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Qualidade de vida e saude mental de criancas e adolescentes
com epilepsia e dos seus cuidadores familiares: estudo com a
versdo portuguesa do DISABKIDS-37

A defini¢ao de satide da Organizacdo Mundial de Saude (O.M.S.) e o
aumento da prevaléncia das doengas cronicas contribuiram para a inclusio
da avaliagdo da qualidade de vida relacionada com a saude (QdVRS), em
contextos de investigagdo, clinicos e de saude publica. A avaliagdo da
QdVRS das criangas implica desafios adicionais, conciliados nos
instrumentos DISABKIDS, transculturais e desenvolvimentalmente
adaptados.

Os objectivos propostos para este estudo foram testar o desempenho
do DISABKIDS-37 numa amostra de criangas e adolescentes portugueses
com epilepsia, e caracterizar a QdVRS e a saide mental destas criancas e
adolescentes e dos seus pais ou outros cuidadores familiares. A amostra foi
constituida por 25 criangas e adolescentes com epilepsia, entre os 8 ¢ os 18
anos, e respectivos cuidadores e, como grupo de referéncia, 32 criancas e
adolescentes com asma, e seus cuidadores.

O DISABKIDS-37 revelou boas propriedades psicométricas em
termos de precisdo e validade na nossa amostra. As criangas com epilepsia
apresentaram menor QdVRS e mais sintomatologia psicopatologica do que
criangas com asma. Variaveis sociodemograficas e clinicas, assim como
presenca de sintomatologia psicopatoldgica clinicamente significativa,
emergiram como factores de variabilidade da QdVRS das criancas. Os
familiares revelaram menor QdV do que a populagdo em geral, mas nado
foram encontradas diferengas entre cuidadores de criangas com epilepsia ou
asma. Foram ainda evidenciadas correlagdes significativas entre a QdVRS e
a psicopatologia das criangas e a QdV e satde mental dos seus familiares.

Estes resultados sdo um contributo relevante para a validagdo do
DISABKIDS-37 para a populagdo portuguesa e tém implicacdes na gestdo
da epilepsia, incentivando uma interven¢ao multidisciplinar e ecoldgica.

Palavras-chave: Criancas e adolescentes, Qualidade de vida
relacionada com a satde, Saude mental, Epilepsia pediatrica, Instrumentos
DISABKIDS.



Quality of life and mental health of children and adolescents with
epilepsy and their family caregivers: Study with the Portuguese
version of DISABKIDS-37

The World Health Organization (W.H.O.) definition of health and the
increase of the prevalence of chronic conditions have contributed for the
inclusion of health-related quality of life (HRQoL) assessment, in research,
clinical and public health contexts. The HRQoL assessment of children and
adolescents implies additional challenges, conciliated by cross-cultural and
developmental appropriate DISABKIDS instruments.

The objectives proposed for the present study were to test the
performance of the DISABKIDS-37 questionnaire, in a sample of
Portuguese children and adolescents with epilepsy, and to characterize the
HRQoL and mental health of these children and adolescents and their
parents or other familiar caregivers. The sample was composed by 25
children and adolescents with epilepsy, with ages between 8 to 18, and their
family caregivers, and, as a reference group, 32 children and adolescents
with asthma, and their caregivers.

The DISABKIDS-37 demonstrated good psychometric properties in
terms of reliability and validity, in our sample. The children with epilepsy
had lower HRQoL than the children with asthma, and had also more
psychopathological symptoms. Socio-demographic and clinical variables, as
well as clinically significant psychopathological symptoms, emerged as
variability factors of the children’s HRQoL. Family caregivers revealed a
lower QoL, while compared with the general population. However, no
differences were found among caregivers of children with epilepsy or
asthma. We also found significant correlations among the HRQoL and the
psychopathology of the children and QoL and mental health of their family
caregivers.

These results are a relevant contribution for Portuguese validation of
DISABKIDS-37 and have important implications in clinical practice,
motivating an ecological and multidisciplinary intervention.

Key Words: Children and adolescents, Health-related quality of life,
Mental health, Pediatric epilepsy, DISABKIDS questionnaires.
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Introducéo

Nos tltimos anos, e com a €nfase colocada pela Organizacdo Mundial
de Saude (O.M.S.) no bem-estar fisico, psicologico e social dos individuos
(World Health Organization [WHO], 1948), tem-se assistido a uma
necessidade cada vez mais premente de incluir a avaliagdo da qualidade de
vida relacionada com a saude (QdVRS) em contextos de investigacdo e
clinicos. Também os progressos da medicina tém contribuido para um
aumento significativo das taxas de sobrevivéncia e, doencas pediatricas
anteriormente consideradas terminais, sdo hoje encaradas como condigdes
cronicas (Newacheck & Taylor, 1992). Face ao aumento da prevaléncia das
condigdes cronicas pediatricas, os cuidados de saude viram-se obrigados a
desviar o seu foco de atencdo do tratamento das doengas infecciosas para a
gestdo destas condigdes cronicas, com o objectivo, ndo s6 de aumentar a
esperanga de vida, mas também de incrementar a QdV destas criangas (Eiser
& Morse, 2001b, 2001c). A epilepsia é uma das condi¢des cronicas
neurologicas mais importantes ¢ com maior prevaléncia na infincia e
adolescéncia (Ronen, Streiner, & Rosenbaum, 2003) e que, dependendo das
suas caracteristicas clinicas ¢ de variaveis relacionadas com a crianca, a
familia e a comunidade, esta muitas vezes associada a um comprometimento
da QdVRS (Lach et al.,, 2006) e ao desenvolvimento de problemas
psicopatologicos (Hoare & Kerley, 1991). Também as familias destas
criancas ¢ adolescentes se véem confrontadas com a necessidade de se
ajustarem as exigéncias da condigdo de satde das criangas (Barros, 2003). E
objectivo deste trabalho avaliar e caracterizar a QdVRS e a adaptacao
psicologica, em termos de saide mental, das criangas e adolescentes com
epilepsia e dos seus pais ou outros cuidadores familiares, explorando a sua
variabilidade em funcdo das caracteristicas clinicas da epilepsia e de
variaveis sociodemograficas, assim como as interacgdes entre a QdV ¢ a
saude mental individual e familiar.

No entanto, nesta avaliagdo da QdVRS de criangas e adolescentes com
condi¢des cronicas, ndo devem ser descuradas algumas questdes e desafios,
relacionados com a multidimensionalidade do construto e a relevancia das
suas dimensdes para as criangas e adolescentes (Ravens-Sieberer et al.,
2005), os aspectos transculturais e as questdes desenvolvimentais (Bullinger,
Schmidt, Petersen, & Ravens-Sieberer, 2006). O DISAKIDS foi um projecto
conciliador de todas estas questdes, ao desenvolver um instrumento
transcultural de avaliagdio da QdVRS de criancas e adolescentes com
condigdes cronicas de satde, desenvolvimentalmente apropriado e baseado
na perspectiva das proprias criangas e adolescentes e seus cuidadores
familiares (European DISABKIDS Group, 2006). Face as vantagens deste
instrumento ¢ a escassez de medidas de avaliagdo da QdVRS de criancas e
adolescentes devidamente adaptados e validados para a populacao
portuguesa, este estudo com criangas e adolescentes portugueses com
epilepsia e seus cuidadores familiares pretende também ser um contributo
para a validacdo da versdo portuguesa do moédulo genérico do DISABKIDS-
37 — Questionario de Qualidade de Vida para Criangas ¢ Adolescentes com
Condig¢oes Cronicas de Saude.

Qualidade de vida e saude mental de criangas e adolescentes com epilepsia e dos seus
cuidadores familiares: Estudo com a versao portuguesa do DISABKIDS-37
Neuza Maria Bernardino da Silva (e-mail:neuzambsilva@gmail.com) 2009



| — Enquadramento conceptual (revisdo da literatura)

1. Qualidade de vida e saude

Uma abordagem prévia a qualidade de vida remete para o conceito de
saude. Este conceito tem sido tradicionalmente definido com base no modelo
biomédico, que define a saude como a auséncia de doenca. No entanto, a
Organizagdo Mundial de Saude (O.M.S.) apresentou uma definicdo
multidimensional de satide, como “um estado de completo bem-estar fisico,
mental e social, e ndo somente auséncia de doenga ou enfermidade” (WHO,
1948, p.16) que, ao contrario do modelo médico tradicional, inclui aspectos
ao nivel do bem-estar fisico e da funcionalidade, do bem-estar mental e
social e da interdependéncia entre estes niveis (Seidl & Zannon, 2004),
encaminhando-se para um conceito holistico de satde e considerando o ser
humano como um ser bio-psico-social (Amorim & Coelho, 1999).

Da insatisfacdo com os indicadores médicos tradicionais e desta nova
conceptualizagdo de satde, surge a necessidade de introduzir o conceito de
qualidade de vida (QdV). Ao longo da ultima década, tem havido um
crescente interesse em definir e avaliar a QdV, e t€m sido propostas diversas
definicbes de qualidade de vida, assistindo-se ao seu acentuado
amadurecimento conceptual e metodologico (Bowling & Brazier, 1995;
Seidl & Zannon, 2004). A defini¢cdo proposta pela O.M.S., uma das mais
utilizadas, define QdV “como a percep¢ao do individuo sobre a sua posicdo
na vida, no contexto cultural e sistema de valores em que vive e em relacao
aos seus objectivos, expectativas, padrdes e preocupagdes” (WHOQOL
Group, 1995, p. 1405), englobando os dois aspectos que tém surgido como
consensuais as diversas abordagens da QdV: a subjectividade e a
multidimensionalidade (Seidl & Zannon, 2004; WHOQOL Group, 1995).
Enquanto construto multidimensional, a QdV engloba a satde fisica da
pessoa, o seu estado psicologico, grau de independéncia, interac¢des sociais,
crengas pessoais e a relacdo do individuo com o seu meio ambiente (WHO,
1997). Esta defini¢do também reflecte a perspectiva de QdV enquanto
construto subjectivo, imerso num contexto cultural, social e ambiental
(WHO, 1996), através da avaliagdo da percepgdo subjectiva de condi¢des
objectivas, assim como da avaliagdo de condi¢des subjectivas propriamente
ditas (Fleck, 2006). E a primeira defini¢do que apresenta a QdV como uma
construgdo social e incorpora, directa e formalmente, componentes culturais
na prépria definicdo (Skevington, 2002).

Podem ser identificadas duas tendéncias na sua conceptualizagao:
qualidade de vida (QdV), como um conceito mais genérico, tal como foi
definida pela O.M.S., e qualidade de vida relacionada com a satde
(QdVRS), que implica os aspectos mais directamente relacionados com a
doenga, as intervencdes em saiude e o impacto da doenca na qualidade de
vida em geral (Seidl & Zannon, 2004), ou, de acordo com Matza, Swensen,
Flood, Secnik e Leidiy (2004), a percepcdo subjectiva do individuo do
impacto do seu estado de satde, incluindo doenga e tratamento, no
funcionamento fisiologico, psicologico e social. A QdVRS diferencia-se do
conceito de estado de saude, na medida em que se refere a forma como a

Qualidade de vida e saude mental de criangas e adolescentes com epilepsia e dos seus
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doenga afecta o funcionamento nas varias facetas da vida e ndo se restringe
ao dominio fisico (De Civita et al., 2005) e implica, numa terminologia
psicolégica, um construto multidimensional, que engloba componentes
fisicos, sociais, emocionais, mentais ¢ comportamentais do bem-estar e
funcionamento percebido pelos doentes e/ou outros observadores
(WHOQOL Group, 1995).

1.1. Qualidade de vida em criancas e adolescentes

Enquanto a investigagdo da QdVRS em adultos tem vindo a progredir
substancialmente nos ultimos anos, a QdVRS em criancas e adolescentes ¢é
um campo relativamente recente na investigacdo, mas com cada vez maior
relevancia e interesse (European DISABKIDS Group, 2006; Ravens-
Sieberer et al., 2001; Wallander, Schmitt, & Koot, 2001). A investigagdo da
QVRS das criancas desenvolveu-se em trés fases: uma primeira fase, no
final dos anos 80, centrada no conceito teérico de QdVRS nas criancas; uma
segunda fase, com inicio nos anos 90 ¢ ainda em curso, em que tém sido
desenvolvidas medidas de avaliacdo da QdVRS das criancas; e uma terceira
fase, a partir de 1995, que enfatiza a aplicagdo destas medidas nos estudos
clinicos e epidemioldgicos (European DISABKIDS Group, 2006; Ravens-
Sieberer et al., 2001). Mais recentemente, ja no novo milénio, uma fase
subsequente tem valorizado a andlise do impacto da avaliagdo da QdVRS
(European DISABKIDS Group, 2006).

A QdVRS na infancia ¢ conceptualizada por Ronen, Rosenbaum, Law
e Streiner (2001) como o efeito multidimensional funcional de uma doenca
ou condigdo médica e das consequéncias da terapia nas criangas e
adolescentes, tais como sdo percebidas pelas criangas e adolescentes e suas
familias. Apesar da assun¢@o de que as dimensdes relevantes da QdVRS das
criancas ¢ adolescentes sdo as mesmas dos adultos, a sua importancia e
distribui¢do diverge e esta dependente de questdes desenvolvimentais, que se
constituem como desafios adicionais a considerar na investigacdo da QdVRS
de criangas e adolescentes (Ravens-Sieberer et al., 2006).

A avaliagdo da QdVRS das criangas e adolescentes apresenta diversas
aplicagoes e vantagens, tais como: influenciar as politicas de satde publica e
guiar a atribuicdo de recursos comunitarios; avaliar os efeitos de
intervengdes clinicas ou tratamentos especificos; determinar diferengas na
QdVRS de diferentes grupos, identificando os factores que a influenciam e
como se relacionam entre si; identificar criangas vulneraveis e planificar
programas de prevengdo; avaliar os efeitos da implementacdo de programas
nas areas da educacdo, cuidados de satde ou proteccdo de criangas
(Wallander et al., 2001); ou, simplesmente, para ajudar a compreender o
ponto de vista das criangas sobre a sua QdVRS (Eiser & Morse, 2001b).

1.2. Qualidade de vida nas condicfes crénicas de saulde
pediatricas

As alteragdes no perfil de morbilidade e mortalidade, que indicam um

aumento da prevaléncia das doengas cronicas e degenerativas, € 0s avangos

nos tratamentos e possibilidades efectivas de controlo dessas doencas
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contribuiram para o interesse crescente na avaliagdo da QdV (European
DISABKIDS Group, 2006; Gaspar & Matos, 2008). O conceito de doenca
cronica na psicologia pediatrica ¢ flexivel e evolutivo, traduzindo, de uma
forma geral, todas as condigdes de doenca prolongada e irreversivel (Barros,
2003). Numa abordagem ndo categorial', as doengas cronicas: (1) tém uma
base biologica, psicoldgica ou cognitiva; (2) tém duragdo superior a 1 ano;
(3) estdao associadas a uma ou mais das seguintes sequelas: (a) limitagdes
funcionais; (b) dependéncia de mecanismos compensatdrios para minimizar
essas limitagdes (e.g. medicagdo); (c) recurso ou necessidade sistematica
acrescida de cuidados médicos ou outros servigos (psicologicos ou
educativos) (Eiser, 1997b; Silver, Westbrook, & Stein, 1998).

A doenga cronica sujeita a crianga a vivencia de experiéncias adversas
(e.g. hospitalizagdoes, dor) e limita ou impede experiéncias de vida
normativas necessarias e facilitadoras do desenvolvimento (e.g. actividades
ludicas ou desportivas) (Goodyer, 1990; cit. por Barros, 2003). Dependendo
das caracteristicas clinicas da condi¢do de saude, de factores
socioecondmicos, assim como de mecanismos psicoldgicos relevantes a
adaptacdo, as condi¢des cronicas de satide podem estar associadas a
deterioragdo do bem-estar ¢ de funcionalidades, desvantagens ou
incapacidades (Bullinger, Schmidt, Peterson, & Ravens-Sieberer, 2006).

Os desafios enfrentados pelos pais ndo s@o menores que os das
criangas (Bradford, 1997). Goldbeck (2006) propde o conceito de qualidade
de vida parental (QdVP), conceptualizado como “a percep¢ao individual
unica da forma como os pais se sentem em relacdo ao estado de saude dos
seus filhos e/ou aos aspectos ndo médicos das suas vidas”, alertando para o
impacto da doenga no funcionamento e bem-estar fisico, psicologico e social
dos pais, mesmo quando sub-clinico. A QdVP estd relacionada com a
percepcao dos pais acerca das consequéncias que as criangas experimentam
e com a percepcdo das suas proprias necessidades, responsabilidades,
competéncias e recursos (Silver et al., 1998). Para além de terem de aceitar a
ideia de um filho doente, alterando as suas expectativas e projectos de forma
a adaptarem-se as exigéncias da doenca (Barros, 2003), os pais destas
criancas t€m as responsabilidades acrescidas de prestar os cuidados fisicos as
criangas, de lidar com os servigos médicos, educativos ou outros (Silver et
al., 1998), de monitorizar a doenga e gerir os tratamentos (Bradford, 1997) e
ainda de ajudar a crianga a lidar com as exigéncias fisicas e emocionais da
doenga (Silver et al., 1998). A avaliacdo da QdVP ¢é importante no sentido de
aumentar a atengao dos servigos de saude para as necessidades dos pais, em
termos de informacdo sobre a condi¢do de saude dos filhos, oportunidade de
debater as suas preocupacdes e atencdo a potencial morbilidade psicologica
(Bradford, 1997; Goldbeck, 2006). Uma abordagem ecologica pode ser
conveniente na compreensao e intervengao na doenca cronica, enfatizando o

! A abordagem niio categorial recorre a critérios baseados nas consequéncias (Silver et
al., 1998), ao contrario da abordagem categorial, que postula que sdo 0s processos
patofisiologicos e as exigéncias psicologicas especificas de cada tipo de doenga cronica que
melhor explicam as consequéncias e a adapta¢do do individuo e da sua familia & doenga
cronica (Holden, Chmielewski, Nelson, Kager, & Foltz, 1997).
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impacto do problema em toda a familia e o papel dos servigos de satide no
consequente ajustamento individual e familiar (Bradford, 1997).

1.3. Qualidade de vida na epilepsia pediatrica

A epilepsia ¢ uma das condigdes neurologicas mais importantes € com
maior prevaléncia, na ordem dos 0,4% nos paises desenvolvidos e
aproximadamente o dobro nos paises em desenvolvimento (Castro, 2007;
Ronen et al., 2003). Em cerca de 70% dos casos, as crises podem ser
completamente controladas com terapia anti-convulsiva (European
DISABKIDS Group, 2006). A epilepsia ¢ um grupo de distirbios com
diferentes origens, manifestagdes e prognosticos (European DISABKIDS
Group, 2006), caracterizada pelos seus episodios e pela sua natureza cronica
(Ronen et al., 2003), assim como pela incerteza e imprevisibilidade em
relagdo & natureza e curso da doenca (Baker, 2001). As crises podem
conduzir a breves periodos de disrupcdo, que incluem fenémenos como
perda de consciéncia, contor¢do corporal, ferimentos e, embora menos usual,
incontinéncia urinaria e fecal (Ronen et al., 2003). A determinagdo da
gravidade da epilepsia® ¢ complicada, pois, se por um lado a frequéncia das
crises € um componente importante, por si s6 ndo fornece uma representagao
clinica completa da gravidade da condicdo dos doentes (Speechley et al.,
2008), sendo necessario considerar a frequéncia e os tipos de crises,
sintomas premonitorios e a sua fiabilidade, quantidade e efeitos secundarios
da medicagdo, quedas ou lesdes durante as crises, periodo de recuperacao,
assim como problemas sociais, emocionais € cognitivos associados
(European DISABKIDS Group, 2006). A epilepsia esta também associada a
um comprometimento do sono das criangas, que apresentam mais insonia,
letargia diurna e sono nao-reparador, devido a medicagdo ou a distarbios
emocionais associados (Maia-Filho & Gomes, 2004a, 2004b).

1.3.1. Impacto da epilepsia na qualidade de vida
relacionada com a saude das criancas e adolescentes
Tradicionalmente, o objectivo do tratamento médico da epilepsia era o
controlo das crises com o minimo de efeitos adversos da medicagao (Ronen,
Streiner, Rosenbaum, & The Canadian Pediatric Epilepsy Network, 2003).
No entanto, o impacto da epilepsia ¢ do tratamento estende-se muito para
além do dominio fisico, afectando a QdV das criangas e adolescentes aos
niveis psicologico, comportamental, social, familiar, cognitivo e escolar
(Maia-Filho & Gomes, 2004b; Ronen et al., 2003).
As criangas com epilepsia, tanto activa como inactiva, t€m menor
QdVRS, tanto nos dominios psicossociais como no dominio fisico,
comparativamente com criangas saudaveis (Carlton-Ford, Miller, Brown,

% Nio existe consenso internacional na determinagio da gravidade da epilepsia; no
entanto, a Epilepsy Foundation of America utiliza um sistema categorial simples, baseado na
presenga ou auséncia de crises e na presenga ou auséncia de problemas: (1) ndo complicada,
quando as crises sdo controladas com medicacdo; (2) comprometida, quando ha associagdo de
problemas sociais, emocionais e educacionais/ cognitivos; (3) devastadora, quando existem
multiplos problemas associados (European DISABKIDS Group, 2006).
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Nealeigh, & Jennings, 1995; Devinsky et al., 1999; Miller, Palermo, &
Grewe, 2003), e comparativamente a criangas com outras condi¢des cronicas
ndo neuroldgicas, por exemplo a asma (Austin, Smith, Risinger, & McNelis,
1994; Austin, Huster, Dunn, & Risinger, 1996; Schlindwien-Zanini, 2007)
ou a diabetes (Hoare, Mann, & Dunn, 2000). Estes estudos sugerem que o
comprometimento da QdVRS das criangas com epilepsia ndo se deve
exclusivamente a presenca de uma condigdo cronica, mas a condicionantes
especificos desta condi¢do, podendo existir independentemente dos sintomas
(Austin et al., 1994; Souza, 2001).

