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RESUMO

Foram inclusos trabalhos que abordem aspectos da Qualidade de Vida de Criancas e
Adolescentes com Epilepsia e que tenham sido publicados nos anos de 2010 a 2020, nas
linguas portuguesa, inglesa e espanhola, disponiveis em bases de dados online SciELO,
PubMed e Lilacs, com o objetivo de analisar a qualidade de vida desses individuos e se ha
algum transtorno social, emocional ou psicoldgico que os afete associado a doenca, por meio
de uma revisdo integrativa. De maneira geral, contata-se que essas criangas e adolescentes,
bem como seus familiars, ndo conhecem a doenca em profundidade. Muitos deles
experimentam disturbios psicossociais e emocionais e manifestam restricdes em sua vida
diaria. Essas criancas e adolescentes exigem ajuda, o que € corroborado por varios estudos,
que demonstraram a necessidade de programas educacionais para pacientes com epilepsia e
seus parentes.
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ABSTRACT

Were included works that address aspects of the Quality of Life of Children and Adolescents
with Epilepsy and that were published in the years 2010 to 2020, in Portuguese, English and
Spanish, available in online databases SciELO, PubMed and Lilacs, with the objective of
analyzing the quality of life of these individuals and if there is any social, emotional or
psychological disorder that affects them and that is associated with the disease, through an
integrative review. In general, it is reported that these children and adolescents, as well as their
families, do not know the disease in depth. Many of them experience psychosocial and
emotional disorders and manifest restrictions in their daily lives. These children and adolescents
demand help, which is corroborated by several studies, which demonstrated the need for
educational programs for patients with epilepsy and their relatives.
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1 INTRODUCAO

Segundo a Academia Brasileira de Neurologia (ABN) 2013, a Epilepsia trata-se de uma
sindrome neuroldgica causada por uma desorganizacdo de descargas elétricas no céerebro que,
por sua vez, gera crises epiléticas ocasionais. .

As crises epiléticas tém uma grande variabilidade/diversidade de apresentacdo e podem-
ser muito heterogéneas, desde crises focais, sem alteracdo do estado de consciéncia, a crises
generalizadas, como auséncias ou crises tonico-clonicas. Esse grupo heterogéneo de condicdes
neuroldgicas que é caracterizado por uma tendéncia para gerar crises epiléticas, com todas as
suas consequéncias neurobioldgicas, cognitivas, psicologicas e sociais(MAIA; MOREIRA;
MARTINS, 2017).

Aproximadamente 10% da populacdo mundial tem possibilidade de ser acometida de
crise epilética em algum momento da vida. Desses, metade ocorrerd durante a infancia e a
adolescéncia. A incidéncia de epilepsia até 16 anos de idade é cerca de 40 por 100.000
criancas por ano, mas no primeiro ano de vida é o triplo(SILVA; CARDOSO; MACHADO,
2013).

Em meio as patologias cronicas infantis, a epilepsia € um distdrbio com elevada
prevaléncia em todo o mundo, especialmente em paises em desenvolvimento, onde ha falha na
prevencdo de doencas infecciosas, uma de suas causas mais comuns. Grande parte das
epilepsias na infancia tem um prognostico favoravel e seus portadores tém poucas dificuldades
no desenvolvimento social e cognitivo (MARTINS,2014).

A Qualidade de Vida (QV) esté relacionada ao bom nivel de condi¢des consideradas
basicas do ser humano, como o bem-estar fisico, mental, psicologico, emocional, social e
espiritual. Devido a falta de informacdes, o diagndstico da Epilepsia pode ser acompanhado de
estigmas sociais, que resulta em varias restricdes na saude fisica, na cognitiva e ajustamento
psicossocial de seus pacientes(GAGLIARD et al., 2011).

Constantemente a epilepsia produz barreiras psicologicas nos pacientes, reflexos da
sociedade em que ainda vivemos. 1sso pressupde uma diminuicdo significativa da qualidade de
vida, uma vez que os pacientes, do ambiente familiar ao social e cultural, percebem limitacdes
frequentes baseadas em dogmas que foram repassados atraves das geracoes. A classe médica,
muitas vezes ignora essa circunstancia, as limitaces sdo subjetivas, e o foco sempre esta
presente na objetividade dos sintomas, que sdo facilmente identificados e recebem o
tratamento preventive(MORE et al., 2012).

