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Resumo

As representagdes da doenca podem ser tdo importantes como o seu quadro clinico. Logo,
este estudo pretendeu descrever e comparar as representaces de doenca de
criancas/adolescentes com epilepsia e dos seus pais, analisar diferencas nestas
representacdes em funcao da faixa etaria, do sexo e da gravidade da doenca, analisar as
suas associacOes com a QDVRS das criangas/adolescentes e examinar o seu contributo
na predicdo desta QDVRS. Recorremos a uma amostra de 191 criangas/adolescentes com
epilepsia e progenitores. As representacfes de doenca foram avaliadas através do Brief
IlIness Perception Questionnaire (versdes para criancas/adolescentes e pais), e a QDVRS
através do DISABKIDS Chronic Generic Measure. Salienta-se que 0s pais apresentaram
uma representacao mais positiva sobre a eficicia do tratamento, uma melhor compreenséo
da doenga, uma maior preocupacdo e um impacto emocional mais elevado. As
criancas/adolescentes apresentavam uma representacdo da experiéncia de sintomas mais
positiva do que os pais. As representacdes das criancas/adolescentes das consequéncias e
do impacto emocional da epilepsia, e a gravidade da doenca, foram preditores
significativos da sua QDVRS. Esta investigagdo demonstrou a influéncia das
representacdes pessoais na adaptacdo a doenca, permitindo o desenvolvimento de
intervencdes psicossociais baseadas nas representaces ndo sé do préprio paciente como

dos seus progenitores.

Palavras-chave: Epilepsia pediatrica; Representacfes de doenca; Qualidade de vida
relacionada com a satde (QDVRS); Criancas/adolescentes e pais.



Abstract

The representations of the disease can be as important as its clinical picture. Therefore,
this study aimed to describe and compare the representations of illness of
children/adolescents with epilepsy and their parents, to analyze differences in these
representations according to age group, sex and severity of the disease, to analyze their
associations with the children's HRQoL /adolescents and examine their contribution to
the prediction of this HRQoL. We used a sample of 191 children/adolescents with
epilepsy and their parents. Disease representations were assessed using the Brief IlIness
Perception Questionnaire (child/adolescent and parent versions), and HRQOL using the
DISABKIDS Chronic Generic Measure. It should be noted that the parents presented a
more positive representation about the effectiveness of the treatment, a better
understanding of the disease, a greater concern and a higher emotional impact. The
children/adolescents presented a more positive representation of the experience of
symptoms than the parents. Children/adolescents' representations of the consequences
and emotional impact of epilepsy, and disease severity, were significant predictors of their
HRQoL. This investigation demonstrated the influence of personal representations in the
adaptation to the disease, allowing the development of psychosocial interventions based

on representations not only of the patient himself but also of his parents.

Keywords: Pediatric epilepsy; Illness representations; Health-related quality of life
(HRQoL); Children/adolescents and parents
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Introducéo

A epilepsia pediatrica

A epilepsia corresponde a doenca neurologica cronica mais comum em todo o
mundo (Reynolds, 2002), produzindo mudancgas significativas, e consequentemente,
niveis elevados de stress para o paciente e para a familia, dado que as doencas crénicas
encontram-se associadas a mudancas no estilo de vida, perda de controlo, dor e
desconforto (Falvo, 2005). De acordo com a Sociedade Portuguesa de Neuropediatria
(2017, setembro), a epilepsia diz igualmente respeito a doenga neuroldgica com maior
prevaléncia em idade pediatrica. Em Portugal calcula-se que uma em cada 100 criangas
tenha ou venha a desenvolver esta perturbagédo (Sociedade Portuguesa de Neuropediatria,
2017, setembro). Efetivamente, 50% das crises epiléticas surgem antes dos 10 anos, e
70% antes dos 20 anos (Marcelli & Braconnier, 2005).

O diagndstico de epilepsia é realizado tendo em conta as seguintes condicdes: (a)
ocorréncia de duas ou mais crises epiléticas espontaneas, separadas por mais de 24 horas;
(b) ocorréncia de uma crise epilética unica, ndo provocada ou reflexa, associada a um
elevado risco avaliado de repeticdo; e (c) diagnéstico de uma sindrome epilética. A
epilepsia pode manifestar-se com crises de caracteristicas diferentes (Sociedade

Portuguesa de Neuropediatria, 2017, setembro).

O tratamento varia consoante a causa das convulsdes, mas, geralmente, o
tratamento padrdo engloba o wuso regular de um ou mais medicamentos
anticonvulsivantes, ou antiepiléticos (Falvo, 2005). Embora os medicamentos ndo curem
a epilepsia, podem controlar eficazmente as convulsdes e permitir que muitos individuos
tenham uma vida plena e produtiva (Falvo, 2005). Ainda assim, cerca de um terco das
situacbes sao resistentes ao tratamento (Leventhal et al., 2003). Adicionalmente, a

epilepsia € mais prevalente nos jovens e nos idosos (Fiest et al., 2017).

A epilepsia acarreta problemas que vao para além da fisiopatologia da propria
doenca, realcando-se que os individuos com epilepsia podem enfrentar maltiplos desafios
psicolégicos e psicossociais (Falvo, 2005). Quando é realizado um diagnéstico de
epilepsia, os pacientes podem estar em risco de desenvolver perturbagdes emocionais ou
comportamentais (Gledhill et al., 2000) e nas criangas/adolescentes tal pode interromper
relacionamentos com colegas, resultando num atraso no desenvolvimento social e

emocional. De acordo com resultados de diversos estudos, a epilepsia em idade pediatrica



apresenta um impacto significativo no desenvolvimento social e comportamental das
criancas/adolescentes, verificando-se diversas comorbidades associadas & epilepsia
peditrica (e.g., depressdo, perturbacGes de ansiedade, perturbagcfes de comportamento,
dificuldades de relacionamento interpessoal, problemas de aprendizagem) (Alfstad et al.,
2011; Blackman et al., 2011; Davis et al., 2010; Rani & Thomas, 2019; Williams et al.,
2016).

Importa ainda salientar que a familia é fundamental no ajustamento do individuo.
O ajustamento e o desenvolvimento emocional dependem de quando o diagnostico de
epilepsia é feito e da reacdo da familia do individuo a ele. E efetivamente, a epilepsia
assume uma grande importancia ndo s6 para os jovens que recebem o diagndstico, como
para a sua familia. Quando a epilepsia é diagnosticada na infancia, os sentimentos dos
pais de medo, ansiedade, culpa, superprotecdo ou luto podem afetar ndo apenas a
capacidade do jovem de aceitar a sua doenca, mas também o seu autoconceito e
ajustamento social. Quando sdo adolescentes, preocupacdes relacionadas a prética de

desportos, ao namoro podem causar stress adicional (Falvo, 2005).