A frequéncia e a gravidade das crises sdo dos factores que se
encontram mais significativamente correlacionados com a QdVRS, o que
reforca a necessidade do tratamento anti-convulsivo como forma de
maximizar a QdVRS das criangas (Baker, Gagnon, & McNulty, 1998). No
entanto, o impacto da epilepsia na QdVRS das criangas e adolescentes esta
também relacionado com: (1) variaveis especificas da epilepsia: idade de
inicio precoce (Hoare & Kerley, 1991; Ronen et al., 2003), tratamentos
combinados, efeitos adversos da medicagdo e duracdo prolongada do
tratamento (Devinsky et al., 1999; Hoare & Kerley, 1991; Hoare et al., 2000;
Miller et al., 2003; Ronen, Streiner, Rosenbaum, & The Canadian Pediatric
Epilepsy Network, 2003), frequéncia do recurso aos servigos de saude
(visitas ao médico e hospitalizagdes) (Ronen, Streiner, Rosenbaum, & The
Canadian Pediatric Epilepsy Network, 2003), comprometimento neurolégico
e presenca de incapacidades adicionais (Hoare et al., 2000; Maia-Filho &
Gomes, 2004a; Miller et al., 2003; Williams et al., 2003); (2) factores
especificos da crianga, da familia e do meio envolvente: auto-estima da
crianca (Hoare & Kerley, 1991), distirbios psiquiatricos da crianga ou de
outros membros da familia (Otero, 2009), problemas académicos e escolares
(Devinsky et al., 1999; Maia-Filho & Gomes, 2004a; Ronen, Streiner,
Rosenbaum, & The Canadian Pediatric Epilepsy Network, 2003), ansiedade
parental, atitudes e crengas parentais acerca da epilepsia (Hoare & Kerley,
1991; Williams et al., 2003), efeitos restritivos da epilepsia na vida familiar
(Hoare & Kerley, 1991; Maia-Filho & Gomes, 2004a), e estigma social
(European DISABKIDS Group, 2006); e (3) variaveis sociodemograficas:
baixo estatuto socioecondémico (Devinsky et al., 1999; Hoare & Kerley,
1991), idade’ e género* da crianga (Devinsky et al., 1999).

A partir deste crescente corpo de dados empiricos, Lach et al. (2006)
propuseram um modelo multidimensional de QdVRS de criangas ¢
adolescentes com epilepsia que enfatiza que a QdVRS nao ¢ uma fungdo
directa de wvaridveis relacionadas com as crises, e protagoniza as

3 A idade foi identificada como factor mediador da QdVRS, independentemente da
duragdo da epilepsia, tendo os adolescentes pior QdVRS do que criangas mais novas, o que
sugere que t€m uma percep¢do mais acurada das implicagdes da epilepsia (Devinsky et al.,
1999).

4 0 género foi também identificado como factor mediador da QdVRS, podendo estar
relacionado com questdes desenvolvimentais (Devinsky et al., 1999). No entanto, os
resultados dos diversos estudos sdo inconsistentes: alguns autores encontraram pior QdVRS
nas raparigas (Austin et al., 1996), enquanto outros encontraram pior QdVRS nos rapazes
(Hoare et al., 2000), e outros ainda ndo encontraram diferengas (Hoare & Kerley, 1991).
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caracteristicas individuais da crianca e da familia e a comunidade
envolvente, como variaveis moderadoras ou mediadoras de uma complexa
relacdo entre epilepsia e QdVRS (Lach et al., 2006):

Estado biomedico/ Variaveis mediadoras/ Consequéncias
grau de compromisso moderadoras
Variaveis da Epilepsia Variaveis da crianca

Demograficas
Competéncias sociais

Gravidade

Idade de inicio Auto-estima
Duragéo Participagéo
Proporgao_da vida Vitimizagao QdVRS
com crises Suporte social
Medicagéo anti- Eficacia
epiléptica
Activa/ ndo activa Sociais
Tempo de Variaveis da familia
recuperagao

J L
J L

Preocupacgbes

Lesbes

Demograficas familiares
Impacto da doenga na
familia
Humor parental
Estilos parentais
Sobrecarga econémica

Emocionais

Comorbilidade

Normalidade

Incapacidades

Segredo

fisicas com os cuidados de
Incapacidades salide
intelectuais
Saude mental
Disturbios Variaveis da comunidade
de sono

Escola
Servigos de saude
Apoio social

Figura 1. Modelo teérico de QdVRS de criangas e adolescentes com epilepsia (Lach et

al., 2006, p. 1163).

Estes factores vdo influenciar o significado atribuido a doenga,
atitudes, crengas e comportamentos, determinando todo o processo
adaptativo da crianca ou do adolescente (Barros, 2003).

A epilepsia, particularmente quando cronica, dificil de controlar ou
com comprometimento cognitivo e baixo coeficiente intelectual, ¢ também
associada a maiores niveis de psicopatologia (Austin, Dunn, Johnson, &
Perkins, 2004; Buelow et al., 2003; Hanssen-Bauer, Heyerdahl, & Eriksson,
2007; Hoare & Kerley, 1991; Souza, 1999; Turky, Beavis, Thapar, & Kerr,
2008). Os problemas psicopatoloégicos mais comuns em criangas com
epilepsia sdo os disturbios emocionais, como depressdo (Valente, Thomé-
Souza, Kuczynski, & Negrdo, 2004); perturbagdes de ansiedade, como
panico, ansiedade de separagdo e fobia social, relacionados com o medo de
ocorréncia de uma crise num contexto social ou em que seja dificil obter
ajuda (Salpekar & Dunn, 2007); atrasos globais do desenvolvimento; défices
na linguagem; dificuldades de aprendizagem; disturbios comportamentais,
principalmente hipercinéticos (Maia-Filho, Costa & Gomes, 2006; Salpekar
& Dunn, 2007; Turky et al., 2008); e dificuldades no relacionamento com os
pares e no desenvolvimento de competéncias sociais (Salpekar & Dunn,
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2007). Alguns factores etiologicos para a psicopatologia relacionam-se com
a patofisiologia neuroldgica, com os efeitos secundarios da medicagdo e
ainda com questdes psicossociais (Salpekar & Dunn, 2007). Sao factores de
maior risco a gravidade das crises, associada a maior prevaléncia de
perturbagdes emocionais, € comprometimento cognitivo, associado a
problemas de comportamento (Turky et al., 2008). Os processos
transaccionais familiares, em termos de atitudes parentais e estilos
educativos  (sobreprotec¢do, limitagdo da autonomia da crianga,
permissividade e dificuldades na imposicdo de disciplina), ansiedade
parental ¢ sentimentos de medo, magoa, raiva e culpa, sentimentos de
ineficacia no controlo da doenca, escassez de recursos adaptativos
familiares, percep¢des negativas face a epilepsia, distirbios de humor e
dificuldades no ajustamento familiar, também influenciam o
desenvolvimento de psicopatologia nas criangas com epilepsia e a sua
adaptacdo a condicao cronica de saude (Austin & Caplan, 2007; Austin et
al., 2004; Salpekar & Dunn, 2007; Schlindwien-Zanini, 2007).

Avaliar a QdVRS na epilepsia pediatrica ¢ particularmente importante
porque as criancas se encontram num periodo desenvolvimental critico,
durante o qual muitas competéncias cognitivas e sociais devem ser
adquiridas (Austin et al., 1994; Maia-Filho & Gomes, 2004a). Para a
avaliagdo da QdVRS das criancas com epilepsia os instrumentos disponiveis
sd0 escassos e apresentam limitagdes, o que podera ser devido a recéncia
destas medidas (Cowen & Baker, 2004). No entanto, o trabalho de Ronen,
Streiner, Rosenbaum, e The Canadian Pediatric Epilepsy Network (2003),
tem sido apontado na literatura como bastante promissor (Cowen & Baker,
2004; McEwan, Espie & Metcalfe, 2004). As caracteristicas que distinguem
este trabalho sdo, por um lado, a ateng@o as caracteristicas especificas da
epilepsia e as questdes relacionadas com o desenvolvimento da crianga em
idade escolar, e por outro, o desenvolvimento do instrumento a partir de
grupos focais com criangas (Ronen, Streiner, Rosenbaum, & The Canadian
Pediatric Epilepsy Network, 2003), proporcionando a exploragdo e
compreensdo da epilepsia pediatrica a partir da perspectiva das proprias
criancas e dos seus pais (Lach et al., 2006). E somente com uma profunda
compreensdo do impacto da epilepsia na vida da crianga é possivel
desenvolver intervengdes apropriadas e efectivas (Baker, 2001).

1.3.2. Impacto da epilepsia pediatrica na qualidade de

vida dos pais ou outros cuidadores familiares
Numa perspectiva transaccional, tanto se pode afirmar que a familia
determina a adaptagdo da crianga a doenca cronica como, por sua vez, €
influenciada pela doenca crénica e pelo modo como a crianga se adapta a
ela, num ciclo de interac¢des que se sucedem e inter-determinam (Fiese &
Sameroff, 1992; cit. por Barros, 2003). Os pais destas criangas t€ém de se
adaptar as novas exigéncias impostas pela doenca: tém de aceitar a ideia de
um filho doente, alterando as suas expectativas, projectos e rotinas; ajudar a
crianca a aceitar a sua doenga, as limitagdes que esta lhe impde e as
exigéncias do tratamento; e ainda manter algum equilibrio nas outras areas

Qualidade de vida e saude mental de criangas e adolescentes com epilepsia e dos seus
cuidadores familiares: Estudo com a versao portuguesa do DISABKIDS-37
Neuza Maria Bernardino da Silva (e-mail:neuzambsilva@gmail.com) 2009



da sua vida pessoal (Barros, 2003), conciliando o funcionamento normal da
familia com as necessidades da crianca com epilepsia (Modi, 2009). A
epilepsia impde uma grande sobrecarga ndo apenas para as criangas, mas
também para os seus cuidadores, que assumem as responsabilidades
adicionais de proporcionar um ambiente fisico e psicoldgico seguro, em que
a crianga possa desenvolver-se e realizar com sucesso as tarefas
desenvolvimentais proprias da sua idade, através da procura e vigilancia do
tratamento, da facilitacdo do funcionamento da crianga, e da regulagdo do
impacto das atitudes de outros na crianga (Spangenberg & Lalkhen, 2006).
Este aumento de responsabilidades, aliado a restricdo das suas actividades,
compromete a QdV dos pais ou outros cuidadores das criangas com epilepsia
(Schlarmann, Metzing-Blau, & Schnepp, 2008).

Se por um lado, as familias de criangas com epilepsia sem défices
cognitivos ndo apresentam diferencgas significativas no seu funcionamento
global em relagdo a populacdo em geral (Thornton et al., 2008), nem maiores
prevaléncias de perturbacdes psiquiatricas (Hoare, 1984), e t€m niveis
satisfatorios de QdV (Schlindwein-Zanini, Portuguez, Costa, Marroni, &
Costa, 2007), por outro lado, as maes de criangas com epilepsia de curso
prolongado e com outros distirbios associados sofrem elas proprias de niveis
mais elevados de distirbios psiquiatricos’, o que podera significar que a
presenca continua da epilepsia pode ter efeitos adversos na saude psicologica
dos cuidadores (Hoare, 1984). Uma grande percentagem de pais de criancas
com epilepsia apresenta sintomatologia depressiva e niveis clinicamente
significativos de stress, comparativamente com pais de criancas da
populagdo normal (Cushner-Weinstein et al., 2008; Modi, 2009; Rodenburg,
Meijer, Dekovic, & Aldenkamp, 2007). As maes de criancas com epilepsia
tendem a sentir-se ansiosas com a condi¢ao dos filhos, inclusivamente com a
possibilidade, por vezes realista, destes ficarem com sequelas ou mesmo
morrerem na sequéncia de uma crise, com as suas dificuldades de
aprendizagem e com o futuro (Hoare & Kerley, 1991).

Os pais de criangas com epilepsia revelam niveis de QdV inferiores
aos pais de criancas da populagdo em geral, ao nivel das restrigdes no tempo
de que dispdem para estar com o companheiro ou amigos e para desenvolver
os seus interesses pessoais, ¢ da estabilidade emocional, bem-estar geral, e
funcionamento fisico (Goldbeck, 2006). As preocupacdes acrescidas com a
possibilidade de ocorréncia de uma crise e com a seguranga da crianga
também conduzem a uma restricdo das actividades familiares fora de casa,
perturbagdes do sono e a um maior dispéndio de tempo com os servicos de
saude (Modi, 2009). As familias de criangas com epilepsia revelam ainda
maiores dificuldades na definicdo de papéis e adaptagdo a novos papéis
impostos pelo ciclo de vida familiar (Thornton et al., 2008). No entanto, o
impacto da epilepsia pediatrica no funcionamento familiar nem sempre ¢
negativo, evidenciando-se niveis mais elevados de envolvimento familiar

> Existem poucos estudos acerca da prevaléncia de perturbagdes psiquiatricas em
cuidadores de criangas com epilepsia, e destes, a maioria foca-se nas maes (Hoare, 1984),
pois sdo estas que maioritariamente assumem o papel de cuidadores primarios (Goldbeck,
2006; Silver et al., 1998).
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(Thornton et al., 2008) e de satisfagdo com a familia (Goldbeck, 2006).

Para além das variaveis clinicas relacionadas com a epilepsia e
variaveis sociodemograficas da crianca e da familia, s3o variaveis
moderadoras do impacto da condigdo cronica na familia a percep¢do dos
pais do tipo de consequéncias que as criangas experimentam, sendo as
limitagdes funcionais as que mais se correlacionam com niveis elevados de
perturbagdo nos pais, o comportamento e temperamento da crianga, € a
forma como os pais percepcionam as suas proprias necessidades,
responsabilidades, competéncias e recursos internos e externos (Rodenburg
et al., 2007; Silver et al., 1998). Também as atitudes e crengas parentais
acerca da epilepsia tém um impacto significativo no ajustamento e na QdV
da crianga ¢ da familia (Williams et al., 2003).

O conhecimento acerca da epilepsia e das suas implicagdes ¢ a
partilha das responsabilidades do tratamento promovem nos pais um sentido
de controlo e competéncia, levando-os a percepcionarem-se mais capazes de
lidar com as exigéncias da condi¢do dos filhos, contribuindo para menor
disfungdo e stress parental (Spangenberg & Lalkhen, 2006). Neste sentido, ¢
de extrema importancia a promog¢do de informagdo e aconselhamento junto
dos pais (Hoare, 1984), ¢ a implementagdo de programas de avaliagdo e de
intervencdo que contemplem ndo sé a QdV das criangas ¢ adolescentes, mas
também dos pais ou outros cuidadores familiares (Santos, 2006), de forma a
incrementar as suas competéncias e confianga necessarias para o
desempenho da sua importante tarefa de promover o desenvolvimento global
e 0 ajustamento a condi¢do cronica dos seus filhos.

2. Avaliacdo da qualidade de vida relacionada com a salide em

criancas e adolescentes:  consideracbes  conceptuais e

metodoldgicas

A avaliacdo da QdVRS de criangas e adolescentes depara-se com uma
sériec de questdes e desafios adicionais. Os instrumentos de avaliacdo da
QdVRS de criangas e adolescentes devem: (1) ser baseados num modelo
conceptual e metodologico (Scientific Advisory Committee of the Medical
Outcomes Trust [S.A.C.], 2002); (2) operacionalizar uma defini¢do
multidimensional, clara e genérica da QdV (Eiser, 1997a) e incorporar
indicadores externos de bem-estar nos varios dominios de funcionamento,
assim como medidas das experiéncias subjectivas (satisfagdo com o
funcionamento em cada dominio) (De Civita et al., 2005); (3) ser centrados
na crianga, desenvolvimentalmente apropriados e sensiveis as mudangas
desenvolvimentais normativas; (4) incluir as perspectivas dos pais ou outros
cuidadores e do pessoal médico, adicionalmente a percepcdo da crianca
(Bullinger et al., 2006; Eiser, 1997a); (5) devem ser fiaveis e validos em
termos psicométricos; (6) ser breves, para permitir o seu preenchimento por
criangas doentes ou com incapacidades (Eiser, 1997a); (7) devem incluir
escalas genéricas e modulos especificos para diferentes diagnosticos; e (8)
possibilitar a comparagao transcultural (Bullinger et al., 2006).

Sdo encontrados na literatura inimeros questionarios de avaliacdo da
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QdVRS em criangas e adolescentes, principalmente medidas especificas para
doengas como o cancro, diabetes, epilepsia, asma, entre outras, mas muito
poucos respeitam integralmente estas directrizes (Ravens-Sieberer et al.,
2000).

2.1. Qualidade de vida relacionada com a salde enquanto
construto multidimensional

As medidas de avaliagdo da QdV devem assentar numa defini¢cdo e
operacionalizacdo clara de QdV, devem ser sustentadas por um quadro
conceptual tedrico, devem incluir os dominios relevantes para a vida das
criangas, ¢ devem possuir itens bem formulados (Davis et al., 2006), o que
coloca algumas questdes, tais como: a variabilidade de definicdes e
sobreposicdo de medidas de QdV e de saude ou funcionalidade; e lacunas na
precisdo do contetido dos dominios da QdV (Eiser & Morse, 2001¢). Um dos
pontos criticos na avaliagdo da QdVRS em criangas e adolescentes prende-se
com as dimensoes relevantes ¢ necessarias para descrever o construto em
criancas e adolescentes (Ravens-Sieberer et al., 2001). Os dominios fisico,
social e psicologico, propostos pela O.M.S. e tradicionalmente incluidos na
avaliacdo da QdV dos adultos, sdo também relevantes na avaliacdo da QdV
pediatrica, mas torna-se necessario atender as diferencas desenvolvimentais
na importancia atribuida aos dominios (Eiser & Morse, 2001b).

O contributo do ponto de vista das proprias criangas e dos seus pais ou
outros cuidadores familiares tem vindo a ser cada vez mais valorizado, tanto
ou mais do que a opinido de especialistas ou a revisdo da literatura (Ravens-
Sieberer et al.,, 2001; Ronen, Streiner, Rosenbaum, & The Canadian
Pediatric Epilepsy Network, 2003; Seidl & Zannon, 2004), pelo que deve ser
adoptada uma metodologia de triangulacdo entre estas fontes de informagao
(De Civita et al., 2005). A metodologia qualitativa ¢ a mais adequada para a
investigacdo exploratoria na area da QdV, quando os objectivos visam
identificar e descrever os seus componentes (McEwan et al., 2004). Alguns
exemplos de metodologias qualitativas foram utilizados no ambito dos
projectos europeus de desenvolvimento de instrumentos de avaliacdo da
QdV em criangas ¢ adolescentes — KIDSCREEN e DISABKIDS — com o
intuito de clarificar estas questoes conceptuais. Um destes procedimentos foi
a revisdo das medidas genéricas e especificas existentes em diversos paises,
com o intuito de estabelecer os dominios e itens mais importantes na
avaliagdo da QdVRS de criangas e adolescentes (Rajmil et al., 2004). Desta
analise, concluiram que todos os instrumentos incluiam itens referentes aos
dominios fisico, psicolégico e social, mas que geralmente ndo estavam
presentes questdes sobre a saiide em geral nem sobre o tratamento (Rajmil et
al., 2004). Outro exemplo ¢ o método Delphi®, utilizado com o objectivo de
determinar o grau de consenso entre especialistas de diversas areas acerca da

% A anélise ou método Delphi consiste numa série de repetides de um questionario
num grupo de especialistas, neste caso uma equipa multidisciplinar constituida por
psicologos, pediatras, socidlogos e investigadores dos servicos de satde, de varios paises
europeus, sendo que apos a primeira ronda de questdes, cada ronda subsequente ¢é
acompanhada pela informagao recolhida na ronda anterior (Herdman et al., 2002).
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conceptualiza¢do e operacionalizagdo da QdV (Herdman et al., 2002). A
partir desta metodologia, concluiu-se que a avaliagdo da QdV na infancia
deverd cobrir a multidimensionalidade do construto nas suas dimensodes
fisica, psicoldgica e social, principalmente estes dois ultimos quando se
tratam de instrumentos genéricos, ¢ que as medidas de QdVRS deverao
reflectir as opinides dos respondentes sobre o seu estado de saude (Detmar et
al., 2006; Herdman et al., 2002). Os grupos focais’ sdo outra metodologia
qualitativa que envolve as criangas, adolescentes e 0s seus pais como fontes
importantes de informacdo e que tém como objectivo compreender as
percepcdes das criangas com condigdes médicas acerca da sua QdV (Ronen
et al., 2001). Este método ¢ particularmente importante para identificar as
lacunas na conceptualizacdo prévia do construto de QdVRS, na identificacao
dos dominios da QdVRS omissos no quadro conceptual, na identificagdo de
itens especificos, e no acesso dos investigadores as particularidades da
linguagem utilizada pelos participantes (Kitzinger, 1995; cit. por Detmar et
al., 2006). Este procedimento foi utilizado nos projectos KIDSCREEN e
DISABKIDS®, com criancas e adolescentes saudaveis e com diversas
condigdes cronicas de saude, mas também tem sido utilizado com criangas
com condig¢des cronicas especificas’. Estes estudos demonstram que, mesmo
tratando-se de um construto abstracto, as criancas e adolescentes
proporcionam informagao importante e valida e estdo habilitadas a descrever
os aspectos da sua QdVRS (Detmar et al., 2006).

2.2. Fontes de informac&o (criancas vs. cuidadores)

O conceito de QdVRS, definido como percepgdo subjectiva do
individuo sobre o seu estado de satde, pressupde que apenas o proprio
individuo podera fornecer informacdo valida sobre a sua QdVRS, quer se
tratem de adultos, quer de criangas (Matza et al., 2004; Ravens-Sieberer et
al., 2006; Schlarmann et al., 2008). No entanto, criangas muito novas, muito
doentes ou com grandes incapacidades cognitivas podem nao ser capazes de
completar os instrumentos de avaliagdio (De Civita et al., 2005).

7 Este procedimento ¢ definido como uma discussdo de um tema, neste caso os
diferentes aspectos da sua QdV percebida, em grupos de 4 a 8 criangas ou adolescentes, com
0 objectivo de gerar o maior niimero possivel de dados e informagdo sobre este tema (Detmar
et al., 2006). S@o assim designados por se tratarem de grupos de discussdo no qual o(s)
moderador(es) ndo deve(m) interferir, mas apenas dinamizar a interac¢do dos participantes,
ajudando a “focar” a discuss@o no topico proposto (Morgan, 1996; cit. por Rijo et al., 2006).