A forma como os pais enxergam e enfrentam essa situacdo esta significativamente
relacionado a qualidade de vida dos jovens com epilepsia. Os sentimentos desenvolvidos como
0 desamparo, juntamente com a gravidade da epilepsia e a falta de informacdes repassadas aos
familiares, predizem menor qualidade de vida para ambos(MCLAUGHLIN et al., 2018).

Porém, apesar de todos os cuidadores estarem de olhos envoltos nessas criancas, é
evidente a necessidade de um maior conhecimento para propiciar um ambiente sem muitos
agravos ao desenvolvimento, seja de forma neuro motora como psicossocial. Como afirma os
autores Yeojin et al. (2018), que os pais e demais familiares de criancas e adolescentes
epilépticos, devem promover percep¢des positivas de suas vidas e aumentar a capacidade de
gerenciamento das mesmas sobre a condicdo de seus filhos.

Dessa maneira, 0 presente estudo tem como objetivo abordar a qualidade de vida de
criancas e adolescentes com epilepsia e se ha algum transtorno social, emocional ou
psicoldgico que as afete e que esteja associado a doenca, por meio de uma revisao integrativa.



2 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo exploratorio, por meio de uma revisdo integrativa da literature.
Suas etapas foram colher, selecionar, analisar conclusfes de artigos escritos por outros autores
e reunir suas conclusdes. (MATTOS, 2015).

O ponto de partida incidiu sobre a questdo norteadora para o estudo: Como anda a
Qualidade de Vida de individuos na infancia e/ou adolescéncia com o diagndstico de Epilepsia
nos altimos 10 anos?

Ao inicio da pesquisa, foi realizada uma busca usando os marcadores descritivos
“Qualidade de vida”, “Criancas”, “Adolescentes” e “Epilepsia” em Portugués e Inglés, nas
bases de dados online SciELO, PubMed e Lilacs em portugués, inglés ou espanhol.
Posteriormente foram aplicados os critérios de inclusdo e excluséo.

Foram inclusos artigos originais, que continham os descritores supracitados, que haviam
sido publicados em bases de dados online dez anos de 2010 a 2020, nas linguas portuguesa,
inglesa e espanhola.

Foram excluidos artigos que ndo abordavam a tematica do trabalho, revisdes de
literatura com ou sem meta analise, revisdes sistematica e que possuissem duplicidade em
bases de dados ou ndo estivessem dispostos na integra. Como mostra a figura 1 abaixo.

Figura 1: Esquema do levantamento bibliogréafico sobre Qualidade de Vida em Criangas e
Adolescentes com Epilepsia:
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3 RESULTADOS

Ao cruzar os descritores

“Epilepsia”, “Qualidade de vida”,

“Criancas” e

“Adolescentes” em Portugués e Inglés, a busca inicial resultou em 864 artigos relacionados a

pergunta norteadora.

Desses artigos, ao aplicarem os critérios de inclusdo, 359 ndo correspondiam o ano do
trabalho, 19 ndo estavam disponiveis conforme a lingua, 14 ndo estavam dispostos na integra,
40 ndo se tratavam de artigos originais. Ao final, fez-se a leituras dos resumos e logo foi
identificado que apenas 6 respondiam a pergunta geradora da pesquisa. Referindo-se a estes,
0s mesmos, foram analisados, interpretados e agrupados (Quadro 1 e 2).

Quadro 1- Distribuicéo dos artigos segundo autores, ano, revista e pais de publicacéo.

ARTIGOS AUTORES, ANO REVISTA PAIS DA
PUBLICACAO
Al McLaughlin et al. Epilepsy Behavior EUA
(2018)
A2 Yeoldin et al. (2018) Journal of Pediatric EUA
Nursing
A3 Titus et al. (2013) Epilepsy Behavior EUA
A4 Moré et al. (2012) Rev Cubana Enfermer Cuba
A5 Gagliardi et al. (2011) | Arg. Neuro-Psiquiatr. Brasil
A6 Zanni et al. (2010) Rev. Bras. Educ. Brasil

Espec.

