdes); “estética” (reacbes subjetivas ao “feio/pouco atraente” da
caracteristica estigmatizante); “origem” (congénita, acidental, ou intencional); e “perigo” (o
perigo percebido da condicdo). As crises, “marca externa’ da epilepsia, sdo dificeis ou
impossiveis de ser escondidas, dependendo de seu tipo. Podem tornar-se mais visiveis
socialmente, dependendo do curso clinico da eplepsia e da eficacia do tratamento. As crises
s80 invasivas, repentinas e imprevisive's, interferindo nas relagfes interpessoais. Apesar de,
em boa parte dos casos, as causas do disturbio e das crises serem desconhecidas, as nocdes
tradicionais que as apontam como resultado da possessdo demoniaca, contagiosa, influenciam
ainda idéias sobre sua origem.

O impacto emocional da epilepsia em membros da familia € um tépico negligenciado,
na maioria dos estudos restritos aos pacientes com epilepsia. As crises e os ferimentos
freqUentes podem conduzir membros da familia, especialmente os pais, a tensdo emocional
consideravel. A opinido parental e as atitudes que concernem a epilepsia podem impactar de
forma significativa o gjuste para a crianca e a familia. O guste dos pais foi relatado como
associado inversamente a gravidade da epilepsia da crianca. Relatos apontam que os pais das
criancas e dos adol escentes com epilepsia tém atitudes negativas para com suas criangas e tém
dificuldades em seu guste psicossocial, provavelmente por causa dos estigmas e de
concepgoes errdneas sociais sobre essa sindrome. Pal e Chaudhury (1998) encontraram uma
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propor¢ao significativa de pais mal ajustados & suas criangas com epilepsia, na india rural,
acreditando eles que 0 gjuste parental € um problema importante em criancas com epilepsia.

Austin et a. (2004) descreveram propriedades psicométricas de duas escalas que
avaliam o estigma percebido nas criangas com epilepsia e em seus pais. Tendo, na amostra,
173 pais e 224 criangas com epilepsia, notaram que escores mais elevados nas escalas para
avaliar estigma foram associados com maior gravidade da crise. Na escala dos pais,
pontuacbes mais baixas foram associadas a aspectos positivos, como menor preocupacao e
mais atividades de lazer da familia. Na escala da crianga, escores mais elevados foram
correlacionados com atitude mais negativa, maior preocupacdo, concepcao mais pobre de si
propria e mais sintomas de depressdo. Assim, Austin et a. (2004) concluiram que ambas as
escalas tém propriedades psicométricas fortes. Além de serem curtas, de facil compreensdo,
com potencial para uso ha pesquisa, na mensuragao do estigma e no gjuste clinico.

O estigma causa problemas na vida das pessoas com epilepsia, que relatam ser a
estigmatizacdo um dos maiores desafios a enfrentar. Recentemente, uma campanha da
Organizacdo Mundial de Salde, "saindo das sombras®, focalizou a atencdo nos problemas
causados pelo estigma associado a epilepsia. No caso do adolescente, o desenvolvimento da
identidade propria e de suas relacbes é de importancia critica. Assim, o estigma encontrado
nesse estagio particular da vida pode influenciar extremamente a salde e a auto-estima
psicossocia. Por outro lado, adolescentes da populacdo em geral manifestam opinides sobre
individuos com epilepsia que refletem atitudes estigmatizantes. Fernandes et al. (2005)
explicam gque as campanhas de informagdo buscam, inclusive, reduzir o estigma da epilepsia,
promovendo mudangas reais na percepcao da sociedade.

O conhecimento sobre percepcbes do estigma € importante para intervences que
destaguem o gjustamento psicossocial na epilepsia. A associagao entre a percepcao do estigma
pela crianca e, respectivamente, 0 autoconceito e os sintomas de depressdo encontrados no
grupo investigado por Austin et a. (2004) indica também o potencial de melhorar resultados
de salide mental, colaborando na compreensao e cuidado a estes paci entes.

Convém citar que, segundo Fernandes et a. (2006) o conceito de estigma na epilepsia
é influenciado pela regido e pelo contexto em que a pessoa esta inserida, de acordo com as
diferencas culturais e regionais, que devem ser consideradas.

Uma iniciativa da ASPE (Assisténcia a Salde de Pacientes com Epilepsia), executora
do projeto de demonstracéo nacional da campanha global "epilepsia fora das sombras’, refere
ter sido o tema da epilepsia incluido em um programa educaciona importante do Ministério

da Educacdo envolvendo mais de 26.000 escolas brasileiras, incluido no plangamento de
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atividades educacionais relacionadas a cidadania, a ética e aos assuntos de salde. Essa
intervencao busca discutir fatores bioldgicos e os problemas psicossociais enfrentados pelo

individuo com epilepsia (Fernandes et al., 2005).

2.1.6 Aspectos psicol 6gicos da crianca com epilepsia e de sua familia

A manifestacdo da epilepsia na infancia pode ser traumética para a crianga e sua
familia; afeta o relacionamento familiar, em particular as relagbes mée-filho (Costa et al.,
1998). A epilepsiatambém pode causar um impacto no ajustamento social da crianca e de sua
familia, e, conseqientemente, uma pobre adaptacdo da crianca ao tratamento da epilepsia
(Fernandes e Souza, 2001).

O trabalho de Shore, Austin, Dunn (2004) teve enfoque na adaptacdo materna a
crianca com epilepsia entre 9 e 14 anos. Observaram nas diades mée-filho estudadas que a
adaptacdo materna positiva é importante, promovendo a melhoria do funcionamento da
familia que tem uma crianca com epilepsia.

Segundo Hoare e Kerley (1991), ha forte associacdo entre a gravidade da epilepsiae a
ansiedade materna. Souza et al. (1998) concordam, ao comentar o significante papel que as
interag0es mae-crianca exercem na determinacdo de alteragdes de comportamento. Lothman e
Pianta (1993) explicam que as varidveis da epilepsia relacionadas a disturbios de gjustamento
socia nas criancas mostram-se secundérias a processos de interacfes familiares nas quais a
sindrome se manifesta, havendo uma relacdo positiva entre atitudes de mées voltadas para a
autonomia, a confianga e o controle de comportamentos nas criangas.

A méae, por suavez, tem expectativas. Conforme Soifer (1992, p. 49): “Na idealizacéo
existe a fantasia narcisista inconsciente de um vinculo perfeito com outro ser idéntico a
prépriamae”.

As reacOes dos pais ao diagnostico de epilepsia so variadas, mas incluem negagéo,
raiva, tristeza pela perda de “uma crianca perfeita”’, medo das crises e de 6bito da crianca em
uma crise. As consequéncias dessas reacdes na crianca incluem, no decorrer do tempo, a
vivéncia de superprotecdo e reducdo nas expectativas dos pais, 0 que acarreta inseguranca a
crianga. Convém citar que essas reacdes, especialmente no inicio das crises epilépticas, sdo
adaptacOes naturais ao evento ameacador e exaustivo. Fernandes e Souza (1999) aplicaram 21

protocolos do “Inventéario Simplificado de Qualidade de Vida na Epilepsia Infantil” nos pais
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de criancas com idades entre 6 e 14 anos, com epilepsia benigna da inféncia, e constataram
gue 18 pessoas mostraram respostas que identificam a sindrome, 3 consideraram seus filhos
pessoas normais; por outro lado, 15 pais apresentaram medo da ocorréncia de uma nova crise,
9 manifestaran medo de contrariar o filho; e 13 mostraram comportamentos de
superprotecdo. Sentimentos de preocupacao, medo e inseguranca foram apontados por 19 dos
pais. Comportamentos supersticiosos, como alternativas de tratamento, foram citados por 5
entrevistados. Crencas, como a possibilidade de a crianca engolir a lingua durante a crise,
foram referidas por 7 dos pais e 6 pessoas acreditavam gue as crises decorrem de algum tipo
de verminose. Quanto a QV, a maioria avaliou-a como muito boa (10 deram nota dez, 4, nota
nove, 4, nota oito numa escala de 1 a 10), mas relataram dificuldades em lidar com seus
filhos. A crianca com epilepsia grave aparenta aos pais ter uma QV pior do que criancas com
epilepsia controlada (Hoare, Mann e Dunn, 2000).

Os pais indicaram que a epilepsia impde uma sobrecarga para a crianga e para a
familia, restringindo atividades e aumentado responsabilidades para os pais e irmaos, sendo
as respostas iniciais de estresse a epilepsia — medo, raiva, confusdo, tristeza — entendidas
como normais. A qualidade da interacéo entre pais e filhos gera conseqiiéncias no bem-estar
da crianga, no seu desempenho escolar, nas suas relagcbes sociais e em suas atividades.
Familias que possuem criancas com epilepsia ficam com baixos niveis de auto-estima,
comunicacdo e suporte familiar e altos niveis de estresse e ansiedade, além de ter menos
proximidade e mais limitagcOes de comportamentos e atividades. As criangas com epilepsia
sdo tratadas com superprotecdo e dependéncia, j& que o0s pais as tratam como doentes e
acreditam que qualquer atividade que as deixem nervosas pode precipitar uma crise. Esses
pais mostraram sentimentos de inadequacdo, raiva, susto, culpa, confusdo e atitudes de
superprotecdo, temendo provocar uma crise, contribuindo, com essas reacfes, para gue sejam
criangas medrosas, inseguras, dependentes, imaturas, hostis e manipuladoras, isto € com
distarbios de gjustamento. Desse modo, muitas vezes, 0 excesso de cuidados € tanto que os
pais acabam esguecendo os outros membros da familia. (Fernandes e Souza, 2001). O inicio
da epilepsia nainfancia pode, pois, ser traumatico para a crianca e para sua familia, inclusive,
para o relacionamento familiar, em particular, as relagbes mae-filho (Costa e Palmini, 1998).

A primeira crise marca a mudanca de comportamento dos pais com relacdo a crianca
com epilepsia, ja que, apds essa crise, € bastante freqliente os pais acharem gue contrariar a
crianca produz convulsdes. Entdo, passam a evitar qualquer contrariedade a crianga, dando-
Ihe liberdades maiores. Tal idéia é errbnea, pois costuma provocar distarbio de conduta,

gerando dificuldades tanto no relacionamento familiar, como na escola. As vezes, 0s pais
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buscam esconder do filho a existéncia do disturbio (assim faz-se o segredo), gerando
ansiedade e aflicdo e criando situagdes delicadas, como a vigilancia para que 0 “segredo” néo
sgjarevelado. O filho nota que existe um segredo e, por suavez, procura desvendar sozinho o
gue lhe é escondido, tirando uma conclusdo provavelmente diferente da realidade, sgja
achando ser algo mais brando ou mais grave do que é de fato, vivendo um sofrimento
desnecessario (se considerar as idas aos profissionais de salide, a realizacdo de exames, 0 uso
de remédios e a mudanca de atitude dos pais em relacdo a ele e frente ao distlrbio). A
indicag@o correta é a verdade dita com amor e seguranca, que déo tranquilidade a crianca
(Bearzoti e Fonseca, 1986). Pais de criancas com epilepsia, assim como de outras sindromes
crénicas que evocam 0 medo da morte, podem vivenciar um sentimento de luto. Assim, a
comunicacdo do diagndstico e do prognostico é importante. Deve-se considerar dados como
a idade, a maturidade emocional e cognitiva, a familia — estrutura e funcionamento —, a
cultura e a historia de perdas. Tal comunicacéo deve ser precedida de preparacdo da familia,
conduzida por profissionais especializados (Schlindwein, 2001).

Os fatores culturais, que contribuem para a inabilidade e podem também exacerbar
crises, incluem o estigma, as questdes de seguranga, os interesses de um circulo familiar, o
conhecimento, as atitudes e as percepcbes da comunidade, a falha em procurar guda e o
impacto da comorbidade psiquiatrica (Engel et a., 2005). Os distarbios comportamentais em
criancas com epilepsia sdo relacionados com diversos aspectos sociais implicados no processo
de gjustamento, especiamente, aqueles que envolvem a relagdo pais e filhos (Lothman e
Pianta, 1993).

2.1.7 Tratamento da epilepsia

O tratamento da crianca com epilepsia envolve, inevitavelmente, sua familia.
Fernandes e Souza (2001) comentam que a epilepsia infantil causa um impacto no
gjustamento psicossocia da crianca e sua familia e, como consegiiéncia, pode trazer uma
pobre adaptacdo ao tratamento. FreqUentemente, a terapéutica indicada inclui drogas
antiepilépticas (DAES), terapia cirdrgica e tratamento psicolégico (Andreoli et a., 1994), pois
o0 tratamento e o diagnostico da epilepsia infantil ndo devem ser limitados ao tratamento das
crises (Artigas, 1999).
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Quando é indicada a cirurgia para o paciente com epilepsia infantil, deve-se redlizar a
avaliacdo neuropsicoldgica, que busca a complementacdo dos achados médicos auxiliando na
localizac&o ou lateralizacdo da lesdo, a apreciacdo do grau de déficit funcional existente e seu
efeito no desenvolvimento da crianca, além da necessidade de se estabelecer uma linha de
base que sirva de parémetro para comparar com os resultados pés-cirdrgicos (Tisser et a.,
2005).

Um tratamento, seja clinico ou cirdrgico, visa ao melhor prognéstico possivel, mas
deve ser centrado no paciente, conforme cita Arts et a. (2004): “O prognéstico da epilepsiada
infancia tem importantes implicagdes epidemiol gicas e clinicas. A avaliagdo do risco de um

perfil individual de um paciente pode ser usada para costurar a estratégia de tratamento.”

2.2. Asma

A asma caracteriza-se por inflamagdo, hiper-reatividade e estreitamento das vias
aéreas, desencadeadas por varios estimulos. Na infancia, apresenta um quadro clinico
variado. Suas caracteristicas sdo de dificil diferenciacdo de outras causas de obstrucéo das
vias aéreas inferiores. A maioria das criancas com asma apresenta episodios recorrentes de
sibiléncia, tosse e/ou dispnéia, os quais sdo geralmente desencadeados por infecgdes virais
ou, ainda, por exposicao a fatores ambientais, tais como aérgenos, ar frio e fumaga de
cigarro. Mulitas dessas alteracfes ocorridas nas vias aéreas da crian¢a com asma sdo devidas a
uma resposta inflamatéria local (Wild et al., 2005). O inicio precoce, 0 tempo e a gravidade
da asma, a deformidade torécica, a hipoxemia, a anorexia cronica, o uso de corticosteréides e
0 nivel socioecondmico sdo aspectos estudados como potencialmente responsaveis pelo
retardo do crescimento desta criancga, apesar de resultados conflitantes. Assim, a funcéo do
ambiente sobre a situacdo nutricional e o processo de crescimento de grupos populacionais
s80 alvo de pesquisas que consideram principalmente a alimentagéo, as doencgas infecciosas,
as condicBes de saneamento basico, os estratos sociais e seus determinantes. Os processos
morbidos, como as doencas agudas, que podem provocar sua parada temporaria interferem
sobre 0 crescimento, e sua recuperacdo posterior vai depender do favorecimento das
condi¢cbes ambientais, nutricionais e socioecondmicas. No caso das doengas cronicas,
dependendo dos 6rgéos e sistemas comprometidos, da gravidade e da duracdo da doenga, a

sua recuperacdo podera ndo ocorrer (Antonio et a., 2003).
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Li, Tibério e Warth (1999) explicam que a Organizacdo Mundia de Salde da ONU e
Institute of Heart, Lung and Blood do National Institute of Health dos Estados Unidos da
América elaboraram uma tabela de classificacdo para a asma, chamada de Classificagdo de
Gravidade Clinica da asma, segundo GINA (Globa Instrutives of Asthma In: Li, Tibério e
Warth, 1997):

1. Asma Intermitente: sintomas diurnos intermitentes (menos de uma vez por semana),

crises breves (poucas horas), sintomas noturnos esporéadicos (menos de duas vezes ao més),
func&o pulmonar normal entre as crises.

2. Persistente Leve: sintomas mais freqlentes que uma vez por semana e menos frequientes

gue umavez por dia, crises desencadeadas por exercicios e durante 0 sono, sintomas noturnos
superiores a duas vezes por més, funcdo pulmonar mais sujeita a variagdes circadianas.

3. Persistente Moderada: sintomas diarios, crises desencadeadas por atividade fisica e,

durante 0 sono, sintomas noturnos superiores a uma vez por semana, uso didrio de
broncodilatadores, funcéo pulmonar comprometida.

4. Persistente Grave: sintomas continuos, crises diurnas e noturnas frequentes, atividade

fisica limitada pel os sintomas da asma.

No Brasil, os dados do ISAAC (International Study of Asthma and Allergies in
Childhood, In: Muniz, Padovani, Godoy, 2003) mostram prevaléncia de asma entre 4,7 e
20,7% para a faixa etéria de seis a sete anos, e entre 4,8 e 21%, para afaixa etériade 13 a 14
anos. A tendéncia geral para asma nos paises ocidentais, nos ultimos 30 anos, é de aumento
na prevaléncia, morbidade e mortalidade, atingindo, assim, os adultos, além das criangas.
Anualmente ocorrem cerca de 350.000 internagfes por asma no Brasil, caracterizando-se a
asma como a quarta causa de hospitalizagdes pelo Sistema Unico de Salide (2,3% do total) e a
tercelra causa entre criangas e adultos jovens (Sociedade Brasileira de Pneumologia e
Tisiologia, 2002 e Corréada Silva, 2001).

Melo, Lima e Sarinho (2005), no intuito de determinar a exacerbacdo das crises
asméaticas, classificaram as criangcas em 2 grupos. O primeiro com 1 a 3 crises e 0 segundo
com 4 crises ao ano, sendo que crise de asma refere-se a episodios de dispnéia que motivaram
a procura de um servico de urgéncia, tendo boa resposta ao uso do broncodilatador. Li,
Tibério e Warth (1997) citam que nos casos de gravidade maior, pode ocorrer cianose e
sudorese. Em crise asmética grave, a auséncia de sibilos ndo corresponde a melhora do quadro
clinico, denotando uma obstrugdo grave em que ndo ha fluxo de ar nas vias aéreas, caso em
gue o torpor e o rebaixamento de consciéncia sdo sinais de extrema gravidade, denunciando

um quadro de faléncia respiratoria.
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E védido lembrar que ha diferenca entre o reconhecimento dos problemas pelo paciente
e a mudanca de comportamento em relacdo a eles, principalmente em termos de acOes

profiléaticas e de condutas a serem seguidas durante a crise de asma (Kolbe et al., 1996).

2.2.1 Aspectos psicol 6gicos e neur opsicol 6gicos das criangas com asma

Nas criangcas com asma, nota-se 0 comprometimento de agravo com a sindrome do
panico, esta piorando crises de asma, e a asma piorando crises de panico, revelando sempre
um componente ansioso de importancia (Carr, 1998). A depressdo e a ansiedade nas criancas
com asma podem ter uma relagdo somética com um componente comportamental através da
rebeldia, agressividade e hiperatividade (Puura, et al., 1998).

Percebe-se a relevante manifestacdo de dificuldades comportamentais e de
ajustamento entre criancas afetadas por asma precoce (Mrazek, Schuman, Klinnert, 1998),
sendo a hiperatividade, um dos distirbios comportamentais mais comuns nas criangcas com
asma (Vila, et al. 1998).

Segundo Lopez e Vazquez (1996), o psicologo desempenha um importante papel no
estudo psicologico do paciente com asma, para diagnosticar o0 processo de “coping face”,
capacidade de lidar com a asma, para poder reeducéa-1o para um melhor controle e adaptacéo a
ela, dando especia importancia ao estudo integral e multifatorial da sindrome e a qualidade
de vida do paciente.

Conforme Chatkin e Menezes (2005), a asma infantil é multicausal, tendo sido
associada a fatores genéticos, ambientais, gestacionais, socioecondmicos, entre outros.

Ha muito tempo, € reconhecido o cunho psicossomético da asma e, hoje, as diversas
investigacdes permitem afirmar a importancia dos aspectos psicologicos como fatores
desencadeantes. Segundo Koszer (2001), o estresse psicologico interfere freqlentemente
como fator etiopatogénico; os niveis de ansiedade sGo maiores na pessoa com asma do que na
populacdo em geral; a sugestéo e os condicionamentos emocionais e ambientais mantém ou
cronificam o quadro; as crises e a sintomatol ogia asmatica vao modelando a personalidade do
paciente e as suas relacbes interpessoais; a partir das crises, podem advir transtornos
psi copatol 6gi cos secundarios, como crises de panico, quadros depressivos, impossibilidade de
estar sO e outras fobias, aém de reacOes histéricas. Kolbe et a. (1996) comentam que

aspectos psicolégicos e socioecondmicos tém grande influéncia sobre o conhecimento e
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comportamento em relacéo a asma.

Os programas cognitivo-comportamentais de auto-regulacéo dirigidos a asma podem
melhorar a percepcao e o conhecimento do quadro. As condutas e atitudes associadas incidem
favoravelmente no curso clinico global da asma, promovendo modificacbes no
comportamento do paciente em relagdo ao seu corpo supondo que, mediante iSso e 0 manejo
das suas cognicoes e emocgdes, produzam também mudangas no seu comportamento, perante
situacdes temidas, como as crises de asma e as situagdes ansiogenas em geral, assim como
perante possiveis desencadeantes das mesmas (Caro, 2002). Vamos e Kolbe (1999) afirmam
gue a ansiedade tem forte ocorréncia entre pessoas com asma, inclusive, escalas de avaliagcdo
de ansiedade apontam elevados niveis nesse grupo, seja entre episodios agudos de asma ou
foradas crises.

La Scala, Naspitz, Sole (2005) comentam que, até recentemente, a preocupagdo maior
relacionada a asma era com o tratamento das crises e suas variagdes de intensidade, bem
como a prevencao de recidivas com medidas ambientais e medicamentos. Devido ao advento
de novas drogas inaladas e de longa duracdo, o prognéstico melhorou notadamente;
atualmente, possibilitar aos pacientes uma melhor qualidade de vida é uma preocupagéo.

Segundo Grant et a. (1999), sabe-se pouco sobre a percepcdo da comunidade acerca
do diagndstico e do impacto da moléstia em individuos com asma e em seu meio. Por essa
razdo, desenvolveram em Chicago (EUA) um instrumento especifico para esse grupo:
Chicago Community Asthma Survey (CCAS)-32 e constataram que campanhas de
conscientizacdo do grande publico, juntamente com programas nacionais da prevencéo,

podem diminuir o impacto da asma.

2.2.2 Aspectos educacionais e sociais da crianca com asma

A asmatraz um novo e diferente espectro a vivéncia infantil, muitas vezes, expondo a
crianga ainternagdes que a retiram do seu ambiente, como sua casa, escola e amigos. AS maes
relatam que os problemas sdo causados pelo grande nimero de faltas, em funcéo das crises,
podendo relacionar-se com a pobreza simbdlica que pode ser caracterizada a partir do brincar

dessas criancas, além do baixo rendimento escolar (Goulart e Sperb, 2003).
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2.2.3 Qualidade de vida da criangca com asma

Bettencourt et al. (2002) observam que, atuamente, houve melhora significativa na
qualidade de vida (QV) das criangas com asma, especiamente nas areas de limitagdo fisica e
freqiéncia de sintomas, sendo que essa melhora da qualidade de vida reflete melhor controle
da asma, tanto do ponto de vista farmacol 6gico como de controle ambiental. A melhoratalvez
se deva, também, a maior adesdo ao tratamento e ao aumento no conhecimento e habilidade
da técnica correta do uso do aerossol, promovido, inclusive, por planos de educacdo para
reduzir os parametros de morbidade e mortalidade, cujos resultados s&o ingquestionaveis.

O psicélogo desempenha uma fungdo fundamental no psicodiagnéstico, reeducacéo,
adaptacdo a situacdo e QV da pessoa com asma (Lopez e Vazquez, 1996). Deve-se instruir o
paciente a adotar uma rotina em que ele passe a compreender a sua sindrome e seja também
ativo no seu controle (Li, Tibério e Warth, 1997).

Conforme Juniper (1997), a avaliacdo da QV infantil foi baseada, anteriormente, na
medida convencional da gravidade da asma, na mensuragdo da funcéo pulmonar, na presenca
e na intensidade dos sintomas, na necessidade de medicagdo e de discussdo com os pais. Mas,
nos dias atuais, existem evidéncias de que os parametros clinicos tém correlacéo fragil com o
sentimento da crianca e como estéo suas funcdes didrias.

Juniper et a. (1992) citam que o Asthma Quality of Life Questionnaire (AQLQ) foi
um dos primeiros questiondrios escritos utilizados na avaliagdo da QV de adultos com asma.
Posteriormente, Juniper et a. (1996) desenvolveram o Pediatric Asthma Quality of Life
Questionnaire (PAQLQ), validado em 1996, na lingua inglesa, inicialmente, e depois em 20
diferentes linguas (Tauler et a., 2000). Convém destacar que os questionarios aplicados a
criangas sdo bem empregados quando se avalia separadamente a percepcdo da crianca e a dos
pais (La Scala, Naspitz, Sole, 2005).