8 Nestes projectos foram constituidos grupos focais transculturais, estratificados por
género, idade e condi¢do de satide, com o objectivo de recolher afirmagdes sobre QdVRS
(Baars et al., 2005; Bullinger et al., 2006; Detmar et al., 2006; European DISABKIDS Group,
2006; Petersen, Schmidt, Power, Bullinger, & DISABKIDS Group, 2005). Os itens
derivados a partir deste processo foram divididos pelos 3 moédulos (KIDSCREEN-modulo
genérico ou DISABKIDS-médulo genérico para condigdes cronicas e mddulos especificos),
consoante se tratavam de afirmagdes relevantes para todas as criangas, afirmagdes gerais
relativas a condigdes cronicas de satude, ou afirmagdes referentes a uma condigdo de satde
especifica (Baars et al., 2005; Petersen et al., 2005).

 Ronen et al. (2001) recorreram a grupos focais para identificar os diferentes
componentes da QdVRS das criangas com epilepsia, com o objectivo de desenvolver uma
medida especifica de avaliagdo da QdVRS em criancas com epilepsia, e identificaram 31
facetas da QdVRS, organizadas em 5 dominios (experiéncia da epilepsia, uso do
tempo/preenchimento da vida, questdes sociais, impacto da epilepsia, e atribuigdes).
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Ironicamente, ¢ precisamente nestas situagdes que a avaliagdo da QdVRS ¢
mais pertinente (Eiser & Morse, 2001a). Nestes casos, a unica forma de se
obter informagdo sobre a QdV das criangas ¢ através dos cuidadores (Matza
et al., 2004; Wallander et al., 2001), mas mantendo consciente que ndo ¢ a
perspectiva da crianga que esta a ser avaliada, mas a perspectiva que os pais
acreditam ser a da crianga (De Civita et al., 2005; Schlarmann et al., 2008),
influenciada pelas suas proprias expectativas e percepcdes (Ronen, Streiner,
Rosenbaum, & The Canadian Pediatric Epilepsy Network, 2003).
Geralmente sdo os pais os representantes mais adequados para esta
avaliag@o, mas, devido as altera¢Ges sociais e a questdes culturais, torna-se
por vezes dificil identificar um tnico cuidador primario da crianga, sendo
pertinente considerar outras fontes de informagdo, como os avds ou os
professores (Eiser & Morse, 2001a). O relato dos pais € uma avaliagdo
incompleta e ndo um verdadeiro substituto na avaliagdo da QdVRS das
criangas, mas apresenta também algumas vantagens. Os pais podem fornecer
informacgao sobre o impacto da doenga e do tratamento no funcionamento da
familia (Matza et al., 2004) e podem avaliar mais acuradamente o sucesso
relativo dos tratamentos (Ronen, Streiner, Rosenbaum, & The Canadian
Pediatric Epilepsy Network, 2003). Uma outra vantagem do relato dos pais
prende-se com os estudos longitudinais, pois por vezes as criangas nao estao
capacitadas para responder nos varios momentos de avaliagdo, devido a
possiveis declinios no seu estado de satde, cansago, ou a questdes
desenvolvimentais (Ronen, Streiner, Rosenbaum, & The Canadian Pediatric
Epilepsy Network, 2003).

Uma assungdo comum ¢ de que os relatos dos pais e da propria
crianca deveriam coincidir (Eiser & Morse, 2001a). No entanto, as criancas
divergem dos adultos no seu entendimento de satde e das causas da doenga,
nas suas crencas sobre os efeitos dos tratamentos, assim como nas
perspectivas temporais adoptadas (Eiser, 1997a; Eiser & Morse, 2001c¢).
Também baseiam as suas respostas em diferentes experiéncias, interpretam
os acontecimentos e os itens de forma distinta e utilizam diferentes estilos de
resposta (Davis et al., 2007). No geral, os pais tendem a avaliar a QdVRS
dos filhos como inferior a avaliagdo da propria crianga (Sawyer et al., 2004,
2005). Numa revisdo da literatura realizada com o objectivo de clarificar as
relagdes entre os relatos das criangas e dos pais, Eiser & Morse (2001a)
verificaram que apenas no que diz respeito ao acordo entre dominios se
podem tirar conclusdes. Geralmente existe um bom nivel de concordancia
nos dominios que reflectem actividades fisicas, funcionamento e sintomas, e
menor concordancia nos dominios que representam dominios sociais ou
emocionais (Bullinger et al., 2006; Cremeens, Eiser, & Blades, 2006; Davis
et al., 2007; Eiser & Morse, 2001a; Ronen, Streiner, Rosenbaum, & The
Canadian Pediatric Epilepsy Network, 2003; Schlarmann et al., 2008).
Outros factores tém sido estudados, como a idade, o género e o estado de
saude, mas os resultados encontrados ndo sdo conclusivos, por vezes até
contraditorios (Cremeens et al., 2006; Eiser & Morse, 2001a).

Dada a inevitabilidade das diferencas entre os relatos de adultos e
criangas, € uma vez que ambos reportam informagdo valida mas sujeita a
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enviesamentos, ¢ recomendada por alguns autores a recolha de informacéo a
partir de ambas as fontes, de forma a proporcionar uma caracterizagao
abrangente da QVRS (Eiser & Morse, 2001a, 2001c; Matza et al., 2004;
Theunissen et al., 1998).

2.3. Questdes desenvolvimentais

A avalia¢do da QVRS em criangas ¢ adolescentes encerra o desafio
adicional de ter em consideracdo uma perspectiva de desenvolvimento,
sendo consensual a impossibilidade de utilizar instrumentos originalmente
desenvolvidos para os adultos na avaliagdo de criancas e adolescentes
(Bullinger et al., 2006; Eiser & Morse, 2001b; Schlarmann et al., 2008).
Algumas razdes para esta impossibilidade prendem-se com as dificuldades
das criancas na compreensdo do conceito de QdVRS, reduzido poder de
abstraccdo, dificuldades na leitura e na expressdao de opinides, atitudes e
emocodes (Ravens-Sieberer et al., 2001; Gaspar & Matos, 2008), diferencas
na percepcdo da doenca, das suas causas ¢ do impacto do tratamento (Eiser
& Morse, 2001b), e capacidade limitada de processamento de informacao e
de recordagdo de acontecimentos e comportamentos de forma fiavel (De
Civita et al.,, 2005), sendo estas capacidades determinadas pela idade,
maturidade e desenvolvimento cognitivo da crianga.

Criangas mais novas estdo menos habilitadas a compreender e avaliar
situacdes complexas e emogdes (Bullinger et al., 2006), pelo que a
informacdo poderd nao ser valida no que diz respeito aos construtos
complexos e abstractos da QdVRS (Matza et al., 2004). Alguns autores
consideram que criangas antes dos 5 anos ja sdo capazes de fornecer relatos
fidedignos dos conceitos concretos de saude (Matza et al., 2004), enquanto
outros consideram a idade escolar como o marco a partir do qual ja sdo
capazes de compreender questoes acerca da sua QdVRS e emitir respostas
validas (De Civita et al., 2005; Ravens-Sieberer et al., 2006). Os
adolescentes ja possuem as aptiddes necessarias para avaliar os dominios
subjectivos da QdVRS, como o impacto emocional da doenga (Matza et al.,
2004). As criangas com condi¢des cronicas de saude enfrentam as mesmas
tarefas desenvolvimentais que as criangas saudaveis, mas com as
dificuldades adicionais impostas pela doenga (Eiser & Morse, 2001b;
Bradford, 1997), que podem interferir no desenvolvimento (De Civita et al.,
2005). E pois necessario atender as caracteristicas individuais de cada
crianca (Matza et al.,, 2004). A idade pode ser um guia, mas ndo um
determinante na aplicacdo das medidas de avaliagcdo da QdVRS de criangas e
adolescentes (Chaplin, Koopman, Schmidt, & The DISABKIDS Group,
2008). Ainda acrescem as dificuldades metodologicas na construgdo de
instrumentos de avaliacdo fidveis e validos para uma populacdo em rapido
desenvolvimento fisico, cognitivo, social e emocional (Chaplin et al., 2008).
Esta questdo € particularmente relevante nos estudos longitudinais, pois
coloca-se a questdo de saber se as mudancas observadas sdo devidas ao
tratamento ou a maturagdo cognitiva da crianca (Bullinger et al., 2006).

Para que as criancas sejam capazes de avaliar de forma fidedigna a
sua QdVRS, as medidas devem ser desenvolvimentalmente apropriadas e o
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seu desenho ¢ formatagdo devem seguir algumas recomendagdes: (1) a
formulacdo dos itens deve considerar o desenvolvimento cognitivo das
criancas (Schlarmann et al., 2008) e as capacidades linguisticas de
compreensdo e expressdo (Wallander et al., 2001); (2) os dominios avaliados
devem ter em conta a sua relevancia para as criangas de acordo com os
marcos desenvolvimentais (Wallander et al., 2001); (3) as escalas de
resposta devem ser construidas de acordo com a capacidade das criangas de
as compreenderem e posicionarem a sua resposta (para criangas mais novas
a utilizacdo de escalas de Likert pode requerer desenhos mais criativos que
as ajude a compreender a tarefa, como o recurso a pictograma) (Matza et al.,
2004; Schlarmann et al., 2008); (4) no caso de instrumentos que requeiram a
recordagdo de experiéncias ocorridas num periodo de tempo especifico,
devem ter em atencdo que, se criancas a partir dos 8 anos sdo capazes de
recordar periodos de 4 semanas com razoavel precisdo, criangas mais novas
podem necessitar que as questdes se refiram a acontecimentos concretos, por
exemplo, a sua ultima visita ao médico (Matza et al., 2004; Wallander et al.,
2001); (5) a extensdo do instrumento deve ser reduzida, pois quanto mais
nova for a crianga, menor a capacidade de processar um elevado nimero de
itens (Schlarmann et al., 2008) e menor a capacidade de concentragdo
(Matza et al., 2004); e (6) o grau de independéncia na administracdo do
instrumento deve considerar que criangas mais novas t€ém maior necessidade
de assisténcia, para a leitura das questdes, para a compreensdo dos
procedimentos e para manterem a atengdo (Matza et al.,, 2004). Para
ultrapassar as dificuldades da avaliagdo da QdVRS numa perspectiva
desenvolvimental, nos ultimos anos tem-se refor¢ado o envolvimento das
criancas e adolescentes na constru¢do dos itens e dos formatos de resposta
(Gaspar & Matos, 2008; Ravens-Sieberer et al., 2006), e recorrido a
inovagdes metodologicas, por exemplo, uso de pictogramas ou utilizacdo de
computadores (Eiser e Morse, 2001b).

2.4. Instrumentos genéricos e instrumentos especificos

Os instrumentos de avaliagdo da QdV podem ser divididos em
medidas genéricas e medidas especificas. Os instrumentos genéricos podem
ser gerais, aplicaveis a todas as criangas saudaveis ou com condi¢des de
saude, ou particularizados para populagdes com condi¢des de saude. As
medidas genéricas gerais tém a vantagem de permitirem estudos
comparativos entre grupos clinicos e a populagdo em geral (Clarke & Eiser,
2004), e as medidas genéricas para condi¢des de saude permitem estudos
comparativos entre populacdes com diferentes condigdoes de saude, assim
como entre tratamentos (Eiser & Morse, 2001b). Estas compara¢des podem
ser uteis nas decisdes sobre a distribui¢do dos recursos relacionados com a
saude, educacdo ou servicos sociais (Eiser, 1997a). No entanto tém as
desvantagens de serem menos sensiveis as questdes clinicas especificas de
determinada condicdo de satide, de ndo detectarem pequenas alteracdes na
QdVRS, principalmente mudancas ao longo de um tratamento (Bullinger et
al., 2006; Eiser & Morse, 2001b; Ravens-Sieberer et al., 2006), e de serem
tendencialmente mais longas, podendo representar um maior consumo de
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tempo e por isso serem menos bem aceites pelas criangas (Eiser & Morse,
2001Db).

Os instrumentos especificos sdo desenhados para serem aplicados a
um grupo particular (e.g. individuos com uma determinada condigdo
cronica) e sdo muito uteis na detec¢do de resultados emergentes de
mudangas na condicdo de satde especifica ou outros factores a ela
associados, importantes na investigagdo e na pratica clinica (Baars et al.,
2005; Davis et al., 2006). Estes instrumentos maximizam a validade de
contetido e sdo mais sensiveis e especificos (Eiser & Morse, 2001b). No
entanto ndo permitem estudos comparativos entre populagdes com diferentes
condigdes de satde (Bullinger, 1997), sdo inapropriados para criangas com
mais do que uma condicao de satide e a sua construgdo ¢ inviavel para todas
as condigdes de satde, principalmente para as de baixa incidéncia (Eiser &
Morse, 2001b).

As vantagens e desvantagens da utilizacdo de medidas genéricas ou
especificas sdo relativas ¢ dependem dos objectivos da avaliagdo e do
contexto de investigacdo (Eiser & Morse, 2001b; European DISABKIDS
Group, 2006). O uso conjunto de ambos os instrumentos, genéricos e
especificos tem algumas vantagens e assegura a sensibilidade, a abrangéncia
do espectro de dimensdes avaliadas e a comparabilidade entre as populagdes
(Wiebe, Guyatt, Weaver, Matijevic, & Sidwell, 2003), mas pode conduzir a
uma sobrecarga para as familias (Eiser & Morse, 2001b). Uma solugéo
possivel poderd passar pelo desenvolvimento de medidas genéricas com
modulos especificos, acrescentados apenas quando necessarios (Baker,
2001).

2.5. Considerac6es na avaliagdo transcultural da qualidade de

vida
Aliado ao fendomeno de globalizagdo e a necessidade de expandir os
estudos a um nivel internacional, torna-se essencial desenvolver
instrumentos de avaliagdio da QdV sensiveis aos aspectos culturais
(European DISABKIDS Group, 2006; Schmidt & Bullinger, 2003). As
medidas transculturais'® da QdV sio fundamentais para caracterizar o
funcionamento e o bem-estar das populagdes em estudos epidemiologicos;
para monitorizar resultados médicos provenientes de ensaios clinicos
multinacionais; para comparar a QdV em diferentes grupos sociais ou
culturais; para promover politicas de satde; para proporcionar a participagao
dos doentes nos cuidados de saude; e ainda para clarificar a QdV enquanto
conceito universal ou relativo (Schmidt & Bullinger, 2003; Skevington,
2002). Apesar de existir consenso em como a QdV ¢ um conceito cultural,
alguns autores t€m sugerido que, independentemente da raga, género, idade,
estatuto social, profissio e satde fisica e mental, o bem-estar e

10 Bullinger (1997) distingue os conceitos de internacional e transcultural,

considerando que os estudos internacionais se referem as actividades dos diferentes paises,
enquanto a investigacdo transcultural implica um esforgo colaborativo e comparativo. Patrick
(1997) chama ainda a atengdo para a diferenca entre transcultural e transnacional, enfatizando
a diversidade étnica e cultural que pode existir num mesmo pais.
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funcionamento percebido sdo preocupagdes inerentes ao ser humano,
defendendo a existéncia de um conceito de QdV antropologicamente
universal (Bullinger, 1997). Esta abordagem universalista, em contraste com
a abordagem relativista, postula que um questionario originalmente
desenvolvido para determinada cultura pode ser utilizado noutras, desde que
devidamente traduzido e adaptado (Schmidt & Bullinger, 2003).

Ao longo dos ultimos anos tem-se assistido a uma proliferacdo de
instrumentos, geralmente construidos num determinado pais, e
posteriormente traduzidos (Power, Bullinger, Harper, & WHOQOL Group,
1999; Ravens-Sieberer et al., 2001; Ravens-Sieberer et al., 2005). No
entanto, estes instrumentos ndo podem ser utilizados indiscriminadamente
para estudos comparativos entre populacdes (Schlarmann et al., 2008;
WHOQOL Group, 1995), pois a tradugdo converte o idioma, mas ndo
garante a relevancia intercultural e a equivaléncia conceptual (Patrick,
1997), correndo o risco de uso inapropriado dos construtos da QdVRS, que
podem ser validos em determinado contexto cultural e ndo noutro, e de nio
incluir aspectos particulares da QdV da populac¢do-alvo (WHOQOL Group,
1995). Bullinger (1997) distinguiu trés abordagens no desenvolvimento
transcultural de instrumentos de avaliagdo da QdV: a abordagem sequencial
(transmissdo de um questionario de uma cultura para outra, com a
desvantagem de nao focar aspectos especificos da QdV da cultura em que
vai ser aplicado), a abordagem paralela (constru¢do de um instrumento a
partir de itens considerados relevantes em diferentes paises, sendo o
instrumento desenvolvido num idioma, e posteriormente traduzido) e
abordagem simultdnea (envolve a cooperacdo transcultural no
desenvolvimento de um questionario). Independentemente da abordagem, a
adaptacdo transcultural implica procedimentos basicos nos processos de
desenvolvimento e tradu¢do dos instrumentos'', nos estudos psicométricos
internacionais ¢ no processo de normalizagdo do instrumento (Bullinger,
1997; European DISABKIDS Group, 2006; Schmidt & Bullinger, 2003).

A avaliag@o transcultural da QdV encerra varios desafios: ao nivel
conceptual surge a questdo da QdVRS ser ou ndo um conceito relevante
numa determinada cultura ou etnia; metodologicamente interessa analisar se
a QdV pode ser medida em diferentes culturas com os mesmos instrumentos;
ao nivel da aplicacdo dos instrumentos surgem questdes sobre a sua
implementacdo na investigagdo e na pratica (Schmidt & Bullinger, 2003).
Quer a nivel conceptual, como metodolégico, o conceito de equivaléncia
assume um papel fundamental (Herdman, Fox-Rushby, & Badia, 1998)".

1" A maioria dos autores concorda com a necessidade de dois tradutores, retroversio e
harmonizagdo internacional da tradugdo, e recomenda o uso de grupos focais, estudos-piloto e
entrevistas cognitivas, para avaliar a compreensibilidade dos itens e a aplicabilidade do
questionario na populacdo-alvo (Bullinger, 1997; DISABKIDS Group, 2004).

"2 Herdman et al. (1998) propuseram um modelo de equivaléncia que postula que, no
desenvolvimento de um instrumento transcultural, devem ser tidas em consideragdo a
equivaléncia conceptual (em que medida determinado dominio assume igual importancia em
diferentes culturas), a equivaléncia dos itens (em que medida os itens representam
adequadamente um construto especifico e sdo comparaveis entre culturas), equivaléncia
semantica (relativa a traducdo de significados entre diferentes idiomas), equivaléncia
operacional (em que medida ¢ possivel a utilizagdo de um mesmo formato de questionario,
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A inexisténcia de um instrumento de avaliagdo transcultural da QdV
levou a O.M.S. a formar um grupo de representantes de diferentes regides do
mundo com o objectivo de trabalhar no esclarecimento do conceito de QdV
e desenvolver um instrumento capaz de a medir” (World Health
Organization Quality of Life Group [WHOQOL]) (Canavarro et al., 2006;
Fleck, 2006; Saxena, Carlson, Billington, & Orley, 2001; WHO, 1996). O
trabalho desenvolvido por este grupo tem sido um exemplo na investigagdo
transcultural da QdV, tanto a nivel da metodologia utilizada na construcao
dos instrumentos, como na analise estatistica e psicométrica dos mesmos
(European DISABKIDS Group, 2006).

3. Avaliagédo da qualidade de vida em criangas e adolescentes com

condicBes crénicas de salde — o projecto DISABKIDS

O projecto DISABKIDS (Quality of Life in Children and Adolescents
with Disabilities and their Families — Assessing Patients View and Patients
Needs for Comprehensive Care) surgiu no ambito do 5.° Quadro do
Programa de Qualidade de Vida e Gestdo dos Recursos Vivos da Comissdo
Europeia ¢ é um projecto colaborativo em que estiveram envolvidos sete
paises (Alemanha, Austria, Franca, Reino Unido, Grécia, Holanda e Suécia)
(Ravens-Sieberer et al., 2007) com os objectivos de: (1) desenvolver e
promover o uso de instrumentos estandardizados para a avaliagdo da QdVRS
das criangas ¢ adolescentes com condi¢des cronicas de satde; (2) realgar a
possibilidade de estudos transculturais sobre a QdVRS; (3) avaliar a QdVRS
a partir da perspectiva das criangas ¢ dos seus pais ou outros cuidadores
familiares, através da comunicagdo das suas necessidades; e (4) promover a
QdVRS e a independéncia das criancas com condigdes cronicas de satde
(European DISABKIDS Group, 2006). Este projecto estd intimamente
ligado com o projecto KIDSCREEN", que assegura a avaliagio da QdV em
todas as criangas, independentemente de serem saudaveis ou sofrerem de
algum tipo de condi¢do de saude, e possibilita a comparagdo entre criangas
saudaveis e criancas com condig¢des cronicas de saide (KIDSCREEN Group,
2004). As caracteristicas que distinguem estes dois projectos sdo a sua
perspectiva transcultural e abordagem simultianea, o seu sistema modular
(moédulo genérico KIDSCREEN, moédulo genérico para condigdes cronicas
DISABKIDS e modulos especificos para condi¢des cronicas) e enfoque na
participacdo das criangas e adolescentes ¢ dos seus pais ou cuidadores no
processo de desenvolvimento dos instrumentos (European DISABKIDS

instru¢des, modo de administragdo ¢ métodos de avaliagdo entre culturas), equivaléncia de
medida (em termos de propriedades psicométricas), e equivaléncia funcional (em que medida
o instrumento ¢ capaz de medir as dimensdes a que se propde nas diferentes culturas).

3 Os instrumentos WHOQOL-100 ¢ WHOQOL-BREF foram ja adaptados e
validados para a populag@o portuguesa (Canavarro et al., 2006; Canavarro et al., 2007; Rijo et
al., 2006), tendo sido encontrados bons resultados psicométricos tanto para a versdo longa
(Vaz-Serra et al., 2006a), como para a versdo reduzida (Vaz-Serra et al., 2006b).

' Este instrumento foi ja traduzido, adaptado e validado para Portugal, nas suas
versdes para criangas e para pais ou outros cuidadores familiares, tendo os estudos
psicométricos realizados com as versdes portuguesas do KIDSCREEN-52 revelado resultados
consistentes com os de outros paises europeus (Gaspar & Matos, 2008).
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Group, 2006; Ravens-Sieberer et al., 2007). Ambos os projectos seguiram
uma metodologia semelhante e cuidadosamente estandardizada na
construgdo dos seus instrumentos, que incluiu: uma extensa revisao
bibliografica; consulta de especialistas (Herdman et al., 2002); grupos focais
transculturais com criancas e adolescentes e respectivos cuidadores, com o
objectivo de identificar as dimensdes relevantes da QdV e os itens a incluir
nos instrumentos (Detmar et al., 2006; Ravens-Sieberer et al., 2005); e
estudos-piloto para selec¢do dos itens, com recurso a diversas fontes de
informacao, desde entrevistas cognitivas com as criangas e adolescentes e
respectivos cuidadores sobre a relevancia, dificuldade, adequagdo e
aceitagdo dos itens, opinido dos clinicos e dos investigadores acerca da
qualidade dos itens, a procedimentos estatisticos tradicionais e avancados
(Baars et al., 2005; European DISABKIDS Group, 2006; Petersen et al.,
2005; Ravens-Sieberer, Erhart, & Bullinger, 2006).