FONTE: Autores. Fortaleza-CE 2020.

A sintaxe resultante desta pesquisa foi de 07 (sete) artigos, os quais foram publicados
nos anos de 2018 (n= 2), e (n=1) nos anos de 2017, 2013, 2012, 2010 respectivamente. Nos
paises de publicacdo estavam inclusos Estados Unidos da América - EUA, Brasil, Portugal e
Cuba. Em relacdo ao perfil metodoldgico a prevaléncia é de estudos transversais onde (n=3)
sdo descritivos e (n=1) um analitico; seguido por um estudo exploratério e descritivo; um
observacional retrospectivo e por fim uma Unica analise qualitativa e quantitative. (Quadro 2)




Quadro 2 — Tipo de estudo, amostra, objetivo, metodologia e desfecho.

N° TIPO AMOSTRA OBJETIVO METODOLOGIA DESFECHO
DE
ESTUD
O
Al
Estudo 108 criancgas e Avaliar a relagdo do | Foram  aplicados 2 | Desamparo dos pais
transversal adolescentes entre, | enfrentamento  dos | questionarios: desempenha um papel
descritivo 3 e 17 anos em pais de criangas ou L fundamental na
tratamento de adolescentes  com | L Questionario de | contribuicdo QVRS,
epilepsia com seus | epilepsia com a | C0gnicdo a Doenca - Pai | acima e além de outras
respectivos pais, Qualidade de Vida | (ICQ-P) Medida de 18 | yarigveis médicas como
emumcentrode | Relacionada a Sadde | itens classificada pelos | sexq feminino, idade,
sadde terciério. (QVRS) e outros | PaiS  projetada  para | jgade de inicio da crise,
fatores clinicos e avaliar as cognicoes da | gyracso da epilepsia,
sociodemograficos doenca dos pais sobre a | frequéncia da
doenga de seu filho. convulsio.
2 Qualidade de vida | g conhecimento fornece
relacionada &  salde | gnoig aos pais e
Medida de 91 itens | capacitagio em nossa
classificados pelos pais | missao de tratar melhor
projetados para avaliar a | a5 criangas com
Qualidade ~ de  Vida | gpjjepsia,
relacionada a Salde das
criancas com epilepsia.
A2
Estudo 93 pais com um Examinar a possivel | Aplicacédo de Estilos faceis de gestdo
descritivo e filho epilético, relacdo entre estresse | Questionarios auto | familiar sdo o fator mais
exploratério dentre eles 01 dos pais e qualidade | referidos, Qualidade de | importante na previsao
pacientes com de vida de criancas | Vida (QV) no|da QV na epilepsia
epilepsia com epilepsia, | Questionario de | infantil pacientes.
pediétrica, (2) juntamente com os | Epilepsia na Infancia (K-
diagnosticado com | efeitos mediadores | QOLCE), Estresse nos
epilepsia infantil. dos estilos de gestdo | Paisindex (PSI)
familiar nessa | FamilyManagement
relago. Measure (FaMM).
A3
Estudo 28 pacientes entre | Determinar as | Os formularios BASC-2 | Revelaram  melhorias
transversal 8 a 16 anos alteracbes na QV | e A Escala de Atividade | significativas na
descritivo submetidos a entre a pré-cirurgia e | Fisica (QOLCE) foram Qualidade de Vida geral
cirurgia de pds-cirurgia em apds a cirurgia,




epilepsia e que
tiveram testes
neuropsicoldgicos
pré e pos-
cirdrgicos no
Hospital  Infantil
de St. Louis entre
2006 e 2009.

criancas com

Epilepsia

preenchidos pelos
dos pacientes.

pais

principalmente em
atividades  fisicas e
sociais com &s variavel
familiar morar com o
paciente; renda do
familiar; doenca
relatada pelo familiar;
nimero de  filhos;
quarto individual; idade
do paciente; doencas
fisicas e o0 nimero de
medicamentos.

tipo de escola, que as
criangas
frequentavam.