No estudo brasileiro, os autores procuraram traduzir, validar e adaptar ao portugués o
Pediatric Asthma Quality of Life Questionnaire - PAQLQ e o aplicaram em 56 criangas e
adolescentes com asma. A seguir, foi feita a versdo para o inglés, por um professor de inglés
ndo conhecedor do instrumento, ndo havendo discrepancias entre o questionario escrito
original e a versdo. Juniper et a. (1996) explicam que o PAQLQ tem 23 questdes col ocadas
em trés dominios: limitac&o das atividades fisicas (cinco questdes), sintomas (10 questdes) e
emocgdes (oito questdes). No dominio atividades, trés questbes foram individualizadas,

podendo o paciente escolher a atividade que mais 0 incomoda executar. As respostas, a
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semelhanga do Asthma Quality of Life Questionnaire - AQLQ, sdo medidas por meio de uma
escala de 7 pontos, onde 1 marca 0 maximo e 7 indicam nenhum prejuizo.

E importante destacar que as ocorréncias psicopatoldgicas dos pacientes com asma
podem decorrer das noites mal dormidas e do medo (Stores et al., 1998), ja que podem esses
pacientes viver episodios recorrentes de sibilos, dispnéia, aperto no peito e tosse,
principalmente a noite e/ou ao acordar, além de aumentar a resisténcia das vias aéreas a varios
estimulos (Muniz, Padovani, Godoy, 2003).

2.2.4 Estigma

Constata-se que a prevaléncia da asma é crescente a cada ano no mundo, variando
conforme a regido. Essa constatacdo cria dlvidas em relacdo aos seus possives
determinantes. O fato poderia estar relacionado a um maior nimero de diagnésticos —
decorrentes de definigbes mais precisas —, a um maior conhecimento da patogenia ou, até
mesmo, pelo menor estigma associado aasma (Li, Tibério e Warth, 1997).

Santos-Roig, Carretero-Dios e Buela-Casal (2002), no relato de um programa de
intervencado psicol 6gica em crian¢a com asma, citam questionarios especificos na investigacao
dos problemas de comportamento e das opinides acerca da asma, incluindo o estigma o
Asthma Problem Behavior Checklist (APCB) (instrumento com quatro areas principais. a)
informacdo geral acerca das caracteristicas da asma do paciente; b) identificagdo de condutas
importantes na prevencdo de crises; c) condutas desenvolvidas durante as crises, e d)
consequéncias da asma do infante na sua familia) e o Cuestionario de Opiniones sobre €l
Asma, que avalia distintos fatores, como: otimismo (este fator mede a percepgéo positiva que
a crianca tem sobre sua habilidade de mangjar sua asma; estigma (refere-se a percepcéo da
enfermidade como uma imperfeicdo, defeito); independéncia (relaciona-se com a capacidade
de mangjar a asma sem necessidade da gjuda de outras pessoas); e vigilancia (estabelece se 0
infante tem uma atitude vigilante frente aos sintomas da asma).

Conforme a Sociedade Brasileira de Pediatria (2006), os principais fatores
relacionados a adesdo da crianca com asma a medicacdo incluem a recusa em tomar como
indicado — estigma socia percebido ao usar medicamentos —, apatia, falta de suporte social,
falta de contingéncias de reforco, falhas de memoarias, crencas e expectativas e percepcao

errbnea da gravidade da asma ou dacrise.
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Fernandez-Oliva e Alvarez (2000) entrevistaram criangas entre 7 e 12 anos de idade,
com diagnodstico de asma moderada e grave, e respectivos pais, em 30 familias, acerca da
tltima vez em que as criancas ficaram doentes e respectiva medicacdo. Durante a fase de
crises, os infantes revelaram atitudes de imobilizagdo, impoténcia e perda da independéncia
que exercem em outros aspectos do manejo dessa sindrome além da vivéncia do estigma da
asmainvadindo outros ambientes, como o escolar.

Desse modo, Fernandez-Oliva e Alvarez (2000, p. 91) relatam que: “As repercussdes
observadas na dinamica escolar da crianga sdo centradas fundamentalmente na limitagdo da
atividade fisica e em tomar medicamentos na escola, dando lugar a atitudes estigmati zantes e

diferenciadoras ao seu redor.”

2.2.5 Aspectos psicol6gicos da crianca com asma e de sua familia

A asma é de tratamento complexo, nele exige a participagdo ativa dos que a sofrem e
de seus familiares e leva a limitagBes fisicas, emocionais e sociais. Para control&la, €
necessario o tratamento farmacol 6gico adequado, aquisicdo pelo paciente de nocbes sobre a
moléstia, dos fatores desencadeantes e formas de evit&los, e de habilidades, como o uso
correto das medicagbes e 0 reconhecimento dos sinais de controle e descontrole da asma
(Evans, 1993).

Pecanha (1993), In: Castro e Piccinini (2002), explica que a cronicidade € um
importante determinante do comportamento materno. A interacdo mée-crianca em diades com
criangas com asma foi menos harménica do que em diades cujas criangas sofriam de doenca
cardiaca congénita e criangas sem problemas de salide. As mées de criancas com asma foram
mais intrusivas e menos responsivas do gque as méaes dos outros dois grupos, com possiveis
implicacBes na maneira pela qual a mée lida com a autonomia e a dependéncia com relacdo a
crianga com asma. A auséncia de diferencas entre os dois Ultimos grupos sugere ndo ser
necessariamente a alteracdo cronica o0 determinante da intrusividade e responsividade
materna. Além disso, os resultados sugerem que existem particularidades entre as doencas
crénicas que podem contribuir para comportamentos especificos da mae. Wamboldt et al.
(1998) frisam que 0 aumento de ansiedade nas criangas com asma pode ser menor do que o de
Seus pais.

Os programas de educacdo demonstram reducéo dos parametros de morbidade da
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asma, com diminui¢cdo do nimero de visitas ao pronto-socorro e de hospitalizacoes, reducdo
dos sintomas e melhora da qualidade de vida e devem ser adaptados as caracteristicas
socioecondmico-culturais da populacdo-alvo, com conducdo multidisciplinar (Bettencourt et
al., 2002).

Para Chatkin e Menezes (2005), a asma causa um profundo impacto na crianga, em
suas familias e na sociedade. Eles comprovaram um grande nimero de criangas com asma
recorrendo aos servicos de emergéncia, com necessidade freguente de internacdes, o que, por
suavez, gera um grande Onus, tanto para as criangas com asma, com perda de dias de escolae
faltas no servico por parte dos pais, como para o sistema de salide, com os elevados custos dai
decorrentes.

A pesquisa de Goulart e Sperb (2003) mostrou que a preocupacdo materna recorrente
com a morte do filho pode ocorrer. Em um dos casos relatados, a mée de uma paciente conta
gue sua filha se preocupa constantemente com a morte e quando fica doente, pergunta se vai
morrer.

As vivéncias (relacionamentos, pensamentos, atividades e respectivas limitacoes,
rejeicdo e aceitacdo) da crianca com um distarbio crénico, como asma e epilepsia, irdo

marca-la. Desse modo, Leitdo (1993) comenta:

“Hospitalizar uma crianga € interromper sua interagdo com a familia e,
essencialmente, a relacdo mae-filho. Quanto mais precoce esta interrupgéo, mais
generalizada a seqiiela e mais estrutural naformacdo de sua personalidade. Além de
gue a crianca ndo discerne com facilidade fantasia de redlidade, e, quanto mais
nova, menos condic&o.”

2.2.6 Tratamento da asma

Para um adequado manejo terapéutico, a asma deve ser vista como uma enfermidade
em que um dos principais mecanismos envolvidos € o inflamatério. Entre as drogas
utilizadas, os corticosterdides sdo as unicas que diminuem expressivamente a inflamacdo das
vias aéreas (Antonio et al., 2003). O tratamento da asma pode ser dividido em duas categorias
principais. medicagdes de aivio e de controle da moléstia. As indicacOes terapéuticas
fundamentam-se em acfes diferenciadas conforme o nivel de gravidade do problema de base
e da crise, sendo que o uso das medicacOes por via inalatéria € parte fundamental desse

tratamento. A eficacia e os efeitos colaterais das medicacBes inaladas dependem do
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dispositivo, do medicamento que ele contém e do uso adequado (coordenacdo, aderéncia,
padrdo respiratorio), de maneira que a resposta pode ser atamente variavel. Os estudos tém
mostrado que 30 a 89% dos pacientes usam inadequadamente os inalantes, Situacéo
decorrente do baixo nivel intelectual dos pacientes e da falta de orientacdo adequada no
manejo da técnica (Muniz, Padovani, Godoy, 2003).

A abordagem psicologica em relagdo a asma € Util no seu tratamento. Santos-Roig,
Carretero-Dios e Buela-Casal (2002) explicam que o controle inadequado das situactes
ansiégenas e estressantes pode ter consequéncias diretas sobre o estado da asma, podendo
provocar ou exacerbar uma crise. Sendo assim, realizaram um trabalho direcionado a um
programa de intervencdo psicolégica, aplicado ao paciente pediétrico, centrado na
psicoeducacado, controle e manegjo das crises de asma e técnicas de respiracao e relaxamento.

Em cada paciente, devem ser estudados os aspectos psicol 6gicos envolvidos e tratados
quando for necess&rio. Um diagndstico prévio permite a criagdo de uma estratégia
terapéutica, que deve incluir a avaliacdo do paciente junto de sua familia, considerando seu
status socio-econémico e cultural, utilizando entrevistas e testes psicol 6gicos (Koszer, 2002).
Estuda-se a sintomatologia atual, os niveis de ansiedade e estresse, 0 caréter, as perturbactes
psicopatol bgicas, os recursos de enfrentamento, as motivagdes e a disponibilidade parainiciar

e continuar um tratamento psicol 6gico, segundo explica Koszer (2001).
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3. INSTRUMENTOSDE AVALIACAO

3. 1 Escaladeinteligéncia

Atualmente, aimportancia da escal as de inteligéncia é notoria, mas o nascimento delas
ocorreu ha muito tempo. O surgimento e o estimulo do desenvolvimento dos testes
psicol 6gicos, entre os séculos X1X e XX, e o crescimento do interesse nesse foco da avaliagéo
psicologica relaciona-se com a identificagdo dos retardos mentais, com a pesquisa pura de
psicélogos experimentais e com probleméticas da &rea bélica, da educacdo e de recursos
humanos. Mas foram, especidmente, Gaton e Wundt que comegaram as pesquisas
sisteméticas em torno da percepcdo, gerando a necessidade de padronizacéo das condicdes de
aplicacdo dos testes elaborados, que, por sua vez, produz uma necessidade de uniformizagéo
da situacdo de aplicacdo dos testes, pautada em interesses praticos. Binet elaborou, em 1908,
0 conceito de "idade mental”, a partir de um teste que agrupava em ordem crescente conjuntos
de questdes que haviam sido unanimemente solucionadas por criangas normais dos 3 aos 13
anos. Mas foi s6 em 1916 que foi elaborada por Terman a nogdo de QI — “Quociente de
inteligéncia” (oriunda da relacéo entre a "idade mental” e a "idade real" do sujeito testado).
Apesar de existirem véarios testes de inteligéncia, tanto geral como especifica, o teste de
inteligéncia global mais conhecido €, provavelmente, a Escala Wechsler, conforme Junior e
Ferraz (2001).

A inteligéncia manifesta-se de varios modos, por isso é vista como “a capacidade de o
individuo agir com propdsito, pensar racionalmente e lidar efetivamente com seu ambiente”
(Wechsler, 1944 In: Wechsler, 2002, p.1). Assim, as escalas Wechdler de inteligénciavisam a
investigar as diferentes capacidades mentais.

Tais escalas tém versdes conforme a faixa etéria, indo desde a idade pré-escolar, entre
4 e 6 anos (Escala de Inteligéncia Wechsler para Pré-Escolares e Primario - WPPS)), criangas
maiores, entre 6 e 16 anos (Escala de Inteligéncia Wechsler para Criangas - WISC-I1I), e
adultos (Escala de Inteligéncia Wechsler para Adultos — WAIS-I11). Convém mencionar que
as escalas Wechdgler de inteligéncia sdo o padrdo-ouro internaciona para a quantificacdo das
capacidades intelectuais (Costa et a., 2004). A Escala Wechsler para avaliagdo dainteligéncia
de adultos é constituida por onze subtestes: seis agrupados numa Escala Verbal e cinco numa
Escala de Desempenho ou Realizagéo (Junior e Ferraz, 2001).
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As escalas Wechdler também possibilitam a obtencdo do QI estimado do paciente,
calculado a partir dos subtestes vocabulério e cubos, das citadas escalas (Avila, 2003). O
subteste cubos tem o objetivo de investigar a capacidade de andlise, sintese e planegjamento de
coordenadas visuo-espaciais e a praxia construtiva. Na sua realizagdo, solicita-se a0 paciente
gue repita, utilizando os cubos de faces coloridas, desenhos que |he sdo apresentados. Para
cada modelo, € estipulado um tempo limite para execucdo (Costa € al., 2004). Assim, 0
“cubos” é um subteste espacial e o “vocabulério” é um subteste ligado as atitudes conceituais
e verbais (Gil, 2002).

As Escalas Wechdler podem ser aplicadas em individuos sadios, com doenca cronica,
distarbios neuropsicolégicos, entre outros. Um exemplo € o caso de Artigas (1999) que
investigou manifestacdes psicologicas na epilepsia infantil e enfatiza a importancia da
avaliacdo neuropsicoldgica (indicando o uso de WISC), devendo ser dirigida para a detecgéo
e a pesquisa das alteracBes mais comuns, e isto tem um efeito considerdvel na QV do
individuo com epilepsia.

WAIS-III, apesar de ter sido iniciamente publicada nos Estados Unidos da América,
ja foi adaptada, validada e normatizada para uma amostra brasileira (Nascimento In:
Wechder, 2004), assim como a WISC-I1I, que também é um instrumento norte americano,

gue adaptado e padronizado para a amostra brasileira (Figueredo In: Wechsler, 2002).

3. 2 Escala de estigma

S&0 poucas as escalas destinadas a mensuracdo especifica do estigma. Aqui destacam
-se algumas de consideravel relevancia

A “Parent stigma scale” € uma escala da percepcdo do estigma destinada aos pais do
paciente. Foi desenvolvida por Austin et a. (2004) em Indiangpolis (EUA): 5 pontos
representariam a minima percepcéo de estigma, indo até 25 pontos (maximo). A “Child
stigma scale” € uma escala da percepcdo do estigma, porém destinada ao paciente, também
desenvolvida por Austin et al. (2004); nela 8 pontos seria 0 minimo e 40 a presenca maxima
de vivéncia de estigma. Ambas as escalas podem ser usadas em moléstias diferentes, como
asma e epilepsia, e ndo foram validadas no Brasil.

Austin et al. (2004) descreveram as propriedades psicométricas das duas escalas que

avaliam o estigma percebido nas criangas com epilepsia e em seus pais, em uma amostra com
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224 criangas e pais de 173 delas, testando a validade e a confiabilidade, que se mostraram
consistentes e fortes, além de ser curtas, de facil compreensdo e com potencial para uso na

pesqguisa e ha mensuracao da percepcao do estigma e seu gjuste clinico.

3. 3 Questionéario de qualidade de vida

Inicialmente ndo havia, segundo Fleck et a. (2000), nenhum instrumento
desenvolvido em uma perspectiva transcultural para uso internacional. A partir dessa lacuna,
foi desenvolvido 0 WHOQOL-100 (instrumento de QV com 100 questdes), que envolveu a
participacdo de diferentes paises, ganhando uma versdo brasileira. Em seguida, notou-se a
necessidade de instrumentos curtos que demandassem pouco tempo para seu preenchimento,
com caracteristicas psicométricas satisfatorias. Isso levou 0 a OMS a desenvolver o
WHOQOL-bref (versdo abreviada do WHOQOL-100, contendo 26 questBes. duas sdo
guestbes gerais e 24 representam cada uma das 24 facetas que compdem o instrumento
original). Os dados que deram origem a versdo abreviada foram extraidos do teste de campo
de 20 centros em 18 paises diferentes. O WHOQOL -bref € uma escala validada no Brasil,
mesmo sendo um instrumento de avaliacdo de QV da Organizacdo Mundia da Salde (Fleck
et al.,1999).

Ao vaidar o teste, Fleck et a. (2000) usaram uma amostra de 300 individuos, sendo
250 pacientes de um hospital de Porto Alegre e 50 voluntérios-controle. Em relacéo ao regime
de tratamento, dos 250 pacientes, 125 (50%) eram pacientes ambulatoriais e 125 (50%)
estavam internados. A amostra foi constituida de 94 pacientes da clinica médica (38%), 72 da
cirurgia (29%), 54 da psiquiatria (22%) e 30 da ginecologia (12%). Os individuos-controle
apresentaram escores superiores em cada um dos quatro dominios. Os dominios 1 (fisico) e 2
(psicolégico) discriminaram de forma estatisticamente significativa os pacientes dos
controles. O dominio 4 (meio ambiente) apresentou teste de significancia limitrofe e o
dominio 3 ndo mostrou uma diferenca estatisticamente significativa entre pacientes e
controles (Fleck et al., 2000).

O'Carroll et a. (2000), ao comparar o WHOQOL-100 e o WHOQOL-bref em
pacientes submetidos a transplante de figado e controles, concluiram que o WHOQOL -bref é
uma aternativa atil a0 WHOQOL-100 na avaliagcdo da melhoria da QV nas principais

intervencdes terapéuticas, para dominios fisicos, psicol 6gicos e ambientais.



31

Mulhern et al., In: Assumpcédo Jr.et a. (2000), afirmam que as caracteristicas
essenciais a um instrumento de avaliacéo de QV envolvem: (1) abordagem da funcéo fisica,
desempenho escolar e ocupacional, gjustamento social e auto-satisfacdo; (2) sensibilidade
para detectar os problemas funcionais mais comuns de criangas com sindromes cronicas; (3)
confiabilidade e validade para o grupo de pacientes em que serd utilizado; (4) ser
reprodutivel, ssimples e breve de administrar e computar; (5) utilizar informacéo de cuidadores
familiares ao trato com a crianca; (6) correcdo para a idade, sob normas populacionais; (7)
adequacdo para detectar desempenho acima da média; (8) permitir estimativa confiavel do
funcionamento pré-morbido; (9) permitir a crianca capaz de entender o conceito de QV ou
seus componentes a oportunidade de fornecer sua auto-avaliagdo. No caso, até entdo, nenhum
instrumento conseguira abranger todas essas caracteristicas. Assumpcdo Jr.et al. (2000)
notaram essa lacuna e comegaram atrabahar na validagdo de um instrumento que se propde a
avaliar o estado subjetivo de satisfagdo atual, partindo de uma amostra de criangas normais e
sem problemas graves detectados, visando a constituicdo de um padréo de referéncia que
possa ser utilizado futuramente em comparagao com outros grupos populacionais. Eles frisam
a caréncia de instrumentos adequados a esse meio, levando-os ao estudo que consistiu na
validacdo da "Escala de Qualidade de Vida da Crianga"' (AUQEI - Autoquestionnaire Qualité
de Vie Enfant Imagé), desenvolvida por Manificat & Dazord, em uma amostra nacional. A
QV das criangas foi investigada viao AUQEI - questionario de avaliagcdo de QV em criangas
e adolescentes (Magnificant e Dazord, 1997 In: Barreire et al., 2003), sendo uma escala
validada no Brasil, apesar de ter sido desenvolvida na Europa.
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4.1 OBJETIVO GERAL

Avdiar a qualidade de vida em criangcas com epilepsia refratéria ao tratamento

medicamentoso e em seus cuidadores.

4.2 OBJETIVOSESPECIFICOS

1. Avadlar, por meio da aplicacdo dos questionarios AUQEI e WHOQOL -bref, a QV em
criancas com epilepsiarefrataria ao tratamento medicamentoso e em seus cuidadores,

2. Verificar as possiveis diferencas na QV de criancas com epilepsia refrataria e asma
grave e seus respectivos cuidadores,

3. Correlacionar a QV de criancas com epilepsia refratéria e de seus cuidadores com a
freqléncia de crises e vivéncia do estigma;

4. Verificar as possiveis diferencas na relacdo entre QV, freqléncia de crises e estigma

entre criangas com epilepsia refratéria e asma grave e seus respectivos cuidadores.
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5. SUJEITOSE METODOS

Esta pesquisa € um estudo hipotético-dedutivo-observacional -transversal.

5.1 Populagdo e amostra

A presente pesquisa estudou, entre novembro/2005 e julho/2006, um total de 144
individuos, subdividos em grupos formados de acordo com os critérios de inclusdo:

1. Grupo 0: o grupo piloto, constituido de 60 individuos sadios, sendo 34 criangas e 26
adultos. Nele foi realizada a aplicagdo das escalas WHOQOL -bref e AUQEI, para verificar a
funcionalidade e o grau de acessibilidade no meio local, e também para treinamento e
familiaridade da pesquisadora com o instrumento. Assim como nos demais grupos, os adultos
tém idades entre 18 e 48 anos e as criangas, de ambos 0s sexos, idades entre 5 e 12 anos.

2. Grupo 1: constituido como amostra do estudo, denominado de “Epilepsia’, tendo 17
criancas com epilepsia refratéria com crises de generalizacdo secundaria e 17 cuidadores
adultos.

3. Grupo 2: congtituido como grupo-controle, denominado de “Asma”, tendo 25
criangas com asma grave e 25 cuidadores.

Os dois grupos (1 e 2) foram formados por criancas com epilepsia e asma, de ambos os
sexos, na faixa etéria de 5 a 12 anos, e seus respectivos cuidadores, com idades entre 18 e 48
anos. Esses grupos foram avaliados quanto a sua qualidade de vida, estigma, dominancia
manual e QI estimado.

A populacdo infantil estudada apresentou a distribui¢éo mostrada natabela 1; atabela
2 aponta a distribuicdo da populacéo adulta.



Quadro 1. Dados demogréficos das criancgas estudadas: Grupo 1, com epilepsia, e Grupo 2,

com asma.
VARIAVEL Epilepsia(1) | Asma(2)

Sexo [n (%)]

Feminino 6 (35,3) 8(32,0)

Masculino 11 (64,7) 17 (68,0)
Escolaridade [n (%0)]

Até pré-primario 2(11,8) 3(12,0)

Ensino fundamental 10 (58,8) 14 (56,0)

1°grau incompleto 5(29,4) 8(32,0)
Dominancia Manual [n (%)]

Destro 17 (100) 20 (80,0)

Sinistro 0(0,0) 5 (20,0)
Tempo de estudo em anos

[média+ desvio padirio] 46+23 50£2.1

com asma (grupo 2).

Quadro 2. Dados demograficos dos adultos cuidadores de criangas com epilepsia (grupo 1) e

VARIAVEL Epilepsia(l) | Asma(2)

Sexo [n (%)]

Feminino 16 (94,1) 25 (100)

Masculino 1(59 0(0,0)
Escolaridade [n (%0)]

1°grau incompleto 9(52,9) 8(32,0)

1°grau completo 2(11,8) 10 (40,0)

2°grau completo 6 (35,3) 7 (28,0)
DominanciaManual [n (%)]

Destro 14 (82,4) 23 (92,0

Sinistro 2(11,8) 2(8,0)

Ambidestro 1(5,9) 0(0,0)

O QI estimado dos adultos do grupo 1 e 2 é semelhante, tendo média entre 93,4 e 96,9.
O QI das criancasficou entre 95,5 e 100,9. Ndo se encontra diferenca estatistica entre ambos
(tabela 3).
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Quadro 3. Frequéncia de resultado do QI estimado nos cuidadores e nas criangas do grupo 1

(epilepsia) e do grupo 2 (asma).

VARIAVEL Epilepsia(1) | Asma(2)
QI estimado dos cuidadores [média + 96,9+ 9,9 93,4+89
desvio padréo]
QI estimado da crianca [média+ desvio 100,9+ 15,0 955+128
padréo]

Os dois grupos sao similares entre si em seus dados demograficos: sexo, idade, faixa

etéria, Ql, escolaridade e dominancia manual.

5.2 Local

Pacientes egressos do Hospital Sdo Lucas da PUCRS (HSL-PUCRS), na cidade de Porto
Alegre/ RS, do Hospital Regional de Sdo José Homero de Miranda Gomes (HRSJ), em Séo
José / SC e do Hospital Universitério Professor Polydoro Ernani de S&o Thiago — UFSC, em
Florianopolis /SC (HU-UFSC).

5.3 Inferéncia estatistica

5.3.1 Andlisedevariancia

As decisdes sobre as diferencas entre grupos foram baseadas na anadlise de variancia,
Nnos pressupostos da estatistica paramétrica, em delineamento completamente casualisado (one
way), a partir do seguinte model o matemético:

Yij = u+ 1 +¢i, onde:
u = médiagerd
1; = efeitodo grupoi (i =1,2)
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Yi; = ] ésima observacéo do iésimo grupo (i = 1,2: criangas epilépticas, criangas com asma,
cuidadores de criancas com epilepsia, cuidadores de criangas com asma, ou sgja, valores de
AUQEI , WHOQOL-bref e estigma)

gij = residuo

O teste F foi aplicado nas comparagdes entre os quadrados médios.

5.3.2 Andlise de covariancia

5.3.2.1 Correlagdo — Coeficiente de Pear son

A associacdo de variancias entre os valores de AUQEI e estigma, WHOQOL-bref e
estigma dos cuidadores, crises epilépticas e AUQEI (Grupo Epilepsia), AUQEI e estigma,
WHOQOL-bref e estigma dos cuidadores, crises asmaticas e AUQEI (Grupo Asma) foi
medida pelo coeficiente de correlagéo (r) e sua interpretacdo complementada pelo coeficiente
de determinaco (r%).