O grupo DISABKIDS desenvolveu ja um instrumento genérico para
criancas ¢ adolescentes entre os 8 e os 18 anos de idade com condigdes
cronicas de saude (DCGM-37), composto por 37 itens, agrupados em 6
dimensdes e 3 dominios:

Dominios Facetas

Independéncia — capacidade da crianga para viver
de forma auténoma, sem as limitagdes impostas pela
doenga e confianga no futuro.

Mental

Emocdo - reacgdes, problemas emocionais e
preocupagdes causadas pela condigdo de saude.

Qualidade
de Vida

Relacionada

Inclusdo — compreensdo dos outros e relagdes
sociais positivas.

com a Social

Saude

(QAVRS)

Excluséo — impacto negativo da condigao de saude,
que conduz a sentimentos de estigmatizacdo e
excluséo social.

Limitagdo - limitagdes funcionais, estado de salde
percebido e problemas de sono.

— Fisico

o e

Tratamento - impacto do tratamento ou de receber
cuidados médicos devido a condigdo de saude.

Figura 2. Estrutura do DCGM-37 (European DISABKIDS Group, 2006, p. 23).

Estdo também disponiveis uma versdo reduzida do modulo genérico
(DCGM-12") ¢ um modulo genérico desenvolvimentalmente adaptado a
criangas entre os 4 e os 7 anos de idade (DISABKIDS Smiley'). Foram

50 DCGM-12 avalia as mesmas 6 facetas e 3 dominios do DCGM-37, com as
vantagens de ser mais parcimonioso em estudos de grandes dimensdes ou como parte
integrante de protocolos que incluam véarias medidas (European DISABKIDS Group, 2006).

' 0 DISABKIDS Smiley ¢ um instrumento genérico para condi¢des cronicas, de
auto-preenchimento assistido, construido a partir de grupos focais com pais de criangas entre
os 4 ¢ os 7 anos de idade. E constituido por 6 itens, a responder numa escala grifica
representada por faces, e que resulta numa pontuagao global da QdVRS. Tem a vantagem de
possibilitar a recolha de dados em criangas com diversas condi¢des cronicas de satde e com
capacidades cognitivas limitadas (Chaplin et al., 2008; European DISABKIDS Group, 2006).
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ainda construidos sete modulos especificos para as condigdes cronicas de
saude de asma, dermatite atdpica, diabetes mellitus, fibrose quistica,
epilepsia, artrite cronica juvenil e paralisia cerebral (Baars et al., 2005), com
0 objectivo de proporcionar versdes curtas e economicas para avaliagdo das
condigdes cronicas de saude, que podem ser acrescentadas ao modulo
genérico quando necessarias (European DISABKIDS Group, 2006). Para
todos os questionarios foram desenvolvidas paralelamente versdes a serem
preenchidas pelos pais ou outros cuidadores familiares (European
DISABKIDS Group, 2006; Simeoni et al., 2007), e podem ser aplicados em
versdo “papel e lapis” ou assistidos por computador (European DISABKIDS
Group, 2006; Ravens-Sieberer et al., 2007).

As vantagens dos instrumentos DISABKIDS prendem-se com: a
robustez psicométrica, revelando-se boas medidas na comparagdo
transcultural da QdVRS de criangas e adolescentes (Schmidt et al., 2006); o
sistema modular, aliando as vantagens das medidas genéricas e especificas; a
possibilidade de comparagdo entre diferentes condigbes cronicas; o acesso a
informacao sobre os cuidados, suporte e qualidade do tratamento percebidos
nos diferentes contextos culturais e em diferentes sistemas de satde (Baars
et al., 2005; Ravens-Sieberer et al., 2007; Simeoni et al., 2007); e com as
suas multiplas aplicacdes, desde estudos epidemioldgicos, estudos clinicos, a
investigacdo em economia da satde. Os instrumentos DISABKIDS
apresentam como limitagdes: a dimensao reduzida das amostras utilizadas na
construgdo de alguns modulos especificos; o facto de alguns destes modulos
especificos ainda n3o terem sido testados em todos os paises (apenas o
moddulo para a asma foi testado nos 7 paises participantes); e, apesar de este
projecto pretender uma perspectiva europeia, apenas participaram sete paises
(Baars et al., 2005; Petersen et al., 2005; Simeoni et al., 2007). No entanto,
mais que limitagdes, estas questdes sdo desafios langados para estudos
futuros.

Il - Objectivos

Para este estudo com o DISABKIDS-37 em criangas e adolescentes
portugueses com epilepsia podem ser definidos dois objectivos gerais: (A)
testar o desempenho do questionario DISABKIDS-37 numa amostra de
criancas e adolescentes portugueses com epilepsia; e (B) caracterizar a
QdVRS e a adaptagdo psicologica, em termos de saude mental, destas
criangas e adolescentes e dos seus pais ou outros cuidadores familiares.

O primeiro objectivo geral incorre num objectivo mais especifico:
1. Explorar as propriedades psicométricas do moddulo genérico
DISABKIDS-37 (versdo para criancas ¢ adolescentes ¢ versdo para pais ou
outros cuidadores), em termos de precisdo, validade de construto, validade
discriminante, validade convergente e divergente, numa amostra de criangas
e adolescentes portugueses com epilepsia e seus cuidadores familiares.

A partir do segundo objectivo geral, sdo delineados os seguintes
objectivos especificos:
2. Avaliar a qualidade de vida e a adaptacdo psicologica, em termos de
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psicopatologia, das criangas e adolescentes com epilepsia, a partir dos seus
auto-relatos e dos relatos dos seus pais ou outros cuidadores familiares.

3. Avaliar a QdV e a adaptagdo, em termos de satide mental, dos pais ou
outros cuidadores familiares de criangas e adolescentes com epilepsia.

4. Analisar as interac¢des entre a QdV ¢ saude mental das criangcas com
epilepsia e a QdV e saude mental dos seus pais ou outros cuidadores
familiares.

A revisao da literatura efectuada permite formular algumas hipoteses
de trabalho no ambito dos objectivos delineados para este estudo. Quanto ao
segundo objectivo especifico, podem-se colocar como hipoteses:

H1: A QdVRS das criangas e adolescentes com epilepsia sera inferior a do
grupo de controlo (valores normativos do KIDSCREEN-10).
H2: QdV e a adaptacdo psicologica, em termos de saide mental, das
criancas e adolescentes com epilepsia serdo inferior a das criangas e
adolescentes com outras condigdes cronicas de saude ndo neuroldgicas, neste
caso a asma.
H3: Os factores sociodemograficos da crianca e da familia (género da
crianga, idade da crianga e estatuto socioeconomico) € as caracteristicas
clinicas da epilepsia (gravidade da epilepsia e presenga de comorbilidades)
serdo factores de variabilidade da QdVRS e da adaptacdo psicoldgica, em
termos de psicopatologia, das criangas e adolescentes com epilepsia.
H4: A presenga de sintomatologia psicopatoldgica clinicamente significativa
nas criangas e adolescentes com epilepsia sera um factor de
comprometimento da sua QdVRS.
H5: A QdVRS e a satde mental das criangas e adolescentes com epilepsia
apresentardo valores inferiores quando avaliadas pelos pais ou outros
cuidadores familiares, em compara¢do com o auto-relato das criangas e estas
divergéncias serdo maiores nos dominios sociais € emocionais € menores nos
dominios relacionados com actividades fisicas, funcionamento e sintomas.
Relativamente ao terceiro objectivo, prevé-se que:
H6: A QdV dos pais ou outros cuidadores familiares de criancas e
adolescentes com epilepsia sera inferior a da populacao em geral.
H7: A QdV e a satde mental dos pais ou outros cuidadores familiares de
criancas e adolescentes com epilepsia serdo inferiores a dos pais ou outros
cuidadores de criancas e adolescentes com condi¢cdes cronicas nao
neuroldgicas (asma).
H8: A QdV e a satide mental dos pais ou outros cuidadores familiares de
criancas com epilepsia estardo relacionadas com factores clinicos da
epilepsia dos filhos (gravidade da epilepsia e presenca de comorbilidades) e
com factores sociodemograficos da crianca e da familia cuidadora (género
da crianga, idade da crianga e estatuto socioeconémico).
Para o ultimo objectivo, a hipotese estabelecida é:
H9: Existirdo interacgdes entre a QdVRS e adaptacdo, em termos
psicopatologicos, das criangas e adolescentes com epilepsia e a QdV e saude
mental dos seus pais ou outros cuidadores familiares, com correlagdes
positivas entre: (a) a QdVRS dos jovens e a QdV e o bem-estar psicologico
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dos familiares, e (b) entre a psicopatologia das criangas e¢ o distress
psicologico pais; e correlagcdes negativas entre: (¢) a QdVRS dos jovens e o
distress psicologico dos cuidadores e (d) entre a psicopatologia das criangas
e a QdV dos seus cuidadores familiares.

lIl - Metodologia

Para a adaptag@o transcultural dos instrumentos DISABKIDS, o
Grupo DISABKIDS (2004) propde as seguintes etapas metodologicas: (1)
tradugdo; (2) valida¢ao semantica; (3) estudo-piloto; e (4) estudo de campo.
A presente investigacdo insere-se nesta ultima fase, de estudo de campo.

Nesta sec¢do serd efectuada uma caracterizacdo da amostra, em
termos de varidveis sociodemograficas e variaveis clinicas das criangas e
adolescentes e dos seus pais ou outros cuidadores familiares, serdo descritos
os instrumentos que compdem o protocolo de avaliagdo, e serdo
sistematizados os procedimentos de investigagdo e estatisticos que
conduziram este estudo.

1. Caracterizacdo da amostra

Para este estudo, a amostra de criangas e adolescentes e respectivos
pais ou outros cuidadores familiares foi recolhida na consulta de epilepsia do
servico de Neurologia dos Hospitais da Universidade de Coimbra e na
consulta de epilepsia do Hospital Pediatrico do Centro Hospitalar de
Coimbra, E.P.E. Os critérios de inclusdo na amostra foram a idade
compreendida entre os 8 ¢ os 18 anos, o diagnostico de epilepsia e a duragao
da doenca igual ou superior a um ano. Foram excluidas as criangas e
adolescentes com atrasos de desenvolvimento impeditivos da compreensao
dos questionarios (por indicagdo do clinico responsavel). A amostra foi
constituida por 25 criangas e adolescentes com epilepsia e respectivos
cuidadores familiares (grupo de estudo). Para os estudos comparativos da
QdVRS e da adaptacdo psicoldgica das criangas e adolescentes com
epilepsia e com outras condi¢cdes de saude foi considerada como grupo de
referéncia a amostra de criangas e adolescentes com asma e seus cuidadores.

A tabela 1 apresenta as caracteristicas sociodemograficas das criancas
e adolescentes com epilepsia (grupo de estudo) e com asma (grupo de
referéncia):

Tabela 1. Caracteristicas sociodemogréficas das criangas e adolescentes com epilepsia

(grupo de estudo) e com asma (grupo de referéncia)

Criangas e adolescentes Criangas e adolescentes
Caracteristicas com epilepsia (n=25) com asma (n=32)
sociodemograficas Frequéncia % Frequéncia %
Género
Masculino 14 56.00 21 65.63
Feminino 11 44.00 11 34.37
Idade
Criangas (8-12 anos) 18 72.00 14 43.75
Adolescentes (13-18 anos) 7 28.00 18 56.25
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M=11.32 DP=2.82 M=13.13 DP=3.19

Ano escolar

1°-4° ano 11 44.00 8 25.00

5°-6° ano 8 32.00 5 15.63

7°-9° ano 4 16.00 10 31.25

10°-12° ano 1 4.00 9 28.12

Nao frequenta a escola 1 4.00 0 0.00
Reprovagoes 8 32.00 10 31.25

A amostra de criangas ¢ adolescentes com epilepsia é constituida por
18 criancas entre os 8 ¢ os 12 anos, ¢ 7 adolescentes entre os 13 ¢ os 18 anos
(M=11.32; DP=2.82), sendo a distribui¢do por géneros relativamente
equitativa, com uma ligeira predominancia de rapazes (56%). A maioria das
criangas (76%) frequenta o primeiro e segundo ciclo do ensino basico (1°-4°
ano e 5°-6° ano, respectivamente) e apenas 20% frequenta o terceiro ciclo do
ensino basico (7°-9° ano) ou ensino secundario (10°-12° ano). Uma crianga
nao frequenta a escola regular. A taxa de reprovagoes ¢ de 32%. Os estudos
de comparabilidade entre o grupo de estudo e o grupo de referéncia
revelaram que as amostras sdo equivalentes em termos de género e niimero
de reprovacdes na escola, mas que existem diferencas estatisticamente
significativas no que respeita a idade (Z=-2.114; p=.035) e,
consequentemente, ao ano escolar (Z=-2.455; p=.014).

O quando 2 sintetiza algumas das caracteristicas sociodemograficas
dos cuidadores familiares das criangas e adolescentes com epilepsia,
comparativamente com o grupo de referéncia (cuidadores de criangas e
adolescentes com asma) e com o grupo de controlo (populagdo em geral):

Tabela 2. Caracteristicas sociodemogréaficas dos pais ou outros cuidadores familiares de

criangas e adolescentes com epilepsia ou com asma, e da populacéo em geral

Cuidadores de criangas Cuidadores de criangas e Populagdo em
Caracteristicas e adolescentes com adolescentes com asma geral (n=25)
socio- epilepsia (n=25) (n=32)
demograficas  Frequéncia % Frequéncia % Frequéncia %
Género
Masculino 4 16.00 5 15.63 4 16.00
Feminino 21 84.00 27 84.37 21 84.00
Idade
Menos de 45 19 76.00 26 81.25 21 84.00
Mais de 45 6 24.00 6 18.75 4 16.00

M=41.60 DP=7.61 M=40.72 DP=4.95 M=41.16 DP=3.33

Estatuto socioeconémico

Baixo 15 60.00 14 43.75 15 60.00

Médio 8 32.00 15 46.88 8 32.00

Alto 2 8.00 1 3.13 2 8.00
Estado civil

Casado 21 84.00 28 87.50 21 84.00

Outro 4 16.00 4 12.50 4 16.00
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Ntmero de filhos’ i 1
Um 5 20.00 8 25.00 t t
Dois ou mais 20 80.00 23 71.88 t t

Doengas cronicas 16 24.00 10 31.25 t t

Histdria psiquiatrica 7 28.00 7 21.88 t t

n <32 revela dados em falta na amostra de cuidadores de criangas com asma.
'Dados nao disponiveis

O grupo de pais e outros cuidadores familiares das 25 criangas e
adolescentes com epilepsia foi composto maioritariamente por sujeitos do
género feminino (84%), com idades compreendidas entre 30 ¢ 49 anos
(M=41.60; DP = 7.61), na sua maioria mées das criangas ¢ adolescentes. A
maioria dos participantes € casado (84%), tem mais filhos para além da
crianga com epilepsia (80%) e tem um nivel socioecondmico baixo (60%).
Em relagdo a historia de saude, 6 (24%) sofrem de doencas cronicas e 7
(28%) ja recorreram a servicos de satde mental. Os testes de
comparabilidade entre os grupos de pais ou outros cuidadores de criangas e
adolescentes com epilepsia ¢ de criangas e adolescentes com asma
mostraram que os dois grupos sdo homdélogos em termos sociodemograficos.

A amostra da populacdo geral (grupo de controlo, n=25) foi
seleccionada a partir da amostra dos estudos de validagio do WHOQOL-
BREF para a Portugal, de acordo com os critérios: ndo apresentarem
condigOes cronicas de saude, ndo estarem a tomar medicagdo e nao terem
recorrido a servigos de saude no ultimo ano, excepto para consultas de
rotina. Esta amostra ¢ homdloga a amostra de cuidadores familiares das
criancas ¢ adolescentes com epilepsia em termos de género, idade, estado
civil e nivel socioeconémico.

O quadro 3 descreve as amostras de criangas e adolescentes com
epilepsia e com asma em fungdo das variaveis clinicas da condi¢do cronica
de saude:

Tabela 3. Caracteristicas clinicas das criancas e adolescentes com epilepsia (grupo de

estudo) e com asma (grupo de referéncia)

Criangas e adolescentes Criangas e adolescentes
com epilepsia (n=25) com asma (n=32)
Caracteristicas clinicas Frequéncia % Frequéncia %
Idade de diagnéstico da doenga'
Entre 0 e 5 anos 7 28.00 24 75.00
Entre 6 e 12 anos 16 64.00 6 18.75
Depois dos 12 anos 2 8.00 1 3.13
M=6.84 DP=3.54 M=3.90 DP=3.66
Duragao da doenga’
Entre 1 e 5 anos 16 64.00 4 12.50
Entre 6 e 12 anos 8 32.00 19 59.38
Mais de 12 anos 1 4.00 8 25.00
M=4.60 DP=3.34 M=9.13 DP=3.70

Numero de crises no ultimo ano*'
Nenhuma 10 40.00 1 3.13
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Uma 5 20.00 12 37.50
Duas ou trés 5 20.00 4 12.50
Algumas 3 12.00 6 18.75
Muitas 2 8.00 7 21.88
Tempo decorrido desde a Ultima crise*'
Menos de uma semana 4 16.00 3 9.38
Menos de 1 més 2 8.00 7 21.88
Menos de 6 meses 5 20.00 9 28.13
Menos de 1 ano 4 16.00 11 34.38
Mais de 1 ano 10 40.00 1 3.13
Gravidade*'
Nada 8 32.00 7 21.88
Um pouco 6 24.00 10 31.25
Mais ou menos 4 16.00 10 31.25
Bastante 6 24.00 4 12.50
Muitissimo 1 4.00 0 0.00
Toma medicagao 22 88.00 29 90.63
Hospitalizagbes no ultimo ano' 6 24.00 1 3.13
Atraso de desenvolvimento 5 20.00 0 0.00
Presencga de comorbilidades 8 32.00 16 50.00
Historia psiquiatrica 12 48.00 9 28.13

* Em caso de discrepancias entre as respostas das criangas e adolescentes e dos pais ou
cuidadores familiares, foi considerada a resposta dos adultos.
"n <32 revela dados em falta.

As caracteristicas clinicas da epilepsia nesta amostra revelam que o
diagnostico da doenga ¢ realizado frequentemente na idade escolar, entre os
6 e os 12 anos (64%), e grande parte das criangas e adolescentes (72%)
apresenta um nivel de gravidade da doenca entre baixo e médio, e apenas
28% avalia a epilepsia como bastante ou muitissimo grave. A maioria das
criangas e adolescentes estdo medicados com anti-epilépticos (88%), 40%
das criangas viu a sua doen¢a controlada, com auséncia total de crises
durante o ultimo ano, e 24% necessitaram de internamento nos ultimos 12
meses. Deste grupo de criangas e adolescentes, 8 (32%) apresentam outras
condi¢bes de satde comorbidas, 5 (20%) t€m atrasos de desenvolvimento
associados a epilepsia, e quase metade das criangas (48%) ja recorreu a
servicos de saude mental. Os dois grupos de criancas e adolescentes com
condi¢des cronicas de saude sdo equivalentes em relagdo a algumas variaveis
clinicas (tempo decorrido desde a ultima crise, gravidade, necessidade de
medicagdo, presenca de outras doencas comorbidas e recurso a servigos de
saude mental). No entanto diferem significativamente na idade de
diagnostico da doenca (Z=-3.163; p=.002) e, consequentemente, na duragao
da doenga (Z=-4.186; p<.001), sendo a asma diagnosticada tendencialmente
na idade pré-escolar ¢ a epilepsia na idade escolar. Diferem também no
numero de crises ocorridas durante o ultimo ano (Z=-2.550; p=.011), mais
frequentes nas criancgas e adolescentes com asma; hospitalizagcdes ao longo
do ultimo ano (Z=-2.316; p=.021), mais frequentes nas criangas ¢
adolescentes com epilepsia; e atrasos de desenvolvimento (Z=-2.625;
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p=.009), associados a condigdo de epilepsia.

2. Instrumentos

O protocolo incluiu a avaliagao da QdVRS das criangas e adolescentes
(medida pelos instrumentos DCGM-37 e KIDSCREEN-10) e a avaliacao da
sua adaptagdo psicologica, em termos de saude mental (medida pelo
Questionario de Capacidades e Dificuldades), através dos auto-relatos das
criancas e adolescentes e também da hetero-avaliacdo dos pais ou outros
cuidadores familiares. Foi também avaliada a QdV dos pais ou outros
cuidadores familiares (através do WHOQOL-BREF) e da sua saude mental
(medida pela versdo reduzida do Inventario de Saude Mental). Os pais ou
outros cuidadores familiares das criancas ou adolescentes preencheram
também uma ficha de dados sociodemograficos. Foi ainda incluida uma
Escala de Avaliagdo Global da Gravidade da Epilepsia, preenchida pelo
clinico responsavel. Segue-se uma breve descricio de cada um destes
instrumentos de avaliagdo:

DISABKIDS — Moédulo Genérico do Questionario de Qualidade de
Vida para Criancas ¢ Adolescentes com Condigdes Cronicas de Saude —
DISABKIDS Chronic Generic Module [DCGM-37] (European DISABKIDS
Group, 2006): avalia a QdVRS de criancgas ¢ adolescentes, entre os 8 ¢ os 18
anos de idade, com condigdes cronicas de satde. E composto por 37 itens,
cujo referencial temporal sdo as “ultimas 4 semanas” e a escala de resposta ¢
uma escala de Likert de 5 pontos, desde “nunca” a “sempre”. Os itens
organizam-se em 6 dimensdes e 3 dominios: dominio fisico (dimensdes
limitacdo e tratamento); dominio psicoldgico (independéncia e emogao) e
dominio social (excluséo social e inclusdo social). Os estudos transculturais
europeus revelaram boas caracteristicas psicométricas em termos de
consisténcia interna, estabilidade teste-reteste, validade convergente e
discriminante. Foi ainda acrescentada uma breve ficha de dados clinicos da
crianca ou adolescente e a sub-escala “gravidade de sintomas” do mddulo
especifico DISABKIDS para a condicdo créonica de epilepsia. Os estudos
psicométricos com este instrumento na amostra de criangas e adolescentes
com epilepsia demonstraram boa consisténcia interna (conforme tabela 4).
Na amostra de criangas e adolescentes com asma (grupo de referéncia), a
versdo de auto-avalia¢do revelou valores de alfa de Cronbach de .92 para o
total de itens, de .87 para as 6 facetas e de .71 para os 3 dominios. Na versao
preenchida pelos pais ou outros familiares cuidadores de criangas e
adolescentes com asma, os valores de o de Cronbach encontrados foram de
.97 para os 37 itens, de .92 para as 6 facetas e de .83 para os 3 dominios.