Representacdes de doenga

Apesar de muitas pessoas passarem por experiéncias semelhantes de doenca, as
representacdes de doenca sdo individuais (Leventhal et al., 1997, 2003). Compreender
essas representacdes tem um impacto importante no tratamento e na reabilitacdo do
paciente (Brtan Romi¢ et al., 2015; Fortune et al., 2000; Leventhal et al., 2003; Linder et
al., 2009).

O grau de stress experimentado esta, normalmente, relacionado com o grau de
ameaca que a doenca crénica representa para o individuo, ou seja, esta relacionado com
as representacdes cognitivas acerca da doenca (Leventhal et al., 1997). Tomando a doenca
como um evento negativo que podera colocar em causa o bem-estar do individuo, o valor
desta ameaca é definido com base nas cognicdes de doenca (Leventhal et al., 1997). Estas
representacdes consistem na organizacgdo das crencas implicitas do senso comum que as
pessoas tém sobre a sua condicdo de satde (Leventhal et al., 1997). Sdo denominadas
crengas implicitas do senso comum dado que partem do conhecimento individual do
sujeito (Ogden, 2003). O modelo de autorregulagéo do senso comum (Leventhal et al.,

1997) foca-se nestas crencas individuais sobre a satde/doenca e nas respostas as ameacas



de doenca. De acordo com este modelo, aquando do aparecimento de uma doenga, 0

sujeito encontra-se motivado para a resolver de maneira a restabelecer o seu equilibrio.

Assim, num primeiro momento, o individuo procura atribuir significado,
representando cognitivamente a doenca, baseando-se nas seguintes oito dimensoes
cognitivas (Leventhal et al., 1997; Moss-Morris et al., 2002): (a) identidade, associada
aos sinais e sintomas acerca da doenca; (b) representacdo de causa da doenga, isto €, a
ideia que a pessoa tem acerca do que causou a sua doenca, podendo as causas ser internas
(e.g., fatores genéticos) ou externas (e.g., stress); (c) dimensdo temporal, indica a
percecdo de duracdo da sua doenca, e pode ser categorizada como aguda, cronica ou
ciclica; (d) consequéncias, ou seja, percecdes que os doentes tém acerca da gravidade da
doenca e as consequéncias que podera ter a nivel fisico, social, emocional e psicoldgico;
(e) controlo pessoal, isto €, a percecdo do quanto o individuo pode controlar ou curar
a doenca; (f) controlo do tratamento, ou seja, a percecdo de eficacia do tratamento no
controlo ou cura da doenca; (g) coeréncia da doenga, ou seja, O
entendimento/compreensdo do sujeito acerca da sua doenca; e (h) representacdo

emocional, que engloba as emocdes envolvidas no processo de adoecimento.

E com base nestas oito dimensdes, que o individuo aceitara ou ndo a sua doenca e
participara, ativamente, ou ndo no processo de tratamento. Num segundo momento, com
base nas respostas emocionais, sdo desenvolvidas e implementadas as estratégias de
coping, ou seja, o sujeito identifica e seleciona as estratégias que lhe permitem
restabelecer o seu equilibrio fisico e emocional. Estas estratégias poderdo ser de
evitamento/negacdo, reavaliacdo cognitiva, expressdo emocional, focadas no problema
ou procura de apoio social, podendo ser mais ou menos adaptativas. Num dltimo
momento, o sujeito avalia se as estratégias de coping utilizadas permitem que se adapte a
sua nova condic¢do de saude, e por um mecanismo de feedback, esta avaliacdo influencia
e podera alterar as representacdes de doenca e as estratégias de coping (Hagger et al.,
2017).

No que diz respeito a epilepsia, estudos com pacientes adultos com epilepsia
revelaram que as representacGes de doenga com valores mais elevados foram a duracao,
as consequéncias e o controlo (Goldstein et al., 2005). Whitehead e colaboradores (2013)
acrescentaram a dimensao de representacdo emocional. O estudo de Ji e colaboradores

(2016) foi ao encontro de tal, observando um sentimento moderado de controlo,



compreensdo limitada sobre a doenca, medo dos efeitos sobre o paciente ou familia do

paciente e representacdes emocionais negativas.

Do nosso conhecimento, até ao momento, nao foram estudadas as representagdes
sobre epilepsia em adolescentes ou criangas, dois grupos etarios tdo relevantes na
investigacao das representacdes de doenca na epilepsia, uma vez que como supracitado é
na idade pediatrica que se encontra a maior prevaléncia desta doenca (Sociedade
Portuguesa de Neuropediatria, 2017, setembro), sendo expectavel que os diferentes
grupos etarios percecionem a doenca distintamente, visto que cada uma destas fases do
desenvolvimento acarreta desafios diferentes. Desta forma, torna-se importante investigar

as representacOes sobre epilepsia em criangas e adolescentes, comparando-as entre si.

De notar que o diagndstico de epilepsia afeta ndo s6 a vida pessoal da crianca, mas
também toda a familia, sendo que os pais também detém as suas préprias representacoes
sobre a doenca do filho. Segundo Alarcao (2000), cada membro da familia é inseparavel
dos restantes, influenciando-se mutuamente e salientando que todo o que acontece a cada
membro individualmente afeta a familia no seu todo. A familia é a rede social da qual 0s
individuos derivam a sua identidade e com a qual sentem fortes vinculos psicoldgicos
(Falvo, 2005). De acordo com a teoria da autorregulacdo do senso comum (Diefenbach
& Leventhal, 1996; Leventhal et al., 1998) para além da experiéncia pessoal com uma
doenca particular, as representacGes dos pacientes sobre a doenca sdo efetivamente
moldadas na interacdo com outras pessoas significativas. Portanto, pretendemos avaliar
ndo s0 as representacdes da doenca das criangas/adolescentes com epilepsia, mas também
as representacdes dos seus progenitores, de modo a compreender o0 modo como se
associam. Até ao nosso conhecimento nenhum estudo tera incidido sobre estas duas

fontes de representacdo da doenca em simultaneo.