Ad
Estudo 22 pacientes de 6a | Avaliar a qualidade | Aplicada a Escala de A qualidade de vida que
transversal 13 anos de vida de criangas e | Qualidade de Vida da predomina nas criangas
descritivo acompanhados adolescentes com | Crianga com Epilepsia e adolescentes
pela neurologia do | epilepsia e descrever | (CAVE) com epilepsia. estudados com epilepsia
Hospital "William | fatores que podem é adequada. o]
Soler" no periodo | afetar a qualidade de aprendizado é 0
de dezembro de vida desses pardmetro mais afetado
2010 a fevereiro de | pacientes. nesses pacientes,
2011 enquanto a autonomia
provou ser o melhor
resultado.
A5
Andlise quanti 13 pacientes com | Verificar a QV de | Foi aplicado nos A cirurgia para
qualitativa idades de 11 a 21 | criangas e pacientes um epilepsia melhora a QV
anos. adolescentes com | questionario de pacientes com ELT,
Epilepsia do Lobo | semiestruturado durante | quando adequadamente
Temporal (ELT) | aavaliagdo pré e pos indicada.
submetidos a cirurgia | cirurgica e realizada uma
para epilepsia, | entrevista direta com
comparando a QV | seus responsaveis.
antes e ap6s a
cirurgiae
investigando quais
parametros
apresentaram
melhora.
A6
Transversal, 56 criancas e | Identificar o nimero | Para a coleta de dados | Varidveis orgénicas da
descritivo e adolescentes com | de criangas com foram utilizados dois | epilepsia podem
analitico. idade entre 7 e 14 | epilepsia instrumentos: interferir no processo de
anos que matriculadas em Formulério de | escolarizagdo de
apresentavam escolas publicas identificacdo e | criangas epilépticas.
diagndstico de regulares e especiais | caracterizagdo da crianga | Entretanto, sdo
epilepsia e de duas cidades e Classificacdo de Engel. | necessarios novos
estavam brasileiras e verificar estudos visando
matriculadas em se variaveis investigar dificuldades
escolas regulares associadas a que poderiam interferir
Ou especiais. epilepsia estéo no rendimento
correlacionadas ao académico.

FONTE: Autores. Aracati-CE 2020




4 DISCUSSAO

A pesquisa de McLaughlin et al. (2018) avalia a relagédo do enfrentamento dos pais
com a Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS) de criangas e adolescentes com
Epilepsia, através dos questionarios ICQ-P - que contém 18 itens como sentimento de
desamparo, aceitacdo e beneficios da doenca — e Questionario de Qualidade de Vida na
Epilepsia Infantil (QOLCE) — que possui 91 itens que envolvem a vida funcional dos
individuos como funcgdes fisica, social e cognitiva, bem-estar emocional e comportamento.
Concluiu-se que o impacto emocional dos pais sob a condigdo clinica dos seus filhos acarreta
em uma menor Qualidade de Vida (QV) em suas criangas com epilepsia.

Neste mesmo cenério, Yeoldin et al. (2018) examinou a possivel relacdo entre o estresse
dos pais e a QV de criangas com epilepsia, juntamente com efeitos mediadores dos estilos de
gestdo familiar nessa relacdo. Utilizando a versdo coreana de questionarios autorreferidos tais
como o Questionario de Qualidade de Vida na Epilepsia Infantil (K-QOLCE), o Parenting
Stress (PSI) — para mensurar o nivel de estresse dos pais ao cuidar de uma criangca com doenca
cronica através de itens como o dominio da angustia e interacdo disfuncional pai-filho — e a
Medida de Gerenciamento Familiar (FaAMM) - medindo a percepcéo dos pais sobre a gestdo da
familia ao cuidar de uma crianca com condicdo crénica, descreveu que 0 estresse parental esta
negativamente relacionado a QV das criangas com epilepsia, mesmo com a falta de controle de
fatores importantes como status econémico, frequéncia de crises e severidade da doenca.