KIDSCREEN-10 — Questionario de Qualidade de Vida Relacionada
com a Saude para criangas e adolescentes (KIDSCREEN Group, 2004;
versdo portuguesa: Gaspar & Matos, 2008): ¢ uma versdo reduzida do
KIDSCREEN-52. Trata-se de um instrumento genérico transcultural,
estandardizado, de avaliacdo da saude subjectiva e bem-estar de criancas e
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adolescentes (QdVRS) saudaveis e com doengas cronicas, entre os 8 ¢ os 18
anos de idade. As respostas reportam-se a “altima semana” e devem ser
posicionadas numa escala tipo Likert de 5 pontos, em termos de frequéncia
ou intensidade. E uma medida unidimensional que resulta num valor global
de QdVRS, representativa das varias dimensdes da versdo integral do
KIDSCREEN (saude e actividade fisica, bem-estar psicologico, estado de
humor global, auto-percep¢o, autonomia/ tempo livre, familia e ambiente
familiar, questdes econdmicas, amigos, ambiente escolar e aprendizagem, e
provocacdo ou bullying). Nos estudos transculturais europeus, o
KIDSCREEN-10, a semelhanga das versdes mais longas, apresenta boas
qualidades psicométricas (Ravens-Sieberer, Erhart, & Bullinger, 2006;
KIDSCREEN Group, 2006). Na nossa amostra de criangas e adolescentes
com epilepsia foram encontrados valores de alfa de Cronbach de .60 na
versdo para as criangas e adolescentes e de .79 na versdo para cuidadores. Na
amostra de criancas e adolescentes com asma foram encontrados o de
Cronbach de .69 na versdo para jovens e de .83 na versdo para cuidadores
familiares.

Questionario de Capacidades e Dificuldades — Strengths and
Difficulties Questionnaire [SDQ] (Goodman, 1997; versio portuguesa:
Loureiro, Fonseca, & Gaspar): € um inventario comportamental breve, cujo
objectivo ¢é avaliar o ajustamento psicopatolégico das criangas e
adolescentes. Estdo disponiveis versdes de auto-preenchimento para criancas
e adolescentes (11-16 anos), e para pais e professores de criangas e
adolescentes entre os 3 e os 16 anos. E constituido por 25 questdes, cuja
resposta devera ser posicionada numa escala de Likert de 3 pontos,
correspondentes a “ndo ¢ verdade”, “¢ um pouco verdade” ou “é muito
verdade”. Os 25 itens que compdem este instrumento dividem-se por 5
escalas: escala de sintomas emocionais, escala de problemas de
comportamento, escala de hiperactividade, escala de problemas de
relacionamento com 0s colegas e escala de competéncias sociais. Nos varios
estudos efectuados com este instrumento, tém sido encontradas boas
caracteristicas psicométricas em termos de precisdo e validade (Goodman,
2001; Goodman, Ford, Simmons, Gatward, & Meltzer, 2000). A avaliagéo
da consisténcia interna para a pontuacao total de dificuldades apresentou, na
versdo para criancas ¢ adolescentes, valores de o de Cronbach de .83 no
grupo de estudo e de .74 no grupo de referéncia, e, na versdo para pais ou
outros cuidadores familiares, de .86 no grupo de estudo e de .80 no grupo de
referéncia.

Versdo abreviada do instrumento de avaliagdo da Qualidade de Vida
da Organizag¢do Mundial de Saude — World Health Organization Quality of
Life Assessment [WHOQOL-BREF] (WHOQOL Group, 1998; versdo
portuguesa: Vaz-Serra et al., 2006): versao reduzida do WHOQOL-100,
avalia a QdV de individuos adultos, saudaveis e nio saudaveis. E composto
por 26 questdes, cujas escalas de resposta sdo de tipo Likert de 5 pontos, ¢
correspondem a 4 dimensdes de avaliacdo: intensidade, capacidade,
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frequéncia e avaliagdo. Os 26 itens que compdem este instrumento avaliam
uma faceta geral de QdV e saude e 24 facetas especificas, organizadas em 4
dominios: salde fisica, psicoldgica, relacdes sociais e ambiente (Canavarro,
et al.,, 2007; Vaz-Serra et al., 2006b; WHO, 1996). Analogamente aos
resultados obtidos nos varios centros internacionais (WHOQOL Group,
1998) e com os estudos de comparagdo internacional (Skevington, Lotfy, &
O’Connell, 2004), os estudos psicométricos de valida¢do do instrumento
para Portugal revelaram boas caracteristicas psicométricas em termos de
consisténcia interna, validade discriminante, validade de construto e
estabilidade temporal (Vaz-Serra et al., 2006b). Na nossa amostra de pais ou
outros cuidadores familiares de criangas e adolescentes com epilepsia, este
instrumento revelou uma boa consisténcia interna, com valores de o de
Cronbach de .89 para os 26 itens e de .83 para os 4 dominios. Na amostra de
cuidadores de criancas com asma, os valores de a de Cronbach encontrados
foram de .95 para o total de itens e de .86 para os 4 dominios. Na amostra da
populagdo em geral (grupo de controlo), os valores de a de Cronbach
encontrados foram de .92 para o total de itens e de .82 para as 4 facetas.

Inventario de Satide Mental — Mental Health Inventory [MHI-5]
(Brook et al., 1979; adaptado a populagdo portuguesa por Pais-Ribeiro,
2001): versdo reduzida do MHI, formada por 5 itens, foi desenvolvida com o
objectivo de avaliar a saide mental em investigagdes epidemiolégicas. E um
questionario de auto-resposta, com uma escala de resposta de tipo ordinal de
6 posicdes, desde “nunca” a “sempre”. Os 5 itens do MHI-5 focam sintomas
psicolégicos de humor e ansiedade, de perda de controlo sobre os emogdes ¢
comportamentos € de bem-estar e agrupam-se em duas dimensdes: distress
psicologico e bem-estar psicologico. A semelhanga da versdo original, a
versdo portuguesa exibiu boas caracteristicas psicométricas, em termos de
fiabilidade e de validade de construto, podendo ser utilizada com a mesma
propriedade que a versao original. No nosso grupo de estudo (cuidadores de
criangas com epilepsia), foi encontrada uma consisténcia interna com um
valor de a de Cronbach de .84 para o distress psicoldgico e .60 para o bem-
estar psicoldgico, e no grupo de referéncia (cuidadores de criangas com
asma) valores de a de .92 para o distress e .88 para o bem-estar psicoldgico.

Escala de Avaliagdo Global da Gravidade da Epilepsia — Global
Assessment of Severity of Epilepsy [GASE] (Speechley et al., 2008): trata-se
de uma escala de avaliacdo global da gravidade da epilepsia, com um tnico
item, numa escala de Likert com 7 categorias de resposta, desde “nada
grave” a “extremamente grave”, a ser preenchida pelo clinico responsavel
pela crianca. Alguns resultados iniciais oferecem evidéncias preliminares
das propriedades psicométricas desta escala de Unico item em termos de
validade de construto e validade convergente, consisténcia inter-avaliadores,
¢ estabilidade teste-reteste, assim como das propriedades discriminativas de
pacientes com diferentes graus de gravidade da doenga.
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3. Procedimentos de investigacéo

Preliminarmente a este estudo, procedeu-se ao estabelecimento formal
de um protocolo com a coordenadora do grupo Europeu (Prof.* Doutora
Monika Bullinger, Universidade de Hamburgo) para a constitui¢do do grupo
portugués DISABKIDS, para tradugdo e validagdo dos instrumentos para
portugués de Portugal. Os procedimentos de tradugdo dos instrumentos, a
sua validacdo semantica e estudo piloto foram também realizados
previamente a esta fase de estudo de campo. Os procedimentos de traducao
do instrumento seguiram as directrizes do Grupo DISABKIDS (2004), e
consistiram: (1) na tradug@o do instrumento da sua versdo em Inglés para a
lingua portuguesa por dois tradutores independentes e bilingues, e
experientes no desenvolvimento de instrumentos e/ou com conhecimentos na
area da QdVRS de criangas e adolescentes; (2) na revisdao conceptual e
conciliagdo das duas traducdes, com consulta a um perito externo; (3) na
retroversao para o idioma original por um terceiro tradutor bilingue; (4) na
comparagdo da retroversdo com o instrumento original e revisdo da versdo
traduzida para portugués; (5) e numa conferéncia telefébnica com a
coordenadora do grupo Europeu do projecto DISABKIDS para
harmonizac¢do internacional de itens problematicos e discrepancias entre
versoes. Posteriormente & conclusdo destes procedimentos de traducao,
seguiu-se a validagdo semantica e estudo piloto, conduzidos em simulténeo.
Apos efectuadas as diligéncias necessarias € 0s contactos institucionais para
autorizagdo de recolha da amostra em instituicdes de saude (Hospitais da
Universidade de Coimbra e Hospital Pediatrico do Centro Hospitalar de
Coimbra, E.P.E.), e aprovado o projecto pela Direcgdo da Associagdo de
Paralisia Cerebral de Coimbra e pelas Comissdes de Etica dos HUC —
Hospitais da Universidade de Coimbra e do Centro Hospitalar de Coimbra,
E.P.E., procedeu-se a aplicagdo do protocolo de validagdo semantica'’ da
versdo experimental do DISABKIDS-37 a 9 criangas (8-12 anos) e 9
adolescentes (13-18 anos) e respectivos cuidadores para cada uma das
condi¢des cronicas de asma e epilepsia, no periodo entre Dezembro de 2008
e Margo de 2009. Adicionalmente foram incluidos 18 professores, 9 do 1°/2°
ciclo do ensino basico e 9 do 3° ciclo do ensino basico/ ensino secundario.
Apoés a analise dos resultados da validacdo semantica, estava prevista uma
segunda conferéncia telefonica com a coordenadora do grupo Europeu, no
nosso caso dispensada por ndo existirem itens problematicos.

Na sequéncia deste estudo piloto, e constituida a versdo portuguesa do
modulo genérico do DISABKIDS-37, procedeu-se ao estudo de campo, com
o objectivo de recolher dados de amostras mais amplas, para testar as
propriedades psicométricas do instrumento na populacdo de criangas e

17 D AL . . . ~
O protocolo de validagdo semantica e estudo piloto incluiu as versdes

experimentais portuguesas do DISABKIDS-37 para criangas e adolescentes e para pais ou
outros cuidadores familiares, um questionario de avaliagdo da impressdo geral, em que pais e
criangas emitiram a sua opinido global sobre o questionario, ¢ um questionario especifico de
valida¢do semantica (dividido em 3 subconjuntos, para que cada sujeito preenchesse apenas o
questionario de validagdo semantica referente a uma parte dos itens), em que criancas e
cuidadores avaliaram cada item quanto a sua importancia, compreensibilidade e adequacio
dos itens e da escala de resposta.
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adolescentes portugueses com epilepsia ou asma (este grupo com condicdo
de satude crdnica ndo neurologica serd analisado neste trabalho como grupo
de referéncia). A recolha da amostra de criancas e adolescentes com
epilepsia e respectivos cuidadores familiares decorreu no periodo entre 17 de
Abril e 29 de Maio de 2009, na consulta de epilepsia do servigo de
Neurologia dos Hospitais da Universidade de Coimbra e na consulta de
epilepsia do Hospital Pediatrico do Centro Hospitalar de Coimbra, E.P.E. A
aplicacdo dos protocolos foi precedida de uma breve exposicdo dos
objectivos do projecto e pedido de consentimento informado para a
participacdo na investigagdo. Os protocolos foram aplicados nos proprios
servicos de saude, ou, em caso de impossibilidade de preenchimento no
local, foram entregues as criangas ou adolescentes e pais ou outros
cuidadores, acompanhado de envelope selado, para que preenchessem em
casa e devolvessem posteriormente, via CTT. Os pais ou outros cuidadores
familiares e grande parte das criancas e adolescentes responderam
autonomamente aos questiondrios; no entanto, devido a atrasos de
desenvolvimento associados a condicdo de epilepsia, algumas criancas
apresentaram grandes dificuldades na leitura, pelo que o protocolo foi
administrado pelos investigadores. Esta fase de investigagdo contou também
com a colaboragao dos clinicos, que efectuaram uma sinalizagdo prévia das
criancas e adolescentes com atrasos de desenvolvimento inviabilizadores do
preenchimento dos questionarios, mesmo que assistido, e também, para cada
crianca ou adolescente que preencheu o protocolo, avaliaram a gravidade
global da sua condigdo de saude.

4. Procedimentos estatisticos

O tratamento de dados foi realizado com recurso ao software
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS — versao 17.0), a partir do
qual foram calculadas as estatisticas descritivas e indutivas pertinentes a
prossecucdo dos objectivos deste trabalho. Foram utilizadas estatisticas ndo
paramétricas devido a dimensdo reduzida da amostra (n <30 criangas e
adolescentes com epilepsia e seus cuidadores familiares) (Hill & Hill, 2008).

Foram calculadas as estatisticas descritivas, em termos de frequéncias
(para as variaveis nominais e categoriais) e médias e desvios-padrao (para as
variaveis continuas), necessarias a caracterizagdo da amostra, assim como
testes de averiguagdo da homogeneidade entre as caracteristicas do grupo de
estudo e do grupo de referéncia (testes U de Mann-Whitney).

As propriedades psicométricas do DISABKIDS-37, foram analisadas
em termos de: precisdo, através do calculo da consisténcia interna (Alfa de
Cronbach); da validade de construto, a partir do calculo dos coeficientes de
correlacao de Spearman entre as 6 facetas do instrumento e a QdVRS global;
da validade discriminante, através da comparagdo de médias entre condigdes
(asma e epilepsia); da validade convergente, através de correlagdes com
critérios externos, neste caso, um instrumento que mede o mesmo construto
de QdVRS — o KIDSCREEN-10; e validade divergente, através da
correlagdo com instrumentos que avaliam construtos teoricamente
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dissonantes, tais como a psicopatologia, medida pelo SDQ.

As comparagdes de médias das pontuagdes obtidas pelas criangas e
adolescentes com epilepsia e pelos seus pais ou outros cuidadores nas varias
dimensdes dos instrumentos de avaliagdo da QdVRS e da satde mental, em
funcdo de variaveis sociodemograficas e varidveis clinicas, ¢ comparacoes
com grupo de controlo (criangas e adolescentes com condi¢do de satde
cronica de asma e respectivos cuidadores) foram efectuadas com recurso aos
testes U de Mann-Whitney ou testes H de Kruskall-Wallis (analise da
varidncia por ordens, alternativa ndo paramétrica a one-way ANOVA),
consoante se tratem de comparagdes entre médias de duas categorias ou de 3
ou mais categorias. Uma vez que o teste H de Kruskall-Wallis nao indica
entre que grupos existem diferencas estatisticamente significativas, foram
realizados testes post-hoc complementares de comparagdes multiplas de
medianas para amostras independentes para determinar que grupos diferem
entre si, segundo a metodologia de Siegel e Castellan (1988; cit. por Maroco
& Bispo, 2003). Para averiguar a natureza das associagdes entre as
pontuagdes totais e por dimensdes dos varios instrumentos de avaliacdo da
QdVRS e da saude mental das criancas e adolescentes e dos pais ou outros
cuidadores familiares, foram calculados os coeficientes de correlagdo de
Spearman. Para a analise comparativa entre o auto-relato das criangas e
adolescentes e o relato dos seus pais ou outros cuidadores em relagdo a
QdVRS e a adaptacdo dos jovens com epilepsia, para além dos coeficientes
de correlagdo de Spearman, recorreu-se ainda aos Coeficientes de
Correlagdo Intraclasse (ICC) (Shrout & Fleiss, 1979).

IV - Resultados

A apresentacdo de resultados sera organizada em duas partes, de
acordo com os dois objectivos gerais delineados: uma primeira parte
referente ao estudo das propriedades psicométricas da versdo portuguesa do
modulo genérico DISABKIDS-37 na amostra de epilepsia pediatrica, e uma
segunda parte relativa ao estudo da QdVRS e da saude mental das criangas ¢
adolescentes portugueses com epilepsia e seus pais ou outros cuidadores
familiares.

1. Estudos psicométricos com a versdo portuguesa do maodulo

genérico DISABKIDS-37 na amostra de criangas e adolescentes

com epilepsia e seus cuidadores familiares

Os estudos psicométricos com a versdo portuguesa do modulo
genérico DISABKIDS-37 foram efectuados a partir da andlise da
consisténcia interna, da validade de construto e validade de critério. Os
estudos da QdVRS e da adaptagdo psicoldgica, em termos de satide mental,
de criangas e adolescentes com epilepsia e seus familiares também permitem
confirmar outras propriedades do instrumento, tais como a sua validade
discriminante entre as condi¢des de asma e epilepsia e validade divergente.
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1.1. Consisténcia interna
A consisténcia interna do DISABKIDS-37 foi analisada através do
Alfa de Cronbach, para os 37 itens, para as 6 facetas e para as 3 dimensdes
do questionario, a partir de ambas as versdes do instrumento (versdo
preenchida pelas criancas e adolescentes ¢ versdao preenchida pelos pais ou
outros cuidadores). A tabela 4 mostra os resultados encontrados:

Tabela 4. Consisténcia interna do DISABKIDS-37 (versdo para criancas e adolescentes/

versdo para cuidadores) — Alfa de Cronbach

Alfa de Cronbach Numero de casos Numero de itens
37 Questodes .92/ .89 22/ 20 37/ 37
Facetas .85/.73 22/ 22 6/ 6
Dominios .82/ .73 25/ 25 3/3

Ambas as versdes portuguesas do modulo genérico DISABKIDS-37
apresentam boa consisténcia interna, com valores superiores ao minimo
considerado aceitavel pelo Scientific Advisory Committee de .70 (SAC,
2002), pelo que se pode afirmar que existe coeréncia nas respostas das
criangas e adolescentes com epilepsia e dos seus cuidadores aos varios itens
do questionario, reflectindo a homogeneidade dos itens, facetas e dominios
que compdem o instrumento.

1.2. Validade de construto
De forma a avaliar se a interpretagdo dos resultados do DISABKIDS-
37 pode ser suportada pelas implicagdes tedricas subjacentes ao construto
que esta a ser medido (SAC, 2002), foi analisada a validade de construto do
instrumento através dos coeficientes de correlagdo entre as varias facetas do
instrumento e entre estes ¢ a avaliacao global da QdVRS, cujos resultados
sdo apresentados no quadro 5:

Tabela 5. Validade de construto do DISABKIDS-37 (versdo para criangas e adolescentes/

versao para cuidadores) — Coeficientes de correlagdo de Spearman

Independéncia Emogao Exclusdo Inclusdo Limitagdo Tratamento

social social fisica
Emocgao A497*/
470*
Exclusé&o social 541/ .647**
.705** /1.618**
Incluséo social 537/ .543**/ .524**|
.832** .397* .675*
Limitagdo .524**| .643*/ 871/ .328/
411 .833** 587+ 312
Tratamento 402/ .556**/ 375/ .550**/ 276/
375 .376 .226 169 180
QdVRS global ,739*%/ .831*%/ T713% 615/ T11% .689**/
.766** 729** 792** .684** .650** .612**
*p<.05 **p <.01
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Todas as facetas encontram-se positivamente correlacionadas entre si,
a maioria destas correlagdes com relevancia estatistica. A QdVRS global
apresenta correlagdes estatisticamente significativas com todas as facetas do
instrumento. A faceta Impacto do tratamento é a que revela correlagdes mais
fracas com as restantes. Face a estes resultados, pode-se dizer que o
DISABKIDS, tanto na versao para criangas e adolescentes, como na versao
preenchida pelos seus cuidadores, apresenta uma boa validade de construto.

1.3. Validade de critério

Para evidenciar a relacdo entre a versdo portuguesa do instrumento
DISABKIDS-37 e outros critérios externos (SAC, 2002), avaliou-se a
validade convergente deste instrumento de QdVRS de criangas e
adolescentes com condi¢des cronicas de saude com outro instrumento que
avalia a QdVRS de criangas e adolescentes com e sem doencas cronicas — o
KIDSCREEN-10. Os resultados das correlacdes encontradas entre estes
construtos, teoricamente relacionados, encontram-se descritos na tabela 6:

Tabela 6. Validade convergente do DISABKIDS-37 (versado para criangas e adolescentes/

versdo para cuidadores) — Coeficientes de correlagcdo de Spearman

Indepen- Emogédo Exclusdo Inclusdo Limitagdo Tratamento QdVRS

déncia social social fisica global
KIDSCREEN  .385/. .375/ .594**/ 446%/ A478%/ -.064/ .281/

.702** 567 691 .662** 549** .387 T47*
*p<.05 **p <.01

Os resultados das correlagoes entre os dois instrumentos evidenciam
correlagGes positivas e estatisticamente significativas entre as dimensdes da
QdVRS avaliadas pelo DISABKIDS-37, com excep¢do para a faceta
Impacto do tratamento, e a QdVRS avaliada pelo KIDSCREEN. Estando
estes dois construtos teoricamente relacionados, estes resultados corroboram
a validade de critério do DISABKIDS-37, ou seja, que o instrumento
efectivamente mede o construto a que se propde.