Os resultados decorrentes da aplicacéo dos questionarios de AUQEI e WHOQOL -bref

foram analisados pel os respectivos coeficientes de variag&o entre todas as respostas.

5.3.2.2. Regressio

A relacdo de causa e efeito, a associacdo de dependéncia entre varidve's, foi analisada
através da andlise de variancia da regressdo, da equacdo de regressdo e do teste t para
regressao.

As variaveis consideradas dependentes (desfechos) foram os resultados dos testes de
qualidade de vida (AUQElI e WHOQOL-bref e estigma) ao passo que a variavel

independente, categorica (preditora) foi o disturbio crénico (epilepsia ou asma).
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5.3.3 Contraste de médias

As médias foram testadas em suas diferencas pelo teste de Duncan (médias em
sequéncia hierarquizada).

5.4 Coleta de dados

Foi realizada pelo proprio pesquisador, buscando informagdes junto as maes durante
as avaliages, aplicando o WHOQOL -bref (instrumento de avaliagdo de qualidade de vida da
OMYS) (anexo 7). Para as criangas com epilepsia e asma, foi utilizado o AUQEI — questionario
de avaliacdo de qualidade de vida em criancas e adolescentes (Magnificant e Dazord, 1997 In:
Barreire et al., 2003) (anexo 5), ambas escalas validadas no Brasil. Também foi aplicado o
WAIS-II nas mées e WISC-III nas criangas (cubos e vocabul&rio) para obtencdo do QI
estimado. O intervalo minimo exigido entre a avaliagdo e a Ultima crise foi de 24 horas.

Nos dois grupos (1 e 2), também foram aplicadas as escalas “Parent stigma scale”
(Austin et al., 2004) (anexo 3), nos pais, e “Child stigma scale” (Austin et al., 2004) ainda néo
validada no Brasil (por referir situagdes de crise, a utilizagdo de um grupo-piloto com
individuos sadios ndo € indicada), (anexo 2), nos infantes. Para este estudo, foi realizada a
traducéo da escala para o idioma portugués. Na escalainfantil, 8 pontos seriao minimo e 40 a
presenca maxima de estigma. Na escala dos pais, 5 pontos representariam 0 minimo estigma,
indo até 25 pontos (méximo). Quanto a aplicacdo da escala destinada a criancgas, as questfes
sdo ditas (verbalmente) ao paciente, de modo adequado a compreensdo infantil, e anotadas
pelo examinador. Ambas as escalas de estigma séo de facil entendimento, tanto para o adulto,
COMo para acrianga.

Nas criangas menores ou com pouca escolaridade, 0 AUQEI era aplicado verbalmente,
afim de evitar algum viés de informac&o. La Scala, Naspitz e Sole (2005) concordam com essa
prética, pois adotaram uma conduta semelhante na validagdo da Pediatric Asthma Quality of
Life Questionnaire (PAQLQ-A) em criancas e adolescentes brasileiros com asma, ja que
algumas criangas entre 7 e 8 anos, as vezes, ndo eram alfabetizadas ou tinham um nivel cultural
ruim.

A escaa AUQEI (Escala de Avaliacdo de Qualidade de Vida / Autoquestionnaire
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Qualité de Vie Enfant Imagé) € baseada no ponto de vista da satisfacdo da crianca,
visualizada a partir de 4 figuras que sdo associadas a diversos dominios da vida (autonomia,
lazer, funcbes e familia), através de 26 questdes que exploram relagbes familiares, sociais,
atividades, salide, fungdes corporais e separa¢do. Trata-se de uma auto-avaliagdo que utiliza o
suporte de imagens e que a propria crianca responde, com cada questdo apresentando um
dominio, e as respostas (em numero de 4) sendo representadas com o auxilio de faces que
exprimem diferentes estados emocionais (anexo 5) Entdo, solicitou-se a crianca que
assinalasse, sem tempo definido, a resposta que mais correspondesse a0 seu sentimento frente
ao dominio proposto. Inicialmente, porém, solicitou-se que ela apresentasse uma experiéncia
propria vivida perante cada uma das alternativas. 1sso permite que a crianga compreenda as
situacOes e apresente sua propria experiéncia. A escala permite assim, obter um perfil de
satisfagc@o da crianca diante de diferentes situages. Ela também possibilita a obtencéo de um
perfil de satisfacdo pessoal que pode ser correlacionado (Assumpcao Jr et al., 2000).

Para cada questdo, a resposta recebia um valor entre O e 3. Para cada dominio, foi feita
uma meédia das questdes que |he pertenciam.

Segundo Barreire et al. (2003), utiliza-se, no Brasil, uma nota de corte de 48, abaixo da
qua a QV dos infantes estudados € considerada prejudicada. Acerca dos dominios do
guestionario, cita-se que o dominio denominado de autonomia envolve questdes relacionadas
a independéncia, relacionamento com o0s companheiros e sua avaliacdo, incluindo,
especialmente, as questdes de nimero 15 (sentimento acerca de quando voceé brinca sozinho),
17 (quando vocé dorme fora de casa), 19 (quando os amigos falam de vocé), 23 (quando vocé
esta longe de sua familia), 24 (quando vocé recebe as notas da escola). O dominio
denominado de lazer tem questBes relativas a férias, aniversario e relacdes com os avos,
envolvendo, principamente, as questdes 11 (no dia do seu aniversario), 21 (durante as férias)
e 25 (quando voceé estd com os seus avés). O dominio destinado a familia apresenta questdes
quanto as figuras parentais e quanto a propria crianga, incluindo em especial, as perguntas de
numero 3 (se vocé tem irmaos, quando brinca com eles), 10 (quando vocé pensa em seu pai),
13 (quando vocé pensa em sua mée), 16 (quando seu pai ou sua mae falam de vocé) e 18
(quando alguém te pede que mostre alguma coisa que vocé sabe fazer). O dominio de nome
funcéo tem questBes referentes as atividades escolares, as refeicles, ao deitar-se e a ida ao
medico, evolvendo, principamente, as questdes de nimeros 1 (a mesa, junto com sua
familia), 2 (a noite, quando vocé se deita), 4 (a noite, ao dormir), 5 (na sala de aula) e 8
(quando vocé vai a uma consulta médica). As questdes de nimeros 6 (quando vocé vé uma
fotografia sua), 7 (em momentos de brincadeiras, durante o recreio escolar), 9 (quando vocé
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pratica um esporte), 12 (quando vocé faz as ligdes de casa), 14 (quando vocé ficainternado no
hospital), 20 (quando vocé toma os remeédios), 22 (quando vocé pensa em quando tiver
crescido) e 26 (quando voceé assiste a televisio) ndo estdo incluidas nos quatro fatores e detém
importancia estatisticamente isolada, segundo a instru¢éo de Barreire et al. (2003), que foi
acatada nesta pesquisa.

A WHOQOL-bref, instrumento de avaliacdo de qualidade de vida da Organizacdo
Mundia da Saide, composto por 26 questbes, teve sua versdo em portugués (Brasil)
desenvolvida em 1998 por Fleck et a. (1999). Conforme descrito por esses autores, para cada
questéo, a resposta recebia um valor entre 1 e 5. Para cada dominio, foi feita uma média das
guestdes que a ele pertenciam. Essa média foi entdo multiplicada por 4, para se obter uma
escalade 4 a20.

Segundo Fleck et a. (2000), o WHOQOL-bref tem 26 questdes, sendo duas gerais de
qualidade de vida e as demais 24 representando cada uma das 24 facetas que compdem o
WHOQOL-100 (instrumento original). As informacfes que originaram a versdo abreviada
foram extraidas do teste de campo de 20 centros em 18 paises. No WHOQOL -bref cada faceta
€ avaliada por uma questdo. Os dominios e facetas do WHOQOL -bref sio:

Dominios NUmero das questdes e seus respectivos temas

. . 1. dor e desconforto, 2. energia e fadiga, 3. Sono e repouso, 9.
Dominio 1 (Dominio fisico) | mailidade, 10. atividades da vida cotidiana, 11. dependéncia
de medicagdo ou de tratamentos e 12. capacidade de trabalho

4. sentimentos positivos, 5. pensar, aprender, meméria e
Dominio 2 (Dominio concentracdo, 6. auto-estima, 7. imagem corpora e
psi col 6gico) aparéncia, 8. sentimentos negativos e 24. espiritualidade/
religido/ crencgas pessoais

Dominio 3 (Relacdes sociais) | 13- rgagées pessoais, 14. suporte/apoio social, 15. atividade
Sexu

16. seguranca fisica e protegdo, 17. ambiente no lar, 18.
recursos financeiros, 19. cuidados de salde e sociais:
Dominio 4 (Meio ambiente) | disponibilidede e qualidade, 20. oportunidades de adquirir
novas informagbes e habilidades, 21. participacdo em
oportunidades de recreacdo/ lazer, 22. ambiente fisico
(poluicdo eruido) e 23. transporte

Para complementar a anamnese, foram apresentadas verbalmente questbes acerca de
gueixas sobre problemas psicoldgicos, permitindo uma resposta aberta conforme a percepcao
pessoal, sem utilizacdo de teste padronizado e avaliagdo especifica, a fim de obter dados
complementares.

Convém citar que, nos casos em gue este pesquisador verificou que o paciente e/ou
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responsavel necessitava de intervencdo psicol 6gica, indicou a necessidade ao médico para que

fosse, iniciamente, encaminhado ao atendimento apropriado.

5.5 Critérios deinclusao

O grupo de epilepsia e 0 grupo-controle (asma grave) incluiram criancas entre 5 e 12
anos, com diagnéstico de epilepsia refrataria (de acordo com a Escala de Engel para avaliagéo
da gravidade da epilepsia, do nivel 7 ao 10) (anexo 3) e asmagrave (com diagnostico ha mais de
12 meses), com QI estimado superior a 79, sem retardo mental, atendidos no HSL-PUCRS,
HRSJ e no HU-UFSC, e seus cuidadores, alfabetizados, QI estimado superior a 79, e idade entre
18 e 48 anos, que consentiram em participar da pesquisa.

5.6 Aspectos éticos

Os pacientes participantes ou responsaveis assinaram um termo de consentimento em

gue concordaram em participar da pesquisa e seus procedimentos. (anexo 1)
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6. RESULTADOS

O presente estudo pesquisou individuos, divididos em trés grupos similares em
relacdo a dados demograficos (sexo, idade, faixa etaria, escolaridade, nivel socio-econdmico e
dominancia manual): criangas com epilepsia, criangas com asma e criangas sadias e seus
respectivos cuidadores.

O Quadro 4 apresenta as medias e medidas de dispersdo das variaveis analisadas.

Quadro 4 — Médias e respectivos desvios-padréo e coeficientes de variagdo dos valores de AUQEI e escala de
estigma de criangas com epilepsia e asma, dos valores de escala de estigma e WHOQOL -bref dos
Seus cuidadores.

N Média Desvio-padr&o CV (%)

AUQEI
- Criancascom epilepsia 17 47,25 7,10 15,03
- Criangas com asma 25 55,36 6,25 11,29
ESCALA DE ESTIGMA
- Criangas com epilepsia 17 22,35 6,87 30,74
- Criangas com asma 25 20,84 6,52 31,28

- Cuidadores
- Criancas com epilepsia 17 15,35 457 29,77
- Criangas com asma 25 15,16 8,81 58,11
WHOQOL -bref
- Criangascom epilepsia 17 83,41 10,54 12,64
- Criangas com asma 25 75,08 10,98 14,36

6.1 Funcionalidade das escalas de avaliacdo de qualidade de vida (QV) AUQEI e
WHOQOL -bref, em criancas sadias e seus cuidadores

Inicialmente, procurou-se, por meio de um estudo piloto, a familiarizagdo do
pesquisador com os questionarios de QV, e a obtencdo de resultados de QV entre criangas e

seus cuidadores.
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Os resultados obtidos nas escalas de AUQEI, ordenados em valores decrescentes das

meédias das respostas e respectivos coeficientes de variagao (CV) (Quadros 5 e 6) mostram haver

muita semelhanca entre as reacdes dos respondentes; exceto aguelas perguntas descritivas de

situacdes extremas de satisfacdo e tristeza, as demais ndo distinguiram prejuizos ou ganhos na

QV. Admitindo-se que as questdes da parte superior do Quadro se referem a satisfacéo e que, na

parte inferior, estdo situadas as de extremo desconforto, so estas que apresentam 0s maiores

CV. As reacOes as situacdes de tristeza sGo mais compartilhadas do que agquelas que elevam a

qualidade de vida. A no¢do de infortanio tem uma compreensdo mais generalizada do que a de

prazer.

Quadro 5 — Ordenamento, em valores decrescentes, das médias (M) e dos respectivos coeficientes de variagcdo
(CV) dos itens que compdem o AUQEI aplicado em criangas sadias, de acordo com os dominios e
respectivos resultados do teste de Duncan (P<0,05).

ltens Dominio" | Ordem M CV (%)
1 — amesa, junto com afamilia F 1 2,68° 19,80
2 — anoite, quando vocé se deita F 2 2,62% 28,25
26 — quando vocé assiste A televisio [ 3 2,56%° 30,89
3 — sevocé tem irmaos, quando brinca com eles C 4 2,50%° 24,80
6 — quando vocé vé uma fotografia sua F 5 2,41%% 29,05
18 — quando alguém pede que mostre alguma coisa que vocé sabe fazer C 5 2,41% 34,02
25 — quando vocé estd com seus avis L 7 2,387 31,11
10 — quando vocé pensa em seu pai C 8 2,350 22,98
7 — em momentos de brincadeira, durante o recreio escolar [ 9 2,297 31,44
9 — quando vocé pratica um esporte [ 9 2,297 25,33
13 — quando Vocé pensa em sua mae C 11 2,247 29,02
21 — durante as férias L 12 2,217 28,96
4 — anoite, ao dormir F 13 2,12%% 39,62
11 — no diado seu aniversario L 13 2,12>¢ 22,64
17 — quando vocé dorme fora de casa A 13 2,120 47,64
12 — quando vocé faz as licdes de casa [ 16 2,09 51,17
5—nasaadeaula F 17 2,03 52,22
24 — quando vocé recebe as notas da escola A 17 2,030 46,31
16 — quando seu pai €/ou sua méae falam de vocé C 19 1,88%9 61,17
22 — quando vocé pensa em quando estiver crescido [ 19 1,88%9 61,17
8 — quando vocé vai auma consulta médica F 21 1,85%9 58,38
19 — quando os amigos falam de vocé A 22 1,59' 76,10
20 — quando vocé toma os remédios I 23 1,50° 79,33
15 — quando vocé brinca sozinho A 24 0,97 96,91
23 — quando vocé esta longe de sua familia A 25 071" 107,04
14 — quando vocé ficainternado no hospita | 26 0,56" 108,93

* Letrasiguaisindicam médiasiguais

! _ F: Funcdo; C: Familia; L: Lazer; A: Ambiente; | Isoladas




No Quadro 5, a ordem decrescente dos itens foi estabelecida conforme as médias, por

outro lado, no Quadro 6, a ordem decrescente das respostas prestigiou o coeficiente de

variacao.

O teste de médias apontou gue ndo sao estatisticamente significativas (letras iguais) as

diferencas entre as respostas as 12 primeiras perguntas (as de maior média). Nesse grupo, ha

itens que provéem de diferentes dominios, ou seja, atas e baixas médias ndo sdo prerrogativas

de dominio algum.

Quadr o 6 — Ordenamento, em valores decrescentes, dos coeficientes de variacdo (CV) e respectivas médias (M)
dos itens que compdem o AUQEI aplicado em criangas sadias de acordo com os dominios.

ltens Dominio® | Ordem | CV (%) M
14 — quando vocé fica internado no hospital I 1 108,93 0,56
23 — quando vocé esta longe de suafamilia A 2 107,04 0,71
15 — guando voceé brinca sozinho A 3 96,91 0,97
20 — quando vocé toma os remédios | 4 79,33 1,50
19 — guando os amigos falam de vocé A 5 76,10 1,59
16 — quando seu pai e/ou sua mée falam de vocé C 6 61,17 1,88
22 — quando vocé pensa em quando estiver crescido I 6 61,17 1,88
8 — quando vocé vai auma consulta médica F 8 58,38 1,85
5-nasadadeaula F 9 52,22 2,03
12 — quando vocé faz as li¢bes de casa I 10 51,17 2,09
17 — quando vocé dorme fora de casa A 11 47,64 2,12
24 — quando voceé recebe as notas da escola A 12 46,31 2,03
4 — anoite, ao dormir F 13 39,62 2,12
18 — quando alguém pede que mostre alguma coisa que vocé sabe fazer C 14 34,02 2,41
7 — em momentos de brincadeira, durante o recreio escolar I 15 31,44 2,29
25 — quando vocé esta com seus avos L 16 31,11 2,38
26 — quando vocé assiste atelevisdo | 17 30,89 2,56
6 — quando vocé vé umafotografia sua F 18 29,05 2,41
13 — guando vocé pensa em sua mae C 19 29,02 2,24
21 — durante asférias L 20 28,96 2,21
2 — anoite, quando vocé se deita F 21 28,25 2,62
9 — quando vocé pratica um esporte I 22 25,33 2,29
3 — sevocé tem irmaos, quando brinca com eles C 23 24,80 2,50
10 — quando vocé pensa em seu pai C 24 22,98 2,35
11 — no diado seu aniversério L 25 22,64 2,12
1 - amesa, junto com afamilia F 26 19,80 2,68

* Letrasiguaisindicam médiasiguais

! _ F: Funcdo; C: Familia; L: Lazer; A: Ambiente; |: Isoladas

Os resultados mostram que, com a elevacdo da média das respostas, a variabilidade se

reduz, ou sgja, as respostas sd0 mais unanimes naguelas perguntas associadas ao bem estar, a

felicidade, a0 passo que aquelas referentes ao desconforto sdo mais dispersivas. A andise de

variancia, entretanto, mostra que estatisticamente os valores das respostas séo diferentes
(Quadro 7). O valor do teste F, sendo estatisticamente significativo (P < 0,05), indica ser o

guadrado médio entre as respostas suficientemente grande, comparado com o quadrado médio




dentro das respostas (ou entre respostas a mesma pergunta), para se admitir a diferenca entre
as respostas. As questbes apresentadas tiveram reacOes distintas nos respondentes, ndo se
podendo, portanto, aceitar ter as situacfes apresentadas igual efeito na qualidade de vida das

criangas sadias.

Quadro 7 — Andlise de variancia dos val ores das respostas do AUQEI aplicado em criancas sadias.

o Grau de Somade | Quadrado
Fontes de variagéo liberdade | quadrado médio F
Entre respostas 25 287,95 11,52 12,94*
Dentro de respostas 858 766.29 0,89
Tota 883 1 054,24
*P<0,05

Foi analisada a associacdo presente nas perguntas do AUQEI. H& uma relagdo pouco
estreita entre as questdes apresentadas, tendo muitas delas uma participacao dissociada das
demais, conforme € apresentado no Quadro 8. Pode-se explicar essa dissociacdo apontando as
poucas lacunas coloridas (em rosa ou amarelo). Somente as questdes do AUQEI que, ao
serem cruzadas, geraram uma lacuna colorida, estdo associadas (estatisticamente
significativas). Nestas ha correlagdo (P<0,05) positiva ou negativa. Por exemplo, a
interseccao das questdes numero 6 (quando vocé vé uma fotografia sua) e nimero 11 (no dia
do seu aniversario), com ry, = 0,39, indica correlagdo positiva, estatisticamente significativa
(destacada na cor amarela), isto €, quanto maior a variabilidade de uma dessas questdes, maior
seré a da outra. Caracterizam-se de maneira inversa os itens destacados na cor rosa. Assim, a
questdo 11 (no dia do seu aniversario), ao fazer interseccdo com a questdo 15 (quando vocé
brinca sozinho), gera uma correlacdo de -0,40 uma correlacdo negativa, estatisticamente
significativa, isto é o0 aumento da variabilidade de uma esta associado a menor variabilidade
da outra. As correlagcdes vém confirmar a situacéo ja identificada na comparacdo entre as
meédias com os coeficientes de variagdo dos itens que compdem questdes de conforto ou
desconforto nos respondentes, quando as que descrevem bem-estar apresentam médias com
baixo coeficiente de variagdo e as referentes & tristeza com ata variabilidade. Ao se
associarem questdes dessas situacBes contrérias, os coeficientes de correlagdo apresentam
valores negativos. Quanto mais prazer descreve uma questdo, mais uniformes sdo as reacoes,

guanto maior for atristeza que encerram, menos uniformes séo as respostas.
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Quadro 8 — Correlagbes entre os valores das 26 perguntas (Qn) do teste AUQEI aplicado em criangas sadias.

Q1 Q> Qs Q4 Qs Qs Q7 Qs Qo Qio Qu Q12 Qi3 Q14 Q15 Qi Qi7 Qis Qi Q2 Q2 Q2 Q23 Q2 Qzs Q2|

Q

Q, | 029

Q3 0,32 | -0,17

Q4 0,02 0,27 0,12

Qs -0,04 | 005 | -021 | 0,40

Qs -020 | 008 | -0,28 | -003 [ 0,11

Q7 0,10 | -0,18 | 0,00 | -021 | -0,25 | 0,17

Qs -0,09 | -034 | -007 [ -001 | 008 | -0,12 | 0,14

Qq -0,07 | -0,01 | 0,00 | -0,13 | 0,03 0,07 0,00 | -0,27

Qo 030 | -0,03 | -0,09 | 004 | 003 | -0,15 | 0,19 | 009 | 014

Qu 0,15 005 | -010 | -0,34 | -0,13 | 0,39 0,07 | -0,14 | -0,13 [ -0,05

Qup 0,16 042 | -011 | 002 | 021 [ 019 | 004 | -020 | 0,25 | 005 | -0,14

Qs 0,57 0,25 024 | 006 | -001 | 0,18 024 | -012 | -027 [ 027 0,49 0,01

Qua 0,20 | 0,15 020 | -007 | 016 | -027 | -0,11 | -006 [ 029 | 0,12 | -0,02 | 038 | 0,04

Qs | -008 | 0,07 0,08 0,23 006 | -035 [ 0,01 006 | -0,10 { 002 | -040 [ 0,12 0,06 0,14

Qs § 031 ]| -034 ] -004 | 005 | 048 | -005 | 004 | 016 | 001 | -008 | -025 | -006 | -024 | 010 | 0,14

Qu 0,02 0,02 024 | -016 | -020 | -0,16 | 0,12 0,13 004 | -002 [ 022 [ -026 [ -0,04 [ 0,14 0,20 0,06

Qus 0,31 037 | -012 ] 019 | 051 | 017 | -001 | OO7 | 012 | 000 | 010 | 043 | 015 | 031 | -006 | 0,5 [ -0,02

Qo | -021 | -005 | -008 | 041 0,58 0,13 0,00 0,30 013 [ -009 | -039 [ 024 | -041 [ 012 0,20 044 | -016 | 048

Qx 0,26 033 | -002 | -009 | 001 | -007 { -007 { 011 | 0,13 | 009 | -027 | 046 | -004 | 031 | 034 | -031 [ -0,10 | 0,19 0,08

Q2 0,47 004 | -004 | -0,10 | -0,19 | 0,01 006 [ -013 [ 0,00 0,31 051 [ -016 [ 0,60 0,16 001 | -021 [ 010 | -005 | -0,40 | 0,10

Q» | 031 ] -034 | -004( 005 | 048 | -005| 004 | 016 | 001 | -008 | -0,25 | -006 | -0,24 [ 0,10 | 0,14 100 | 006 | 015 | 044 | -031 | -0,21

Qx | 017 | -0,10 | 0,19 0,05 005 | -005 | -023 { 020 | -0,24 | -011 | -0,35 [ -0,04 | -0,22 [ 0,04 024 | -008 [ 024 | -014 | 0,10 027 | -0,25 | -0,08

Q2 0,08 0,28 003 | 010 | 000 | -0,02 | -0,06 | -0,06 | 0,15 | -0,02 | -014 | 021 | 014 | 029 | 038 | -0,17 { -0,13 | 0,10 | 014 | 048 | 004 | -017 | 0,01

Qs 0,32 0,05 023 | -004 | -005 | 004 | 018 0,11 001 [ -004 [ 021 [ -019 [ 031 0,25 0,06 023 [ -009 | 018 | -0,09 | 0,16 0,47 0,23 | -0,06 | 0,03

Q» | -006 | 033 | -009 [ -007 | 0,20 | 006 | -0,09 | 003 | 0,23 | 0,23 | -026 { 023 | -0,15 | -0,16 | 0,11 | -0,03 | -0,05 | 0,34 | 038 | 0,15 | -0,24 | -0,03 | 0,08 0,22 | -0,07

Legenda:
Correlagdes positivas (P<0,05)

CorrelagOes negativas (P<0,05)
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As respostas dos cuidadores em quem se aplicou 0 WHOQOL -bref, apresentadas nos

quadros 9 e 10, mostram haver uma consideravel igualdade nos valores das respostas. As suas

médias apresentam poucas questdes que diferenciam a qualidade de vida dos cuidadores das

criangas sadias. As sete questdes de maior média sdo de igual valor e as Ultimas quatro de

menor valor sdo, também, estatisticamente iguais.