Qualidade de vida em criancas/adolescentes com epilepsia

A qualidade de vida (QDV) é considerada uma medida importante nos cuidados
de saude e diz respeito a “percecao do individuo acerca da sua posi¢ao na vida no contexto
da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos,
expetativas, padroes e preocupacdes” (World Health Organization Quality of Life
assessment, The world health organization quality of life assessment, 1995). De acordo
com esta definicdo da World Health Organization, a QDV engloba diversas dimensoes,

nomeadamente a salde fisica, 0 estado psicoldgico, as interagdes sociais e a relacdo do



individuo com o ambiente em que esta inserido. Importa realcar que ao longo do tempo a
investigacdo tem focado a sua atengdo num subdominio especifico deste construto mais
geral de QDV, a qualidade de vida relacionada com a saude (QDVRS), que diz respeito
a percecdo do individuo acerca do modo como a sua vida é afetada por uma condicéo de

salde em particular (Lach et al., 2006; Ronen, Streiner & Rosenbaum, 2003).

Estudos anteriores tém demonstrado que criangas com epilepsia reportam menor
QDVRS em comparacdo com pares saudaveis (e.g., Miller et al., 2003; Speechley et al.,
2012) ou mesmo com criangas com outras doencas cronicas (e.g., Schlindwein-Zanini,
2007; Silva, 2009). Aliés, os resultados de estudos anteriores com amostras de criangas
com epilepsia também tém reportado, de forma consistente, o impacto que esta doenca
pode ter na sua QDVRS. Em comparacdo com criangas ditas saudaveis ou com outras
condicdes cronicas (e.g., asma, diabetes), as criancas/adolescentes com epilepsia
apresentam uma maior probabilidade de reportarem niveis inferiores de QDVRS,
independentemente da adequabilidade e da eficicia do tratamento que estejam a receber
(e.g., Austin et al., 2011; Modi, 2009; Hoare et al., 2000).

De notar ainda os resultados de alguns estudos longitudinais anteriores que
permitiram compreender a evolucao dos niveis de QDVRS em criancas/adolescentes com
epilepsia (Ferro et al., 2013; Ramsey et al., 2016). Estes autores verificaram trajetorias
relativamente consistentes ao longo do tempo, com maiores mudancas na QDVRS entre
0s 6 e 0s 12 meses apds o diagndstico (Ramsey et al., 2016), sendo que, apesar das
melhorias nos dois anos apés o diagnostico da doenca, mantém-se dificuldades em véarios
dominios da vida diéria (e.qg., fisico, emocional, académico e social) que conduzem a uma
diminuicdo significativa da QDVRS da crianga/adolescente (Ferro et al., 2013; Ramsey
et al., 2016).

Relacdo entre representacdes de doenca e QDVRS em criancas/adolescentes com

epilepsia

A literatura sugere que o modo como os individuos avaliam o impacto da sua
condigdo na QDVRS parece ser determinado pela percecdo da doenca (Falvo, 2005), mas
também, variaveis como a idade e o género, ainda que inconsistentemente (e.g., Cramer
et al., 1999; Hoare & Kerley, 1991; Silva, 2009), o estatuto socioeconémico, sendo um
baixo estatuto relacionado com pior QDVRS (Silva, 2009), o inicio da doenca
precocemente (Lach et al., 2006), a presenca de comorbidades (Silva, 2009) e a gravidade



da epilepsia (Silva, 2009) parecem ter impacto na QDVRS da criangca/adolescente

diagnosticado com epilepsia.

Ainda assim, muitos estudos tém demonstrado que uma grande parte da variancia
na QDVRS é explicada pelas representac6es de doenca (Broadbent et al. 2015; Hagger &
Orbell, 2003; Richardson et al. 2016). Especificamente sobre a epilepsia, alguns estudos
investigaram a associacao entre as representacdes de doenca e a QDVRS e encontraram
relacGes significativas. Rawlings et al. (2017), numa amostra composta por doentes com
mais de 18 anos, verificaram que a QDVRS encontrava-se negativamente associada a
representag0es mais severas de doenca, sendo as dimensdes identidade e consequéncias
os preditores mais fortes. Figueiras e Jeronimo (2002) num estudo realizado com
pacientes portugueses diagnosticados com epilepsia com idades entre os 15 e 0s 65 anos,
verificaram que as suas representacbes da doenca influenciavam a QDVRS.
Especificamente, as dimensdes de representacdo da doenca com mais influéncia foram a
identidade, as consequéncias, o controlo pessoal, a coeréncia e a representacéo
emocional. Rizou et al. (2015), num estudo com adolescentes diagnosticados com
epilepsia, observaram que apenas as dimensdes de representacdo emocional e de controlo

do tratamento associaram-se significativamente a QDVRS.

Comparando os resultados dos estudos supramencionados, verificamos que 0s
resultados ndo sdo consistentes, apontando para diferentes dimensdes de representacédo da
doenca como importantes na QDVRS, pelo que, a idade parece ser uma variavel
significativa nesta relacdo. Dada esta inconsisténcia torna-se entdo pertinente
compreender de facto quais as dimensfes preditoras de melhor QDVRS, explorando

igualmente o contributo de variaveis clinicas e sociodemograficas como a idade.

Importa também notar a importancia do meio envolvente. As reacdes familiares a
doencas cronicas podem ser semelhantes as vivenciadas pelo individuo. E entre os muitos
fatores que influenciam a interpretacdo da QDVRS, as atitudes e rea¢des dos individuos
do meio ambiente tém um importante papel (Falvo, 2005). Alias, a maneira como as
familias, em geral, reagem e se adaptam as doengas cronicas afeta as representacdes sobre
a doenca e 0 ajuste subsequente de um individuo (Figueiras & Weinman, 2003). Ainda
assim, as familias, assim como os individuos, possuem recursos diferentes, dependendo
das suas circunstancias de vida, experiéncias anteriores e das personalidades envolvidas
individualmente (Falvo, 2005). Parecendo existir efetivamente uma influéncia matua

entre sujeito diagnosticado e familia.



A literatura que investigou a correspondéncia entre as representacdes de doenca
de pacientes adultos com enfarte do miocardio, acidente vascular cerebral, cancro,
Sindrome de Fadiga Cronica e Doenca de Addison e os seus companheiros/as, mostrou-
nos que uma maior concordancia nas representacées da doenca entre ambas as partes esta
associada a um maior bem-estar dos pacientes, enquanto quando existe discordancia nas
representacdes esta relacionada a niveis mais elevados de sofrimento psicolédgico e a mais
sintomas fisicos (e.g., Figueiras & Weinman, 2003; Giannousi et al. 2016; Heijmans et
al. 1999; Twiddy et al. 2012). Ainda que tais investigacfes nao sejam especificamente na
epilepsia e em criancas e pais, remetem-nos para a ideia de que tal também podera ser

observado neste caso.