2. Estudo da qualidade de vida relacionada com a salde e da

saude mental de criangas e adolescentes com epilepsia e dos seus

pais ou outros cuidadores familiares

A QdVRS e a adaptagdo psicologica, em termos de psicopatologia e
de competéncias sociais, das criangas e adolescentes com epilepsia e a QdV
¢ saude mental dos seus pais ou outros cuidadores foram estudadas
comparativamente com a populacdo em geral e/ ou com criangas e
adolescentes com condi¢do de satide ndo neurologica (asma) e respectivos
cuidadores, ¢ em termos da sua variabilidade em fung¢do de algumas
varidveis sociodemograficas da crianca e da familia e de caracteristicas
clinicas da epilepsia. Apenas sdo apresentados os resultados com
significancia estatistica, a um intervalo de confianga de 95%, e relevantes
para os objectivos deste trabalho.
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2.1. Qualidade de vida relacionada com a salde e saude
mental das criangas e adolescentes portugueses com epilepsia

A QdVRS das criangas e adolescentes com epilepsia foi avaliada pelo
KIDSCREEN-10 ¢ pelo DISABKIDS-37, e a sua adaptagdo psicoldgica, em
termos de psicopatologia e de competéncias sociais, pelo Questionario de
Dificuldades e Capacidades (SDQ), todos estes instrumentos preenchidos
pelas proprias criangas e adolescentes e, adicionalmente, pelos cuidadores.

A comparacdo entre a QdVRS auto-relatada pelas criangas e
adolescentes com epilepsia com os valores normativos do KIDSCREEN-
10" ndo revelaram diferencas estatisticamente significativas (t =-1.521;
p=.141).

A tabela 7 apresenta a comparagdo dos resultados médios obtidos
pelas criangas e adolescentes com epilepsia, em comparagdo com o grupo de
referéncia (criangas e adolescentes com asma e respectivos cuidadores
familiares) nos instrumentos de avaliagdo da QdVRS e da adaptagdo
psicolégica:

Tabela 7. QdVRS e adaptacdo de criancas e adolescentes com epilepsia e com asma

(versé@o para criancgas e adolescentes/ versdo para cuidadores) — Teste de Mann-Whitney
Epilepsia (n=25) Asma (n=32)

QdVRS Média (DP) Média (DP) z p

KIDSCREEN  76.64(11.46)/73.36(12.13) 80.63(10.08)/ 75.25(13.01) -1.540/-.564 .124/.573

Independéncia  23.76(4.41)/ 24.92(4.12) 25.63(3.26)/ 24.72(4.11) -1.568/-.162 .117/.872
Emog&o 27.72(6.07)/ 28.48(5.22)  29.66(4.92)/ 27.41(6.62) -1.238/-347 .216/.728
Excl. social ~ 24.00(5.50)/ 23.72(4.92)  27.69(3.39)/ 26.34(4.22) -2.906/-2.124 .004/.034
Incl. social 22.84(5.32)/ 23.16(3.97)  25.78(3.79)/ 25.09(4.11) -2.457/-2.278 .014/.023
Limitagao 23.20(4.34)/ 24.44(3.92)  23.22(3.73)/ 20.97(4.55) -.266/-2.759 .790/.006

Tratamento 22.05(6.04)/ 22.50(6.53)  25.10(3.64)/ 23.82(5.07) -1.717/-.678 .086/.498
QdVRSglobal 140.92(24.46)/144.52(21.73) 154.72(19.51)/145.38(25.92) -2.116/-.241.034/.809
Adaptacgao psicologica Média (DP) Média (DP) 4 p

Sint. emocionais 4.24(2.11)/ 4.24(2.17) 3.56(1.74)/ 3.16(2.07) -.986/-1.845 .324/.065
Probl.comportamento  3.08(2.50)/ 3.04(1.97) 1.88(1.13)/ 2.06(1.83) -1.768/-1.833 .077/.067
Hiperactividade 4.68(2.54)/ 5.93(2.71) 4.00(2.14)/ 3.69(2.28) -1.256/-3.067 .209/.002
Probl. com colegas 2.44(2.12)/ 2.48(1.92) 1.56(1.63)/ 2.13(1.60) -1.480/-.597 .139/.551
Competéncias sociais 7.76(1.71)/ 8.16(2.29) 8.66(1.41)/ 8.56(1.64) -2.046/-.328 .041/.743
Psicopatologia geral 14.44(7.07)/15.68(7,05) 11.00(4.67)/11.03(5.81)-1.797/-2.585 .072/.010

A partir desta analise comparativa, observam-se algumas diferencas
na QdVRS e na adaptacdo psicologica dos jovens com epilepsia e com asma.
De uma forma geral, as criangas e adolescentes com asma apresentam uma
QdVRS superior as criangas e adolescentes com epilepsia. A QdVRS geral
avaliada por um instrumento genérico geral ndo apresenta diferencgas

'8 Uma vez que os estudos psicométricos do instrumento KIDSCREEN-10 na

populagdo portuguesa estdo ainda em curso, apenas foi possivel aceder a norma para a versao
de auto-relato do KIDSCREEN-10, disponibilizada pelo Grupo Portugués KIDSCREEN,
valor este utilizado como referéncia na comparagdo com o nosso grupo de criangas e
adolescentes com epilepsia (teste t para uma amostra).
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significativas. No entanto, quando avaliada por um instrumento genérico
para condig¢des cronicas, ja revela significancia estatistica, na QdVRS global
e, particularmente, no dominio social, embora apenas na versdo preenchida
pelos jovens. Na faceta limitacdo fisica existem diferengas estatisticamente
significativas na versdo para cuidadores, mas no sentido inverso, com as
criangas asmaticas com QdVRS inferior as criangas com epilepsia.

Em relagdo a adaptagdo psicologica, as criangas ¢ adolescentes com
epilepsia tendem a apresentar niveis de psicopatologia geral superiores as
criangas com asma, sendo estas diferencas estatisticamente significativas na
hetero-avaliagdo dos cuidadores. As criangas e adolescentes com asma e
com epilepsia nao apresentam diferencas na sua percepgao de sintomatologia
psicopatologia. Por outro lado, os jovens com asma tendem a apresentar
mais competéncias sociais, sendo esta diferenga estatisticamente
significativa na versao auto-relatada. Ja os cuidadores familiares das criangas
com epilepsia percepcionam significativamente mais sintomas de
hiperactividade nas suas criangas do que os cuidadores de jovens com asma.

Estes resultados também evidenciam a validade discriminante do
DISABKIDS-37, ou seja a sua capacidade para detectar diferencas entre
criangas e adolescentes portugueses com diferentes condi¢des cronicas.

A QdVRS apresentou variabilidade em fun¢do de algumas variaveis
sociodemograficas da crianca e familiares e varidveis clinicas da epilepsia.
Em relagdo ao género, foram encontradas diferengas na auto-avaliacdo da
QdVRS para a faceta independéncia (Z=-2.183; p=.029), com pontuagdes
mais elevadas para as raparigas (M=26.00; DP=2.93) do que para os rapazes
(M=22.00; DP=4.66). Em func¢do do grupo etario, observaram-se algumas
diferencas estatisticamente significativas na auto-avaliagdo da QdVRS nas
facetas independéncia (Z=-2.871; p=.004), tratamento (Z=-2.052; p=.040) e
na avaliagdo global da QdVRS (Z=-2.968; p=.003), sendo os adolescentes
que registam melhor QdVRS global, com uma pontuagao média de 162.43
(DP=15.77), em oposi¢ao as criangas (M=132.56; DP=22.19). Na avalia¢do
da QdVRS das criangas a partir do relato dos cuidadores registaram-se
diferencas significativas em fungdo da idade apenas para a faceta exclusao
social (Z=-2.318; p=.020), sendo a QdVRS neste dominio superior na
populagdo adolescente (M=27.43; DP=3.15) em relagdo as criangas mais
novas (M=22.28; DP=4.78). Quanto a variavel nivel socioeconémico, foram
encontradas diferengas estatisticamente significativas no dominio exclusao
social do DISAKIDS (7°=8.132; p=.017 na auto-avaliagio e *=6.310;
p=.043 na avaliagdo pelos cuidadores), sendo o grupo de nivel
socioeconomico baixo aquele que apresenta QdVRS inferior neste dominio.
Em fun¢do da gravidade da epilepsia, avaliada pelo clinico, apenas foram
encontradas diferencas na auto-avaliacao das criancas e adolescentes da sua
QdVRS geral avaliada pelo KIDSCREEN (Z=-3.150; p=.002), sendo a
QdVRS inferior para as criangas ¢ adolescentes com epilepsia moderada a
grave (M=69.09; DP=10.37), comparativamente aos jovens cuja gravidade
da epilepsia foi avaliada de nada a pouco grave (M=83.08; DP=8.70). As
criangas ¢ adolescentes com comorbilidades associadas a epilepsia auto-
avaliam a sua QdVRS geral, medida pelo KIDSCREEN, como inferior
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(M=68.50; DP=10.18) aos jovens com epilepsia sem outras comorbilidades
(M=80.47; DP=10.14), sendo esta diferenca estatisticamente relevante (Z=-
2.259; p=.024), assim como a sua independéncia (média dos jovens com
comorbilidades de 21.00; DP=3.51, em contraste com jovens sem outras
condigdes de satide cuja média ¢ 25.06; DP=4.26), também estatisticamente
significativa (Z=-2.293; p=.022). A presenga de atrasos de desenvolvimento
associados a epilepsia foi também um factor de variabilidade da QdVRS
percepcionada pelos jovens: as criangas com atraso de desenvolvimento
avaliaram a sua QdVRS como inferior nos dominios independéncia (Z =-
2.263; p=.024), exclusao social (Z=-2.089; p=.037) e limitacao fisica (Z=-
2.113; p=.035).

Na adaptagdo psicologica das criangas e adolescentes com epilepsia
foram encontradas diferencas estatisticas, em fun¢do do género, no dominio
das competéncias sociais auto-percebidas (Z=-2.345; p=.019), com
pontuagdes médias mais elevadas para as raparigas (M=8.64; DP=1.50) do
que para os rapazes (M=7.07; DP=1.59). A adaptagdo psicologica das
criancas também apresentou variabilidade em fun¢do da presenga de atrasos
de desenvolvimento associados a epilepsia, tendo estas diferencas
apresentado significancia estatistica na avaliacdo efectuada pelos cuidadores
para os dominios problemas de comportamento (Z=-1.994; p=.046) e
hiperactividade (Z=-2.004; p=.045), tendo sido os pais de criancas com
atraso de desenvolvimento os que avaliaram com pontuag¢des mais elevadas
os problemas de comportamento (M=4.80; DP=2.05) e a hiperactividade
(M=8.00; DP=2.00), comparativamente aos pais de criancas com epilepsia
mas sem atrasos desenvolvimentais (M=2.60; DP=1.73 ¢ M=5.40; DP=2.64,
respectivamente). Nao foram encontradas diferencas com significancia
estatistica na adaptacdo psicologica em funcdo da idade, do nivel
socioeconémico, da gravidade da epilepsia, nem da presenga de
comorbilidades.

Foram também analisadas as interac¢des entre a QdVRS e a satde
mental das criancas ¢ adolescentes com epilepsia, a partir de estudos
correlacionais e estudos de comparacao da QdVRS entre sujeitos com e sem
psicopatologia clinicamente significativa. Para esta andlise, as pontuacdes
obtidas no Questionario de Capacidades e Dificuldades (SDQ) foram
categorizadas em: inexisténcia de psicopatologia; sintomatologia limitrofe; e
psicopatologia clinicamente significativa, de acordo com as normas de
interpretagdo das pontuagdes do instrumento (Youth in Mind, 2001). Os
cuidadores identificaram 12 criancas com psicopatologia, 4 com
sintomatologia limitrofe e 9 sem psicopatologia. A partir da auto-avaliagcdo
das criangas e adolescentes foram identificadas menos jovens com
sintomatologia psicopatoldgica: 6 criangas com psicopatologia clinicamente
significativa, 5 com sintomatologia limitrofe e 14 sem psicopatologia.

A tabela 8 apresenta as comparag¢des dos resultados médios obtidos
pelas criangas e adolescentes, e pelos seus cuidadores familiares, na
avaliagdo da sua QdVRS em func¢do da presenca de psicopatologia
clinicamente significativa:
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Tabela 8. QdVRS de criancas e adolescentes com epilepsia em funcdo da presenca de
psicopatologia (verséo para criangas e adolescentes/ versdo para cuidadores) — Teste de
Kruskal-Wallis

Sem psicopatologia Limitrofe Com psicopatologia
(n = 14/9) (n =5/4) (n=6/12)

QdVRS Média (DP) Média (DP) Média (DP) x p
KIDSCREEN 82.86 (8.51)/ 72.80 (10.64)/ 65.33 (8.64)/ 10.642/  .005/
82.89 (8.19) 78.00 (7.12) 64.67 (9.70) 12.645 .002
Independéncia 25.86 (3.37)/ 18.60 (3.85)/ 23.17 (3.54)/ 8.770/  .012/
27.89(1.96) 27.00(1.15) 22.00(3.98) 14.094 .001
Emogao 31.43 (2.95)/ 21.60 (3.78)/ 2417 (7.19)/ 12.311/  .002/
31.33 (2.69) 29.50 (4.43) 26.00 (5.92) 4.416 110
Excluséo social ~ 27.64 (2.37)/ 19.60 (2.88)/ 19.17 (6.27)/ 12.865/  .002/
28.00 (2.92) 23.75 (1.50) 20.50 (4.44) 12.790 .002
Inclusdo social 24.86 (4.02)/ 18.80 (6.83)/ 21.50 (5.17)/ 4.901/  .086/
26.22 (2.39) 23.50 (1.73) 20.75 (3.91) 10.339 .006
Limitagdo fisica  25.86 (2.80)/ 20.80 (2.77)/ 19.00 (4.15)/ 12.533/  .002/
26.78 (2.64) 24.25 (3.30) 22.75 (4.22) 5.389 .068
Tratamento 23.58 (5.43)/ 15.00 (3.74)/ 23.67 (5.57)/ 5.726/  .057/
22.14 (8.86) 26.00 (3.37) 21.45(5.73) 2.636 .268
QdVRS global  155.86 (16.62)/ 111.40 (15.63)/ 130.67 (18.34)/  13.369/  .001/
157.44 (16.55) 154.00 (9.62) 131.67 (21.36) 9.017 .011

Os resultados destas analises revelam variabilidade da QdVRS em
fungdo da presenga de sintomatologia psicopatologica clinicamente
significativa, estando a psicopatologia associada a um grande
comprometimento da QdVRS. Uma leitura geral dos resultados mostra que,
na auto-avaliacdo das criangas, a QdVRS ¢ inferior para as criangas com
alguma sintomatologia psicopatologica, mas ndo clinicamente significativa,
enquanto os pais avaliam como inferior a QdVRS das criangas com
psicopatologia clinica. Estas diferencas foram particularmente significativas
quer para a QdVRS geral avaliada pelo instrumento genérico KIDSCREEN,
como na QdVRS global avaliada pelo instrumento genérico para doencas
cronicas. Apenas o impacto do tratamento ndo apresentou variagdes
significativas em fung¢do da psicopatologia.

Testes complementares multiplas
ordenadas para amostras independentes revelam que, na versdo preenchida
pelas criancas e adolescentes, as diferencas com significancia estatistica
encontradas apontam para uma QdVRS global (tanto avaliada a partir do
instrumento KIDSCREEN como DISABKIDS), e nas suas facetas emogcao,
exclusdo social e limitagéo fisica, estatisticamente superior para as criangas
sem sintomatologia psicopatoldgica, em comparagdo com 0s jovens com
sintomatologia limitrofe (t=2.289; p=.032 para a QdVRS avaliada pelo
KIDSCREEN; t=4.892; p<.001 para a QdVRS global medida pelo
DISABKIDS; t,=4.208; p<.001 para a faceta emocao; t,=3.864; p=.001 para
a faceta exclusdo social; e t,=3.385; p=.003 para a limitag&o fisica) ou em
comparacdo com criangas com psicopatologia clinicamente significativa

de comparagdes de médias
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(t=3.974; p=.001 para a QdVRS avaliada pelo KIDSCREEN; t=3.221;
p=.004 para a QdVRS global medida pelo DISABKIDS; t=3.358; p=.003
para a faceta emocdo; t=4.133; p<.001 para a faceta exclusdo social; ¢
t=4.358; p<.001 para a limitagdo fisica). Ja a independéncia apenas revelou
significancia estatistica na comparacdo entre os grupos sem sintomatologia e
com sintomatologia limitrofe (t=3.467; p=.002). Nao se verificam quaisquer
diferengas estatisticamente significativas entre criangas com sintomatologia
limitrofe e psicopatologia clinica. Os testes de comparagdo multipla para os
instrumentos preenchidos pelos pais ou outros cuidadores também apontam
para uma QdVRS inferior das criancas e adolescentes com psicopatologia
clinica. No entanto, as diferencas estatisticas foram encontradas entre os
grupos com sintomatologia limitrofe e com psicopatologia clinica para a
QdVRS geral (medida quer pelo KIDSCREEN (t,=2.513; p=.020) como pelo
DISABKIDS (t=2.079; p=.049) e para a faceta independéncia (t=3.111;
p=.005) e entre os grupos sem psicopatologia e com psicopatologia
clinicamente significativa para estas dimensodes (t=4.842; p<.001 para a
QdVRS avaliada pelo KIDSCREEN; t,=3.499; p=.002 para a QdVRS global
medida pelo DISABKIDS; e t,=5.363; p<.001 para a faceta independéncia) e
ainda para a exclusdo (t=4.973; p<.001) e inclusdo social (t=4.039;
p=.001). Nao foram encontradas quaisquer diferencas estatisticas entre os
grupos sem psicopatologia e com sintomatologia limitrofe.

A tabela 9 sintetiza as correlagdes encontradas entre a QdVRS dos
jovens e os dominios da psicopatologia:

Tabela 9. Correlacbes entre QdVRS e Psicopatologia (versdo para criangas e

adolescentes/ versdo para cuidadores) — Coeficientes de correlacédo de Spearman

Psicopatologia nas criangas e adolescentes com epilepsia

Sintomas Probl. de Hiper- Problemas Psicopatologia
QdVRS emocionais comportamento  actividade com os colegas geral
KIDSCREEN  -.468*/-.589**  -573*%/-480* -.607**/-.471* -503*/-.735** -.702**/-.728**
Independéncia -.056/-.777** -.302/-.287  -227/-.589* -.273/-.699** -338/-.762**
Emocgéo -.615**/-.480* -.343/-.166 -221/-.295 -545"*/-444* -548*/-443*
Excluséo social -.413*/-.537**  -491*/-400* -.483*/-.600** -.657**/-.826** -.669**/-.727**
Inclusdo social -.268/-.679** -.206/-.299 -.239/-.471* -127/-657**  -.236/-.645**
Limitagdo fisica -.417%/-.547*  -642**/-230  -272/-.273 -675"*/-404* -.656**/-.463*
Tratamento -.056/-.261 .074/-117 .273/-.206 -.072/-.165 .118/-.281

QdVRS global  -.340/-.673** -.428*/-.304  -.188/-.447* -.495%/-.682** -.477*/-.675**
*p<.05 **p <.01

Existem interaccdes entre a QdVRS e a sintomatologia
psicopatologica nas criangas e adolescentes com epilepsia, o que ¢
representado pelas correlagdes negativas entre os dois construtos. A
psicopatologia geral estd significativamente correlacionada com todas as
facetas da QdVRS, com excepcdo do impacto do tratamento, e com a
QdVRS global, tanto avaliada por um instrumento genérico geral, como por
um instrumento genérico para condigdes cronicas de saude, tendo os
cuidadores atribuido maior relevincia ao impacto da sintomatologia nas
dimensodes independéncia, exclusdo e inclusdo social, e as criangas nas

Qualidade de vida e saude mental de criangas e adolescentes com epilepsia e dos seus
cuidadores familiares: Estudo com a versao portuguesa do DISABKIDS-37
Neuza Maria Bernardino da Silva (e-mail:neuzambsilva@gmail.com) 2009



39

facetas emocgdo, exclusdo social e limitacdo fisica. A exclusdo social ¢ a
faceta mais afectada pela sintomatologia psicopatologica, estando
significativamente  correlacionada com todas as dimensdes da
psicopatologia.

Ao correlacionar-se negativamente com dominios que avaliam
construtos teoricamente antagonicos aos avaliados pelo DISAKIDS-37, esta
analise confirma que o instrumento apresenta uma boa validade divergente.

A analise da convergéncia entre o auto-relato das criangas e
adolescentes e a hetero-avaliacdo realizada pelos seus pais ou outros
cuidadores familiares foi efectuada através dos Coeficientes de Correlagao
Intraclasse (ICC), e dos coeficientes de correlacdo de Spearman. A
significancia estatistica das diferengas entre relatos foi também analisada
através da comparagdo de médias para amostras emparelhadas. Os resultados
obtidos sdo os representados na tabela 10:

Tabela 10. Convergéncia dos relatos das criangcas e adolescentes com epilepsia e dos
pais ou outros cuidadores — Coeficientes de Correlagéo Intraclass (ICC), Coeficientes de

correlagdo de Spearman e Teste T de Wilcoxon para amostras emparelhadas

ICC r YA p

KIDSCREEN .381* .468* -1.146 252

g Independéncia AT72%* .358 -1.373 170

§ Emogao 762 .628** -.830 407

(é g Excluséo social .864** 877 -741 459
é ? Inclus&o social .516** .560** -.296 767
% 8  Limitagéo fisica 527 574* -1.581 114
i-% Tratamento .264 .362 -.742 458
QdVRS global 761* .716** -.852 .394

Sint. emocionais .380* .304 -.066 .948

é 2 %"3 Probl. comportamento .355* 374 -.241 .809
g E ‘?‘j Hiperactividade 401* 404* -2.048 .041
*§ é % Probl. com colegas .455* 484> -.026 979
g 9 © Competéncias sociais 145 242 -1.247 212
Psicopatologia geral .528** 482 -.845 .398

*p<.05 **p <.01

Esta analise revela a existéncia de correlagdes moderadas mas
estatisticamente significativas entre o relato da QdVRS das criancas e
adolescentes ¢ o relato dos seus pais ou outros cuidadores para todas as
facetas do DISABKIDS-37, com excep¢do da faceta tratamento, e para a
avaliagdo global da QdVRS. A concordancia entre relatos é maior para as
facetas emoc¢ao e exclusdo social e menor para o impacto do tratamento. A
comparagdo dos resultados médios do relato dos jovens e dos cuidadores
também indica que ndo existem diferengas estatisticas entre os relatos,
confirmando a convergéncia. As correlagdes entre as respostas das criangas e
adolescentes e dos cuidadores nos dominios do SDQ sdo mais baixas do que
na avaliagdo da QdVRS, o que revela menor acordo entre a auto e hetero-
avaliagdo da psicopatologia. No entanto, ¢ com excepcdo do dominio
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hiperactividade, também nao foram encontradas diferengas estatisticamente
significativas entre o relato das criancas e adolescentes e dos seus pais ou
outros cuidadores familiares.