Quadro 9 — Ordenamento em valores decrescentes das médias (M), e seus respectivos coeficientes de variagdo
(CV), dos itens que compdem o WHOQOL -bref aplicado em cuidadores de criangas sadias, de
acordo com os dominios e os resultados do teste de Duncan.

ltens Dominio® | Ordem M CV (%)
15 — Quéo bem vocé é capaz de se locomover? F 1 4,542 15,64
11— Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica? P 2 4.40% 22,73
19 — Quao satisfeito(a) vocé estd consigo mesmo? P 3 4,23 21,51
20 — Quéo satisfeito(a) vocé esta com suas rel agdes pessoai s (amigos, parentes, abc
conhchi dos, col egas)(?) P (emgos.p S 4 419 1909
17 — Quéo satisfeito(a) vocé esta com sua capacidade de desempenhar as d
aivi andes do seu diéa;dia? ® i F 5 4’04abc 31,68
10 — Vocé tem energia suficiente para o seu dia-a-dia? F 6 4,00%°% 24,50
6 — Em que medida vocé acha que sua vida tem sentido? P 6 4,00%°% 20,00
18 — Quao satisfeito(a) vocé esta com sua capacidade para o trabalho? F 8 3,88 31,19
21 - Quéo satisfeito(a) vocé estd com sua vida sexual? G 9 3,81%¢ 30,97
16 — Quao satisfeito(a) vocé estd com o seu sono? G 10 3,77% 29,44
1 - Como vocé avaiaria sua qualidade de vida? A 11 3,69CdEf 25,20
2 — Qudo satisfeito(a) Voce esta com a sua saide? S 11 3,697 28,46
8 — Quao seguro(a) voceé se sente em suavida didria? A 13 3,657 29,04
22 — Quao satisfeito(a) voca esta com 0 apoio que recebe dos seus amigos? P 14 3,629 39,23
23 — Qudo satisfeito(a) vocé esta com as condigdes do local em que vocé mora? A 15 3,54%9 32,20
7 — O quanto vocé consegue se concentrar? P 16 3,420 47,78
13 — Quéo disponiveis para vocé estéo as informagdes de que precisano seu dia
- Quaodsp P agoes de quep A 17 3,38%0 25,15
5— O quanto vocé aproveita a vida? P 18 3,319 28,10
9 — Quéo saudavel é o seu ambiente fisico (clima, barulho, poluicdo, atrativos)? A 19 3, 19'9 30,72
24 - Quado satisfeito(a) vocé estd com 0 seu acesso aos servicos de salde? A 20 2,96gh 45,27
25 - Qudp satisfeito(a) vocé estd com o seu meio de transporte? A 21 2,929 44,18
12 - Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades? A 21 2,929 38,70
14 — Em que medida vocé tem oportunidades de atividades de lazer? A 23 2,44h' 44,26
26 — Com que freqUén_ciavocé tem septi mentos negativos, tais como, mau p 24 2 3gh 46.22
humor, desespero, ansiedade, depressio? ! !
4 — O quanto vocé precisa de algum tratamento médico paralevar suavida i
e P g P F 25 2,15 60,00
3 - Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de fazer o que = 26 1,96i 68.37

VOCe precisa?

* Letrasiguaisindicam médiasiguais

L F: Fisico; P: Psicolégico; S: Social; A: Ambiente; G: Geral
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Quadro 10 - Ordenamento em valores decrescentes do coeficiente de variacdo (CV) e respectivas médias (M)
dos itens que compdem o WHOQOL - bref aplicado em cuidadores de criangas sadias de acordo com os

dominios
Itens Dominio! Ordem CV (%) M

3- Fm que medida vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de fazer o que F 1 6837 1,96
VOCE precisa?
4_—, O guanto voceé precisa de algum tratamento médico paralevar suavida F 2 60,00 215
didria?
7 — O quanto vocé consegue se concentrar? P 3 47,78 3,42
26 — Com que fregiiéncia vocé tem sentimentos negativos tais como mau humor,

: ~ P 4 46,22 2,38
desespero, ansiedade, depressdo?
24 - Quédo satisfeito(a) vocé estd com o seu acesso aos servicos de saide? A 5 45,27 2,96
14 — Em que medida vocé tem oportunidades de atividade de lazer? A 6 44,26 2,44
25 - Quédo satisfeito(a) vocé estéd com o seu meio de transporte? A 7 44,18 2,92
22 — Quéo satisfeito(a) vocé esta com o apoio que recebe dos seus amigos? P 8 39,23 3,62
12 — Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades? A 9 38,70 2,92
23 — Qudo satisfeito(a) vocé esta com as condic¢des do local que vocé mora? A 10 32,20 3,54
17 - Qudo sati sfeitg(a) vocé esta com sua capacidade de desempenhar as F 11 31,68 4,04
atividades do seu dia-a-dia?
18 — Qudo satisfeito(a) vocé esta com sua capacidade para o trabalho? F 12 31,19 3,88
21 — Quéo satisfeito(a) vocé esta com sua vida sexual ? G 13 30,97 381
9 — Quéo saudavel é o seu ambiente fisico (clima, barulho, poluicdo, atrativos)? A 14 30,72 3,19
16 — Qudo satisfeito(a) vocé esta com 0 seu sono? G 15 29,44 3,77
8 — Qudo seguro(a) voce se sente em sua vida didria? A 16 29,04 3,65
2 — Quéo satisfeito(a) vocé esta com a sua salde? S 17 28,46 3,69
5— O quanto vocé aproveitaavida? P 18 28,10 331
1 - Como vocé avaiaria sua qualidade de vida? A 19 25,20 3,69
éiga; Quéo disponiveis para vocé estdo as informagdes que precisa no seu dia-a- A 20 2515 338
10 - Vocé tem energia suficiente para o seu dia-a-dia? F 21 24,50 4,00
11 - Voceé é capaz de aceitar sua aparénciafisica? P 22 22,73 4,40
19 — Quéo satisfeito(a) vocé esta consigo mesmo? P 23 21,51 4,23
6 — Em que medida vocé acha que sua vida tem sentido? P 24 20,00 4,00
20— Ql_Jao satisfeito(a) vocé esta com suas relagdes pessoais (amigos, parentes, S o5 19,00 419
conhecidos, colegas)?
15 — Quéao bem vocé é capaz de se locomover? F 26 15,64 4,54

* Letrasiguaisindicam médiasiguais
'F Fisico P:Psicoldgico S:Socia  A: Ambiente G: Geral




No Quadro 9, as respostas de maior média pertencem aos dominios fisico e
psicologico, ao passo que os maiores CV ficaram com o dominio fisico. As respostas com
maiores médias (as de ordem de 1 a 7) e as de menores médias (de ordem 23 a 26) apresentam
valores estatisticamente iguais (letras iguais), dentro de cada grupo. Esses grupos extremos
encerram todos os dominios, ou seja, atas e baixas médias ndo sdo prerrogativas de dominio
algum. Extremos indicam satisfacéo e desconforto maximos.

Submetidos a andlise de variancia (Quadro 11), os valores do WHOQOL-bref de
cuidadores de criangas sadias mostram que, apesar da homogenei dade das médias, as diferencas
dos valores das respostas as 26 questfes sdo estatisticamente significativas. As perguntas ndo se
igualam quando consideradas as reacfes a qualidade de vida dos respondentes. A significativa
diferenca encontrada decorreu dos valores extremos das médias. O valor do teste F, comparado
com o quadrado médio dentro das respostas (ou entre respostas a mesma pergunta), sendo
estatisticamente significativo, indica ser o quadrado médio entre as respostas suficientemente
grande para diferencia-las. As questfes apresentadas tiveram reagoes distintas nos respondentes,
ndo se podendo considerar serem as situacOes apresentadas de igual efeito na qualidade de vida
do cuidadores das criangas sadlias.

Os resultados mostram que a0 aumento da média das respostas estd4 associada uma
reducdo da variabilidade, ou sgja, as respostas sdo mais proximas naquelas perguntas associadas

abem estar, felicidade, e naquel as referentes a desconforto séo mais dispersivas.

Quadro 11 — Andlise de variancia dos valores das respostas do WHOQOL-bref aplicado nos cuidadores de

criancas sadias.
_ Grau de Somade | Quadrado
Fontes de variacéo liberdade | quadrado médio F
Entre respostas 25 319,08 12,76 11,50*
Dentro de respostas 650 720,81 1,11
Total 675 1 039,89

*P<0,05

As correlagbes observadas no WHOQOL-bref, apresentadas no Quadro 9, revelam
uma grande relacdo entre as questdes, havendo poucas situacdes ndo interligadas. As questbes
formul adas aos respondentes estdo muito préximas em sua capacidade de descrever qualidade

de vida. N&o conseguem, a rigor, distinguir conforto e desconforto, o que demonstra que os
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dominios ndo tém seus efeitos isolados, ndo se aplicam com autonomia. Pode-se explicar essa
associacdo apontando as véarias lacunas pintadas (em rosa ou amarelo) do Quadro 12. Os
valores correlacionados (P<0,05) das questées do WHOQOL -bref estdo representados por
espagos coloridos. Por exemplo, aintersecco (ryy = 0,68) das questdes nimero 1 (Como vocé
avaliaria sua qualidade de vida?) e nimero 2 (Quéo satisfeito vocé estd com a sua salde?)
indica correlagdo positiva significativa (destacada em cor amarela). Isto €, quanto maior a
variabilidade dos resultados de uma dessas questfes, mais alta sera a variacdo da outra. De
maneira inversa, os itens destacados na cor rosa, representam as correlagbes negativas. A
questdo 2, ao fazer interseccdo com a questdo 4 (O gquanto vocé precisa de algum tratamento

médico para levar sua vida diaria?), gera ry = - 0,64, correlacéo negativa e significativa



Quadro 12 — Correlagdes entre os val ores das 26 perguntas (Qn) do teste WHOQOL -bref aplicado em cuidadores de criangas sadias.
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Q1 Q> Qs Q4 Qs Qs Q7 Qs Qo Qio Qu Q1 Qi3 Q14 Q15 Qi Qi7 Qis Qi Q2 Q2 Q2 Qzs Q2 Qzs Q2|
Q1
Q> 0,68
Q3 -0,49 | -0,61
Q. -0,36 | -064 | 0,70
Qs 0,21 0,47 -041 | -054
Qs 0,43 043 | -0,71 | -058 | 0,32
Q- 0,61 0,54 -0,49 | -0,45 0,21 0,42
Qs 0,25 051 | -060 | -052 | 0,28 0,66 0,23
Q9 0,20 0,14 -0,18 0,01 0,28 0,15 0,17 -0,01
Quo 0,53 066 | -0,73 | -0,60 | 0,48 0,71 0,56 0,58 0,29
Qu 0,54 0,55 -0,49 | -0,36 0,14 0,34 0,66 0,53 0,10 0,44
Qp 0,51 069 | -056 | -0,76 | 044 | 0,553 0,59 048 | -0,13 | 0,69 0,49
Qi3 0,16 0,09 0,19 020 | -021 | 0,12 0,19 029 | -019 | 0,19 0,24 0,16
Qi 0,43 063 | -037 | -054 | 0,61 0,46 0,47 0,36 | -0,07 | 0,49 0,37 0,73 0,25
Qs 0,20 029 | -040 | -0,14 | -002 | 0,07 0,30 0,31 0,19 0,52 0,49 0,20 0,31 | -0,06
Q16 0,36 063 | -055 | -059 | 034 | 041 0,56 041 | -0,14 | 055 0,57 0,66 0,14 0,57 0,27
Qu 0,38 043 | -058 | -049 | 0,16 0,62 0,55 063 | -017 | 064 0,58 0,64 0,32 0,42 0,46 0,63
Qi 0,57 060 | -0,77 | -0,63 | 0,32 0,70 0,60 0,69 0,12 0,81 0,71 0,67 0,32 0,44 0,50 0,70 0,78
Qo 0,56 062 | -055 | -051 | 0,48 0,50 0,67 0,46 0,40 0,85 0,59 0,68 0,19 0,54 0,48 0,61 0,51 0,75
Qx 0,35 0,17 | -0,22 | -0,34 | 0,29 0,19 0,15 0,03 0,26 0,36 0,02 0,33 | -0,29 | 0,06 0,09 0,10 0,15 0,23 0,38
Qun 0,28 035 | -037 | -042 | 0,59 0,35 0,08 0,21 0,21 0,50 0,28 0,30 | -0,09 | 043 0,23 0,38 0,20 0,39 0,43 0,22
Qx 0,21 0,37 | -043 | -0,38 | 0,67 0,46 0,16 0,36 0,31 0,52 0,19 0,33 0,03 0,54 0,14 0,45 0,38 0,46 0,44 0,35 0,68
Qx 0,28 024 | -025 | -0,38 | 0,18 0,13 0,23 0,03 | -0,10 | 0,04 0,05 025 | -006 | 0,39 | -013 | 0,45 0,26 0,16 0,07 0,32 0,18 0,38
Q4 0,05 | -0,01 | -025 | -044 | -0,09 | 0,56 0,36 0,36 | -0,05 | 0,30 0,26 0,50 0,01 0,13 | -0,06 | 0,32 0,47 0,42 0,34 0,27 0,02 0,03 0,14
Qx 0,21 048 | -0,28 | -046 | 0,09 0,43 0,06 0,27 0,08 0,28 0,20 0,38 | -004 | 031 | -004 | 0,29 0,19 0,17 0,19 0,13 0,24 0,09 0,19 0,34
_Qx | 062 | -062 | 066 | -040 | -043 | -050 | -0,66 | -033 | -033 | -082 | -041 | -052 | -0,12 | -046 | -043 | -052 | -0,38 | -066 | -0.85 | -036 | -032 | -034 | -014 | -010 | -0,15
Legenda:
Correlagdes positivas (P<0,05)

CorrelagOes negativas (P<0,05)
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6.2 A QV da crianca com epilepsia e de seu respectivo cuidador, a partir de suas proprias

per cepgoes

As médias, em ordem decrescente, dos valores de AUQEI aplicados em criangas com

epilepsia, acompanhadas do seus respectivos coeficientes de variacdo (CV) estéo apresentadas

no Quadro 13, o Quadro 14 mostra os mesmos valores, em ordem decrescente dos seus

coeficientes de variagao.

Quadro 13 — Ordenamento dos itens que compdem o AUQEI em valores decrescentes das médias (M) e seus
respectivos coeficientes de variagéo (CV), aplicado em criangas com epilepsia, de acordo com os

dominios e os resultados do teste de Duncan.

Itens Dominio | Ordem M CV (%)
11 — no diado seu aniversario L 1 2,47° 33,39
26 — quando vocé assiste & tel evisio [ 2 2,41° 21,16
25 — quando VOCé est4 com seus avis L 3 2,29 30,13
21 — durante as férias L 4 2,24 45,93
1 — amesa, junto com afamilia FU 4 2,24 25,00
3 — sevocé tem irméos, quando brinca com eles FA 4 2,24 29,46
13 — quando vocé pensa em suamae FA 4 2,24 37,05
7 — em momentos de brincadeira, durante o recreio escolar | 8 2,12 36,79
6 — quando vocé vé uma fotografia sua [ 9 2,06 27,18
10 — quando vOCé pensa em seu pai FA 10 2,00° 43,50
9 — quando vocé pratica um esporte [ 10 2,00° 39,50
5—nasdadeaula FU 12 1,94 38,66
18 — quando alguém pede que mostre alguma coisa que vocé sabe fazer FA 12 1,94 34,02
24 — quando voceé recebe as notas da escola A 14 1,88 31,91
12 — quando vocé faz as licdes de casa [ 14 1,88™% 37,23
22 — quando vocé pensa em quando estiver crescido I 16 1,76 55,11
2 — anoite, quando voce se deita FU 16 1,76 31,82
4 — anoite, ao dormir FU 18 1,71° 34,50
16 — quando seu pai e/ou sua mée falam de vocé FA 19 1,47 42,18
17 — quando vocé dorme fora de casa A 19 1,47 54,42
8 — quando vocé vai a uma consultamédica FU 21 1,41¢ 56,74
19 — quando os amigos falam de vocé A 22 1,24' 78,23
20 — quando vocé toma os remédios I 22 1,24" 83,06
15 — quando vocé brinca sozinho A 24 1,12' 88,39
14 — quando vocé fica internado no hospital I 25 0,94 115,96
23 — quando vocé esta longe de sua familia A 26 0,82 98,78

* Letrasiguaisindicam médiasiguais

* 1Ey: Funcdo; FA: Familia; L: Lazer; A: Autonomia; | : Importanciaisolada.
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Quadro 14 — Ordenamento, em valores decrescentes dos coeficientes de variagdo (CV) acompanhados de suas
médias (M), dos itens que compdem o AUQEI, aplicado de acordo com os dominios em criangas

com epilepsia.
ltens Dominio® | Ordem | CV (%) M
14 — guando vocé fica internado no hospital I 1 115,96 0,94
23 — quando vocé esta longe de sua familia A 2 98,78 0,82
15 — guando voceé brinca sozinho A 3 88,39 1,12
20 — quando vocé toma os remédios I 4 83,06 1,24
19 — guando os amigos falam de vocé A 5 78,23 1,24
8 — quando vocé vai auma consulta médica FU 6 56,74 1,41
22 — quando vocé pensa em quando estiver crescido I 7 55,11 1,76
17 — quando vocé dorme fora de casa A 8 54,52 1,47
21 — durante asférias L 9 45,98 1,03
10 — quando vocé pensa em seu pai FA 10 43,50 2,00
16 — quando seu pai €/ou sua méae falam de vocé FA 11 42,18 1,47
9 — quando vocé pratica um esporte I 12 39,50 2,00
5-nasaladeaula FU 13 38,16 1,94
12 — guando vocé faz as li¢les de casa I 14 37,23 1,88
13 — guando vocé pensa em sua mae FA 15 37,05 2,24
7 — em momentos de brincadeira, durante o recreio escolar I 16 36,79 2,12
4 — anoite, ao dormir FU 17 34,50 1,71
18 — quando alguém pede que mostre alguma coisa que vocé sabe fazer FA 18 34,02 1,94
11 — no diado seu aniversario L 19 32,39 2,47
24 — quando voceé recebe as notas da escola A 20 31,91 1,88
2 — anoite, quando vocé se deita FU 21 31,82 1,76
25 — quando vocé esta com seus avis L 22 30,13 2,29
3 — sevocé tem irmaos, quando brinca com eles FA 23 29,46 2,24
6 — quando vocé vé uma fotografia sua I 24 27,18 2,06
1 - amesa, junto com afamilia FU 25 25,00 2,24
26 — quando vocé assiste atelevisdo | 26 21,16 2,41

* L FU: Funco; FA: Familia; L: Lazer; A: Autonomia; | : Importanciaisolada.

Os ordenamentos das médias e 0s respectivos coeficientes de variacdo dos valores
de cada uma das questdes do AUQEI revelaram que, de um modo geral, a medida que a média
decresce, a variabilidade aumenta. Nas questbes dos dominios relacionados a aspectos
desagradaveis (ida a consulta médica, brincar sozinho), por exemplo, houve grande
discordancia entre as criangas, a0 passO que aspectos agradaveis estdo em maior
concordancia.

Apenas as médias extremas das respostas as questdes tiveram diferencas
estati sticamente significativas, ou sgja, os valores do AUQEI, na maioria das respostas, foram
estatisticamente iguais. Entretanto, no conjunto das respostas, especialmente em razdo dos
valores extremos, constatou-se diferenca estatisticamente significativa entre eles, conforme
mostra o Quadro 15.




Quadro 15— Andlise de variancia dos val ores das respostas do AUQEI em criancas com epilepsia.
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Grau de Somade | Quadrado
Fontes de variacao liberdade | quadrado médio F
Entre respostas 25 59,03 2,36 1,95*
Dentro de respostas 650 784,31 1,21
Total 675 843,34

* P<0,05



Quadro 16 — Correlagdes entre os val ores das 26 perguntas (Qn) do teste AUQEI aplicado em criangas com epilepsia.

CorrelagOes negativas (P<0,05)

Q1 Q> Qs Q4 Qs Qs Q7 Qs Qo Qio Qu Q12 Qi3 Q14 Q15 Qi Qi7 Qis Qi Q2 Q2 Q2 Qzs Q2 Qzs Q2|
Q1
Q, 0,38
Qs 0,34 0,16
Q. 0,22 0,34 0,03
Qs 0,33 0,11 0,03 0,10
Qs 0,15 | -0,15 | 0,30 0,25 0,01
Q; 0,50 0,35 0,18 0,22 0,55 | -0,02
Qs 0,33 0,65 0,28 0,28 0,36 0,37 0,22
Qo 0,42 0,28 0,00 0,40 0,00 0,43 0,20 0,40
Quo -0,13 | -0,13 | 0,11 0,25 0,19 0,00 0,18 | -0,18 | -0,09
Qu -0,12 | -0,16 | 0,25 045 | -0,16 | -007 | 0,01 | -0,32 | 0,00 0,18
Q1 0,23 0,40 0,06 0,22 059 | -0,30 | 0,49 0,43 0,00 041 | -0,12
Q13 -0,13 | -0,214 | 0,15 041 | -028 | -0,17 | 015 | -044 | -0,10 | 0,35 0,86 | -0,06
Qi 0,13 049 | -015 | -0,32 | 0,38 | -0,10 | 0,16 0,61 022 | -0,13 | -0,68 | 0,40 | -0,67
Q15 -0,39 | 005 | -042 | -0,26 | -0,07 | -0,35 | -0,10 | 0,01 0,08 0,00 0,00 0,02 0,12 0,47
Qie -051 | -002 | 002 | -0,11 | 0,20 | -045 | 0,14 | -0,04 | -0,38 | 0,12 0,28 0,28 0,13 0,04 0,31
Qu -0,12 | -0,29 | 0,01 031 | -026 | 0,36 011 | -0,13 | 0,49 0,36 022 | -012 | 029 | -025 | 0,08 0,03
Qi 0,21 0,30 0,18 0,60 0,25 | -0,16 | 0,50 0,17 0,00 0,44 0,29 0,67 048 | -0,18 | -0,18 | 0,07 0,06
Q19 -022 | -0,00 | 020 | -042 | 0,19 | -0,03 | 0,37 011 | -024 | 030 | -039 | 041 | -023 | 031 | -0,03 | 0,32 0,09 0,12
Qx -0,10 | 0,20 | -0,18 | -0,39 | 0,02 | -0,46 | -0,04 | -0,13 | -0,08 | 0,35 | -0,29 | 048 | -0,14 | 0,46 0,34 001 | -0,14 | 0,11 0,38
Qun -0,10 | -0,44 | 0,10 022 | -047 | 008 | -0,19 | -051 | -0,08 | 0,21 069 | -031| 073 | -0,82 | -0,15 | -0,09 | 0,24 021 | -0,37 | -0,23
Q2 0,68 0,12 0,29 0,20 0,41 0,61 0,53 0,38 0,24 007 | -025 | 014 | -0,16 | 0,05 | -049 | -053 | -0,01 | 0,17 0,13 | -0,32 | -0,07
Qx 0,10 0,59 0,31 020 | -033 | 0,16 0,03 0,41 0,20 0,18 0,14 0,07 0,25 0,13 0,18 | -0,07 | 0,23 021 | -0,10 | -0,02 | -0,02 | 0,02
Qo 0,27 047 | -0,08 | 041 0,68 | -0,35 | 0,43 037 | -013 | 036 | -027 | 0,86 | -0,19 | 0,56 0,13 0,16 | -0,40 | 0,46 0,27 055 | -0,46 | 0,16 0,08
Qx 0,16 0,03 0,13 0,07 018 | -006 | 046 | -0,14 | -0,27 | 0,61 0,09 0,55 036 | -026 | -0,38 | -0,06 | 0,42 0,69 0,42 0,29 0,19 0,35 0,12 0,46
&26 0,30 0,14 0,25 0,27 0,40 | -0,31 | 0,50 002 | -0,31 | 043 | -0,05 | 0,50 0,05 0,16 0,02 0,34 | -0,20 | 0,26 0,30 0,28 0,04 0,21 0,04 0,58 0,41
Legenda:
Correlagbes positivas (P<0,05)
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Na andlise da associacéo nas perguntas do AUQEI, constatou-se uma relagdo pouco
estreita entre as questdes apresentadas, tendo muitas delas uma participacao dissociada das
demais, conforme é apresentado no Quadro 16. Pode-se explicar essa dissociacdo apontando
0S poucos espacos coloridos (em rosa ou amarelo) do Quadro. As questbes cruzadas do
AUQEI que resultaram em correl agOes estatisticamente significativas estdo representadas por
cores. 0 amarelo para as positivas e 0 vermelho para as negativas. Assim, a interseccéo das
questdes 12 (quando vocé faz as licdes de casa) e 24 (quando vocé recebe as notas da escola)
gerou ryy = 0,86. A correlagdo negativa mais alta, - 0,49, decorreu da intersecgéo das questoes
15 (quando voceé brinca sozinho) e 22 (quando vocé pensa em gquando tiver crescido).

A qualidade de vida do cuidador da crianca com epilepsia foi analisada mediante a
aplicacdo do questionario WHOQOL -bref, cujos resultados estdo nos Quadros 14 e 15, que
mostram as médias, ordenadas por valores decrescentes, e respectivos coeficientes de
variagao.