Presente estudo

De modo geral, é ainda escassa a investigacdo no ambito da epilepsia pediatrica e
desta forma, torna-se importante focar a atencdo nas representacbes de doenca neste
periodo do desenvolvimento, comparando criangas com adolescentes, visto que tal
permitira desenvolver intervencdes psicossociais baseadas nestas representacdes da
doenca, podendo ser Uteis para o tratamento (Rutter & Rutter, 2002). Ademais, €
importante compreender 0 impacto destas representagdes na QDVRS das
criangas/adolescentes de modo que seja possivel delinear intervencfes mais adequadas
para melhorar a QDVRS dos pacientes, intervindo nas representacdes mais importantes

para tal.

Por fim, até ao momento, ndo existe investigacdo que combine as representagdes
de doenca das criancas/adolescentes com epilepsia e as representacdes da doenca dos seus
pais. A investigacdo de fatores relacionados a familia continua a ser escassa quer nas
pesquisas de dis/concordancia em geral nas doencas crénicas, como especificamente na
epilepsia pediatrica, pelo que o presente estudo permitira avangar o conhecimento neste
campo. E como referido anteriormente, a familia e o sujeito sofrem influéncias matuas e
como tal, intervir com um dos elementos da familia, permitird alcangar mudancas em todo

0 sistema.

Visto isto, a presente investigacdo tem como objetivos centrais:
1) Descrever as representacoes de doenga de criangas/adolescentes e dos seus pais;

2) Comparar as representacoes de doenca de criangas/adolescentes e dos seus pais;



3) Analisar diferencas ao nivel das representacGes de doenca das criancas/adolescentes e
dos seus pais em funcdo da faixa etaria (criangas vs. adolescentes), do sexo (feminino vs.

masculino) e da gravidade da epilepsia (baixa vs. moderada/alta);

4) Analisar as associacdes entre a QDVRS das criancas/adolescentes e as suas

representacdes de doenca e as representacdes de doenca dos seus progenitores;

5) Examinar o contributo de varidveis clinicas, sociodemograficas e das diferentes
dimensGes de representacdo da doenga (de pais e de filhos) na predicdo da QDVRS das
criancas/adolescentes com epilepsia.

A importancia da presente investigacdo encontra-se assim tanto em aspetos
teoricos, focando-se nas representacOes sobre a epilepsia em idade pediatrica e
proporcionando a exploracdo e compreensdo da epilepsia pediatrica a partir da perspetiva
das préprias criancas e dos seus pais (Lach et al., 2006), como em aspetos praticos, ao
permitir o desenho de intervengdes mais personalizadas, implementando avaliagOes e

intervencdes que incluam a QDVRS (Santos, 2006).

Método

Desenho da Investigacdo

O presente estudo é de natureza quantitativa, transversal.

Participantes

O presente estudo englobou uma amostra de 191 diades de pais-filhos com
epilepsia pediatrica. A idade das criancas/adolescentes variou entre 0s 8 e 0s 18 anos (M
= 12.00; DP = 3.15), verificando-se um maior nimero de rapazes, € 0S progenitores
apresentaram idades compreendidas entre 0os 29 e os 58 anos (M = 41.42; DP = 5.65),
sendo a sua maioria do sexo feminino (n = 163; 85.3%). No que diz respeito aos dados
clinicos, observamos que a maioria das criancas/adolescentes apresenta uma epilepsia
focal, de causa desconhecida e de gravidade baixa. Os dados referentes a caracterizagao

sociodemogréfica e clinica da presente amostra encontram-se detalhados na Tabela 1.

Tabela 1
Dados Clinicos e Sociodemograficos da Amostra (N = 191)
M/n SD/%

Pai/mae




Sexo, n %

Feminino 163 85.3

Masculino 28 14.7
Idade (anos), M DP 41.42 5.65
Escolaridade (anos), n %

Inferior ou igual a 6 anos 42 22.0

Entre 7 e 9 anos 48 25.1

Entre 10 e 12 anos 55 28.8

Mais de 12 anos 46 24.1
Estatuto socioecondmico (ESE), n %

Baixo 109 57.1

Médio/Alto 82 42.9

Crianca/adolescente

Sexo, n %
Feminino 94 49.2
Masculino 97 50.8
Idade (anos), M (DP) 12.00 3.15
Grupo etario, n %
Jovem (8 - 12 anos) 114 59.7
Adolescente (13-18 anos) 77 40.3
Tipo de epilepsia, n %
Focal 133 69.6
Generalizada 57 29.8
Inconclusivo 1 0.5

Gravidade da epilepsia, n %

Gravidade baixa 100 524

Gravidade moderada/elevada 91 47.6
Presenca de comorbilidades, n %

Sim 142 74.3

Nao 44 23.0

Inconclusivo 5 2.6

Presenca de epilepsia  noutros

membros da familia, n %




Sim 104 54.5

Néo 49 25.7

Né&o especificado/Desconhecido 38 19.9
Instrumentos

Ficha de Dados Clinicos

A ficha de dados clinicos acerca da epilepsia foi preenchida pelo médico assistente
e incluiu a etiologia, tipo de epilepsia, tipo de crises epiléticas, frequéncia das crises, data

e duragdo do diagnostico, tipo de tratamento e a presenca de comorbidades.

Questionario Sociodemografico

O questionario sociodemografico foi preenchido pela mde ou pelo pai da
crianca/adolescente que sofre de epilepsia e incluiu a idade e o sexo da jovem e da figura
parental respondente, o estado civil, o estatuto profissional e o nivel de escolaridade. O
estatuto socioecondémico de cada familia foi igualmente identificado e categorizado em
dois niveis (baixo e médio/alto) conforme o sistema de classificacéo aceite para Portugal

com base no emprego dos pais e nivel de escolaridade (Simdes, 1994).

The Brief Iliness Perception Questionnaire (BIPQ; versdes criancas/adolescentes e

pais)

As representacOes de doenca das criangas/adolescentes com epilepsia foram
avaliadas através do Brief Illness Perception Questionnaire (BIPQ) (Broadbent et al.
2006; versdo portuguesa de Figueiras, Monteiro & Caeiro, 2012), adaptado para a idade
pediatrica por Mischell (2008). Relativamente aos pais, adaptou-se 0 questionario para

refletir a maneira como percecionam a doenga do seu filho/a.

