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Introducdo: A epilepsia € a doenga neuroldgica mais comum em idade pediatrica, afetando as
criangas/adolescentes diagnosticados e seus pais. Segundo o modelo de autorregulagao de
Leventhal, as representac¢des de doencga ajudam a explicar as respostas de coping das pessoas com
doenga e, consequentemente, os seus resultados de saude. No ambito da epilpsia pediatrica, os
objetivos deste estudo foram: 1) descrever as representacdes de doenga de criangas/adolescentes e
seus pais; 2) comparar as representagdes de doenga em criangas/adolescentes e seus pais; e 3)
comparar as representagdes de doenga considerando variaveis demograficas (sexo e grupo etario da
crianga/adolescente) e clinicas (gravidade e controlo da doenga).Método: A amostra incluiu 184
criangas/adolescentes (dos 8 aos 18 anos) com epilepsia diagnosticada ha pelo menos seis meses e
um dos seus pais (85,3% de méaes), recrutados em trés instituigdes do Sistema Nacional de Saude.
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Ndo foram incluidas criangas/adolescentes com atraso global do desenvolvimento ou atraso
cognitivo. Os participantes responderam a uma ficha de dados sociodemograficos e a versao
portuguesa do Brief lllness Perceptions Questionnaire (BIPQ). A caracterizagao clinica da epilepsia
coube aos neuropediatras que acompanhavam as criancas/adolescentes.Resultados: Relativamente
ao primeiro objetivo, a representagdo de controlo da doenga através do tratamento foi a mais
acentuada para criangas/adolescentes (M = 8,36, DP = 2,18) e para pais (M = 9,01, DP = 1,77); a
representacao de identidade da doenga foi a menos acentuada para criangas/adolescentes (M = 2,44,
DP = 2,59) e para pais (M = 3,08, DP = 2,51). Relativamente ao segundo objetivo, verificaram-se
diferengas entre as representag¢des de criangas/adolescentes e seus pais (F = 18,61, p < 0,001, n2p =
0,46), cujas médias foram significativamente mais elevadas em todas as representagbes - exceto
curso da doenga e controlo pessoal, em que ndo se verificaram diferengas. A diferenca de maior
magnitude foi a de preocupagao com a doencga (F = 114,70, p < 0,001, n2p = 0,39). Relativamente ao
ultimo objetivo, nas representagbes das criangas/adolescentes, houve diferencas de acordo com a
faixa etaria (F = 4,63, p < 0,001, n2p = 0,18) e gravidade da doenga (F = 2,54, p = 0,012, n2p = 0,11).
Nas representacdes dos pais, houve efeito principal da faixa etaria (F = 3,55, p = 0,001, n2p = 0,14),
gravidade da doenga (F = 4,58, p < 0,001, n2p = 0,18) e controlo da doenca (F = 2,41, p = 0,017, n2p
= 0,10). Os valores médios foram mais elevados quando as pessoas diagnosticadas eram
adolescentes, e ndo criangas, e quando a doenga tinha maior gravidade.Conclusbes: As
representacdes de criancas/adolescentes e seus pais diferem - com os pais a percecionar maior
ameaca - e estdo associadas a algumas variaveis demograficas e clinicas. Dada o potencial impacto
que as representacdes tém na saude das criangas/adolescentes com epilepsia, estes resultados
suportam a relevancia da sua avaliagdo. Caso as representagdes ndo sejam congruentes com a
informagdo médica disponivel, & importante promover o desenvolvimento de crengas mais precisas e
adaptativas.

Broadbent, E., Petrie, K. J., Main, J., & Weinman, J. (2006). The Brief lllness Perception
Questionnaire. Journal of Psychosomatic Research, 60(6), 631-637. https://doi.org/10.1016/
j.jpsychores.2005.10.020

Fischer, M. J., Ketelaar, M., van der Veere, P. J., Verhoef, M., Wadman, R. I, Visser-Meily, J. M. A,
van der Pol, W. L., & Schréder, C. D. (2020). lliness perceptions in pediatric spinal muscular atrophy:
Agreement between children and their Parents, and its association with quality of life. Journal of
Developmental and Physical Disabilities, 33(2), 297-310. https://doi.org/10.1007/s10882-020-09749-7
Fisher, P. L., Reilly, J., & Noble, A. (2018). Metacognitive beliefs and illness perceptions are associated
with emotional distress in people with epilepsy. Epilepsy & Behavior, 86, 9-14. https://doi.org/10.1016/
j-yebeh.2018.07.008

Rizou, |., De Gucht, V., Papavasiliou, A., & Maes, S. (2015). lliness perceptions determine
psychological distress and quality of life in youngsters with epilepsy. Epilepsy & Behavior, 46, 144—
150. https://doi.org/10.1016/j.yebeh.2015.03.022

Turner-Cobb, J. (2014). Child health psychology: A biopsychosocial perspective. SAGE.

Palavras chave: epilepsia pediatrica, representagdes de doenga, criangas/adolescentes, pais.

ICCA 2022 Page 168 of 682