O Quadro 18 mostra que a questdo que gerou maior discordancia entre os
respondentes foi a de nUmero 4 (O guanto vocé precisa de algum tratamento médico para
levar suavida diéria?), do dominio fisico, enquanto a de maior concordancia foi a de nimero

7 (Quéo bem vocé é capaz de se concentrar?), do dominio psicol égico.
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Quadro 17 — Ordenamento em valores das médias (M), acompanhados de seus respectivos coeficientes de
variacdo (CV), dos itens que compdem o WHOQOL -bref, aplicado de acordo com os dominios

em cuidadores de criangcas com epilepsia e reg

pectivos testes de Duncan.

ltens Dominio* | Ordem M CV (%)
15 — Quéo bem vocé é capaz de se locomover? F 1 3,94° 19,04
6 — Em que medida vocé acha que sua vida tem sentido? P 1 3,94° 24,62
20— Quéo wtlsfgto(a) VOCé esta com suas rel agdes pessoai s (amigos, s 3 3,88 28,61
parentes, conhecidos, colegas)?
22 — Quéo satisfeito(a) vocé estd com 0 apoio que recebe dos seus amigos? S 4 3,82% 23,04
23 — Qudo satisfeito(a) vocé estd com as condic¢bes do local que vocé mora? A 5 3,65%° 30,41
17_ - Quéo satlsfeltq(a) VOCE esta com sua capaci dade de desempenhar as = 6 3.59%° 24,23
atividades do seu dia-a-dia?
25 — Qudo satisfeito(a) vocé estd com 0 seu meio de transporte? A 6 3,59%° 31,20
10 — Vocé tem energia suficiente para o seu dia-a-dia? F 8 3,53% 28,61
11 — Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica? P 9 3,47% 30,84
8 — Quao seguro(a) Vocé se sente em sua vida diéria? A 10 3,41% 23,46
9- Quao saudével € o seu ambiente fisico (clima, barulho, poluicao, A 11 3,20 20,97
atrativos)?
21 — Quédo satisfeito(a) vocé estd com sua vida sexual ? S 12 3,24 42,90
24 — Quédo satisfeito(a) VOCcé estd com 0 Seu acesso aos Servicos de salide? A 12 3,24 37,04
5— O quanto vocé aproveita a vida? P 12 3,24 29,94
2 — Quao satisfeito(a) vocé esta com a sua salide? G 15 3,18 43,40
18 — Qué satisfeito(a) vocé estd com sua capacidade para o trabalho? F 15 3,18 38,99
19 — Qudo satisfeito(a) Vocé estd consigo mesmo? P 17 3,12%% 35,58
1 — Como vocé avaliaria sua qualidade de vida? G 18 2,94%% 35,03
7 — O quanto VOCé consegue se concentrar? P 18 2,94%% 14,63
16 — Qué satisfeito(a) vocé estd com 0 seu sono? F 18 2,943 32,99
13- Quéo disponiveis para vocé estéo as informagdes de que precisano seu A 21 2,764 30,07
dia-a-dia?
14 — Em que medida vocé tem oportunidades de atividades de lazer? A 22 2,59° 30,89
26 — Com que frequen_czlavoce tem septl mentos negativos, tais como, mau = 22 2,50 33,59
humor, desespero, ansiedade, depressdo?
3—-Em que mgdl da vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de fazer o = 2o 2,500 47,59
gue vocé precisa?
3i;r ?.; g]uanto vocé precisa de algum tratamento medico paralevar suavida = o5 2,477 51,82
12 — Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades? A 26 2,29° 37,12

* Letrasiguais indicam médias iguais (P<0,05)

* L F: Fisico; P: Psicoldgico; S: Social; A: Ambiente; G: Geral.
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Quadro 18 — Ordenamento, em valores decrescentes, dos coeficientes de variagdo (CV), acompanhados de suas
médias (M), dos itens que compdem WHOQOL-bref aplicado em cuidadores de criangas com
epilepsia de acordo com os dominios.

ltens Dominio® | Ordem | CV (%) M
gi;r ?a r;quanto vocé precisa de algum tratamento meédico paralevar suavida = 1 51,82 2,47
3-Em que mgd| da vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de fazer o = > 47,49 2,59
que vocé precisa?
2 — Qudo satisfeito(a) vocé estd com a sua saide? G 3 43,40 3,18
21 — Qudo satisfeito(a) vocé estd com sua vida sexual ? S 4 42,90 3,24
18 — Quado satisfeito(a) vocé esta com sua capacidade para o trabalho? F 5 38,99 3,18
12 — Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades? A 6 37,12 2,29
24 - Quéo satisfeito(a) vocé estd com 0 seu acesso aos Servigos de salide? A 7 37,04 3,24
19 — Quéo satisfeito(a) vocé estd consigo mesmo? P 8 35,58 3,12
1 — Como vocé avaliaria sua qualidade de vida? G 9 35,03 2,94
26 — Com que frequenqavoce tem septl mentos negativos, tais como, mau = 10 33,59 2,50
humor, desespero, ansiedade, depresso?
16 — Qudo satisfeito(a) vocé esta com 0 seu sono? F 11 32,99 2,94
25 — Qudp satisfeito(a) vocé estd com 0 seu meio de transporte? A 12 31,20 3,59
14 — Em que medida vocé tem oportunidades de atividades de lazer? A 13 30,89 2,59
11 — Vocé é capaz de aceitar sua aparénciafisica? P 14 30,84 3,47
ﬁ?o;a(guao satisfeito(a) vocé estd com as condigdes do local em que vocé A 15 30,41 3,65
13 — ano disponiveis para vocé estéo as informagdes de que precisano seu A 16 30,07 2.76
diaa-dia?
5 — O quanto vocé aproveitaavida? P 17 29,94 3,24
20 - Quéo sansfgto(a) vocé esta com suas rel agdes pessoais (amigos, S 18 2861 3,88
parentes, conhecidos, colegas)?
10 — Vocé tem energia suficiente para o seu dia-a-dia? A 18 28,61 3,53
6 — Em que medida vocé acha que sua vida tem sentido? P 20 24,62 3,94
17 - Qudo st sfem_)(a) VOCE esta com sua capaci dade de desempenhar as = 21 24,23 3,59
atividades do seu dia-a-dia?
8 — Qudo seguro(a) vocé se sente em suavida diaria? A 22 23,46 3,41
22 — Qudo satisfeito(a) vocé estd com o apoio que recebe dos seus amigos? S 23 23,04 3,82
9- Quao saudavel € o seu ambiente fisico (clima, barulho, poluicéo, A o4 20,97 3,29
atrativos)?
15 — Quéo bem vocé é capaz de se locomover? F 25 19,04 3,94
7 — O quanto vocé consegue se concentrar? P 26 14,63 2,94

* 1 F: Fisico; P: Psicolégico; S: Socid; A: Ambiente; G: Geral.

Os resultados mostram um aumento da média das respostas associado a elevacdo de sua
variabilidade, ou seja, as respostas sdo mais préximas naquelas perguntas associadas ao bem
estar, felicidade, enquanto aquelas referentes ao desconforto sdo mais dispersivas. Essas
diferencas, entretanto, ndo foram suficientes para tornar significativa, no conjunto de todas as
respostas, a comparacdo dos quadrados médios na respectiva andlise de variancia, conforme
mostra o Quadro 19.
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Quadro 19 — Andlise de variancia dos vaores do WHOQOL-bref aplicado nos cuidadores de criangas com

epilepsia.
Grau de Somade | Quadrado
Fontes de variacéo liberdade | quadrado médio F
Entre respostas 25 57,57 2,30 0,67
Dentro de respostas 650 2 234,58 3,44
Tota 675 2292,15

O Quadro 20 mostra as correlagdes entre os valores das respostas do WHOQOL -bref dos
cuidadores de criancas com epilepsia. De acordo com o j& exposto, as cores identificam os

sentidos e as significancias das correl agoes.



Quadro 20 — Correlagdes entre os val ores das 26 perguntas (Qn) do teste WHOQOL -bref aplicado em cuidadores de criangas com epilepsia
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Ql QZ Q3 Q4 QS QG Q7 QS QQ Qlo Qll QlZ Q1_3 Q14 Q1_5 Ql_G Q17 Ql_B Q1_9 QZO Q21 QZ_Z QZ_B Q24 QZ_S QZG_
Qu
Q> 0,84
Qs -0,37 | -0,62
Q4 -0,55 | -0,76 0,85
Qs 058 | 062 | -039 | -0,55
Qs 0,56 0,43 -0,18 | -0,28 | 0,68
Q- 042 | 044 | -041 ] 063 | 079 | 044
Qs 0,03 -0,13 0,31 0,29 -0,05 | -0,37 | -0,11
Qo -006 | 001 | 000 | 005 | -011 | -035 | -0,15 | 045
Qo | 063 | 060 | 022 | -045 | 057 | 055 | 051 | -037 | 003
Qu § 014 ] -019 | 006 | 015 | 013 | 045 | 006 | -032 | 0,06 | 0,34
Q1 067 | 065 | -042 | -054 | 044 | 040 | 039 | -028 | -005 | 068 | -0,23
Qs 035 | 015 | 031 | -024 ) 015 | 037 | 031 | -041 [ -031 [ 0,38 | 0,20 | 037
Qu 012 | 001 | -018 | -0,10 | 030 | 013 | 011 | -021 | -0,11 | 0,21 | -0,20 | 0,47 | 0,22
Qs 081 | 062 | -016 | -036 | 045 | 043 | 038 | 015 | -009 | 054 | -004 | 052 | 048 | -004
Qs 044 | 048 | -029 | -048 | 045 | -007 | 029 | 020 | 050 | 0,36 | -027 | 056 | 0,22 | -0,11 | 0,51
Q7 067 | 048 | -023 | -038 | 064 | 042 | 060 | 035 | -010 | 041 | 002 | 026 | 020 | 001 | 054 | 019
Qis 075 | 079 | -044 | -061 | 054 | 022 | 037 | -001 | 001 | 052 | -045 | 066 | -002 | 040 | 035 | 0,32 | 054
Quo 061 | 088 | -060 | -061 | 044 | 036 | 015 | -027 { 003 | 039 | -015 | 049 | 010 | -001 | 038 | 036 | 012 | 058
Qx 059 | 054 | -036 | -040 | 026 | 046 | 012 | -037 | 021 | 062 | 000 | 0,77 | 037 | 037 | 029 | 046 | 014 | 056 | 0,52
Qo 045 | 059 | -041] 038 | 037 | 038 | 013 | -037 { 038 | 057 | 022 | 041 | 016 | 021 | 013 | 024 | -002 | 045 | 071 | 071
Q2 026 | 023 | -007 | 008 | 012 | 0,28 | -0,19 | -0,16 | -0,22 | -003 | -024 | 024 | 037 | 034 | 027 | -009 | -0,18 | 0,09 | 047 | 0,30 | 0,34
Qx 047 | 025 | 021 | 008 | 037 | 044 | 022 | -004 | 006 | 051 | 036 | -002 | 024 | 004 | 035 | -014 | 036 | 023 | 014 | 022 | 050 | 0,19
Qa4 057 | 046 | -010 | 0,08 | 065 | 055 | 051 | 009 | -032 | 041 | 020 | 0,05 | 000 | -009 | 050 | -015 | 064 | 035 | 021 | -0,12 | 0,08 | -0,08 | 0,53
Qs 003 | 005 | 023 | -036 | 009 | 026 | -005 | -008 [ -032 | 004 | 002 | 024 | -018 | -013 | 034 | -002 | 004 | -017 | 004 | -024 | -029 | 011 | -0,22 | 0,22
Qs | 045 | -051 | 047 | 006 | -062 | -055 | -057 | 017 | 032 | -045 | -045 | -008 | -032 | 019 | -042 | 012 | -0.65 | -022 | -033 | 001 | -0.17 | 006 | -035 [ -068 | 001
Legenda:
Correlagbes positivas (P<0,05)

CorrelacBes negativas (P<0,05)
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6.3 A QV da crianca com asma e de seu respectivo cuidador, a partir de suas proprias

per cepgoes

A partir do questionario AUQEI aplicado nas criangas portadoras de asma foram

calculados a média e o coeficiente de variacdo dos valores atribuidos pelos pacientes. Os

Quadros 21 e 22 apresentam seus valores, em ordenamento decrescente, mostrando que

quanto mais prazerosa for uma situagdo, mais concordantes so as respostas.

Quadro 21 — Ordenamento das médias, em valores decrescentes, com respectivos coeficientes de variagdo, dos
itens que comp8em o AUQEI aplicado em criangas asmaticas, de acordo com os dominios e 0s

correspondentes testes de Duncan (P<0,05).

ltens Dominio" | Ordem M CV (%)
6 — quando vocé vé uma fotografia sua I 1 2,80° 14,64
1— amesa, junto com afamilia F 2 2,72% 19,85
5—nasaadeaula F 3 2,68% 25,75
24 — quando voceé recebe as notas da escola A 4 2,64 26,52
10 — quando vocé pensa em seu pai C 5 2,607 29,23
25 — quando vocé esti com seus avés L 6 2,487 20,56
26 — quando vocé assistea televisio [ 7 2,447 29,10
2 — anoite, quando vocé se deita F 8 2,36% 41,95
3 — sevocé tem irméos, quando brinca com eles C 8 2,36% 34,32
7 — em momentos de brincadeira, durante o recreio escolar I 8 2,36% 27,12
9 — quando vocé pratica um esporte I 11 2,32% 38,79
4 — anoite, a0 dormir F 12 2,287 44,74
18 — quando alguém pede que mostre alguma coisa que vocé sabe fazer C 13 2,202 37,27
21 — durante as férias L 14 2,12% 20,75
12 — quando vocé faz as lices de casa [ 14 2,127 47,64
11 — no diado seu aniversrio L 14 2,12% 31,60
13 — quando vocé pensa em sua mée C 14 2,127 36,79
22 — quando vocé pensa em quando estiver crescido [ 18 2,127 53,85
16 — quando seu pai e/ou sua mée falam de vocé C 19 2,08° 53,85
20 — quando vocé toma os remédios I 20 1,36° 66,91
19 — guando os amigos falam de vocé A 21 1,17° 59,69
23 — quando vocé esta longe de sua familia A 22 1,12° 53,85
15 — quando vocé brinca sozinho A 22 1,12° 74,11
17 — quando vocé dorme fora de casa A 24 1,04° 52,00
8 — quando vocé vai a uma consultamédica F 24 1,04° 65,00
14 — quando vocé ficainternado no hospital I 26 0,52 167,31

* Letrasiguaisindicam médiasiguais

! _ F: Fungdo; C: Familia; L: Lazer; A: Ambiente; |: Isoladas.
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Quadro 22 — Ordenamento em valores decrescentes dos CV (%), em valores decrescentes dos itens que
compdem o AUQEI aplicado em criancas asméticas.

Itens Dominio | Ordem | CV (%) M
14 — quando vocé ficainternado no hospital I 1 167,31 0,52
15 — quando vocé brinca sozinho A 2 74,11 1,12
23 — quando vocé esta longe de sua familia A 3 66,94 1,24
20 — quando vocé toma os remédios | 4 66,91 1,36
8 — quando vocé vai a uma consulta médica FU 5 65,00 1,04
19 — quando os amigos falam de vocé A 6 59,69 1,17
22 — quando vocé pensa em quando estiver crescido I 7 53,85 1,12
23 — quando vocé esta longe de sua familia A 7 53,85 1,12
17 — quando vocé dorme fora de casa A 9 52,00 1,04
12 — quando vocé faz as licdes de casa I 10 47,64 2,12
4 — anoite, ao dormir FU 11 44,74 2,28
2 — anoite, quando vocé se deita FU 12 41,95 2,36
9 — quando vocé pratica um esporte I 13 38,79 2,32
18 — quando alguém pede que mostre alguma coisa que vocé sabe fazer FA 14 37,27 2,20
13 — guando vocé pensa em sua mae FA 15 36,79 2,12
3 — sevocé tem irméos, quando brinca com eles FA 16 34,32 2,36
11 — no diado seu aniversério L 17 31,60 2,12
10 — quando vocé pensa em seu pai FA 18 29,23 2,60
26 — quando vocé assiste televisio I 19 29,10 2,44
7 — em momentos de brincadeira, durante o recreio escolar I 20 27,12 2,36
24 — quando vocé recebe as notas da escola A 21 26,52 2,64
5-nasadadeaula FU 22 25,75 2,68
21 — durante as férias L 23 20,75 2,12
25 — quando vocé estd com seus avis L 24 20,56 2,48
1 - amesa, junto com afamilia FU 25 19,85 2,72
6 — quando vocé vé uma fotografia sua I 26 14,64 2,80

Os valores das respostas submetidas a andlise de variancia revelaram haver diferenca
estati sticamente significativa entre elas (Quadro 23), ou sgja, a anadlise de variancia, mostra que,
estati sticamente, os valores das respostas sdo diferentes. O valor do teste F (P<0,05) indica ser o
guadrado médio entre as respostas suficientemente grande, comparado com o quadrado médio
dentro das respostas (ou entre respostas a mesma pergunta), para admitir diferenca entre elas.
N&o se pode, portanto, aceitar que as situagcoes apresentadas sejam de igual efeito na qualidade

de vida das criangas com asma.
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Quadro 23 — Andlise de variancia entre os valores das respostas do AUQEI aplicado em criancas com asma.

Grau de Somade | Quadrado
Fontes de variacéo liberdade | quadrado médio F
Entre respostas 25 78,14 3,13 3,09*
Dentro de respostas 650 658,27 1,01
Tota 675 736,49
* P<0,05

A associacdo de variancias entre os valores das respostas € mostrada por meio dos
coeficientes de correlagdo (ryy) no Quadro 24.

Os resultados mostram que, a medida que a média das respostas aumenta, a
variabilidade se reduz. Ou sgja, as respostas sd0 mais unanimes nagquel as perguntas associadas

ao bem estar, afelicidade, enquanto aguelas referentes ao desconforto séo mais dispersivas.



Quadro 24 — Correlagdes entre os valores das 26 perguntas (Qn) do teste AUQEI aplicado em criangas asméticas.
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Ql QZ Q3 Q4 QS QG Q7 QB Q9 ng Qll Q12 Ql_?: Q14 Qli'-') Q1_6 Q17 Ql_a Q1_9 QZO QZl QZ_Z Q2_3 Q24 Q§ Q26_
Q
Q2 0,35
Qs 0,24 | -0,37
Qs 030 | 092 | -0,33
Qs 020 | 024 | -016 | 0,19
Qs 0,49 0,18 010 | 04 | 0,21
Q- 030 | -002 | 022 | -010 | -0,11 | 0,45
Qs 0,16 019 | -032 | 023 | -019 | 0,00 | 0,20
Qo -0,24 | -009 | 001 | -015 | 0,04 | -0,16 | -0,35 | -0,26
Quo 012 | -0,02 | -003 | -006 | -0,02 | 0,00 | 014 | 0,00 | -0,05
Qu | -002 ] -001]-016 | 001 | -028 | 0,09 | 009 | -0,17 | 0,07 | -0,23
Q1 0,37 0,29 020 | 021 | 018 | 046 | 025 | -031 | -0,09 | 0,23 | 0,04
Qs 0,28 010 | 050 | 011 | 007 | 047 | 050 | -0,19 | -053 | 0,08 | 0,21 | 0,40
Qua 014 | -013 | 008 | -008 | -020 | -0,16 | -043 | 0,33 | -0,11 | 0,01 | -004 | -0,26 | -0,40
Qs 0,17 0,25 000 | 025 | -022 | -054 | -024 | 049 | -011 | 0,01 | -0,25 | -0,07 | -041 | 0,43
| Qus 0,18 0,31 015 | 024 | -007 | 013 | -004 | -026 | 039 | 004 | -018 | 047 | 013 | -0,30 | 0,03
Qi | -007 | 0,16 015 | 024 | -012 | -0,10 | -0,13 | -0,27 | -0,13 | -0,26 | 0,48 | 0,00 | 0,05 | -0,14 | -0,10 | -0,07
| Qs 0,32 0,16 014 | 008 | -003 | 038 | 026 | -039 | -015 | -020 | 049 | 032 | 068 | -027 | -034 | 026 | 0,20
Q1o 0,11 030 | -003 | 036 | -002 | 016 | -026 | -025 | 0,33 | -002 | 0,06 | 025 | 010 | -0,18 | -008 | 0,58 | -0,14 | 0,27
Qx 004 | 040 | -052 | 043 | 006 | -002 | -023 | 069 | -004 | 004 | -021 | -023 | -036 | 039 | 044 | -011 | -044 | -049 | -0,03
Qa 032 | -001| 022 | 001 | 041 | 024 | 024 | 002 | -021 | 0,02 | -005 | 025 | 020 | 027 | -004 | -0,19 | 0,09 | 0,05 | -0,23 | -0,22
Q2 0,18 0,31 015 | 024 | -007 | 013 | -004 | -026 | 039 | 004 | -018 | 047 | 0413 | -0,30 | 0,03 100 | -007 | 026 | 058 | -011 | -0,19
Qz 0,16 014 | 018 | 024 | -015 | -022 | -025 | 0,36 | 0,12 | -0,17 | 0,20 | 0,06 | -050 | 0,28 | 0,50 | -0,07 | 0,19 | -0,20 | 0,01 0,16 | 05 | -0,07
Q2 0,49 0,25 038 | 016 | 027 | 017 | 002 | -026 | -007 | -005 | 001 | 042 | 001 | 011 | 008 | 015 | 011 | 0,13 003 | -018 | 0,28 0,15 | 0,08
Qx § -040 | -027 | -013 | 021 | -037 | -0,12 | 0,09 | 022 | -035 | -002 | 0,31 | -0,36 | 0,06 | 0,16 | -0,14 | -058 | -0,11 | -004 | -0,11 | 0,15 | -008 | -058 | 0,01 | -0,31
_Qas 022 | -006 | 044 | -019 | -030 | -0,11 | 0,19 | 0,02 | -036 | 0,03 | 024 | -008 | 0,13 | 0,45 | 0,12 | -0,10 | 0,06 | 0,34 | -008 | -0,19 | -004 | -0,10 | 0,24 | 0,33 0,31
Legenda:
CorrelacBes positivas (P<0,05)

CorrelagOes negativas (P<0,05)




O questionario WHOQOL -bref aplicado nos cuidadores das criancas portadoras de

doenca cronica (asma) tem suas médias e coeficientes de variagdo, em ordem decrescente,

apresentados nos Quadros 25 e 26.

Os resultados mostram as médias das respostas crescendo e suas respectivas

variabilidades reduzindo. Constata-se, pois, que as respostas s&0 mais aproximadas para as

perguntas associadas a bem estar, felicidade, enquanto aguelas referentes a desconforto séo

mais dispersivas.

Quadro 25 — Ordenamento, em valores decrescentes, das médias (M), e seus respectivos coeficientes de
variagdo (CV), dos itens que compdem o WHOQOL-bref aplicado em cuidadores de criangas
asméticas, de acordo com os dominios e os resultados do teste de Duncan.

ltens Dominio | Ordem M CV (%)
15 — Quéo bem vocé é capaz de se locomover? F 1 3,56% 18,26
igl ;g(g;io satisfeito(a) vocé estd com suas relagdes pessoais (amigos, parentes, conhecidos, s 2 3,36ab 20,83
6 — Em que medida vocé acha que sua vida tem sentido? P 3 3,32% 31,02
19 — Quao satisfeito(a) vocé esta consigo mesmo? P 4 3,28%¢ 27,13
22 — Quép satisfeito(a) vocé esta com o apoio gue recebe dos seus amigos? S 5 3,16% 28,48
18 — Quao satisfeito(a) vocé esta com sua capacidade para o trabalho? F 5 3,16 21,84
;Zj;a?QU% satisfeito(a) vocé esta com sua capacidade de desempenhar as atividades do seu dia- = 5 316 abed 26,90
16 — Qué&p satisfeito(a) VOCcé esté com o seu sono? F 3,12 13,65
1 — Como voceé avaliaria sua qualidade de vida? G 3,123 26,60
25 — Quéo satisfeito(a) vocé esta com o seu meio de transporte? A 8 3,12% 25,00
gr?si_ eg;)dn(;thg :"gé’r?\ciavocé tem sentimentos negativos, tais como, mau humor, desespero, p 1 304 abed 3849
7 — O quanto Vocé consegue se concentrar? P 11 3,04% 22,37
10 — Vocé tem energia suficiente para o seu dia-a-dia? F 13 3,00% 21,67
23— Qudo satisfeito(a) vocé esta com as condicbes do local em que vocé mora? A 13 3,00% 25,33
2 — Quéo satisfeito(a) vocé esta com a sua salide? G 15 2,96%% 3311
5— O quanto vocé aproveita a vida? P 16 2,g20cde 26,03
;-7di_a’,?UéO satisfeito(a) vocé estd com sua capacidade de desempenhar as atividades do seu dia = 17 2 gabede 3627
18 — Quao satisfeito(a) vocé esta com sua capacidade para o trabalho? F 18 2,76%% 18,84
19 — Quao satisfeito(a) vocé esta consigo mesmo? P 19 2,720 29,04
8 — Quéo seguro(a) voceé se sente em suavida diaria? A 20 2,52% 28,17
24 — Quéo satisfeito(a) vocé esta com 0 seu acesso aos servigos de salde? A 21 2,48° 31,10
21 — Quéo satisfeito(a) vocé esta com sua vida sexua ? S 22 2,40° 34,17
4 — O gquanto voceé precisa de algum tratamento médico paralevar suavida diéria? F 23 2,32° 49,14
14 — Em que medida vocé tem oportunidades de atividades de lazer? A 23 2,32° 29,74
3 — Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de fazer o que voceé precisa? F 25 2,28°¢ 48,25
12 — Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades? A 26 2,12° 31,60

Letrasiguaisindicam médiasiguais

1- A: Ambiente; F: Fisico; G: Geral; P: Psicoldgico; S: Social.
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O Quadro 26 mostra que as questbes que geraram maior discordancia entre os
respondentes foram as de nimero 4 (O quanto vocé precisa de algum tratamento médico para
levar sua vida diaria?) e 3 (Em gue medida vocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de
fazer o que vocé precisa?), ambas do dominio fisico, ao passo que a de maior concordancia
foi ade nimero 15 (Quéo bem vocé é capaz de se locomover?), do mesmo dominio.