Assim, 0 questionario das criancas/adolescentes é composto por oito itens, que
avaliam oito dimensdes, enquanto a versdo dos pais englobou nove itens, que avaliam as
mesmas dimensdes da versdo das criangas/adolescentes, com acréscimo de um item que
avalia a percecdo de impacto emocional da doenca no proprio progenitor. Ambas as
versdes do instrumento estdo organizadas em dois ambitos: as dimens@es relativas as
representacdes cognitivas de doenca (consequéncias, duracdo, controlo pessoal, controlo
através do tratamento e identidade) e as dimensdes relativas as representagdes emocionais

(preocupacéo e emocdes), atraves de uma escala de resposta entre 0 e 10.



De notar que, no presente estudo, o valor de alfa de Cronbach para a versdo
criancas/adolescentes do BIPQ foi de .64, revelando um nivel fraco, mas aceitavel, de
consisténcia interna. E o valor de alfa de Cronbach para a versdo pais do mesmo

instrumento foi de .70, revelando um nivel razoavel de consisténcia interna.

DISABKIDS Chronic Generic Measure (short form)

A QDVRS das criancas/adolescentes foi avaliada através da versdo portuguesa do
DISABKIDS Chronic Generic Measure — short form (DCGM-12; Schmidt et al., 2006;
DISABKIDS Group Europe, 2006; versdo portuguesa: Carona et al., 2013). Trata-se de
um questionario de autorrelato, aplicavel a criangas/adolescentes dos 8 aos 18 anos,
composto por 12 itens que refletem o impacto percebido da condicéo de satde cronica
nos dominios mental, social e fisico e dos tratamentos na vida do paciente. A resposta aos
itens é feita utilizando uma escala tipo Likert que varia entre 1 (nunca) a 5 (sempre). O
resultado corresponde a um indice global, calculado a partir do somatério dos itens, sendo
que a um valor mais elevado corresponde a uma melhor crenca da QDVRS da
crianca/adolescente. Os estudos originais demonstram robustez psicométrica com um
valor de alfa de Cronbach de .84 na versdo de autorrelato (Schmidt et al., 2006). Nos
estudos da versdo portuguesa o valor do alfa de Cronbach foi de .83, tendo sido atestada
a aplicabilidade do instrumento em diferentes grupos etarios e sexos (Carona et al., 2013).
No presente estudo verificou-se um valor de alfa de Cronbach de .85 para a versao

portuguesa da DISABKIDS, o que demonstrou um bom nivel de consisténcia interna.

Procedimento

A amostra do presente estudo foi recolhida no ambito de um projeto de
investigacdo mais vasto (Mendes, 2018) que visava avaliar os resultados e processos de
adaptacdo em familias no contexto de condicGes crénicas de saude pediatricas, com sede
no Centro de Investigagdo em Neuropsicologia e Intervengbes Cognitivo-
Comportamentais (Unidade 1&D) da UC. O projeto obteve a aprovagdo da comissdo de
ética da FPCEUC e das Instituigdes Hospitalares onde decorreu a investigacdo (CHUC-
EPE; CHLP-EPE; HGO-EPE e HDS-EPE). De notar que todos os participantes assinaram
um consentimento informado, tendo sido garantido a anonimato e confidencialidade na

recolha de dados.

Os critérios de inclusdo da amostra foram o0s seguintes: familia com

criancas/adolescentes diagnosticadas com epilepsia diagnosticada por pediatras segundo



os critérios (ICD-10); tempo desde o diagnostico > a 6 meses; criangas/adolescentes com
idade < a 18 anos; ser pai ou mée cuidador familiar principal para as questdes de satde

do jovem.

Os critérios de exclusdo da amostra foram os seguintes: presenca de atraso global
de desenvolvimento (e.g., Sindrome de Down) ou doenca psiquiatrica grave da parte da
crianca ou pai respondente; nivel de compreenséo da lingua portuguesa que inviabilizasse
0 preenchimento autdbnomo dos questionarios; o cuidador familiar principal para as

questBes de salde da crianca ser outro familiar que ndo o pai ou a mée.

Andlise estatistica

Em primeiro lugar, comecamos por avaliar descritivamente as diferentes
dimensbes de representagdo sobre a epilepsia das criancas/adolescentes e dos seus
progenitores, recorrendo a estatisticas descritivas (minimo, maximo, média, desvio-
padrdo, assimetria e curtose) (Objetivo 1). A comparacdo das representacdes sobre a
epilepsia entre pais e filhos (Objetivo 2) foi analisada através de Testes-T para amostras

emparelhadas.

Posteriormente, para concretizar o objetivo 3 (i.e., analisar as diferencas ao nivel
das representacdes de doenca das criangas/adolescentes e dos seus pais em funcdo da
faixa etaria, do sexo e da gravidade da epilepsia) elabordmos analises multivariadas de
variancia (MANOVA), tendo sido utilizado o ajustamento de Bonferroni para avaliar a
significancia estatistica dos efeitos univariados. O tamanho do efeito foi interpretado com

base no eta-quadrado parcial (1752), seguindo as recomendagdes de Cohen (1988).

Investigamos ainda associacfes entre as representacdes de doenca das
criancas/adolescentes e dos seus progenitores, a QDVRS das criancas/adolescentes e
outras variaveis clinicas e sociodemogréaficas intermédio de correlacbes de Pearson
(objetivo 4). Ao analisarmos estas correlaces consideramos 0s seguintes critérios
propostos por Cohen (1988): (a) valores < 0.30 indicam correlagdes fracas; (b) valores
entre 0.30-0.49 indicam correlages moderadas; e (c) valores = 0.50 indicam correlagdes

fortes.

Para 0 quinto objetivo de investigacéo (i.e., examinar o contributo de variaveis
clinicas, sociodemograficas e das diferentes dimensdes de representacdo da doenca, de

pais e de filhos, na predi¢do da QDVRS das criangas/adolescentes com epilepsia) foram



realizadas analises de regressao multipla hierarquica, com método Enter, sendo que a
QDVRS das criangas/adolescentes foi introduzida como variavel dependente. As
variaveis clinicas e sociodemogréficas (i.e., idade do cuidador, idade da crianga, idade de
diagnostico e gravidade da doenca) foram inseridas no primeiro bloco; as representacdes
de doenca dos pais foram introduzidas no segundo bloco; e as representacdes de doenca

das criancas/adolescentes foram introduzidas no terceiro bloco.