Zanni et al. (2010), demonstra que variaveis tais como idade de inicio das crises,
severidade, estigmas e reacGes negativas sobre a doenca, podem conduzir a comportamentos
de superprotecdo por parte dos pais e outros familiares, levando ao rendimento académico
mais baixo, comprometimento nas atividades de vida diaria e na independéncia, além de
dificuldades para se relacionar com amigos dentro e fora do ambiente escolar,
independentemente do nivel cognitivo.

Moré et al. (2012), fazendo uso da Escala de Qualidade de Vida da Crianca com
epilepsia (CAVE) — elaborada por autores espanhois e validada por diferentes contextos como
por exemplo autonomia, relagdes sociais e frequéncia escolar - afirma que a area mais afetada
pela epilepsia infantil € 0 ambiente escolar, com alteragdes cognitivas basicas (atencéo, reacéo,
memoria) e que fatores como tipo de epilepsia, idade de inicio e tempo decorrido desde a
altima crise podem afetar a QV desses individuos.

Em harmonia Titus et al. (2013) traz em sua pesquisa 28 criancas submetidas a cirurgia
para controle das crises epiléticas, cuja 0s pais responderam a questionarios sobre as mesmas,
tais como o QOLCE e BASC-2, com variaveis referentes a atividades fisicas (brincadeiras e
esportes), sociais (amizades e relacionamento familiar), bem-estar (emocdes, preocupacades,
autoconfianca e auto-estima), cognicdo (comunicacdo e aprendizado), além do
comportamento, no pré e poés operatério. O resultado final obtido foi uma significativa
melhora na QVRS nestas areas apds os procedimentos.

Gagliardi et al. (2011), também traz uma avaliacdo pré-operatoria da QV, onde o
estudo teve como objetivo exclusivo avaliar pacientes submetidos a cirurgia para Epilepsia do
Lobo Temporal (ELT) onde 15 pacientes foram entrevistados e 13 deles contribuiram para
constatar que uma grande maioria dos pacientes apresentaram melhora significativa na saude
geral, relacionamento com os pais e efeitos antagbnicos de medicamentos, mesmo aqueles
acometidos por fatores sociais, escolares e comportamentais ndo favoraveis.



5 CONSIDERACOES FINAIS

Considera-se que as criangas e adolescentes com epilepsia apresentam uma adequada
qualidade de vida de acordo com os fatores avaliados, embora admita-se haver uma escassez
de trabalhos que abordem esta tematica, na literatura atual.

Ha& quesitos a serem aprimorados em termos de politicas publicas em salde avaliando a
qualidade de vida de criancas e adolescentes epiléticos com o intuito de fornecer subsidios
para que esses pacientes alcancem a vida adulta em melhores condi¢des de salde fisica e
mental.

Para além disso, o presente trabalho espera servir de alerta para familias que tenham
membros afetados pela Epilepsia — e que estejam nesta faixa etaria — para que figuem mais
atentos a qualquer sinal de depresséo, retracdo ou alguma outra alteracdo na qualidade de suas
vidas.

Um bom entendimento da Epilepsia e de como ela impacta a QV de criangas e
adolescentes acometidos por ela, € essencial para identificar, prevenir e tratar possiveis
cormobidades psiquiatricas e/ou comportamentais associadas a mesma



REFERENCIAS

Academia Brasileira de Neurologia. Soc. Brasileira de Neurologia.
http://www.cadastro.abneuro.org/site/publico epilepsia.asp Acessado em:
18/02/20109.

GAGLIARDI, lIsabella C. et al. Quality of life and epilepsy surgery in childhood and
adolescence. Medical Student: Department of Neurology, Campinas - Sp, v. 01, n.
69, p. 23-26, 2011.

MAIA, Catarina; MOREIRA, Ana Raquel; MARTINS, Cecilia. Epilepsia em idade
pediatrica — casuistica da consulta de pediatria de um hospital distrital: casuistica
da consulta de pediatria de um hospital distrital. casuistica da consulta de pediatria de
um hospital distrital. 2017. Disponivel em:
http://www.scielo.mec.pt/pdf/nas/v26n2/v26n2a05.pdf. Acesso em: 20 abr. 2020.