A gravidade da epilepsia, em termos globais, foi avaliada pelo clinico,
e pelas criangas e adolescentes e seus pais ou outros cuidadores através de
uma questao geral (questiao colocada aos clinicos: “Tendo em conta todos os
aspectos da epilepsia deste doente, como € que avaliaria neste momento sua
gravidade?”’; questdo colocada as criangas e adolescentes: “Até que ponto a
tua epilepsia foi grave durante o ultimo ano?”; questao colocada aos pais ou
outros cuidadores: “Até que ponto a epilepsia do seu filho foi grave durante
o ultimo ano?”). As correlagdes entre as avaliagdes sdo as apresentadas no
quadro 11:

Tabela 11. Convergéncia dos relatos das criancas e adolescentes, dos pais ou outros
cuidadores e do clinico na avaliagdo da gravidade da epilepsia — Coeficientes de

correlacdo de Spearman

Gravidade avaliada pelo  Gravidade avaliada pelas

clinico criangas
Gravidade avaliada pelas criangas .488*
Gravidade avaliada pelos cuidadores 135 .584**

*p<.05 **p <.01

A partir desta analise observa-se que a auto-avaliagdo das criangas e
adolescentes da gravidade geral da epilepsia estd positiva e
significativamente correlacionada com a avaliagdo efectuada pelos pais ou
outros cuidadores familiares. Esta convergéncia ¢ confirmada pela
inexisténcia de diferencas estatisticamente significativas entre os relatos das
criancas e adolescentes ¢ o relato dos pais ou outros cuidadores (Z=-.672;
p=.502). No entanto, apenas a auto-avaliacdo da gravidade global da
epilepsia apresenta correlagdes significativas com a avaliagdo efectuada
pelos clinicos.

2.2. Qualidade de vida e saude mental dos pais ou outros
cuidadores familiares de criangas e adolescentes com
epilepsia
A QdV e a adaptacdo psicologica, em termos de satide mental, dos
pais ou outros cuidadores de criangas com epilepsia foram analisadas
comparativamente com a populacdo normal (grupo de controlo). Uma leitura
geral das estatisticas descritivas revela que a QdV da populagdo normal é
superior a QdV dos pais ou outros cuidadores familiares de criangas e
adolescentes com epilepsia, com excepgao do dominio relagdes sociais. No
entanto, apenas se evidenciaram diferengas estatisticamente significativas no
dominio fisico (Z=-5.055; p<.001), com valores médios de 81.43
(DP=13.60) para o grupo de controlo ¢ 56.86 (DP=10.20) para o grupo de
pais ou outros cuidadores familiares de jovens com epilepsia. A QdV dos
familiares das criangas com epilepsia foi também comparada com a QdV dos
cuidadores de criangas e adolescentes com asma, ndo se tendo verificado
quaisquer diferencas estatisticamente significativas.
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A QdV e a saude mental dos cuidadores familiares foram também
estudadas em fungdo de algumas caracteristicas sociodemograficas da
crianca e do cuidador (género e idade da crianga, género, idade e estado civil
do cuidador, estatuto socioeconéomico familiar, ¢ presenga de problemas de
saude cronicos ou historia psiquiatrica do cuidador) e variaveis clinicas da
epilepsia das criangas e adolescentes (gravidade, avaliada pelo clinico,
presenca de outras condigdes associadas a epilepsia, atraso de
desenvolvimento e historia psiquiatrica). O nivel socioeconémico teve um
efeito estatisticamente significativo no dominio psicolégico da QdV dos
cuidadores familiares (3*=6.560; p=.038), que se revelou inferior para o
grupo com estatuto socioecondmico baixo, comparativamente ao grupo com
estatuto socioeconémico médio, de acordo com a comparacdo multipla de
médias ordenadas (t=2.419; p=.024). Também no dominio ambiente da QdV
dos cuidadores, o nivel socioeconémico demonstrou efeitos estatisticamente
significativos (1’=7.325; p=.026). De acordo com a comparagdo multipla de
médias ordenadas, foi o grupo com estatuto socioecondmico baixo que
apresentou QdV inferior neste dominio, em comparagdo com 0s grupos com
estatuto socioeconomico médio (1,=2.388; p=.026) e alto (1=2.399; p=.025).

A saude mental dos cuidadores familiares apenas oscilou de forma
estatisticamente significativa em fun¢ao da presenca de comorbilidades nas
criangas e adolescentes (Z=-2.038; p=.042), tendo os cuidadores de jovens
com epilepsia e outras condigdes comorbidas revelado menor bem-estar
(M=6.63; DP=1.30) do que os cuidadores de jovens com epilepsia ¢ sem
outros problemas de saude (M=8.24; DP=2.14).

2.3. Interacgdes entre a qualidade de vida e a sadde mental de
criancas e adolescentes com epilepsia e dos seus cuidadores
familiares
A tabela 12 apresenta os coeficientes de correlacdo ndo paramétricos
entre a QdVRS das criancas e adolescentes com epilepsia e a QdV dos seus
pais ou outros cuidadores familiares:

Tabela 12. Correlagdes entre QdVRS das criangas e adolescentes com epilepsia (auto-
avaliacdo/ hetero-avaliagdo) e QdV dos cuidadores familiares — Coeficientes de

correlagdo de Spearman

QdV dos pais ou outros cuidadores familiares

Fisico Psicolégico Relagbes Ambiente QdV geral
QdVRS jovens sociais
KIDSCREEN -.053/ .430* 153/ .482* -.143/-.009  .169/.284 .329/.083
Independéncia  .069/.168 .120/ .583** -.188/.080  -.075/.231 170/ .161
Emocgao .086/.207 377/ 198 .202/-.016 .035/.102 -.078/-.310
Excluséo social  .361/.240 .492*/ .388 .074/-.023 .390/ .195 .234/ 104
Incluséo social ~ .080/.276 .283/ .470* 107/ .077 143/ .222 .341/.299
Limitagdo fisica .122/.066 .415*/ .166 .036/-.013  .176/-.053 .019/-.331
Tratamento -.027/ .214 .294/ .279 .036/.069  -.140/-.102 -777/ -.340
QdVRS global .241/ .388 .378/ .450* .092/.089 .022/ .026 .048/ -.057
*p<.05 **p <.01
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Uma leitura sumaria dos resultados apresentados neste quadro indica
que a QdVRS global das criangas e adolescentes com epilepsia correlaciona-
se positivamente com a QdV fisica e psicologica dos seus pais ou outros
familiares cuidadores. E também com o dominio psicolégico da QdV dos
cuidadores que os varios dominios da QdVRS das criangas ¢ adolescentes
manifestam correlagcdes mais fortes.

A tabela 13 apresenta os coeficientes de correlagdo entre a QdVRS
das criangas ¢ adolescentes com epilepsia ¢ a satide mental dos cuidadores
familiares, em termos de bem-estar e distress psicologico:

Tabela 13. Correlagfes entre QdVRS das criangas com epilepsia (auto-avaliagédo/ hetero-

avaliagdo) e saude mental dos cuidadores familiares — Coeficientes de correlagdo de

Spearman

Saude mental dos pais ou outros cuidadores familiares
QdVRS jovens Distress psicoldgico Bem-estar psicoldgico
KIDSCREEN -.089/ -.291 .155/ -.062
Independéncia -.237/ -.436* 107/ .178
Emogao -.483**/-.343 .191/-.060
Excluséo social -.389/-.367 -.079/-.013
Incluséo social -.176/ -.351 .223/ .240
Limitac&o fisica -.324/ -.290 .100/ -.104
Tratamento -.404/ -.451* 157/ .250
QdVRS global -.453**/ -.508** A71/ 143
*p<.05 **p<.01

A QdVRS das criangas e adolescentes ndo se correlaciona com o bem-
estar dos cuidadores familiares, mas estd associada ao seu distress
psicologico. Os sintomas psicologicos de tristeza e ansiedade dos cuidadores
de criangas e adolescentes com epilepsia apresentam as correlagdes mais
relevantes com a sua propria percepgdo de independéncia e do impacto do
tratamento nas criangas, assim como da QdVRS global dos jovens a seu
cargo, e com a faceta emoc¢do e QdVRS global percebida pelos jovens.

A percepcdo dos cuidadores de presenca de psicopatologia
clinicamente significativa nas criangas e adolescentes com epilepsia revelou-
se um factor de variabilidade da sua QdV e saude mental. O quadro 14
apresenta a comparacao da QdV dos pais ou outros cuidadores familiares de
criancas com epilepsia em funcdo da sua percep¢do de presenga de
psicopatologia nos jovens:

Tabela 14. QdV e saude mental dos cuidadores em funcdo da presenca de

psicopatologia nas criangas e adolescentes com epilepsia - Teste de Kruskal-Wallis

Sem psico- Limitrofe Com psico-
patologia (n = 9) (n=4) patologia (n = 12)
QdV Média (DP) Média (DP) Média (DP) 7 p
Fisico (D1) 27.44 (4.77) 28.75 (4.92) 26.58 (3.78) 1.357 507
Psicoldgico (D2) 23.89 (3.14) 25.00 (1.83) 20.83 (2.87) 7.533 .023
Relagdes sociais (D3) 11.33 (2.06) 12.75 (.96) 11.42 (2.39) 2.720 .257
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Ambiente (D4) 29.56 (3.81) 29.50 (2.08) 27.42(3.15)  2.533 .282
QdV geral (DG) 7.67 (1.12) 7.50 (5.77) 7.33 (.65) 2.389 .303
Saude Mental Média (DP) Média (DP) Média (DP) 7 p

Distress 6.56 (2.13) 8.00 (2.94) 10.83 (2.88) 8.357 .015
Bem-estar 8.00 (1.41) 7.25 (1.50) 7.67 (2.61) .700 .705

Foram encontradas diferengas estatisticamente significativas, em
funcdo da percepcdo dos cuidadores de psicopatologia nas criangas e
adolescentes de quem cuidam, para o dominio psicolégico da QdV e no
distress psicoldgico dos cuidadores. Os testes post-hoc de comparagdes
multiplas de médias de ordens para amostras independentes indicam que os
cuidadores familiares de jovens com psicopatologia clinicamente
significativa tém uma QdV inferior no dominio psicoldgico,
comparativamente aos familiares de criangas com sintomatologia limitrofe
(t=2.606; p=.016) ou sem psicopatologia (t=2.522; p=.019), mas que ndo
existem diferengas com relevancia estatistica neste dominio entre cuidadores
de criangas sem psicopatologia ou com sintomatologia limitrofe. Para o
distress psicologico as diferengas verificam-se entre cuidadores familiares de
criangas sem psicopatologia e com psicopatologia clinica (t,=3.373; p=.003),
ndo existindo diferencas entre familiares de jovens sem psicopatologia e com
sintomatologia limitrofe, nem entre cuidadores de jovens com
sintomatologia limitrofe e psicopatologia clinica.

As tabelas 15 e 16 apresentam as correlagdes entre a psicopatologia
das criangas e adolescentes com epilepsia, percebida pelos jovens e pelos
seus cuidadores, e a QdV e satde mental dos seus cuidadores familiares:

Tabela 15. CorrelagBes entre a psicopatologia das criancas e adolescentes com epilepsia
(auto-avaliagcd@o/ hetero-avaliagcdo) e QdV dos pais ou outros cuidadores familiares —

Coeficientes de correlagdo de Spearman

QdV dos pais ou outros cuidadores familiares

Psicopatologia nos jovens Fisico  Psicolégico Rel. sociais = Ambiente QdV geral
Sintomas emocionais .009/-.089 -.268/-289 -139/.066 -.140/-.076 .034/-.053
Probl. comportamento  -.338/-.232 -215/-.286 -.047/.037 -.032/-.133 -.116/-.300

Hiperactividade -110/-.073 -.022/-301 -.012/.096 -.311/-.074 -.486%/-.261
Probl. com colegas -.331/-.338 -.374/-443* .015/-.064 -.162/-347 .144/-.236
Psicopatologia geral -.250/ -.241 -.236/-.458* .002/.006 -.174/-.187 -.123/-.249
*p<.05 **p <.01

A percepcdo dos pais de psicopatologia geral das criangas e
adolescentes com epilepsia, e particularmente problemas de relacionamento
com 0s colegas, esta negativa e significativamente correlacionada com a
QdV dos seus cuidadores no dominio psicoldgico. Ja a QdV geral dos
cuidadores correlaciona-se de forma estatisticamente significativa com os
sintomas de hiperactividade, auto-avaliados pelas proprias criangas e
adolescentes.
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Tabela 16. Correlagdes entre a psicopatologia das criangas e adolescentes com epilepsia
(auto-avaliacdo/ hetero-avaliagdo) e saude mental dos pais e outros cuidadores

familiares — Coeficientes de correlagcéo de Spearman

Psicopatologia nas criangas e adolescentes com epilepsia

Salde mental Sintomas Probl. de Hiper- Problemas  Psicopatologia
dos cuidadores emocionais comportamento  actividade com os colegas geral
Distress .365/ .491* .133/.198 .009/.340  .401*/ .468*  .303/.512*
Bem-estar -.124/ -.246 -.142/ .051 -.072/-241  .039/-.091 -.076/ -.174
*p<.05 **p <.01

Também a satide mental dos cuidadores familiares de jovens com
epilepsia esta correlacionada com a sintomatologia psicopatologica na
populagdo com epilepsia pediatrica. Esta associagdo ndo apresenta
significancia estatistica ao nivel do bem-estar dos pais. No entanto, o
distress psicolégico dos familiares correlaciona-se positivamente com a
presenca de comorbilidades psicopatologicas nos jovens, sendo esta
associagdo mais forte com os sintomas emocionais, problemas com os
colegas e com a psicopatologia em geral.

V - Discusséao

Sendo este trabalho uma investigacdo empirica, a interpretagdo dos
resultados requer alguma prudéncia, na sequéncia de algumas limitagdes
metodologicas inerentes ao estudo, e seguidamente sistematizadas. Uma
primeira limitagdo respeita ao método ndo probabilistico utilizado na recolha
da amostra — amostragem por conveniéncia (Hill & Hill, 2008) ou
amostragem sequencial (Pais-Ribeiro, 1999) que, ao incluir na amostra todos
os individuos elegiveis para participar no estudo, de acordo com a sua
disponibilidade e com a conveniéncia do investigador, ndo garante a
representatividade do universo de criangas ¢ adolescentes com epilepsia e
respectivos cuidadores familiares e ndo permite uma extrapolagdo dos
resultados para o universo com confianga. Outra limitagdo prende-se com a
dimensédo reduzida da amostra, que limita o recurso a alguns procedimentos
estatisticos e obriga a utilizagdo de estatisticas ndo-paramétricas. Estas
estatisticas ndo exigem requisitos tdo fortes quanto os testes paramétricos e
tém grande valor na analise de dados nominais ou ordinais; no entanto t€ém a
desvantagem de n3o encontrarem tantas diferengas entre os dados quantas
aquelas que realmente existem — erro tipo II (Pereira, 1999). Outra
desvantagem refere-se a ndo equivaléncia entre o grupo de estudo e o grupo
de referéncia no que respeita a faixa etaria das criancas e adolescentes ¢ a
algumas caracteristicas clinicas das respectivas condigoes de saude (idade de
diagndstico e duragdo da doenga, hospitalizacbes e atrasos de
desenvolvimento associados a condigdo cronica). Estas diferencas entre as
amostras de criangas e adolescentes com epilepsia e com asma, também
consequéncia da técnica de amostragem utilizada, poderdo ter implicagdes
na interpretacdo dos resultados, ao introduzir variaveis ndo controladas

\

adicionais a variavel em estudo. Devem ainda ser referidas as limitagOes
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inerentes a utilizacdo de instrumentos ainda em fase de validagdo para a
populagcdo portuguesa. Apesar destas limitacdes e com as devidas
precaucdes, os resultados obtidos permitem algumas consideracdes e
conclusdes importantes e com implicagdes relevantes a nivel da investigagéo
e da pratica clinica.

Dadas as dificuldades na conceptualizacdo da QdVRS, € essencial
avaliar criticamente as propriedades psicométricas e os alicerces conceptuais
dos instrumentos utilizados na sua avaliagao (Davis et al., 2006), sendo este
um primeiro objectivo deste trabalho, e do qual depende a validade do
estudo. Os estudos de precisdo e fidedignidade efectuados com as versdes
portuguesas, para criangas ¢ adolescentes com condi¢des cronicas de saude e
para os seus pais ou outros cuidadores familiares, do modulo genérico
DISABKIDS-37 revelaram boas propriedades psicométricas do instrumento,
em termos de consisténcia interna, validade de construto, validade
discriminante entre condi¢cdes de satde, validade convergente e validade
divergente. E ainda digna de meng¢do a maior acuidade do DISABKIDS,
comparativamente com o instrumento genérico KIDSCREEN-10, para
detectar pequenas variacdes na QdVRS, ndo sé entre condigdes de saude,
mas também entre individuos com a mesma condic¢do cronica, refor¢ando a
necessidade de um instrumento adicional de avaliagdo da QdVRS genérico,
mas focado nas particularidades inerentes a populacdo de criangas e
adolescentes com condigdes cronicas de saude. A robustez psicométrica
revelada na nossa amostra confirma que este ¢ um bom instrumento na
avaliagdo da QdVRS de criancas e adolescentes com epilepsia, € que os
resultados, a partir dele obtidos, sdo confiaveis. Sendo este um primeiro
estudo com a versao portuguesa do DISABKIDS-37, a sua boa performance
na avaliacdo da QdVRS de jovens com epilepsia € também um contributo
importante para a validagdo do instrumento para a populagdo portuguesa ¢
vem corroborar a sua importancia e utilidade na investigagdo em contextos
clinicos.

De acordo com o preconizado na literatura (Carlton-Ford et al., 1995;
Devinsky et al., 1999; Miller et al., 2003), colocou-se a hipdtese para este
estudo de que a presenca de uma condicdo de saude cronica, como a
epilepsia, teria um impacto adverso na QdVRS das criangas e adolescentes,
comparativamente com a populagdo em geral (H1). No entanto, na nossa
amostra, ndo se verificaram diferengas estatisticamente significativas entre a
QdVRS da populagdo com epilepsia pediatrica e os dados normativos. A ndo
observancia de diferengas entre criancas e adolescentes com epilepsia € o
grupo de controlo vem reforcar a menor sensibilidade dos instrumentos
genéricos na avaliacdo das especificidades da QdVRS das criangas e
adolescentes com condig¢des cronicas de saude. No entanto, este resultado é,
por um lado, muito positivo do ponto de vista do bem-estar percebido pelas
criancas e adolescentes com epilepsia, e, por outro lado, vem levantar
questdes extremamente relevantes sobre os processos de adaptacdo destas
criancas a sua condicdo de satide. Por outro lado, a comparagdo entre
populagdes pediatricas com diferentes condigdes cronicas de saide vem
revelar que, de um modo geral, as criangas e adolescentes com epilepsia tém
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menor QdVRS do que as criangas com asma, tal como ja tem sido descrito
por outros autores (Austin et al., 1994; Austin et al., 1996; Schlindwien-
Zanini, 2007). As principais diferencas observaram-se na QdVRS global e
particularmente no dominio social. Pelo contrario, as criangas ¢ adolescentes
com asma apresentam maiores limitagdes fisicas imputadas a sua condig¢ao
de satde. Algumas explicacdes possiveis para as diferengas no impacto da
epilepsia na QdVRS das criancas e adolescentes, comparativamente com
outras condi¢des cronicas poderdo estar relacionadas com o estigma social
que geralmente reveste a epilepsia e que interfere com a integracao destas
criangas no ambiente social, impedindo a concretizagdo de algumas tarefas
desenvolvimentais, e com as disfungdes neuroldgicas associadas a condigao
e aos efeitos do tratamento. Estas dificuldades de integragdo social dos
jovens com epilepsia também poderdo estar relacionadas com as menores
competéncias sociais que revelam, comparativamente com o grupo com
asma, apesar de este estudo ndo permitir determinar a direccionalidade
causal desta relagdo.

No nosso estudo, as criangas e adolescentes com epilepsia
apresentaram mais psicopatologia no geral, e com particular destaque para
os problemas de comportamento e sintomas de hiperactividade,
comparativamente as criangas ¢ adolescentes com asma. Estes resultados
convergem com outros estudos, que tém associado a epilepsia a uma maior
incidéncia de problemas psicopatologicos nas criancas e adolescentes (e.g.
Hoare & Kerley, 1991), tais como disturbios de comportamento,
nomeadamente hipercinéticos (e.g. Maia-Filho et al., 2006; Salpekar &
Dunn, 2007; Turky et al., 2008), associados por estes autores a lesdes
neurologicas e aos efeitos adversos da medicacdo. Sujeitas a maior
estigmatizacdo e dificuldades de integragdo social, aliadas a menores
competéncias sociais € mais problemas psicopatologicos, as criangas com
epilepsia revelam menor QdVRS e mais dificuldades de adaptagdo a sua
condi¢do de saude do que as criangas com uma condi¢do nao neurologica,
confirmando a hipdtese colocada (H2).

A QdVRS e a adaptacdo das criangas e adolescentes com epilepsia
apresentaram algumas variagoes em funcido de factores sociodemograficos
da crianga e da familia cuidadora. Em relagdo ao género, na nossa amostra,
foram as raparigas que apresentaram melhor QdVRS, mas apenas no que
respeita a uma maior autonomia e confianga no futuro, e a maior adaptacao
psicologica em termos de competéncias sociais. A idade também se revelou
um factor de variabilidade, tendo sido os adolescentes que apresentaram
melhor QdVRS, nos varios dominios, comparativamente as criangas mais
novas. Esta conclusdo ¢ divergente dos resultados encontrados por Devinsky
et al. (1999), o que sugere que, na nossa amostra, mais importante do que a
maior acuidade da percepcao dos adolescentes das implicacdes da epilepsia,
sera perceber se existem diferencas nas estratégias utilizadas para lidar com
esse impacto. As diferencas encontradas na adaptagdo psicologica, embora
sem significancia estatistica, t€ém relevancia clinica, pois convergem numa
tendéncia geral para as criancas mais novas apresentarem maiores niveis de
psicopatologia, corroborando a maior adaptacdo dos adolescentes a doenga
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cronica. Quanto ao nivel socioecondomico observou-se que jovens com nivel
socioecondmico baixo sofrem maior estigmatizacdo e exclusdo social em
consequéncia da condi¢do de saude, indo ao encontro da demais
investigacdo (Devinsky et al., 1999; Hoare & Kerley, 1991).