De notar que consideramos p < .05 como nivel de significancia estatistica em
todos os testes realizados, sendo a analise de dados efetuada com recurso ao software
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), versdo 26.0. A categorizacdo dos

valores de alfa de Cronbach segue o referenciado em Pestana e Gageiro (2014).

Resultados

Anélise descritiva das representacdes de doenga de criancgas/adolescentes e dos seus

pais

Conforme os dados apresentados na Tabela 2 notamos em ambas as amostras
inquiridas que a eficacia do tratamento apresentou as avalia¢fes mais elevadas, indicando
representacdes positivas, sendo que uma maior pontuacao significa que a doenca é vista
como menos ameacadora. As representacdes com valores mais baixos, igualmente em
pais e filhos, foram as relativas as consequéncias da doenca e a experiéncia de sintomas

que revelaram uma menor representacdo da gravidade da doenca.



Min. M&. M | DP Assimetria Curtose
Filhos
Consequéncias da doenca 0 10 280 227 0.18 -0.08
Duracéo da doenca 0 10 4.35 3.07 0.50 -0.71
Controlo sobre a doenca 0 10 6.19 3.24 -0.47 -0.88
Eficacia do tratamento 0 10 8.40 2.16 -1.70 3.19
Experiéncia de sintomas 0 10 243 257 0.93 0.05
Preocupacdo com a doenga 0 10 490 3.32 0.09 -1.27
Compreenséo da doenca 0 10 5.87 3.16 -0.21 -1.03
Impacto emocional 0 10 4.06 3.32 0.38 -1.05
Pais
Consequéncias da doenca 0 10 3.23 251 0.49 -0.66
Duracéo da doenca 0 10 4.67 3.00 0.32 -0.81
Controlo sobre a doenca 0 10 6.04 3.13 -0.39 -0.89
Eficacia do tratamento 0 10 9.02 1.76 -2.40 6.25
Experiéncia de sintomas 0 10 3.10 252 0.71 -0.33
Preocupacdo com a doenga 0 10 7.84 232 -1.10 0.69
Compreenséo da doenca 0 10 751 239 -0.90 0.14
Impacto emocional 0 10 5.08 3.34 -0.08 -1.27

Tabela 2
Analise descritiva das representacdes de doenca das criancas/adolescentes e dos pais

Comparacéo das representacoes de doenca de criancas/adolescentes e dos seus pais

Relativamente ao segundo objetivo, verificaram-se diferencas significativas entre
as representacfes de doenca das criangas/adolescentes e dos seus pais nas seguintes
dimensdes: (a) eficacia do tratamento (t = 3.392; p = .001); (b) experiéncia de sintomas
(t = 2.817; p = .005); (c) preocupacdao com a doenca (t = 10.692; p < .001); (d)
compreensdo da doenca (t = 6.404; p < .001); e (e) impacto emocional (t = 3.384; p =
.001). Salientando-se que as médias dos pais foram significativamente mais elevadas do
que a das criancas/adolescentes nestas dimensdes de representacdo da doenca (Tabela 3).
Assim, os pais tinham uma representacdo mais positiva sobre a eficicia do tratamento e
uma melhor compreensdo da doenca, e apresentavam uma maior preocupacdo com a
doenca e um impacto emocional mais elevado. As criancas/adolescentes apresentavam
uma representacao relacionada com a experiéncia de sintomas mais positiva do que 0s
respetivos pais. A diferenca de maior magnitude ocorreu na dimensao preocupagdo com
a doenca (Cohen’s d =.782).



Tabela 3
Analise das diferencas entre as representac@es de doenca das criangcas/adolescentes com

epilepsia e dos seus pais

Criancas/adolescentes Pais
M DP M DP t P d
Consequéncias da 323 250 1960 .051 @ .143
doenca 2.82 2.27
Duracéo da doenca 4.35 3.08 466 298 1179 .240 .086
Controlo sobre a 6.10 3.08 -248  .804 ol8
doenca 6.18 3.24
Eficacia do 9.02 176 3.392 .001™ 48
tratamento 8.39 2.17
Experiéncia de 3.06 251 2817 .005" 207
sintomas 2.43 2.58
Preocupacdo com a 7.82 233 10.692 .000" 280
doenca 4.87 3.32
Compreensdo  da 754 234 6.404 .0007 468
doenca 5.85 3.17
Impacto emocional 4.06 3.33 5,06 3.35 3.384 .001™" .247

*p<.05**p<.01***p<.001 M-Meédia DP - Desvio padrdo d - Cohen’sd

Figural
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Nota: Nas dimensdes controlo, tratamento e compreensdo, valores elevados indicam representacdes
positivas. Nas restantes dimensdes, valores elevados indicam uma representagdo de maior gravidade da

doenga.

Diferencas nas representacdes de doenca das criancas/adolescentes com epilepsia
Faixa etaria
Os resultados obtidos na analise multivariada de variancia (MANOVA) indicaram

um efeito significativo para a faixa etaria, sugerindo que pelo menos uma das dimensdes
das representacdes sobre a epilepsia das criancas/adolescentes apresentaram uma
diferenca de médias significativa em funcdo da sua faixa etéria [Wilk’s 4= .82; F, 179) =
4.98; p <.001; I)2= .182]. Especificamente, verificou-se que os adolescentes perceberam
que a epilepsia tinha uma duracéo significativamente mais longa, sentiam que detinham
um controlo mais elevado e um nivel de conhecimento significativamente inferior sobre

a doenca (Tabela 4) comparativamente as criangas.

Tabela 4
Diferencas nas representacfes de doenca das criancas/adolescentes com epilepsia em

funcdo da sua faixa etaria

Criancas Adolescentes

M DP M DP F p 12
Consequéncias da 290 227 266 2.29 0.50 481 .003
doenca
Duracéo da doenca 388 284 504 3.27 6.60 011" .034

Controlo sobre adoenga  5.71 3.33  6.87 2.99 5.50 .020" .029
Eficécia do tratamento 8.26 250 8.60 1.53 1.16 284 .006
Experiéncia de sintomas  2.29 234  2.62 2.87 0.77 381 .004




Preocupagcdo com a 4.87 340 4.95 3.22 0.03 .867 .000
doenca
Compreensdo da doenca = 4.97 3.28  7.17 249 2435 0007 .116

Impacto emocional 415 330 394 3.37 0.18 673 .001
*p<.05**p<.01***p<.001 M- Média DP - Desvio padrao

Sexo

Os resultados dos testes multivariados indicaram a auséncia de diferencas
significativas nas representacdes de doenga das criancas/adolescentes com epilepsia em
funcio do sexo das mesmas [Wilk’s A= .946; F 179y = 1.28; p = .26, ) = .054] (Tabela
5).