MARTINS, Maria do Rosario. QUALIDADE DE VIDA DE CRIANCAS E
ADOLESCENTES COM EPILEPSIA NO MUNICIPIO DE MARINGA. 2014. 142
f. Tese (Doutorado) - Curso de Medicina, Saude Coletiva, Universidade Estadual
Paulista, Botucatu, 2014.

MATTOS, Paulo de Carvalho. TIPOS DE REVISAO DE LITERATURA. Universidade de
Sao Paulo - Instituto de Psicologia - Biblioteca Dante Moreira Leite, Botucatu
- Séo Paulo, v. 01, n. 01, p. 01-09, 2015.

MCLAUGHLIN, Rachael M. et al. Parental coping and its role in predicting health-
related quality of life in pediatric epilepsy. Epilepsy & Behavio, Texas, v. 87, n. 01, p.
01-06, 2018.

MORE, Serguei Iglesias et al. Calidad de vida en nifios y adolescentes con epilepsia: quality of
life in children and adolescents with epilepsy. : Quality of life in children and adolescents with
epilepsy. Revista Cubana de Enfermeria, Cuba, v. 28, n. 02, p. 99-

111, 2012.

SILVA, Cléber Ribeiro Alvares da; CARDOSO, Ingrid Sheila Zavaleta Obregon:;
MACHADO, Natalie Rodrigues. Consideraces sobre epilepsia. 2013. Disponivel em:
https://www.sprs.com.br/sprs2013/bancoimg/140324183248bcped_13_03_02.pdf. Acesso em:
20 abr. 2020.

TITUS, Jeffrey B. et al. Health-related quality of life before and after pediatric epilepsy
surgery: the influence of seizure outcome on changes in physical functioning and social
functioning. : The influence of seizure outcome on changes in physical functioning and


http://www.cadastro.abneuro.org/site/publico_epilepsia.asp
http://www.scielo.mec.pt/pdf/nas/v26n2/v26n2a05.pdf
https://www.sprs.com.br/sprs2013/bancoimg/140324183248bcped_13_03_02.pdf

social functioning. Epilepsy & Behavior, [s.l.], v. 27, n. 3, p. 477-483, jun. 2013.
Elsevier BV. http://dx.doi.org/10.1016/j.yebeh.2013.03.003.

YACUBIAN, Elza Marcia T.; SOUSA, Patricia da Silva. CLASSIFICACAO DAS
CRISES E DAS EPILEPSIAS: dificuldades no periodo neonatal, infancia e
adolescéncia. : DIFICULDADES NO PERIODO NEONATAL, INFANCIA E
ADOLESCENCIA. In: MANREZA, Maria Luiza G. de; GROSSMANN, Rosi Mary;
VALERIO, Rosa Maria F.; GUILHOTO, Laura M. F. Ferreira. EPILEPSIA: infancia e na
adolescéncia. INFANCIA E NA ADOLESCENCIA. 03. ed. Sdo Paulo: Lemos
Editorial, 2013. Cap. 4. p. 137-137.

YEOQOIJIN, Im; YOUNGLL, Cho; DONGHEE, Kim. Family Management Style as a Mediator
between Parenting Stress and Quality of Life of Children with Epilepsy. Journal Of
Pediatric  Nursing, [s.l], v. 45 p. 01-06, mar. 2019. Elsevier BV.
http://dx.doi.org/10.1016/j.pedn.2018.12.007.

ZANNI, Karina Piccin; MAIA FILHO, Heber de Souza; MATSUKURA, Thelma Simdes.
Impacto da epilepsia  no processo de escolarizagio de criangas e
adolescentes. Revista Brasileira de Educagdo Especial: Impacto da Epilepsia na
Escolarizagéo, Marilia, v. 16, n. 2, p. 215-230, 2010. Quadrimestral.



http://dx.doi.org/10.1016/j.yebeh.2013.03.003
http://dx.doi.org/10.1016/j.pedn.2018.12.007