Quadro 26 - Ordenamento em valores decrescentes dos coeficientes de variacdo (CV) e suas respectivas médias
(M) dos itens que compdem o WHOQOL -bref aplicado em cuidadores de criangas asméticas de
acordo com os dominios.

ltens Dominio® | Ordem | CV (%) M
4 — O quanto vocé precisa de algum tratamento médico paralevar suavidadiariaz F 1 49,14 2,32
\3/‘O—CéEg1r gclf; r’?edl davocé acha que sua dor (fisica) impede vocé de fazer o que E 2 48.25 228
ﬁgr; ocr:,ocT &g:sz gg(’ql;ﬁf;c; a\g)e(,:ii te%rp Gg ;nentos negativos, tais como, mau = 3 38.49 3.04
11— Voceé é capaz de aceitar sua aparénciafisica? S 4 36,27 2,84
21 — Quap satisfeito(a) vocé estd com sua vida sexua ? F 5 34,17 2,40
16 — Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu sono? F 6 33,65 3,12
2 — Quéo satisfeito(a) vocé estd com a sua salde? G 7 33,11 2,96
12 — Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades? A 8 31,60 2,12
24 — Quéo satisfeito(a) vocé estd com 0 seu acesso aos servicos de salde? A 9 31,10 2,48
6 — Em que medida vocé acha que sua vida tem sentido? P 10 31,02 3,32
14 — Em que medida vocé tem oportunidades de atividade de lazer? A 11 29,74 2,32
9 — Quéo saudavel é o seu ambiente fisico (clima, barulho, poluicéo, atrativos)? P 12 29,04 2,72
22 — Quéo satisfeito(a) vocé esta com o apoio que recebe dos seus amigos? S 13 28,48 3,16
8 — Quao seguro(a) voce se sente em suavida diaria? A 14 28,17 2,52
19 — Quao satisfeito(a) vocé esta consigo mesmo? P 15 27,13 3,28
;7“; O?gg: jgtﬁ éci)éa; \(/j?gg estd com sua capacidade de desempenhar as E 16 26,90 316
1 - Como vocé avaiaria sua qualidade de vida? G 17 26,60 3,12
5— O quanto vocé aproveita avida? P 18 26,03 2,92
23 - Quéo satisfeito(a) voceé estd com as condigdes do local em que vocé mora? A 19 25,33 3,00
25 — Quéo satisfeito(a) vocé esta com o seu meio de transporte? A 20 25,00 312
7 — O quanto vocé consegue se concentrar? P 21 22,37 3,04
18 — Quéo satisfeito(a) vocé esta com sua capaci dade para o trabalho? F 22 21,84 3,16
10— Vocé tem energia suficiente para o seu dia-a-dia? F 23 21,67 3,00
ggnhgjggsﬁ Tfeg ;2)(3) VOCé estd com suas relagfes pessoais (amigos, parentes, S 24 20,83 336
;3d;a$uéo disponiveis para vocé estéo as informagdes de que precisano seu dia- A o5 18,84 276
15 — Quao bem voceé é capaz de se locomover? F 26 18,26 3,56

L F: Fisico; P: Psicolégico; S: Social; A: Ambiente; G: Geral.
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A andlise de variancia dos valores das respostas do WHOQOL -bref mostrou serem
eles estatisticamente diferentes no seu conjunto, conforme o apresentado no Quadro 27, ou
sgja, nem todas as perguntas geram as mesmas reaces nos cuidadores de criancas com asma.
O valor do teste F, sendo estatisticamente significativo, indica que o quadrado médio entre as
respostas é suficientemente grande, comparado com o quadrado médio dentro das respostas
(ou entre respostas a mesma pergunta), havendo, pois, diferenca entre as respostas. As
guestdes apresentadas tiveram reacdes distintas nos respondentes, ndo se podendo, portanto,
admitir que as SituacOes apresentadas segjam de igual efeito na qualidade de vida dos
cuidadores de criangas com asma.

Quadro 27 — Andlise de variancia dos valores das respostas do WHOQOL -bref dos cuidadores de criangas com
asma.

Grau de Somade | Quadrado
Fontes de variagdo liberdade | quadrado médio F
Entre respostas 25 85,85 3,43 3,37*
Dentro de respostas 650 663,42 1,02
Total 675 749,27
* P<0,05

O Quadro 28 mostra as associacfes entre as questdes, configurando a consisténcia do
instrumento para avaiar a qualidade de vida dos cuidadores de asméticos. No caso das
respostas dos cuidadores de criangas com asma, a de maior correlagdo positiva foi a
interseccéo dositens 5 (O quanto vocé aproveita avida?) e 6 (Em que medida vocé acha que a
sua vida tem sentido?), ambas questdes do dominio psicologico, com r x, = 0,78. Correlagéo
negativa e alta ocorre entre a questdo 3 (Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) impede
vocé de fazer o que vocé precisa?) e a questédo 6 (Em que medida vocé acha que a sua vida

tem sentido?), resultando ryy = - 0,41. Logo, as questdes 3 e 6 sdo dissociadas.



Quadro 28 — Correlagdes entre os val ores das 26 perguntas (Qn) do teste WHOQOL -bref aplicado em cuidadores de pacientes com asma.
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CorrelagOes negativas (P<0,05)

Ql QZ Q3 Q4 QS QG Q7 QB Q9 ng Qll Q12 Ql_?: Q14 Qli'-') Q1_6 Q17 Ql_a Q1_9 QZO QZl QZ_Z Q2_3 Q24 Q2_5 Q26_
Q
Q2 0,42
Qs -004 | -0,26
Qs -0,22 | -0,32 | 049
Qs 0,61 056 | -0,32 | -0,50
Qs 044 | 051 | -041 | -051 | 0,78
Q; 021 | -025 ] -007 | 014 | 017 | 0,10
Qs 0,38 075 | -046 | -026 | 046 | 061 | -0,13
Qo 0,69 031 | -005| -031 | 052 | 037 | 041 | 0,34
Quo 0,39 013 | -035 | -045 | 068 | 050 | 057 | 0,09 | 049
Qu 0,51 066 | -018 | -027 | 068 | 0,72 | 013 | 0,63 | 0,35 | 044
Q1 0,35 052 | -045 | -054 | 068 | 067 | -010 | 056 | 030 | 039 | 0,52
Qs 0,26 047 | -009 | -028 | 058 | 046 | -009 | 046 | 033 | 037 | 055 | 0,56
Qua 0,51 027 | -012 | -013 | 045 | 026 | -012 | 032 | 032 | 028 | 037 | 046 | 045
Qs 064 | 010 | 006 | -019 | 043 | 028 | 033 | 006 | 0,72 | 050 | 0,33 | 0,22 | 0,29 | 0,551
| Qus 0,55 065 | -028 | -028 | 053 | 065 | -018 | 0,74 | 034 | 018 | 0,71 | 051 | 043 | 058 | 0,38
Qw 0,68 066 | -001 | -027 | 067 | 065 | 013 | 047 | 056 | 038 | 0,79 | 048 | 046 | 041 | 043 | 0,68
| Qs 040 | 051 010 | -028 | 058 | 040 | 016 | 016 | 047 | 047 | 057 | 014 | 023 | 024 | 044 | 037 0,67
Q1o 0,46 030 | 021 | 019 | 040 | 013 | 033 | 029 | 053 | 0,36 | 051 | 0,08 | 015 | 0,32 | 044 | 0,32 049 | 054
Qx 0,57 045 | -008 | 011 | 053 | 053 | 023 | 053 | 049 | 028 | 066 | 035 | 025 | 036 | 045 | 067 067 | 039 | 0,70
Qa 054 | 065 | -032 | -023 | 059 [ 054 | 005 | 070 | 044 | 040 | 0,72 | 052 | 053 | 043 | 035 | 0,72 062 | 025 | 053 | 061
Q2 064 | 010 | -001 | 015 | 026 | 017 | 054 | 032 | 053 | 043 | 039 | 011 | 009 | 038 | 055 | 038 | 035 | 0,29 0,62 0,57 0,36
Qz 0,46 061 | -015 | 015 | 065 | 064 [ 016 [ 053 | 048 | 034 | 080 | 049 | 063 | 024 | 042 0,62 0,77 | 056 | 043 | 0,70 | 0,53 0,36
Q2 0,43 058 | -021 | -019 | 057 | 064 | -012 | 0,74 | 043 | 017 | 0,73 | 0,70 | 061 | 048 | 0,27 075 | 064 | 024 | 040 | 067 0,74 | 031 0,71
Q2 0,17 061 | -048 | -018 | 051 | 068 | -025 | 063 | 026 | 025 | 049 | 053 | 048 | 023 | 0,03 | 0,64 | 0,07 | 0,27 0,07 030 | 064 | -0,09 | 0,49 0,66
_Qx | 056 | 076 [ 022 [ -046 | -075 | -0.70 | 0,00 | -077 | -057 | -044 | -076 | -059 | -0,66 | -043 | -036 | -0.71 | -0.76 | -053 | -053 | -063 | -0.80 [ -032 | -0,65 | -0.71 | -0.64
Legenda:
CorrelacBes positivas (P<0,05)
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6.4 A abordagem conjunta da QV naepilepsia e na asma.

A comparagcdo dos valores das respostas colhidas no AUQEI das criangas com
epilepsia e das portadoras de asma, pela andlise de variancia, revelou haver diferenca
estati sticamente significativa na qualidade de vida, conforme esta apresentado no Quadro 29.

Aplicando o teste Tukey, a diferenca entre as médias dos dois grupos revelou-se
estatisticamente significativa, mostrando ser o AUQEI da crianca com asma (média = 55,36)
maior do que o da crianga com epilepsia (média = 47,25), ou sgja, a qualidade de vida da

primeira é superior ao desta, com epilepsia.

Quadro 29 — Andlise de variancia entre os valores do AUQEI aplicado em criangas com epilepsia e em criangas
portadoras de doenca crénica (asma).

Grau de Somade  Quadrado
Fontes de variacao liberdade  quadrado médio
Entre grupos 1 721,27 127,27 16,80*
Dentro de grupos 40 1731,52 43,29
Total 41 2 458,79
*P< 0,05

Quando confrontados os valores do WHOQOL-bref nos cuidadores de criangcas com
epilepsia (média = 83,41) e dagueles cuidadores de criancas com asma (média = 75,08), a
andlise de varianciarevelou haver diferenca estatisticamente significativa entre eles, conforme
0 apresentado no Quadro 30.

Aplicando o teste Tukey, a diferenca entre as médias dos dois grupos revelou-se
estatisticamente significativa. A diferenca mostra que a QV do cuidador de crianca com
epilepsia é melhor do que a do cuidador do paciente com asma. Verifica-se que ao passo que a
QV da crianca com asma € superior a da com epilepsia, a QV do cuidador de crianca com

epilepsia é melhor do que ado cuidador da criangca com asma.
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Quadro 30 — Andlise de variancia entre os val ores do WHOQOL -bref de cuidadores de criangas com epilepsiae
de cuidadores de portadoras de asma.

Grau de Somade | Quadrado
Fontes de variagao liberdade | quadrado médio F
Entre grupos 1 702,44 702,44 6,17*
Dentro de grupos 40 4 669,96 113,90
Tota 41 5372,40
*P< 0,05

6.5 QV em criangas com epilepsia e asma e seus respectivos cuidadores: freqiéncia de

crises e estigmas.

Considerando a possivel presenca de estigma decorrente da epilepsia ou da asma como
componente da qualidade de vida de pessoas envolvidas com essas enfermidades, aplicou-se a
escala de percepcdo do estigma em 42 criangas com epilepsia e asma e em 42 cuidadores. Os
resultados estdo no Quadro 31. Nesta escala, 17 adultos cuidadores de criangas com epilepsia
mostraram valores entre 9 e 23. A fregliéncia mais ata (3) est4 associada ao valor 12.
Assinale-se que 5 pontos representam o estigma minimo, e 25, 0 maximo para 0s pais, € a
escala para os infantes situa o estigma entre 5 e 40. Os cuidadores de criancas asméticas
situaram-se entre 8 e 21 pontos. As crian¢as com epilepsia, entre 8 e 34, e aquelas com asma,

entre 8 e 32. De acordo com a escala infantil, o estigma minimo tem valor 8 e 0 maximo, 40.
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Quadro 31 — Freqiiéncia de valores da escal a de estigma aplicada em criangas com epilepsia e asma e seus
respectivos cuidadores.

Valor na N° criancas N° criancas N° cuu;lador&e N° cuu;lador&e
escalade | com epilepsia com asma decriancas decriancas
estigma com epilepsia com asma

8 1 1 0 1

9 0 0 2 0

10 0 1 1 0

11 0 1 0 1

12 1 1 3 4

13 0 0 1 >

14 1 0 1 5

15 0 0 2 >

16 0 3 0 1

17 1 0 2 1

19 1 3 0 2

20 1 2 2 2

21 1 0 1 >

22 1 1 1 0

23 1 3 1 0

24 1 1 0 0

26 2 0 0 0

27 1 2 0 0

28 2 1 0 0

29 0 0 0 0

30 0 1 0 0

31 1 0 0 0

32 0 2 0 0

34 1 0 0 0

A andlise de variancia (Quadro 32) mostrou ndo haver diferenca estatisticamente
significativa entre os valores da escala de estigma vivenciado pela crianca asmatica e pela
crianca com epilepsia. O estigma é igual em ambas as situagdes, com médias de 22,35 nas

criangas com epilepsia e 20,84 nas criangas acometidas pela asma.
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Quadro 32 — Andlise de variancia entre os va ores da escala de estigma da crianca asmética e da com epilepsia.
_ Grau de Somade | Quadrado
Fontes de variacéo liberdade | quadrado médio F
Entre grupos 1 22,81 22,81 0,51
Dentro de grupos 40 177724 40,43
Total 41 1 800,05

Os coeficientes de correlacdo (rxy) e de determinacéo (r%), apresentados no Quadro 33,
mostram haver uma associacdo estatisticamente significativa entre a qualidade de vida dos
asmaticos e o estigma vivenciado (ry = 0,47), estando a variabilidade das duas caracteristicas
associada em 21,99%.

Ao se avaiar o estigma dos cuidadores de criancas com epilepsia e sua qualidade de
vida, percebe-se ndo haver entre elas uma associacdo estatisticamente significativa. Nao ha
correlagdo entre os valores de WHOQOL-bref e o estigma de cuidadores de criangas com
epilepsia. A variagdo dos valores da escala do WHOQOL -bref ndo esti associada a do valores
da escala de estigma em cuidadores de criangcas com epilepsia. Suas variabilidades sdo
dissociadas (Quadro 33).

Quadro 33 — Correlages (ry,) — na linha superior — e respectivos coeficientes de determinacéo (r* em %) — na

linhainferior — entre os valores de AUQEI, WHOQOL -bref e estigma e a fregiiéncia de crises.
Estigma/frequéncia AUQEI WHOQOL -bref
Estigma em crianca com epilepsia g ég
- - 0,47*
Estigma em criangas com asma 2199
Estigma em cuidadores de crianga com -0,15
epilepsia 2,25
. : . - 0,48*
Estigma em cuidadores de criancas com asma 2304
Fregiiéncia de crises epilépticas 0,00 054
0,00 29,12
Freguiéncia de crises asméticas 0,39 0,02
15,00 0,00

*P<0,05
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Ha significancia estatistica na associacao entre 0 estigma dos cuidadores de asmaticos
e sua qualidade de vida, de forma inversa (rry, = - 0,48), designando que quanto maior a
variacdo do estigma vivenciado, menor a variabilidade da qualidade de vida, numa dimensdo
de 23,04% narelagéo inversa (Quadro 33).

A nulidade do coeficiente de correlacdo entre a freqiiéncia de crises epilépticas e a
qualidade de vida desses pacientes descreve a auséncia de associagao entre eles. A variacdo na
freqUéncia das crises epil épticas ndo esta associada com o valor do AUQEI (P < 0,05).

O teste t (P<0,05) indicou ndo haver regresséo (byx = -0,18) da freqiéncia das crises
epilépticas sobre a QV das criangas doentes (fatores do AUQEI), ou sgja, ndo € o nimero de
crises que determina a QV das criancas com epilepsia. A reducdo de 0,18 ndo é suficiente
para determinar um sistema de causa e efeito entre elas.

Similarmente ao verificado nas criangas com epilepsia, ndo ha associacdo (P<0,05)
entre as variagdes da frequiéncia de crises asméticas e a QV das criangas portadoras da doenca
(ry = 0,39), conforme mostra Quadro 33. Apenas 15% da variagdo na freqtiéncia de crises de
asma estd associada a variacdo da QV dos seus portadores. A correspondente andlise da
regressao revelou ndo haver causa e efeito entre elas (byx = 0,05). Assim, a QV dos asmaticos
ndo depende da freqliéncia das crises da doenga (P <0,05).

A andlise de variancia da regressdo apontou ndo haver causa (os valores do AUQEI) e
efeito (estigma) em criancas com epilepsia, conforme demonstra o Quadro 34. O coeficiente
de regressdo (b yx = 0,19) informa que, para cada acréscimo de uma unidade do valor do
AUQEI da crianga com epilepsia, ha um aumento de 0,19 no seu estigma, entretanto, ndo ha
correlagdo (P<0,05) entre a variagdo dos seus valores de AUQEI e a vivéncia do estigma.
Apenas 3,65% da variacdo do AUQEI estd associado a variagdo da percepcdo do estigma
(Quadro 33).

Quadro 34 — Andlise de variancia da regressao dos valores de AUQEI sobre o estigma em criangas com

epilepsia.
o Grau de Somade | Quadrado =
Fontes de variagéo liberdade | quadrado médio
Devido aregressao 1 0,735 0,735 0,01
Desvios da regressao 15 755,15 50,34
Tota 16 755.88

*P<0,05
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O Quadro 35 apresenta a andlise de variancia da regressao dos valores de AUQEI

sobre os da escala de estigma nas criangas com asma.

Quadro 35— Andlise de variancia da regressao dos valores de AUQEI sobre os da escala de estigma observados
nas criangas com asma.

Grau de Somade | Quadrado
Fontes de variagao liberdade | quadrado médio F
Devido aregressao 1 316.47 316,47 6,49*
Desvios da regresséo 23 1122,49 48,80
Total 24 1 438,96

*P<0,05

Ha regressdo. O estigma presente nas criangas com asma depende do valor do seu
AUQEI. Para cada acréscimo de uma unidade no AUQEI, o estigma é elevado em 0,29 na sua
escala

Os valores da escala da percepcdo de estigma de cuidadores de criangas com epilepsia
independem dos valores da escala de WHOQOL -bref, conforme mostra a respectiva analise
de variancia da regressao (Quadro 36).

Quadro 36 — Andlise de variancia da regressao dos valores da escala de WHOQOL -bref sobre o estigma de
cuidadores de criangas com epilepsia.

Grau de Somade | Quadrado
Fontes de variagao liberdade | quadrado médio F
Devido aregressdo 1 44.29 44,29 2,29
Desvios da regressao 15 289,59 19,31
Total 16 333,88

Relacionando a freqtiéncia de crises epilépticas com WHOQOL -bref de seus cuidadores, o
coeficiente de correlacdo revelou-se significativo e negativo (P <0,05) entre o nimero de
crises das criangas e WHOQOL -bref de seus cuidadores (rxy = - 0,54). E uma associagdo na

qual a medida que a variabilidade de uma delas aumenta, a outra diminui numa magnitude de
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29,12%. Além de associadas, essas variaveis compdem um sistema de causa e efeito, em que
ha regressdo do numero de crises sobre 0 WHOQOL -bref dos cuidadores de criangas com
epilepsia. Os valores do WHOQOL-bref dependem da freqliéncia de crises epilépticas da
crianga. Para cada crise epiléptica, ha a reducdo de 1,68 do valor do WHOQOL-bref do
cuidador da crianga com epilepsia (Quadro 37).

Quadro 37 — Andlise de variancia da regressdo da freqliéncia de crises em criangas com epilepsia sobre os
valores de WHOQOL -bref de seus cuidadores

_ Grau de Somade | Quadrado
Fontes de variagéo liberdade | quadrado médio F
Devido aregressdo 1 503.77 503,77 5,75*
Desvios da regressao 14 1 266,23 87,59
Total 15 1730,00

*P<0,05

A andlise de variancia da regressao indicou que a QV dos cuidadores de criangas com
asma (WHOQOL-bref) ndo depende da frequiéncia de crises da doenca. Nao ha (P<0,05) um
sistema de causa (numero de crises) e efeito (QV dos cuidadores), conforme consta no Quadro
38. A situagdo é confirmada pelo coeficiente de correlacdo (r xy = 0,02) entre a freqiiéncia de
crises asmaticas e 0 WHOQOL -bref dos cuidadores desses doentes. N&o é o nimero de crises
gue altera a qualidade de vida dos cuidadores de asma. Assim, a variabilidade do nimero de
crises de asma ndo esta associada a variacéo da QV dos cuidadores das criancas com esta

doenca cronica.

Quadro 38 — Andlise da varidncia de regressdo da fregiiéncia de crises asméticas sobre os valores de
WHOQOL -bref em cuidadores de criancas com asma.

Grau de Somade | Quadrado
Fontes de variagao liberdade | quadrado médio F
Devido aregressao 1 1,42 1,42 0,01
Desvios daregressao 23 2762,74 120,12
Tota 24 2764,16
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A andlise de variancia de regressao (Quadro 39) mostrou ndo haver causa e efeito entre os
valores do WHOQOL-bref e 0 estigma nos cuidadores de criancas com asméticas, ou sgja, Sdo

ndo-dependentes. A alteragdo num deles ndo afeta o outro.

Quadro 39 — Andlise de variancia da regressao dos valores de WHOQOL -bref sobre o estigma em cuidadores de
criancas com asma.

o Grau de Somade | Quadrado
Fontes de variagéo liberdade | quadrado médio F
Devido aregressdo 1 61,63 61,63 0,25
Desvios daregressao 23 5684,01 247,13
Total 24 5745,64

N&o ha diferenca estatisticamente significativa entre a vivéncia de estigma do cuidador
da crianca com epilepsia e 0 do cuidador da crianga com asma, conforme demonstra a andlise

de variancia e o consegiiente teste F (Quadro 40).

Quadro 40 — Andlise de variéncia entre os valores da escala de estigma do cuidador da crianca com epilepsia e

do cuidador da crian¢a com asma.

Grau de Somade | Quadrado
Fontes de variagéo liberdade | quadrado médio F
Entre grupos 1 0,38 0,38 0,03
Dentro de grupos 41 597,24 14,57
Tota 42 597,62

O Quadro 41 sumariza os resultados das anadlises de regressdo envolvendo as

caracteristicas estudadas.




Quadro 41 — Coeficientes de regresséo (b yx) das variaveis envolvidas.
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Variavel Independente —

Variavel Dependente |

AUQEI

WHOQOL -br ef

Crises

Epilepsia

Asma

Epilepsia

Asma

Epilepsia

Asma

- AUQE]

- Epilepsia

-0,18

- Asma

0,05

- WHOQOL -bref

- Epilepsia

1,68*

- Asma

0,0

- ESTIGMA

- Epilepsia

0,19

- Asma

0,29*

- CUIDADORES

- Epilepsia

0,0

- Asma

0,0

P< 0,05
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7. Discussao

Nota-se a crescente preocupagdo dos profissionais da area da salide com a QV de seus
pacientes, especiamente na epilepsia infantil, situacdo que apresenta aspectos de possivel
comprometimento para a salde fisica e mental do paciente e de seu cuidador, estigmatizando-
os e repercutindo em sua qualidade de vida. A atencéo a tais aspectos pode conduzir a muitas
vantagens, como a melhor adequagdo ao tratamento, diminuicdo de ocorréncia de distarbios
psicol 6gicos e, consequientemente, a atenuagdo do impacto da doenca crénica no paciente e em
suafamilia

O objetivo principal do estudo consistiu em pesquisar a qualidade de vida da crianca
com epilepsia e de seu cuidador, e comparé-la com criangas com outra doenca cronica, no caso,
aasma, e respectivo cuidador. Utilizaram-se questionérios de QV (AUQEI e WHOQOL -bref) e
escalas de estigma (Child Sigma Scale e Parent Stigma Scale), que possibilitam identificar sea
vivéncia do estigma é maior ou menor em uma determinada doenca crénica. Para que fosse
obtido um “parametro normal” de QV que servisse como “controle” (ou referéncia) deste
estudo, tendo em vista que os questionarios de QV néo fornecem dados objetivos de como esta
a QV de determinado individuo, aplicaram-se 0s mesmos questionarios em um grupo de
criancas saudaveis e seus cuidadores.