Tabela 5

Diferencas nas representacdes de doenca das criancas/adolescentes em funcédo do sexo

Feminino Masculino

M DP M DP F p 12
Consequéncias da doenga  2.63 2.19 297 2.35 1.04 310 .006
Duracéo da doenca 442 314 429 3.02 0.09 .769 .000

Controlo sobre adoenca  5.99 3.44  6.38 3.04 047 496 .003
Eficacia do tratamento 8.68 2.02 8.13 2.27 3.05 .082 .016
Experiéncia de sintomas 251 259 234 2.55 0.20 .657 .001

Preocupagdo com a .001
500 330 4.80 336 0.16 .685

doenca
Compreensdo dadoenca 563 3.06 6.09 3.26 091 341 .005
Impacto emocional 431 329 382 335 0.98 323 .005

*p<.05**p<.01***p<.001 M- Meédia DP - Desvio padrao

Gravidade da doenca

Os dados indicam que pelo menos uma das dimensdes das representacdes de
doenca apresentou uma diferenca de médias significativa em fungdo da gravidade da sua
doenca [Wilk’s 4 = .121; F@, 1799 = 3.08; p = .003, n? = .121]. Nomeadamente, as
criancas/adolescentes com epilepsia de gravidade moderada/alta, comparativamente as
criancas/adolescentes com epilepsia de baixa gravidade, apresentaram valores

significativamente mais elevados nas dimensfes consequéncias da doenca, duracdo da



doenca, experiéncia de sintomas, preocupacdo com a doenca e impacto emocional

(Tabela 6).

Tabela 6

Diferencas nas representacfes de doenca das criancas/adolescentes com epilepsia em

funcdo da gravidade da epilepsia

Baixa Moderada/Alta
M DP M DP F p n?

Consequéncias da

doenga 239 216  3.27 231 7332 .007° .038
Duracéo da doenca 361 293 5.19 3.03 13.229 .0007" .066
Controlo sobre adoenca  6.37 335 5.98 3.11 946 332 .005
Eficacia do tratamento = 8.31 229  8.49 2.02 .365 547 .002
Experiéncia de sintomas = 1.95 2.43  2.96 262 7429 .007"  .038
Preocupacdo com a

doenga 401 3.09 590 3.31 16.473 .000™" .081
Compreensdo dadoenca 5.64 3.11  6.12 3.23 1018 314 .005
Impacto emocional 343 324 478 3.28 8.142 .005"  .042

*p<.05**p<.01***p<.001 M- Média

DP — Desvio padrédo

Diferencas nas representacdes de doenca dos pais de criancas/adolescentes com

epilepsia

Faixa etaria

Os dados indicaram que pelo menos uma das dimensdes das representacdes de

doenca dos pais apresentou uma diferenca de médias significativa em funcdo da faixa

etaria da crianca/adolescente com epilepsia [Wilk’s A= .146; Fg, 150) = 3.84; p < .001, )2

= .146]. Nomeadamente, os pais de adolescentes com epilepsia, comparativamente aos

pais de criancas com epilepsia, apresentaram valores significativamente mais elevados

nas dimensdes consequéncias da doenca, duracéo da doenca e impacto emocional (Tabela

7).

Tabela 7

Diferencas nas representacoes de doenca de pais de criangas/adolescentes com epilepsia

pediatrica em funcéo da faixa etario dos filhos

Criancas

Adolescentes

M

DP

M

DP




Consequéncias da 294 237 367 2.66 3938 .049° 021
doenca

Duracéo da doenca 3.99 260 5.67 3.29 15.276 .000™" .076
Controlo sobre adoenga 6.06 3.14  6.00 3.13 .018 .894 .000
Eficécia do tratamento 9.12 155 8.88 2.03 .802 372 .004
Experiéncia de sintomas  2.99 235 3.25 2.76 478 490 .003
Preocupagdo com a 7.62 250 8.16 201 | 2457 119 013
doenca

Compreensdo da doenca 7.35 243  7.75 2.32 | 1.307 254 .007
Impacto emocional 438 331 612 313 13.090 .000™  .065

*p<.05**p<.01**p<.001 M- Média

Sexo

DP — Desvio padrao

Os dados sugeriram ainda que, embora os pais de criancas/adolescentes do sexo

feminino apresentem valores mais elevados nas dimensdes consequéncias da doenca,

duracdo da doenga, experiéncia de sintomas, preocupacdo com a doenga e impacto

emocional, bem como uma representagdo de maior controlo sobre a doenca, de maior

eficacia do tratamento e uma menor compreensdo da doenca, as diferencas ndo foram
estatisticamente significativas [Wilk’s 4 = .979; Fs, 180 = 0.49; p < .864, 12 = .021].

(Tabela 8).

Tabela 8

Diferencas nas representacoes de doenca de pais de criangas/adolescentes com epilepsia

pediatrica em funcéo do sexo dos filhos

Feminino Masculino

M DP M DP F p 1>
Consequéncias dadoenca 3.41 255 3.06 2.47 .898 .344 .005
Duracédo da doenca 483 287 451 3.14 526 469 .003
Controlo sobre adoenca  6.18 2.96  5.90 3.29 397 529 .002
Eficacia do tratamento 8.88 1.88 9.16 162 1.155  .284 .006
Experiéncia de sintomas  3.13 244  3.06 2.61 .033 .857 .000
Preocupagdédo com a 7.88 229 7.79 2.37 071 791 .000
doenca
Compreensdo da doenca  7.45 2.43  7.56 2.36 101 751 .001
Impacto emocional 525 333 492 3.36 461 498 .002

*p<.05**p<.01***p<.001 M- Média DP — Desvio padrdo



Gravidade da doenca

Por fim, os dados indicaram que pelo menos uma das dimensdes das

representacdes de doenca apresentou uma diferenca de médias significativa em funcéo da
gravidade da sua doenca [Wilk’s A= .208; F, 180 = 5.89; p < .001, n)? = .208]. Deste

modo, o0s pais de criancas/adolescentes com epilepsia de gravidade moderada/alta,

comparativamente aos pais de criangas/adolescentes com epilepsia de baixa gravidade,

apresentaram valores significativamente mais elevados nas dimens@es consequéncias da

doenga, duragdo da doenca, experiéncia de sintomas, preocupacdo com a doenca e

impacto emocional (Tabela 9).