A QdVRS das criangas e adolescentes com epilepsia também variaram
em fungdo de algumas caracteristicas clinicas da condicdo de saude.
Criangas ¢ adolescentes com epilepsias mais graves, ou com outros
problemas de saude associados, véem a sua QdVRS mais comprometida do
que criangas com epilepsias pouco graves e sem outras comorbilidades.
Também a presenca de atrasos de desenvolvimento comprometeu
significativamente a QdVRS destas criancas, ao condicionar a sua
independéncia e autonomia, ao limitar o seu funcionamento fisico e ao
conduzir a sua exclusdo social. Resultados semelhantes haviam ja sido
descritos por outros autores (Hoare et al., 2000; Maia-Filho & Gomes,
2004a; Miller at al., 2003; Williams et al., 2003), que encontraram menor
QdVRS em jovens com epilepsia € com comprometimento neurolégico ou
incapacidades adicionais.

Os resultados emergentes do nosso estudo revelaram uma maior
incidéncia de psicopatologia, principalmente em termos de problemas de
comportamento e hiperactividade, nas criangas e adolescentes com epilepsia
associada a atrasos de desenvolvimento, em consonancia com a revisido da
literatura (e.g. trabalho de Turky et al., 2008). A psicopatologia ¢ a QdVRS
revelaram-se construtos estreita e inversamente correlacionados. A presenga
de sintomatologia psicopatologica clinicamente significativa mostrou-se um
dos mais importantes factores de variabilidade da QdVRS das criangas e
adolescentes com epilepsia, prejudicando a QdVRS destes jovens em todos
os dominios. Confirma-se assim a quarta hipotese colocada para este
trabalho, que previa que a presenca de sintomatologia clinicamente
significativa nas criangas ¢ adolescentes com epilepsia seria um factor de
comprometimento da sua QdVRS. Varios autores tém estudado a associa¢ao
entre a QdVRS e a psicopatologia na populagdo com epilepsia pediatrica,
sendo esta correlagdo negativa consistente nos diversos trabalhos (Austin et
al., 2004; Buelow et al., 2003; Hanssen-Bauer et al., 2007; Hoare & Kerley,
1991; Souza, 1999; Turky et al., 2008). As associagdes entre epilepsia,
QdVRS e saude mental apresentam-se complexas e multidireccionais. Por
um lado, a presenca de uma condi¢do de saude neurologica e os efeitos do
tratamento potenciam o desenvolvimento de sintomas psicopatologicos, ao
nivel emocional, comportamental e das relagdes sociais com os pares que,
por sua vez, vao comprometer a QdVRS das criangas com epilepsia. Por
outro lado, a epilepsia tem também um impacto directo no bem-estar fisico,
mental e social percebido pelas criangas, ao impor limitagdes e restricdes
impeditivas  ou  dificultadoras da  concretizagdo das tarefas
desenvolvimentais, imprescindiveis ao desenvolvimento e ao ajustamento
global da crianca, conduzindo ao aumento de respostas mal-adaptativas e
psicopatologicas. Mas mais do que discutir os potenciais sentidos das
associacOes destas varidveis, é importante consciencializar investigadores e
clinicos para o impacto da epilepsia tanto na QdVRS como na satide mental

Qualidade de vida e saude mental de criangas e adolescentes com epilepsia e dos seus
cuidadores familiares: Estudo com a versao portuguesa do DISABKIDS-37
Neuza Maria Bernardino da Silva (e-mail:neuzambsilva@gmail.com) 2009



48

e na adaptacdo destas criangas, no sentido de promover intervengdes nos
varios dominios das suas vidas, favorecendo o seu desenvolvimento global e
ajustamento psicossocial.

Com base nos estudos de Sawyer et al. (2004, 2005), foi colocada a
hipétese de os pais ou outros cuidadores familiares avaliarem a QdVRS e a
adaptacao das criangas e adolescentes com epilepsia como inferior a auto-
avaliagdo delas proprias (HS). No entanto, no nosso estudo esta hipdtese ndo
foi confirmada, ao ndo terem sido encontradas diferengas com significancia
estatistica entre os relatos dos cuidadores familiares e das proprias criangas.
Pelo contrario, a tendéncia geral observada foi no sentido dos cuidadores
sobrevalorizarem a QdVRS das criancas. Ao ndo existirem diferencgas
significativas entre as auto e as hetero-avaliagdes, confirma-se a
convergéncia entre relatos, o que significa que ambas as versdes do
instrumento reportam informacdo valida na avaliagdio da QdVRS das
criancas e adolescentes. Nao sendo estas convergéncias absolutas, mas
apenas moderadas, estes resultados reiteram a necessidade da inclusdo de
ambas as fontes de informacdo em contextos clinicos e cientificos, tal como
tem sido sugerido por varios autores (Bullinger et al., 2006; Eiser & Morse,
2001a, 2001c; Matza et al., 2004; Ronen, Streiner, Rosenbaum, & The
Canadian Pediatric Epilepsy Network, 2003; Theunissen et al., 1998). O
recurso a ambas as avaliagdes como fontes complementares de informagao
possibilita, ndo apenas a recolha de informagdo a partir da percepcdo da
prépria crianca tal como prescrito na propria definicdo de QdVRS, mas
também a andlise da perspectiva dos pais ou outros cuidadores do impacto
da epilepsia no funcionamento familiar e na QdVRS da crianga, perspectiva
esta revestida pelas proprias percepgoes, atitudes e crengas dos cuidadores e
cuja importancia € inigualavel na planificagdo de intervengdes dirigidas aos
familiares destas criangas. Os pais podem ainda proporcionar uma avaliacdo
da QdVRS das criangas e adolescentes numa perspectiva desenvolvimental,
pois geralmente acompanharam os filhos desde o diagnostico da epilepsia e
ao longo dos tratamentos, podendo fornecer dados que a crianga ndo
consegue recordar acuradamente. Tem sido consensual aos varios estudos a
existéncia de maior concordancia entre os relatos das criancas e adolescentes
e dos seus cuidadores no que concerne aos dominios fisicos € maiores
divergéncias nos dominios sociais e emocionais (Bullinger et al., 2006;
Cremeens et al., 2006; Davis et al., 2007; Eiser & Morse, 2001a; Ronen,
Streiner, Rosenbaum, & The Canadian Pediatric Epilepsy Network, 2003;
Schlarmann et al., 2008). No entanto, e contrariamente a estes trabalhos e
infirmando a hipétese colocada, a concordancia entre os relatos foi maior
para a faceta emocgédo e para o dominio social, € menor no dominio fisico. Ja
no que concerne a identificacdo de psicopatologia nas criancas e
adolescentes com epilepsia, a convergéncia entre relatos foi menor do que na
avaliagdo da QdVRS. Os pais ou outros cuidadores familiares identificaram
mais sintomas psicopatologicos clinicamente significativos do que os
proprios jovens no seu auto-relato. No entanto estas diferengas foram
significativas apenas para os sintomas de hiperactividade. A observagdo de
menor concordancia entre a percepcao dos cuidadores e das criancas e
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adolescentes no impacto da epilepsia no dominio fisico, desvalorizado pelos
familiares comparativamente a auto-avaliagdo dos jovens, a maior
convergéncia entre percepcdes do impacto da doengca no bem-estar
psicologico e social, aliada a uma sobrevalorizagdo dos cuidadores da
sintomatologia psicopatolégica das criangas, sugere uma grande
preocupacao dos cuidadores com o impacto da epilepsia no funcionamento e
na adaptacdo psicossocial das criancas e adolescentes com epilepsia. Uma
possivel explicagdo para estes resultados, divergentes dos estudos
encontrados na literatura, prende-se com os avangos médicos que, cada vez
melhor, controlam o impacto da condi¢do no dominio fisico, delegando aos
cuidadores a responsabilidade de atenderem as dificuldades psicossociais da
crianga, ajudando-a a desenvolver-se de forma adaptativa no ambiente que a
rodeia. Também na avaliagdo da gravidade global da epilepsia, apesar de
haver convergéncia significativa entre os relatos, os cuidadores familiares
tendem a desvalorizar a gravidade da doenga. Curiosamente, ¢ a auto-
avaliagdo que os jovens fazem da gravidade da sua condi¢cdo que mais
fortemente se correlaciona com a avaliagdo efectuada pelo clinico. Estes
resultados vém confirmar que, desde que os instrumentos sejam
desenvolvimentalmente apropriados as faixas etarias a que se destinam, as
criangas a partir dos 8 anos de idade estdo capacitadas para fornecer relatos
validos e fidedignos sobre a sua QdVRS.

Quanto a QdV e adaptacdo psicologica, em termos de bem-estar e
distress psicologico, dos pais ou outros cuidadores familiares de criangas e
adolescentes com epilepsia, verificou-se que estes t€m menor QdV do que a
populagdo em geral, principalmente ao nivel do bem-estar fisico, tal como
tem sido referido na literatura (Goldbeck, 2006; Schlarmann et al., 2008), e
confirmando a hipétese colocada para este estudo (H6). No entanto,
contrariamente a nossa suposi¢ao (H7), ndo existem diferengas significativas
entre a QdV dos cuidadores de criangas e adolescentes com epilepsia e de
criancas ¢ adolescentes com asma, o que sugere que as preocupacdes e
responsabilidades acrescidas dos pais ndo estdo dependentes das
caracteristicas particulares da condi¢do de satide pediatrica, mas unicamente
da presenca da doenca. Este resultado é corroborado pela analise da
variabilidade da QdV dos pais em fungdo de caracteristicas clinicas da
condi¢do, que nao revelaram quaisquer diferengas significativas. Em relagao
as variaveis sociodemograficas das criancas e dos proprios cuidadores
familiares, apenas o nivel socioecondmico implicou variagdes significativas
na QdV dos cuidadores, nos dominios da satde psicolégica e ambiente. No
entanto, a presenca de outros problemas de satide associados a epilepsia, ao
tornar a prestacdo de cuidados porventura mais exigente, fisica e
emocionalmente, tem um impacto significativo na diminui¢do do bem-estar
psicolégico dos cuidadores, comprometendo a sua saide mental, resultado
este congruente com a investigacdo conduzida por Hoare (1984).

No nosso estudo a QdVRS das criangas e adolescentes com epilepsia,
nos seus varios dominios, emergiu positiva e significativamente
correlacionada com a QdV dos pais ou outros cuidadores familiares, no
dominio psicoldgico, e negativamente correlacionada com o distress
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psicologico nos seus cuidadores familiares, indicando que, quanto maior a
saude psicologica e menor a incidéncia de sintomas de tristeza e ansiedade
dos familiares, melhor sera a QdVRS das criangas ¢ adolescentes com
epilepsia, e vice-versa, tal como haviamos previsto na hipotese formulada
(H9). Apesar de alguns autores referirem os factores familiares como
factores mediadores ou moderadores da QdVRS e da adaptacdo dos jovens a
epilepsia pediatrica (Austin & Caplan, 2007; Austin et al., 2004; Barros,
2003; Lach et al., 2006; Salpekar & Dunn, 2007; Schlindwien-Zanini, 2007),
a literatura ¢ ainda escassa e insuficiente no esclarecimento das interac¢des
entre a QdVRS e a adaptacdo das criancas e adolescentes com epilepsia ¢ a
QdV dos seus pais ou outros cuidadores familiares.

Também a presenca de sintomatologia clinicamente relevante nos
jovens associa-se negativamente com a QdV dos seus cuidadores familiares,
observavel ndo apenas pelas correlagdes negativas significativas entre estes
dois construtos, mas também pela variabilidade observada na QdV dos pais
em fun¢do da sua percepgdo de psicopatologia nas criangas e adolescentes a
seu cargo. A psicopatologia percebida pelos cuidadores familiares nas
criangas e adolescentes tem um impacto significativamente negativo na QdV
dos cuidadores, principalmente ao nivel da sua satde psicologica, € aumenta
os niveis de distress psicopatologico, comprometendo também a sua satude
mental. A percepcdo dos familiares da presenca de psicopatologia
clinicamente significativa nas criangas e adolescentes com epilepsia como
factor de variabilidade da QdV dos cuidadores converge com outros estudos
(Rodenburg et al., 2007; Silver et al., 1998) que referem a percepcao dos
pais acerca das consequéncias experienciadas pelas criangas e do seu
comportamento ¢ temperamento como variaveis moderadoras do impacto da
epilepsia pediatrica na familia. O estudo correlacional indica que sdo os
problemas relacionais com os pares e a psicopatologia em geral que revelam
associagdes negativas mais fortes com a saude subjectiva, no dominio
psicoldgico, dos pais, e sdo os sintomas de hiperactividade que mais se
correlacionam, também negativamente, com a QdV geral dos cuidadores. O
distress psicologico dos cuidadores, em termos de sentimentos de tristeza,
ansiedade e perda de controlo, correlaciona-se positivamente com o0s
problemas emocionais, problemas relacionais com os pares € com a
psicopatologia geral dos jovens com epilepsia.

Em sintese, a QdVRS, enquanto percepcao das proprias criancas e dos
seus pais, ou outros cuidadores familiares, do impacto da condigdo cronica
de satde e do tratamento no seu bem-estar fisico, mental e social, e a
adaptacdo psicologica das criancas e adolescentes portugueses com
epilepsia, estdo mais comprometidas do que a QdVRS e a adaptacdo dos
jovens com outras condi¢des cronicas de sauide ndo neurologicas, como € o
caso da asma. No entanto este comprometimento ndo esta apenas dependente
das caracteristicas clinicas da epilepsia, mas esta também relacionado com a
presenca de outros problemas ou incapacidades e de varidveis
sociodemograficas individuais e familiares. As proprias dificuldades de
adaptacdo psicologica, reflectidas na presenga de sintomatologia
psicopatoldgica clinicamente significativa, tém um impacto negativo na
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QdVRS das criangas com epilepsia. A epilepsia pediatrica tem também
impacto na QdV dos seus pais ou outros cuidadores familiares, que se
revelou inferior a da populagdo em geral, embora ndo se tenham observado
diferengas entre cuidadores de criangas e adolescentes com diferentes
condigdes cronicas. A presenga de comorbilidades e de sintomas
psicopatoldgicos clinicamente significativos sdo também factores que
influenciam negativamente a QdV e a saide mental dos familiares destas
criangas e adolescentes.

VI - Conclusdes

Este trabalho pretende contribuir para a validagdo portuguesa do
modulo genérico do questionario de QdVRS para criangas e adolescentes
com condig¢des cronicas de saide DISABKIDS-37 através de um estudo de
caracterizacdo da QdVRS ¢ da saude mental de uma amostra de criangas e
adolescentes portugueses com epilepsia e seus pais ou outros cuidadores
familiares. Em relagdo ao primeiro objectivo geral, pode concluir-se que o
modulo genérico do DISABKIDS-37 se revelou um bom instrumento na
avaliagdo da QdVRS desta amostra de criancas e adolescentes portugueses
com epilepsia, tendo demonstrado boas propriedades psicométricas em
termos de precisdo e validade. O desempenho francamente positivo deste
instrumento no presente estudo € um contributo importante para os estudos
de validagdo do moddulo genérico DISABKIDS-37 para a populacdo
portuguesa. As implicagdes deste trabalho para estudos futuros prendem-se
com a importancia de alargar os estudos de precis@o e validade a amostras de
maiores dimensdes e representativas da populacdo pediatrica portuguesa
com epilepsia, assim como a populacdes com outras condigdes cronicas de
saude. A necessidade premente destes estudos, fundamentais a validagdo do
instrumento DISABKIDS-37 para a populacdo pediatrica portuguesa, surge
como consequéncia do crescente interesse pela avaliagdo e investigacdo da
QdV, e com as multiplas aplicacdes desta avaliacdo: em contextos de
investigacdo, através da descri¢do do funcionamento ¢ do bem-estar das
populagdes, numa perspectiva epidemioldgica; em contextos clinicos, onde a
QdV tem vindo a emergir como critério para a planificagdo e avaliagdo de
intervencdes; ¢ em contextos de satde publica e gestdo de recursos
comunitarios, numa perspectiva politica.

A robustez psicométrica demonstrada pelo DISABKIDS-37 na
amostra de criangas e adolescentes portugueses com epilepsia concorre para
a sua caracterizacdo fidedigna em termos dos factores clinicos e
sociodemograficos que influenciam a QdVRS destas criangas e adolescentes.
Foi também caracterizada a QdV e a satde mental dos pais ou de outros
cuidadores familiares dos jovens com epilepsia, assim como analisadas as
interacgoes entre a adaptacao individual e familiar, de acordo com o segundo
objectivo geral tracado. As criangas e adolescentes com epilepsia revelaram
QdVRS inferior a da populacdo pediatrica com asma, principalmente no
dominio social, mais sintomatologia psicopatolégica clinicamente
significativa em termos gerais, ¢ particularmente sintomas de
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hiperactividade, e menores competéncias sociais. Surgiram como factores de
variabilidade da QdVRS das criangas e adolescentes com epilepsia
caracteristicas sociodemograficas, como o género e a faixa etaria da crianga
e o nivel socioeconémico da familia, e factores clinicos, como a gravidade
da doenga, presenga de outras condi¢cdes de saude, de atrasos de
desenvolvimento consequentes a epilepsia, e dificuldades na adaptacdo
psicossocial, em termos de sintomatologia psicopatologica. Os pais ou
outros familiares com criangas e adolescentes com epilepsia a seu cargo
revelaram menor QdV, no dominio fisico, do que a populagdo normal, mas
ndo foram encontradas diferencas na QdV dos cuidadores em funcdo da
condi¢do de satide da crianga, nem de caracteristicas sociodemograficas e
clinicas das criangas e adolescentes. Foram as dificuldades de adaptacao
psicologica das criangas e adolescentes com epilepsia, em termos de
sintomatologia  psicopatolégica, que mais concorreram para 0
comprometimento da QdV psicologica e da saude mental, em termos de
aumento dos niveis de distress psicologico, dos cuidadores familiares.
Também a presenga de comorbilidades nas criangas e adolescentes com
epilepsia potencia o distress psicologico, influenciando negativamente a
satde mental dos cuidadores.

A andlise das varidveis que influenciam os varios dominios da
QdVRS e a satde mental das criancas e adolescentes com epilepsia e dos
pais ou outros cuidadores familiares tem implica¢des importantes ao nivel da
pratica clinica, permitindo o reconhecimento de factores de prevencdo e
interven¢do, e conduzindo a uma gestdo mais efectiva da epilepsia
pediatrica. Sendo a QdV um conceito multidimensional e multideterminado,
uma intervencao na epilepsia pediatrica que potencie o bem-estar subjectivo
das criangas e adolescentes e das suas familias, devera ser multidisciplinar,
estendendo-se para além do dominio médico, uma vez que a intervengdo em
qualquer uma das variaveis identificadas podera contribuir para o
incremento da QdVRS destas criangas e familias. Sendo as dificuldades de
adaptacdo, em termos de sintomatologia psicopatologica clinicamente
significativa, variaveis com tdo grande relevancia para a QdVRS das
criancas e adolescentes com epilepsia e dos seus familiares, a intervencao
psicolégica devera assumir um papel preponderante na gestdo desta
condigdo de saude, através da interveng¢do clinica na sintomatologia
psicopatolégica e do incremento das suas competéncias sociais. E ainda de
referir que esta intervencdo psicologica junto das criancas e adolescentes
com epilepsia e dos seus cuidadores familiares ndo se deve cingir a
populagdo com psicopatologia clinicamente significativa, mas sim integrada
nos cuidados de saude de todas as criangas e adolescentes e suas familias,
podendo esta intervengdo ser a diferentes niveis, consoante as necessidades e
as dificuldades individuais de cada familia. As interac¢des encontradas entre
0 bem-estar subjectivo ¢ a adaptacdo individual e familiar tém igualmente
implicagdes extremamente relevantes para a pratica clinica nesta condig¢ao
de saude cronica, ao evidenciar que uma intervencdo efectiva ndo deve ser
individualizada e focada apenas nas criangas e adolescentes, mas que devera
envolver os pais e outros familiares, numa abordagem ecoldgica. Neste
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sentido, é importante incluir a avaliagdo da percepcao dos pais da QdVRS e
das dificuldades de adaptacdo das criancas, de forma a adequar as
intervencgdes as necessidades e dificuldades sentidas pelos familiares destas
criangas. A maior aten¢do demonstrada pelos cuidadores familiares ao
impacto da doenga no bem-estar emocional e social das criangas vem
reforcar a necessidade de alargamento da intervencao para além do dominio
médico, no sentido de, ndo apenas ajudar as familias a lidarem com as
exigéncias acrescidas impostas pela epilepsia pediatrica, mas também de
disponibilizar-lhes a informagao necessaria e fomentar as suas competéncias
para auxiliarem os jovens na sua adaptagdo a condigdo de saude.

Os resultados obtidos neste estudo da QdVRS e da satide mental das
criancas e adolescentes com epilepsia e dos seus pais ou outros familiares
cuidadores langam alguns desafios para a investigagdo futura. Sdo
necessarios estudos que possam esclarecer o papel moderador ou mediador
das variaveis que influenciam a QdVRS, e identificar outras variaveis
preditoras do bem-estar e¢ da adaptagdo psicologica destas criangas e
adolescentes com epilepsia e seus cuidadores familiares, assim como de
populagoes pediatricas com outras doengas cronicas. Podem ser apontadas
como exemplos de algumas das variaveis a considerar em estudos vindouros
da QdVRS das criancas e adolescentes com condi¢des cronicas de saude as
estratégias de coping utilizadas tanto pelos jovens como pelos cuidadores
familiares, o estigma social que envolve algumas condigdes cronicas, o
suporte social percebido pelas criancas e pelos seus cuidadores, e o desgaste
fisico e psicoldgico adicional a que os cuidadores destas criangas estdo
sujeitos. Sdo igualmente fundamentais estudos que clarifiquem os processos
transaccionais entre a QdV e a adaptacdo individual e familiar das criangas e
adolescentes com epilepsia, e também com outras condigdes de satde, e seus
cuidadores familiares.

A finalidade tultima do presente estudo, assim como da investigagao
futura acima proposta, sera possibilitar o desenvolvimento e a planificagdo
de intervengdes, ao nivel (in)formativo e clinico, dirigidas a criancas e
adolescentes com condigdes crénicas de saude e suas familias, a fim de
fomentar a sua QdVRS e a sua adaptagdo psicologica a doenca crénica
pediatrica, contribuindo assim para um estado de maior bem-estar fisico,
mental e social, mesmo na presenga de uma condi¢ao crénica de saude.
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