Procurou-se, ainda, identificar fatores que pudessem contribuir para aumentar as
dificuldades de gjustamento na epilepsia.

A discussdo dos resultados deste estudo foi organizada dividindo-os em seis tOpicos,

conforme descrito a seguir.

1. Sobre osinstrumentos utilizados e sua aplicagéo

A escolha dos questionérios de QV prestigiou instrumentos genéricos que possibilitam
comparar e avaliar doencas em geral com um parametro justo; essa opcao esta de acordo com
Maia Filho e Gomes (2004), que também trabalharam com instrumentos genéricos de QV,
porque esses instrumentos permitem comparagdo entre diferentes doencas.

Justifica-se, neste estudo, 0 ndo-uso da “Stigma Scale of Epilepsy”, de autoria da Prof?

Dr2 Paula T. Fernandes, porque, embora tenha o foco na epilepsia e em seu estigma, foi
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destinada para criancas maiores de 12 anos com epilepsia, ndo contemplando outra doenca nem
os cuidadores. Além disso, por ser um trabalho recente, relacionado a tese de Doutorado
defendida em outubro do ano de 2005, em S&o Paulo, ha dados da verséo oficia da escala que
ndo foram publicados em periédicos na ocasido da coleta de dados. Assim, optou-se pela
“Child Stigma Scale” e “Parent Stigma Scale” citadas anteriormente.

No presente trabalho, a aplicacéo, feita pessoalmente, deu-se sem dificuldades, o que
confirma relato de Austin et al. (2004), que referiram, em seus estudos, que as criangas nao
tiveram problemas para compreender os itens ou selecionar uma resposta no questionario,
reforcando a simplicidade de aplicacdo. A aplicacdo dos questionérios pessoalmente visava a
preservar a espontaneidade e a clareza dos pacientes nas respostas, contrariando a sugestéo de
Austin et al. (2004) derealizar a entrevista por telefone.

Ao redlizar a pesquisa, foram identificadas dificuldades em relagdo ao uso dos
instrumentos, como o AUQEI, que, apesar de ser validado no Brasil, mostra uma lacuna,
deixando algumas questdes (7. Como vocé se sente em momentos de brincadeiras; 8. Como
vocé se sente durante o recreio escolar; 9. Como vocé se sente quando pratica um esporte; 12.
Como vocé se sente quando faz as ligbes de casa; 14. Como vocé se sente quando fica
internado no hospital; 20. Como vocé se sente quando toma os remédios; 22. Como vocé se
sente quando pensa em quando tiver crescido; 26. Como vocé se sente quando assiste a
televisdo) fora dos dominios, levando o pesquisador a consideré&las de forma isolada
estati sticamente (conforme fizeram Barreire et al., 2003) ou tentar encaixa-las nos dominios,
seguindo instrugOes gerais e nem sempre precisas.

Acredita-se que existe necessidade de serem pensadas subdivisdes de classificagdo nas
escalas, com graduacdes como baixa, média e alta QV, assim como escores finais e objetivos.
O AUQEI tem ponto de corte apenas, ndo mostrando graduacdes. Tais subdivisdes também se
mostram ausentes no WHOQOL -bref.

Acerca da populagdo estudada, ao avaliar a QV dos cuidadores de criangas com
epilepsia e com asma, notou-se elevado Coeficiente de Variagcdo frente a questdo nimero 12 do
WHOQOL-bref, que indaga acerca das condi¢des financeiras. Tendo em vista que essa amostra
provém de pacientes do Sistema Unico de Saride — SUS, que sfo, em geral, de classes sociais
menos favorecidas, pode ocorrer ai a promoc¢do de um pequeno VIS na pesquisa, pois as
respostas mostraram insatisfacdo sobre a situacéo econdmica.

No contato realizado com os individuos da amostra desta pesquisa, buscou-se, além da
aplicagéo das escalas, compreender melhor o contexto e a visdo de salde mental e QV destas
pessoas. Assim, na ocasido da entrevista e do rapport com o paciente, estabeleceram-se
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comentarios acerca das queixas de ordem neuropsicologica (relatadas livre e verbalmente pelos
sujeitos, sem avaliacéo especifica). Essas queixas se relacionavam com ansiedade e depresséo,
nos adultos, e, nas criancas, eram referentes a ansiedade, déficit de atencdo e hiperatividade.

Seria interessante a utilizagdo de instrumentos que avaliassem tais questdes, em uma proxima
pesquisa.

2. Aplicacdo das escalas de QV em criancas sadias e seus cuidador es (gr upo-r efer éncia).

A redlizacdo de um grupo-referéncia objetivou a obtencdo de parametros de
comparagdo de QV em individuos sadios de nosso meio (regido sul do pais — RGS e SC). O
grupo-referéncia foi formado por individuos com as mesmas caracteristicas demogréficas do
grupo em estudo.

As correlacbes observadas (positivas ou negativas) quando da aplicacdo dos
questionarios sinalizaram fortes associagdes, demonstrando coesdo do instrumento, visto que
foram aplicados em criangas sadias e seus cuidadores, individuos que ndo se deparam com as
limitagbes de uma doenca crénica. Na pesgquisa, 0 WHOQOL-bref aplicado nos adultos
cuidadores teve mais consisténcia, maior nimero de correlacbes significativas entre as
guestdes, que o AUQEI, inclusive, mantendo sua coesdo em todos os grupos avaliados.

Observou-se que o WHOQOL-bref parece ter, para o cuidador, uma visualizacdo das
guestdes e uma linguagem mais claras, bem como, melhor adaptacéo aos padrdes brasileiros, o
gue se evidenciou pelas reacfes dos sujeitos frente aos instrumentos na ocasido da coleta de
dados.

No presente estudo, ao investigar a QV dos adultos cuidadores de criangas sadias, foi
obtida a média de 86,19. Cabe lembrar que a escala € formada de val ores continuos, de 0 a 100,
€ que os escores mais atos indicam melhor QV.

Nesta tese, ao investigar a QV das criangas sadias, a média obtida foi de 52,67.
Comparando este dado com a média de 52,1 alcancada, com 0 mesmo instrumento, por
Assumpcao Jr.et al. (2000), também em infantes sadios, conclui-se que ha similaridades entre
esses resultados, reforcando a possibilidade de utilizacdo desses dados como grupo de
referéncia.

A menor variabilidade das respostas acerca da satisfacéo relacionada a QVv, no AUQEI,

para infantes sadios, liga-se a0 dominio Funcdo (itens relacionados a atividade na escola,
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refeicOes, deitar, ida a0 médico), ja a maior discordancia sobre a insatisfagéo refere-se aos
itens que abordam sentimentos acerca de ficar internado no hospital, seguido de ficar longe da
familia, brincar sozinho e tomar remédios. Tais aspectos séo corroborados por Assumpcao Jr.
et a. (2000), que usaram 0 mesmo teste de QV em criangas sadias de Sao Paulo.

3. A QV dacrianca com epilepsia e de seu respectivo cuidador

O grupo de criangcas com epilepsia, nesta pesquisa, foi constituido por um numero
reduzido de criancas, em funcdo da rigida delimitacdo da amostra, formada por epilepsia
refratéria (excluindo encefalopatias epilépticas da infancia, retardo mental associado, sequelas
motoras), 0 que permitiu maior especificidade e confiabilidade ao estudo diminuindo a
possibilidade de ocorréncia de viés. Nesse aspecto, a presente pesquisa marca seu diferencial,
pois amaior parte das avaliagdes de QV, como, por exemplo, a de Maia Filho e Gomes (2004),
lidaram com diversos tipos de epilepsia, aumentando a generalizagdo dos dados.

Em geral, as criancas mostraram nivel de escolaridade compativel com a idade
cronologica, freqientando o ensino regular. A avaliacdo do QI estimado evidenciou escores
dentro da média (Tabela 3).

Em relacdo a escala de QV, constatou-se que quanto mais prazeroso e agradavel o item
questionado, maior a concordancia e menor a variabilidade de respostas de criangas com
epilepsia, obtendo-se amédia de 47,25.

Considerando que quanto mais baixa for a média, pior é a QV, pode-se dizer que a Qv
das criangas com epilepsia € pior que a QV das sadias. Ainda nesta linha de pensamento, se
compararmos esse resultado com o de outro quadro clinico crénico, como o da crianca
ostomizada, sobre a qual o estudo de Barreire at al. (2003) — que também utilizou o AUQEI —,
gerou a média de 51,95, pode-se dizer que a QV da crianca com epilepsia € mais
comprometida. Nesse mesmo estudo, foi observado que a QV reflete o grau de satisfacéo,
felicidade e bem-estar. No entanto, em se tratando de criangas, torna-se mais dificil partilhar de
uma concepcao, visto que QV na infancia esta relacionada, principalmente, a brincadeiras e
prazer, e varia conforme as fases do desenvolvimento infantil e das relagdes familiares. Além
disso, a QV das criangas tem sido verificada através da percepcdo dos pais ou responsaveis e
nao a partir de suas proprias percepcoes.
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Foi possivel observar, neste estudo, que a partir da 6tica da crianca em relacéo aQV, a
brincadeira € mais importante do que a independéncia, as relacbes sociais e as atividades
escolares. Essa constatacdo € corroborada pelos resultados de Barreire et al. (2003), que
verificaram que o lazer obteve 0 maior escore na 6tica das criangas, relacionado principa mente
a “aniversario”, “avos’ e “férias”, que também alcancaram 0s maiores indices por item,
revelando a importancia desses aspectos — brincar e lazer — para a sensagao subjetiva de bem-
estar, tanto para criancas saudaveis como para criancas hospitalizadas ou com alteracoes
crénicas. Além do lazer, a familia foi percebida como fonte de bem-estar para a QV das
criangas. A autonomia mostrou-se como o fator com menor indice na percep¢do das criangas,
comparativamente aos demais, o que foi diferente da colocacéo das mées que consideraram a
autonomia como um dos aspectos inerentes a maior QV das criancas. Pode-se pensar que a
crianca sente-se mais segura e feliz sob supervisdo do cuidador. Ja para os pais, a autonomia
significa estar bem e néo precisar de superviséo e cuidado em suas atividades. Nessa situacéo,
as expectativas diferentes se confrontam, isto €, 0 desgjo do infante versus as caréncias e o
imaginario dos pais acerca do lugar que a crianca ocupa na familia, suas competéncias e
interagoes.

Na pesquisa de Fernandes e Souza (1999), a maioria dos pais de criangas com epilepsia
avaliaram a QV como muito boa, mas relataram dificuldades para lidar com seus filhos. Nessa
pesquisa foi utilizado, em infantes entre 6 e 14 anos, um instrumento especifico e distinto do
usado nesta tese (“Inventério Simplificado de Qualidade de Vida na Epilepsia”’), mas ela se
diferenciou deste estudo, principal mente pelo fato de os pacientes serem pessoas com epilepsia
benigna da infancia, que tem menor gravidade quando comparada a epilepsia refrataria, além
de apresentar boas possibilidades de remissio.

Cuidar de uma crianga com epilepsia tem obviamente reflexos em seu cuidador e
interfere na sua qualidade de vida. Esse desdobramento € avaliado pela aplicacdo do
questionario WHOQOL-bref e pela escala de estigma. De modo similar ao ocorrido com a
aplicacdo do questionario AUQEI nas criangas com epilepsia, os resultados do WHOQOL -bref
mostraram também respostas homogéneas rel acionadas aos conceitos de felicidade e satisfacdo
e respostas mais heterogéneas em relacdo atristeza e ainsatisfacéo.
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4. A QV dacrianga com asma e de seu respectivo cuidador

Nas criangas com asma, também se constatou menor variabilidade das respostas em
relacdo a satisfacdo na QV e discordancia nas respostas frente a insatisfacdo na QV. Assim,
encontram-se como correlagfes no questionario de QV, por exemplo, a alta correlacéo positiva
entre os itens 2 (“Como vocé se sente a noite, quando vocé se deita”) e 4 (“Como voceé se sente
a noite, ao dormir”). Isto &, se o paciente responder que fica feliz “a noite, quando se deita”,
provavelmente ficara também feliz “a noite, ao dormir”. A higiene do sono também é um
aspecto da QV, e € importante que, ao ir paraa cama, a crianca seja capaz de dormir, descansar,
de modo reparador, sem a interferéncia de sintomas, sgjam neurologicos, psicoldgicos ou
respiratorios.

Para as criangas asmaticas, questdes do AUQEI, tais como, ficar internado no hospital e
estar longe da familia estavam entre as situagfes de maior insatisfagdo. Essas situaces sao
também descritas por Assumpcgado Jr. et al. (2000) entre infantes sadios, e por Barreire et al.
(2003) entre criancas ostomizadas. Tais aspectos reforcam a suposicdo de que estar em um
hospital ou longe da familia € bastante ansiogénico para criangas, independentemente de sua
condicdo de salde (doente ou sadia).

No presente estudo, as criangas asméticas (cuja media de QV obtida foi de 55,36)
apontam, entre as situaces que proporcionam maior satisfacéo, “estar a mesa junto com sua
familia”, “estar com o0s av6s” e “durante as férias”. O trabalho de Assumpcao Jr. et al. (2000)
também apontou 0s mesmos trés itens, assim como o de Barreire et a. (2003). Nota-se que 0s
pontos principais que traduzem situacbes de felicidade e tristeza sGo semelhantes para as
criancas, sejam sadias, asmaticas ou ostomizadas.

Os cuidadores das criangcas com asma tiveram, no instrumento gque investiga a QVv, a
média de 75,08, diferentemente da média de 43,1 obtida com o mesmo instrumento, por Fleck
et a. (2000). Essa distincdo talvez possa ser explicada pelo fato de o grupo de Fleck et al.
(2000) ser, em sua maioria, portador de problemas de salde, tendo maior heterogeneidade do
gue o grupo pesquisado nesta tese (individuos higidos, selecionados por serem cuidadores de
alguém doente).
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5. A comparacao entre a QV na epilepsia e na asma, e nos respectivos cuidadores

E interessante frisar que a asma foi selecionada para ser comparada com a epilepsia
por serem ambas condi¢cdes médicas cronicas, caracterizadas por episddios ndo previsivels
gue requerem medicacao e consultas regul ares.

Na presente pesquisa, constatou-se que a QV dos cuidadores de asmaticos € pior do que
a dos cuidadores de criancas com epilepsia; que a QV nos asméaticos € melhor que a das
criangas com epilepsia; que a percepcao do estigma de criangas com epilepsia e criangas com
asma e igual; e que ndo ha diferenca na percepcdo do estigma entre cuidadores de criancas com
epilepsia e asma (tendo, respectivamente, as médias 15,35 e 15,16).

Alguns resultados ja eram esperados, como, por exemplo, 0 prejuizo da QV da crianca
com epilepsia em relagdo a outra doenca cronica, entretanto ha dados inesperados, como a
similar percepcdo do estigma entre as criancas com epilepsia e asma, que serd comentado no
item 6, bem como a melhor QV do cuidador da crianca com epilepsia frente ao cuidador da
crianga com asma, podendo trazer novas contribuigdes a ciéncia.

Os cuidadores de criangas com asma mostram maior concordancia acerca da satisfacéo
na QV em questdes do dominio fisico e com suas relacbes sociais (dominio social),
diferenciando-se dagueles que cuidam de criancas com epilepsia. Esse aspecto sugere que o
tipo de doenca cronica apresentado por seu filho pode interferir no julgamento / preferéncia
daquilo que é importante para a QV. Além disso, indica que os cuidadores de criangcas com
epilepsia se preocupam mais com O aspecto psicolégico do que com o socia (como 0s
cuidadores de asma), possivelmente por ser a epilepsia uma enfermidade mais ligada a funcdes
mentais.

Conforme os resultados da pesquisa, € valido destacar que, nos valores de AUQEI nas
criangas com epilepsia e com asma, a andlise de varianciarevelou que a QV é distinta nas duas
situacOes. Pode-se dizer que a crianca asmética tem uma QV superior a da crianca com
epilepsia, visto que a média foi mais elevada na asma (55,36) do que na epilepsia (47,25),
constatando-se a distancia da QV na crianga com epilepsiado ideal.

Observaram-se maiores discordancias sobre a insatisfacéo relacionada a QV para ostrés
grupos de criangas (sadias, com epilepsia e com asma) nos itens que abordam sentimentos
acerca de “ficar internado no hospital”, seguido de “ficar longe da familia”, “brincar sozinho” e
“tomar remédios”. Independentemente do tipo de doenca (epilepsia ou asma) ou de ser sadio, 0

infante mostra insatisfacdo frente a essas situagdes. A principio, seria possivel pensar que



criancas com doengas cronicas estdo mais habituadas as limitagdes e rotinas impostas pelo seu
quadro clinico.

Tais resultados estdo de acordo com os de Austin (1989), que mensurou a concepcao de
S mesmo e 0 comportamento em casa e na escola de 128 criangas com epilepsia e de 126
criangcas com asma, a fim de comparar diferencas na adaptacdo psicossocial. Os resultados
indicaram que as criancas com epilepsia experimentavam uma adaptacdo psicossocial
significativamente mais pobre. Obviamente, tais prejuizos sdo aparentes tanto em casa como na
escola, 0 que corrobora com os resultados obtidos em outro estudo (Austin et a., 1994) que
comparou a QV de criangas asméticas e com epilepsia, utilizando instrumentos diferentes deste
estudo. Constatou-se que aqueles com epilepsia tém maior comprometimento da qualidade de
vida nas éreas referentes ao dominio psicoldgico, socia e escolar, ao passo que, nos asméticos,
0 comprometimento maior € na &reafisica.

A asma envolve restricbes respiratérias, basicamente. A diferenca entre as duas
condi¢des, que pode contribuir para o isolamento e consequente baixa QV, é a natureza do
“ataque”. A crise convulsiva é freqlentemente mais dramética e “chamativa’ do que a crise
asmatica. Alem disso, a crianga com epilepsia geralmente tem menos controle sobre suas crises
do que a crianga com asma. A crianga com epilepsia freqlentemente ndo percebe que terd as
crises e muitas ndo mantém a consciéncia durante o evento epiléptico. A criangca com asma
geralmente tem um periodo longo de aviso de que a crise vira e pode se preparar para
“enfrenta-la” com medicacdes e, assim, reduzi-las ou preveni-las.

Provavelmente, essa situacdo explique, também, a razdo da QV do cuidador do
asmético ndo estar associada a fregliéncia de crises dessa crianca, aspecto que sera discutido no
item 6, diferentemente do ocorrido nas crises epilépticas, ja que € mais dificil a atenuacéo ou
interrupcdo das crises convulsivas, mesmo quando o inicio € pressentido, deixando, assim,
associada a frequiéncia de crises da crianca com epilepsiaa QV de seu cuidador.

Ao se comparar a QV dos cuidadores de criangas com asma com a dos cuidadores de
criancas com epilepsia, vé-se que os cuidadores de criangas com asma tém QV mais
prejudicada. Acredita-se que um dos aspectos que justifica tal resultado é o fato de ser
comum, nos cuidadores de criangas com asma, 0 medo da morte decorrente de uma crise,
caracterizada pela dispnéia, que os leva a comportamentos que podem torné-1os “prisioneiros
de uma situac&o propiciada pela asma”, tais como, redobrar a vigilancia sobre o filho e receio
de contrari&-lo, aém do sentimento de culpa que os pais desenvolvem frente a um filho com
doenca cronica. Acredita-se que esse sentimento ocorra tanto na epilepsia como na asma.

Entretanto, pode ser que na asma apareca potencializado pela gravidade da crise e pela
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possibilidade de ocorréncia de uma falha, engano ou negligéncia no socorro prestado a

crianca por seu cuidador.

6. QV em criancas com epilepsia e com asma e seus respectivos cuidador es relacionada

asfreglénciasde crises e vivéncia de estigma

Ha uma semelhanca interessante entre as criancas com epilepsia e asma: sua QV ndo
depende da frequiéncia de crises vivenciadas, tendo em vista que ambas séo doencas cronicas,
naturalmente limitantes, estigmatizantes e, muitas vezes, dificeis de ser aceitas, por si 0. A
freqUiéncia das crises vai alterar mais ou menos um quadro ja instalado, mas ndo muda sua
gravidade. Sendo assim, a crianga com epilepsia e a crianga com asma ja sdo doentes
crénicos, segja com 2, 3, 4 crises por dia ou més. Assim, pode-se pensar que ter epilepsia
refrataria ou asma grave ja consiste no maior comprometimento de suas QV.

No caso dos cuidadores de criangas com epilepsia, sua QV depende da frequéncia de
crises que o infante apresentar, tendo em vista que, comumente, a crise ndo se encerra em Si;
apos o episddio, hd um periodo de desorientagdo, de vergonha (se o ocorrido tiver sido em
publico) e possiveis lesdes fisicas, devido a parte motora da crise, quando o individuo se
debate. Ja nos cuidadores de criangas com asma, sua QV ndo depende da fregiiéncia de crises
do paciente, pois nem sempre as crises asméticas ocorrem com gravidade méxima, sendo, as
vezes, curtas e atenuadas por medicacéo.

Doencas crénicas e limitantes mostram a tendéncia de seu portador vivenciar alguma
estigmatizac&o. 1sso ocorre com a epilepsia e a asma, conforme verificado pelas escalas de
estigma.

O estigma € expresso similarmente nos infantes com epilepsia e com asma. A média
obtida nas criancas com epilepsia foi de 22,34 e, nas asméticas, de 20,84; a maioria delas
(criangas com epilepsia e com asma) apresentou pontuagdo superior & medias, estando, na
escala de estigma, entre valores médios e altos.

A correlacdo entre QV e estigma mostra que a QV nas criangas com epilepsia ndo esta
relacionada significativamente ao estigma, dai que, a QV ndo depende do estigma.

A paavra estigma vem do latim “stigma”, isto €, picada, marca, cicatriz ou marca
infamante, entre outros sinbnimos (Ferreira, 1999). Assim, quando alguém é estigmatizado, €

marcado, é ferido.
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E vélido comentar-se aqui uma distingdo importante entre a QV e estigma. A primeira
se relaciona ao que a propria pessoa pensa e sente de si, a0 passo que o estigma se refere ao que
0S Outros pensam e expressam acerca de uma pessoa (Marroni, 2006).

Embora as criangas com epilepsia e asma ndo tenham apresentado diferencas quanto a
percepcao do estigma expresso pelos outros, evidenciou-se que as criangas com epilepsia
apresentam pior QV; um aspecto que pode justificar, pelo menos em parte, tal diferenca, refere-
se a concepcdo da sociedade embutida em diferentes doencas neurol dgicas. Essas concepcoes,
muitas vezes preconceituosas, enfatizam que as criangas com doengas neurolégicas sdo
“atrasadas”, “burras”, “com disritmia’, “retardadas” ou “loucas’, gerando esteredtipos que
afetam a auto-estima e, por extensdo, a QV. A forma como essas criancas enfrentam
circunstancias constrangedoras, criticas ou a rejeicdo oferece indicios a respeito de sua auto-
estima.

O conceito da auto-estima envolve o que € pensado a respeito de si mesmo (e isto
recebe a influéncia da maneira como os outros percebem o individuo), os sentimentos que essas
opinibes deflagram e seus reflexos nos relacionamentos afetivos, sociais e
educacionaig/profissionais (André, 2006). Se pensarmos em uma crianga, cujo psiquismo esta
se desenvolvendo sob o olhar preconceituoso de terceiros, ndo é dificil imaginar as “falhas” em
Sua auto-estima e as repercussoes destas na vida cotidiana. Trata-se ndo so do olhar sobre ela
mesma, mas das implicacbes desse juizo sobre a vida de uma crianga com epilepsia.

Uma auto-estima “fortalecida” traz estabilidade, favorecendo a resisténcia a
adversidade, a capacidade de adaptacdo ao meio e o bem-estar emocional. O contrério também
€ verdadeiro. Isto &, criangas “rejeitadas” pelo grupo socia apresentam dificuldades para se
adaptar a0 meio e menor bem-estar emociona. E como se estivessem “mal equipadas” para
enfrentar o dia-a-dia e, a partir dai, tivessem sua QV comprometida.

A polivaléncia da auto-estima, que esta envolvida em aspectos essenciais da condi¢ao
humana (como poder, amor, relacdo com os outros, status social e medo da morte) pode estar
por tras da “pior QV da crianca com epilepsia’.

Pode-se dizer que o problema mais importante na epilepsia, esta relacionado ao fato de
ser uma disfuncdo neuroldgica. Essa diferenciacéo pode permanecer mesmo apos a cessacao
da crise convulsiva. A condicéo, por envolver o cérebro, € mais fortemente associada com
problemas mentais do que quando ndo ocorre envolvimento cerebral. A condicdo croénica
envolvendo o cérebro é mais facilmente associada a quadros psicopatoldgicos do que uma
condi¢do crénica que envolve o aparelho respiratdrio, como a asma



87

Como a epilepsia manifesta um modo diferente no ambito psicolégico quando
comparada a asma ou a outra doenca similar crénica, convém acrescentar que o simples fato de
se ter uma doenca neurol6gica da magnitude da epilepsia ja € um agravante da QV. Além dos
aspectos ja comentados, pode-se ressaltar, ainda, a politerapia, as DAEs e seus efeitos
colaterais (desde cognitivos até os estéticos, como obesidade, alteracdo nos cabelos, nas
gengivas e denticdo, por exemplo). Na asma, os efeitos colaterais das medicacdes geralmente
incluem obesidade, taquicardia, atraso no crescimento, mas nao trazem repercussoes
cognitivas.

Fernandes e Souza (1999), que utilizaram o “Inventario simplificado de qualidade de
vida” na epilepsia infantil, constataram que, algumas vezes, a crianca sente-se estigmatizada
por causa da reacdo dos pais ou de outras pessoas proximas. A identificacdo dessas variaveis
atua de modo mais positivo na dindmica familiar, controlando o gjustamento da crianca e da
familia & epilepsia, permitindo que medidas de intervengéo precoce segjam tomadas.

A epilepsia tem um agravante historico que, provavelmente, a asma ndo tem: o estigma
religioso. Desde séculos passados, a crise epiléptica foi encarada como uma manifestacdo
diabdlica, oposta ao divino, ou mesmo, insana, conferindo, assim, um peso ainda maior ao
paciente e seu cuidador. Tais crengas contribuem para a disseminac&o de mitos antigos, como o
contagio da epilepsia através da saliva do paciente. Nota-se que € mais comum um individuo
com epilepsia ocultar sua condicdo do que o asmatico. Mesmo na Historia, ha suspeita de
varios casos. Podem ser citadas algumas personalidades marcantes. Socrates, Julio César, o
imperador Dom Pedro |; o compositor alem&o Ludwig van Beethoven; o pintor holandés Van
Gogh; nas religides, o Apostolo Paulo (Saulo de Tarso), Martin Lutero, a francesa Joana
D Arc; o escritor brasileiro Machado de Assis, o russo Dostoievski; o ator Richard Burton e a
escritora Agatha Christie. Apesar de essas pessoas terem sido “imortalizadas” por suas
contribuicbes em nivel mundial, sempre tiveram uma condicéo velada sobre sua doenca. De
certa forma, no ambito social, parece que a epilepsia vem antes do individuo, um rétulo, um
estigma, que afetou a QV no momento que levou tais pessoas a esconderem sua condicao,
diferentemente dos individuos com asma. Entre estes se destaca o jornaista e humorista
brasileiro “Bussunda”, falecido recentemente. A asma ndo é tdo comentada pelos veiculos de
comunicacdo por ndo mobilizar tanto a opini&o publica quanto outras enfermidades, como na
epilepsia.

As consequiéncias da doenca na QV dos cuidadores de criangas revelaram-se distintas,
sendo maior o prejuizo nos cuidadores de criangas asméticas do que nos cuidadores das

criancas com epilepsia. Inicialmente, esse resultado causou surpresa, ja que, habituamente, ha
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a crenca inversa. Os dados encontrados apontam para a necessidade de se investigar em mais
profundidade a génese do desconforto dos cuidadores de asméticos frente aos que cuidam de
criancas com epilepsia. O resultado vai ao encontro de Wambolt et al. (1998) quando afirmam
que varios autores ndo encontraram aumento de ansiedade nas criangas asmaticas téo
expressivo quanto encontraram nos pais dessas criangas. Em caso de crise grave, a guda
meédica de urgéncia € necessaria, ja que o0s casos de Obito decorrem da ajuda médica néo ter
sido procurada em tempo habil. Essa preocupacdo pode promover um estado de tensdo e
vigilancia namae, aém do medo da morte do filho decorrente da asma.

Baki et a. (2004), estudaram ansiedade e depressdo em mées de criangas com epilepsia.
Estas ndo tiveram mais sintomas depressivos ou de ansiedade do que mées de criangas sem
epilepsia, conforme as contagens do BDI (Beck Depression Inventory) e STAI (State- Trait
Anxiety Inventory), evidenciando que h& certa independéncia entre as percepcles e
sentimentos dos adultos e das criangas. As criangas e os adolescentes com epilepsia tém uma
freqiéncia mais elevada de depressdo do que a populacéo geral de criancas sadias, e isto se da
independentemente dos sintomas das suas méaes, conforme visto através do BDI e STAI. E
vélido frisar que uma crianga com asma esta suscetivel, devido as complicagdes respiratorias, a
idas a Unidade de Emergéncia Hospitalar para fazer uso de inaladores mais potentes ou até a
internacdo em Unidade de Terapia Intensiva (UTI), sendo submetida a intubacdo orotragqueal,
situacOes essas de grande desgaste, paraamae junto a seu filho.

O medo da morte gerado pela epilepsia ocorre de forma diferente que o proporcionado
pela asma. A partir da constatacdo de a QV da crianga com epilepsia ser pior que a da crianca
com asma, e a QV do cuidador do asmatico pior que a daquele que cuida de quem tem
epilepsia, sdo mobilizadas preocupacdes quanto a medidas preventivas que devem recair sobre
esses individuos, especificamente.

E distinta a situagio do individuo adulto com epilepsia quando comparado & crianca na
mesma condic¢do, conforme abordado por Fernandes et al. (2004). Esses autores desenvolveram
a Escala de Estigma de Epilepsia, destinada a adultos com epilepsia e a comunidade, que
apontou o primeiro sinal concreto do estigma da epilepsia como decorrente da fata de
informagdo, da interpretacdo e do comportamento das pessoas nas diversas situagdes. Nesse
sentido, ressalta-se aimportancia de campanhas de conscientizacéo (como a “Epilepsiaforadas
sombras”, da Assisténcia a Salde de Pacientes com Epilepsia— ASPE), com a participacéo dos
meios de comunicagdo, além das pesquisas na area e dos trabahos de informagdo, da atuacdo

de associagOes, como a Associacdo Brasileira de Epilepsia — ABE, que juntos integram um
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exército na luta pela salde, pela dignidade e pela insercdo do individuo com epilepsia na
sociedade.

Ao finalizar este estudo, pode-se considerar a importancia de se avaliar a QV em
criangas com epilepsia, porque elas se encontram em desenvolvimento, isto €, sua estrutura
psiquica esté4 se formando e muitas habilidades cognitivas e sociais estdo sendo aprendidas.
Dessa forma, “falhas” ou “desvios” podem ser identificados precocemente e tratados
adeguadamente.

Enfim, o presente trabalho alcangou suas metas e mostrou ter relevancia, trazendo

gratificagdo a seu pesquisador.
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8. CONCLUSOES

1. A crianga com epilepsia refratéria mostra prejuizos em sua QV maiores do que os de
Seu cuidador;

2. A QV das criancas com epilepsia refratéria € pior do que a das criangas com asma
grave. No entanto, a QV dos cuidadores de criancas com epilepsia refrataria é melhor
do que a dos cuidadores de criangas com asma grave,

3. A freqliéncia de crises ndo influencia a QV das criancas com epilepsia refratéria, mas
sim a de seus cuidadores.

4. Nas criancas com epilepsia refrataria e em seus cuidadores, a QV ndo é influenciada
pelavivéncia do estigma.

5. A QV tanto da crianca com epilepsia refratédria como da crianga com asma grave néo
depende da frequiéncia de crises e ndo esta associada a vivéncia de estigma.

6. A QV do cuidador da crianga com epilepsia refratéria depende da freqiiéncia de crises,
mas nao esta associada a vivéncia do estigma. De maneira inversa, a QV do cuidador
da crianca com asma grave ndo depende da fregiiéncia de crises da crianga, mas esta

associada a vivéncia do estigma.
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Anexo 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

“Qualidade de vida da crianca com epilepsia e de seu cuidador ”

O abaixo assinado e identificado, declara ter recebido, assim como seu (sua) filho (a),

explicac8o clara e completa sobre a pesquisa acima mencionada a que participa de livre e

espontanea vontade, reconhecendo que:

1

S.
6.

Foi explicado que o objetivo da pesguisa € gjudar a ciéncia a entender melhor a
Qualidade de Vida (QV) das mées e seus filhos.

Foi explicado que ao participar da pesquisa respondera a questionérios e fara uma
avaliacdo do nivel estimado dainteligénciae daQV.

Foi dada a garantia do direito de receber resposta a qualquer a qualquer davida sobre
0S riscos e vantagens da pesquisa no tratamento da crianga. Para qualquer informagéo
sobre os direitos do participante neste estudo, podera contatar a doutoranda Rachel
Schlindwein Zanini no telefone 021 (48) 99623577, ou entrar em contato com a
Orientadora desse estudo, Dra. Mirna Wetters Portuguez, no Hospital S&o Lucas da
Pontificia Universidade Catélicado Rio Grande do Sul - PUCRS (HSL-PUCRS).

Foi dada a liberdade de e deixar de participar do estudo a qualquer momento, sem
prejudicar o tratamento.

Foi dada a garantia de ndo ser identificado e das informagdes ficarem em sigilo.

Foi dada a garantia de que ndo havera gastos financeiros em participar da pesquisa.

Declaro que recebi copia do presente Termo de Compromisso.
Porto Alegre, de 2006.

Assinatura da méae do paciente Assinaturado paciente  Dout. Rachel Schlindwein Zanini

Este formulario foi lido para paciente e seu responsavel em _ / /2006, pela

Doutoranda Rachel Schlindwein Zanini enquanto eu estava presente.

Assinatura da Testemunha
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Anexo 2
Child stigma scale

(Escala de percepcao da crianca).

Eu gostaria de perguntar-lhe como vocé sente sobre sua condicéo de crise (epiléptica/
asmatica). Se houver qualquer coisa vocé ndo compreenda, pergunte-me sobre isso. Em cada
item, eu pedirei que vocé me diga como frequentemente vocé tem estes sentimentos, usando
as seguintes respostas.

Perguntas:
1) Voceé se sente diferente de outras criangas por estar sujeito a uma crise ?
1.( )Nunca 2.( ) Poucas vezes 3.( )As vezes
4.( )Muitas vezes 5.( )Quase sempre

2) Vocé imagina que outras pessoas podem nédo gostar de vocé por vocé estar
sujeito auma crise ?

1.( )Nunca 2.( ) Poucas vezes 3.( )As vezes

4.( )Muitas vezes 5.( )Quase sempre

3) Vocé acha que outras criancas ficam nervosas, ou com medo por vocé estar
sujeito auma crise ?

1.( )Nunca 2.( ) Poucas vezes 3.( )As vezes

4.( )Muitas vezes 5.( )Quase sempre

4) Vocé sente que outras pessoas ndo querem tornar-se seu amigo se souberem
gue vocé pode sofrer uma crise ?

1.( )Nunca 2.( ) Poucas vezes 3.( )As vezes

4.( )Muitas vezes 5.( )Quase sempre

5) Vocé acha gque as pessoas evitam sair com vocé ou deixam de convida-lo(a)
para festas por saberem que vocé pode vir a sofrer uma crise ?

1.( )Nunca 2.( ) Poucas vezes 3.( )As vezes

4.( )Muitas vezes 5.( )Quase sempre

6) Vocé se sente envergonhado por possuir uma doenc¢a que pode causar uma

crise ? .
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 doenca?
1.( )Nunca 2.( ) Poucas vezes 3.( )As vezes
4.( )Muitas vezes 5.( )Quase sempre
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Anexo 3

Parent stigma scale

(Escala de percepcao dos pais)

Diga-me, por favor, o quanto vocé concorda ou discorda com cada uma das seguintes
10 frases indicadas. Suas resolucdes serdo baseadas nas seguintes respostas:

ltens:

9) As pessoas que sabem que o/a possui uma doenca que pode
provocar uma crise o/a tratam de forma diferente.

1.( )Discordo totalmente 2.( ) Discordo 3.( )Nao tenho uma opinido
4.( )Concordo 5.( )Concordo totalmente
10) Ndo importa o que eu diga as pessoas sobre a doenca do(a) , elas

geralmente ja tém uma opinido formada a respeito.

1.( )Discordo totalmente 2.( ) Discordo 3.( )Nao tenho uma opinido
4.( )Concordo 5.( )Concordo totalmente
11) Por causa da doenca do(a) , ele(a) precisa sempre provar a ele(a)

mesmo que é capaz.

1.( )Discordo totalmente 2.( ) Discordo 3.( )Nao tenho uma opinido
4.( )Concordo 5.( )Concordo totalmente
12) O(a) tera problemas para encontrar uma esposa ou um marido por

causa de sua doenca.

1.( )Discordo totalmente 2.( ) Discordo 3.( )Nao tenho uma opinido
4.( )Concordo 5.( )Concordo totalmente

13) Na cabeca de muitas pessoas, uma doenca que pode provocar uma crise,
acaba por rotular a crianca, e esta, por sua vez, é vitima de preconceito.

1.( )Discordo totalmente 2.( ) Discordo 3.( )N&o tenho uma opiniédo
4.( )Concordo 5.( )Concordo totalmente

Fonte: Austin, J. K. et a. Measuring stigma in children with epilepsy and their parents:
instrument development and testing. Epilepsy & Behavior. 5. 472-482. 2004.
Tradugdo da autora.



Anexo 4

Classificacdo de Engel (frequiéncias das crises):

Sem crises, sem drogas antiepilépticas

Sem crises, necessidade de drogas antiepil épticas desconhecida

Sem crises, requer drogas antiepilépticas para se manter assim

Crises parcias simples ndo incapacitantes

Crises noturnas ndo incapacitantes, apenas

1- 3 por ano

4 - 11 por ano

1- 3 por més

1 - 6 por semana

1- 3 pordia

10

4 - 10 por dia

11

> 10 por dia, mas sem estatus epiléptico

12

Estatus epiléptico sem coma barbitdrico

Fonte: Engel, Jr. J. Surgical treatment of the epilepsies. 2 ed. New Y ork, Raven, 1993.
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Anexo 5
NOME:

DATA DE NASCIMENTO: IDADE:
DOMINANCIA MANUAL:

ESCOLARIDADE:
FONE DE CONTATO:

SEXO._____

107

Algumas vezes vocé Algumas vezes vocé

Algumas vezes vocé

estd muito muito infeliz? estd infeliz? esté feliz?
Diga por qué: Diga por qué: Diga por qué:

Algumas vezes voct
esté muito feliz?

Diga por qué:

Diga como voce se sente:

1 ta mesa: fitoeonrsuafamilis. s s balinnin L

2. A noite qriandaivoee sedetta. T R s

3. sevocé tem irmios, quando brinca com eles

4, A noite, 20 AOFMIT ..o iimiseinisanin

6. quandc vock VE Uma fOLOSTAMII SUR . ..iiuiivs v eiriseimivssts sissisnibsusamsnseasesass
7.  em momentos de brincadeira, durante 0 recreio escolar . merseacsene-
8. quandovoce vaiaumaconsultamédica s .
N quandEVete pratlsdumnesponie L n L

10, quando vece pENSE EmISEN pal. Lo e

11, nodiado sed BNIVEISATIO o it sin soniensaeion

12, quando voce faz as HEDES A CASA i riiiiii i e ieniies i

13. quando vocé pensa em sua mie .

14. quandovoes ficainternadono Hospital ..o
5. _quando vocE bica S iahOm i de e el
16. quando seu pai on sua mie falam de VOOE ... rammsisssssssnssinisssmssias
L1 quando Nock dotime fora e CASR .o v i s s sass s
18. gquando alguém te pede que mostre alguma coisa que vocé sabe fazer ...

19. guando os amigos falam de vocé ..,

20. quando vocé toma os remédios........

b durahteasferias i g

22. quando vocé pensa em quando Ver CresCid ... .wmwrrvreeeesenseeereeas
23. quando vocé estd longe de sua familin .....circscssmsmssssosssssismsssns

24. quando voce recebe as notas da €SCOMa . ..umummimmeseessssansessessmsssionses

2 qUAn G VECE Ee i ron sEn s o

26: gquandovocenssistetelevisdo i o s e Bl 0L L

Muito infeliz
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Figura 1 - AUQUEI - Questiondrio de avaliagio de qualidade de vida em criangas e adolescentes de Magnificat ¢ Dazord
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Anexo 6
Prontuério n®
Anamnese*

Nome do paciente:
Nome do cuidador:

Endereco:

Cep: Telefone(s):

Data de Nascimento do paciente: | dade: Sexo:
Data de Nascimento do cuidador : |dade: Sexo:
Estado civil do cuidador: Solt ( ) Cas( ) Div( ) Amas( ) Viavo(a) ( ).
N° de irm&os do paciente: | dade:
Escolaridade do paciente:
Escolaridade do cuidador: Pr ofissdo:

Tratamentos de saide anteriores:. ( ) Sim () Néo. Especificar:

Medicagcdo: ( ) Sim ( ) N&. Tempo de uso:
Especificar:

HISTORICO E EVOLUCAO da GESTACAO:
Parto: Normal () Cesarea () Obs:
Gestacao: Termo () Prematura( ) semanas. Obs:

Desgjada () Nao-desgada() Plangada() Nao-plangadal( ).

HISTORIA MORBIDA PREGRESSA
Doencas: Difteria( ), Catapora( ), Caxumba ( ), Coqueluxe ( ), Paralisia Infantil ( ),
Rubéola( ), Sarampo () Tétano( ) Depressio( ) Epilepsia() Asma ()

Frequéncia das crises: Outros:
Procedimentos hospitalares. Cirurgias( ) Internagbes Hospitalares ()
Especificar

HISTORIA FAMILIAR POSITIVA PARA Epilepsia/ Asma:

Dominancia manual: Paciente: Cuidador:

* Autoria da pesguisadora.
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Anexo 7

NOME:
DATA DE NASCIMENTO: IDADE: SEXO:
ESCOLARIDADE: DOMINANCIA MANUAL:

FONE DE CONTATO:

Idade:

WHOQOL - ABREVIADO

Versao em Portugués

Nome:

Instrucdes

Hsie questionario & sobre como voce 5¢ sere 2 respeiio desua thdadedew;ia,nwidee
outras 4reas de sua vida. Por favor, responda a todas as guestfes . Se vcceflaotem
certeza sobre que Tesposta dar em uma questfo, por fvor, mcoﬂmgm_caqahamaﬁvas a

qwﬁwpmmnmiswﬁdaﬁsamuﬂasmpadﬂésammmmmﬂﬂ

Por favor, tenha em mente seus valores, aspiragbes, prazeiss € Wﬁes Noés
stmnospergtmtandooqwmcéachadcwavida,mmmdommomfmaas d::as
fltimas semanas. Por exemplo, pensando nas Ulfimas dias sernanas, wma guesiEo

poderia ser:
nada | muito | médic | muito | completsmente
pouco
2 3 4 Y

Vocé recebe dos outros ¢ apois de que i
necessita?

Vosé@echuﬂaromhnemcmcmdhorcmpmdeacqtmwoémbedos.ammo
apoiedcqmnecessﬁnmﬁasﬁlﬁmasduasm%ﬂamvmédevemo
" nifimero 4 se vocg recebeu "muito” apoio como abaixo.

nada | mnito médio | muito | completamente
pouco

L3
o
L

Vocé recebe dos outros o apoio de que 1 2
necessita?

Vocg deve circular ¢ nfmero 1 se vocg nfe receben “pada” de anoio.
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Por favor, leia cada questiio, vej2 o gue vocé acha e circule no némers ¢ e parece a melhor resposts.
mutto uim nem ruim boa muito
i nem boa boa
1 Como vocé avaliaria sua qualidade de 1 2 3 4 5
vida?
muiic insatisfeito nem satisfeito satisfeito muite
insatisfeito nem insatisfeito satisfeit
o
2 Quio satisfeito(a) voce esta i 2 3 4 5
com a sua satde?
As questdes seguintes sdo sobre ¢ quamts vocé tem sentido algumas coisas nas dltimas duas semanas.
nada muito mais ou bastant extremamente
pouco menos e
3 | Em que medida vocé acha que sua dor 1 2 3 4 5
(fisica) impede vocé de fazer o que vocé
precisa?
4 O quanto vocé precisa de algum i pi 3 4 5
tratamento médico para levar sua vida
didria?
5 O quanto vocé aproveiia a vida? 1 2 3 4 5
6 | Em que medida vocé acha que a sus vida 1 2 3 4 5
tem sentido?
7 O quanto voce consegue se concentrar? i 2 3 < 3
8 | Qufo segure{a) vocé se sente em sua vids 1 2 3 4 5
diaria?
% | Qu#io saudével £ o seu ambiente fisico 1 2 3 4 5
{clima, barutho, poluicdo, atrativos)?
As questdes seguintes perguntam sobre  guSo completsmente  vocé tem sentido ou é capaz de fazer
certas coisas nestas altimas duas semanas.
===
nada | muito médio muito | completamente
pouco
10 | Voce tem cnergia suficicnte para seu diz-a-dia? 1 72 3 4 5
1 | Voce é capaz de aceitar sua aparéncia fisica? H 2 3 4 5
12 | Vocé tem dinheiro suficiente pam satisfazer suas 1 2 3 4 5
necessidades?
13 | Quio disponfveis para voce estfio as
informagdes que precisa no sen dia-a-dia? ) 2 . . :
14 | Em que medida vocé tem oportunidades de 1 2 3 4 3
atividade de lazer?




As questfes seguintes perguntam sobre

aspectos de sua vida nas iltimas duas semanas.

gqudic bem oum safisfeito

vocé se sentin a respeito de varios

muito I nem rsim bom muito
nm nem bom bom
15 | Quiebem voct & capaz de se locomover? 1 2 3 4 5
16 | Quio satisfeito(a) vocé estd com o seu 1 2 3 4 5
sono?
17 | Qudo satisfeito(a) vocé estd com sua i -2 3 4 5
capacidade de desempenhar as atividades
do seu dia-a-dia?
18 | OQuiio satisfeito(a) vocé esté com sua 1 2 3 4 3
capacidade para o trabatho?
19 | Quido satisfeito{a) vocé estéd consigo 1 2 3 4 3
mesmo?
20 | Quio satisfeito(a) voce estd com suas 1 2 3 4 3
relages pessoais (amigos, parenies,
conhecidos, colegas)?
21 | Quio satisfeito({a) voce esié com sua vida i 2 3 4 5
sexual?
22 | Quio satisfeito(a) vocé estd com o apoio i 2 3 4 i)
que vocé recebe de scus amigos?
23 | Quio setisfeito(a) voce estd com as i 2 25 4 5
condicBes do local onde mora?
24 | Qudo satisfeito{a) vocé esta com o seu 1 2 3 4 5
acesso 20s servicos de sande?
25 | Qudo satisfeito{a) vocé estd com o seu 1 2 3 4 5
meio de transporic?
As questSes seguintes referem-sea  com que fregiiéncia  vocE sentiu ou experimentou cerias coisas nas
iltimas duas semanas.
mEa does feqleremee o e
e freqeriementc
26 | Com que fregiiéncia voce tem i 2 3 4 3
sentimentos negativos tais como mau
humor, desespero, ansiedade,
depressio?

Alguém lhe ajudou 2 preencher este questionério?

Quanto tenipo vocé levou para preencher este questionario?

Voct tem algam comentirio sobre ¢ guestiondrio?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO
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Anexo 8

aprovou seu protucole e pesquise Nt

wado: O impagte’ d
qualicade de vida de criangas com spliepsia ¢ asma’. L

data.

Awhoidedments,

Prof. Dr. Caie Goslho Mergues -
COCRUENADOR EM EXERCICIO .

mo(a) Sr(@) : :
Dout. Ragusl Senlindweiny Zanini
NiUniversidade ; :
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Anexo 9

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA h ﬁ
HOSPITAL UNIVERSITARIO

DECLARACAO (responsavel pela institui¢iio)

Declaro para os devidos fins e efeitos legais que,
objetivando atender as exigéncias para a obtengio de parecer do Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos, e como representante legal da
Institui¢do, tomei conhecimento do projeto de pesquisa: “O impacto da
doenga cronica na qualidade de vida de criancas com epilepsia e asma”
desenvolvido por Rachel Schlindwein Zanini, e cumprirei os termos da
Resolugdo CNS 196/96 e suas complementares, € como esta institui¢do tem

condi¢do para o desenvolvimento deste projeto, autorizo a sua execugdo

nos termos propostos.

Florianépolis, 01 /12/2005.

|
ol

P’Dl/ o
iretn Wn(
Dra. Ana Maria Nunes d!teita FﬁlOSO 2 ‘L@L' ice diretora — HU)
ASSINATURA e CARIMB(/DO/A RESPONSAVEL
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Anexo 10

HOSPITAL REGIONAL DE SAO JOSE — DR HOMERO DE
'MIRANDA GOMES
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

Sdo José, 24 de maio de 2006 No: 17/06

Venho através desta informar que o projeto “O impacto da doenca cronica na
qualidade de vida de criangas com epilepsia e asma” das pesquisadoras Rachel Schlindwein
Zanini e Mima Wetters Portuguez foi avaliado e APROVADO pelo Comité de Etica em
Pesquisa do HRSJ-HMG conforme resolugéio 196/96/MS.

Gostariamos de salientar que quaisquer alteragdes metodologicas e de ptocedimento

durante o andamento do projeto deverdio ser comunicadas imediatamente ao CEP.

Atenciosamente,

Gustavo de Araujo Pinto /
ordenador do CEP/HRSJ-HMG