Tabela 9

Diferencas nas representacdes de doenca dos pais de C/A com epilepsia em funcéo da

gravidade da epilepsia

Baixa Moderada/Alta
M DP M DP F p n?
Consequéncias da 229 215 425 2.47  34.100 154
doenca .000™"
Duracéo da doenga 390 292 549 2.89  14.255 071
.000™"
Controlo sobre adoenca  6.18 3.21  5.88 3.04 447 505 .002
Eficacia do tratamento | 8.89 2.03  9.16 140 1175  .280 .006
Experiéncia de sintomas | 2.39 2.28 3.86 2.55  17.440 .085
.000™"
Preocupagdo com a 7.42 252 829 201 6771  .010™ .035
doenca
Compreensdo da doenca  7.57 227 7.44 2.52 143 .706 .001
Impacto emocional 385 311 641 3.07 32321 147
.000™"

*p<.05*p<.01**p< .00l M- Média

DP — Desvio padrao



Associagdes entre a QDVRS das criangas/adolescentes com epilepsia e as suas
representacdes de doenca e as representacdes de doenca dos seus progenitores

A anélise das correlacdes sugeriu a existéncia de uma correlacdo significativa,
negativa e moderada entre a dimenséo de representacdo de doenca dos pais referente as
consequéncias da doenca e a QDVRS das criangas/adolescentes. Ademais, encontraram-
se igualmente correlagBes significativas, negativas e de intensidade fraca entre as
dimensGes de representacdo de doenga dos pais referentes a experiéncia de sintomas e ao

impacto emocional, e a QDVRS das criancas/adolescentes.

Da mesma forma, as dimensfes de representacdo da doenca das
criangas/adolescentes com epilepsia referentes as consequéncias, a duracdo e a
preocupacdo com a doenca, bem como a experiéncia de sintomas e ao impacto emocional,
encontraram-se significativa e negativamente correlacionadas com a QDVRS das
criangas/adolescentes. A gravidade da epilepsia das criancas/adolescentes também esteve
significativa e negativamente associada, de modo moderado, com a QDVRS das

criancas/adolescentes.

Como os coeficientes de correlacdo sdo negativos, quanto mais negativas séo as
representacdes da doenca e quanto mais grave for a doenca, menor sera a QDVRS das
criancas/adolescentes. De realcar ainda uma correlacdo significativa, positiva e fraca
entre a dimensdo de representacdo da doenca das criancas/adolescentes referente ao
controlo sobre a epilepsia e a sua QDVRS. Tal indica que quanto mais positiva a
representacdo das criangas/adolescentes quanto ao controlo da doenca, maior sera a sua
QDVRS.

Todas as correlagdes supramencionadas estdo ilustradas na Tabela 10.

Tabela 10
Correlagdes de Pearson entre as representacdes de doenca dos pais e das
criancas/adolescentes com epilepsia, a QDVRS das criangas/adolescentes e outras

variaveis clinicas e sociodemograficas

ODVRS

Pais




*kk

Consequéncias da doenca -311

Duracéo da doenga -.001
Controlo sobre a doenca .075
Eficacia do tratamento 136
Experiéncia de sintomas -.193"
Preocupacgéo com a doenca -.102
Compreensdo da doenca 141
Impacto emocional -.298"™"

Criancas/Adolescentes

*kk

Consequéncias da doenga -.479
Duracéo da doenca -.329"
Controlo sobre a doenca 197"
Eficécia do tratamento -.011
Experiéncia de sintomas -.191°
Preocupacéo com a doenca -.354""
Compreensdo da doenca 122
Impacto emocional -.4427
Gravidade da epilepsia -.310™
Idade ao diagndstico .099
Idade da crianca/adolescente .087
Idade dos pais .067

*p<.05**p<.01**p<.001

Contributo de variaveis clinicas, sociodemograficas e das diferentes dimensdes de
representacdo da doenca (de pais e de filhos) na predicdo da QDVRS das

criangas/adolescentes com epilepsia

Para identificar os preditores significativos da QDVRS realizou-se uma regresséo
hierarquica com a gravidade da epilepsia e a idade num primeiro bloco, as representacdes
da doenca dos pais num segundo bloco e as representacfes da doenca das criangas num
terceiro bloco. O modelo global explica 33.5% da QDVRS e é estatisticamente
significativo [F1, 152 = 8.458; p < .001]. A gravidade da epilepsia explica 11.8% da



QDVRS, as representacOes da doenca dos pais explicam 6.7% e representacdes da doenca

das criangas explicam 19.4%.

A gravidade da epilepsia (B = -.096, p = .026), a dimens&o de representacéo da
doenca das criancas/adolescentes referente as consequéncias da epilepsia (B =-.079, p =
.001) e a dimensdo de representacdo da doenca das criancas/adolescentes referente ao
impacto emocional (B = -.041, p = .022) revelaram ser preditores significativos da
QDVRS das criangas/adolescentes (Tabela 11). Assim, quanto mais grave é a epilepsia,
quanto mais negativas sdo as representacOes da doenca das criancas em termos de
consequéncias da epilepsia e de impacto emocional, menor é a QDVRS das

criangas/adolescentes.

Tabela 11
Regressao hierarquica da QDVRS

Unstandardized | Standardized
Coefficients | Coefficients
Modelo R’adj| B | SE Beta T Sig.
1
Idade .033 | .016 154 2.052 042
Gravidade da epilepsia -192 | .043 -.335 -4.456 .000
2
Idade .044 | .016 206 2.762 .006
Gravidade da epilepsia -133 | .047 -.230 -2.836 .005
Representacoes Pais:
Consequéncias da doenca -.042 | .027 -.155 -1.591 114
B_identity .014 | .023 .054 624 534
Impacto emocional -.039 | .019 -.194 -2.026 .044
3
Idade .020 | .015 .093 1.291 198
Gravidade da epilepsia -.096 | .042 -.166 -2.252 .026*
Representactes Pais:
Consequéncias da doenga -.005 | .025 -.017 -.184 .854
BIPQ_P_05_identity .015 | .021 .055 .689 492
Impacto emocional -021 | .018 -.104 -1.167 245
Representacbes C/A:
Consequéncias da doenga -.079 | .024 -.272 -3.273 | .00Lwxx




Duracéo da doenca -.025 | .016 -.116 -1.535 127
Controlo sobre a doenca .025 | .015 115 1.677 .096
Experiéncia de sintomas .025 | .020 .099 1.285 201
Preocupacdo com a doenga -.013 | .016 -.064 =779 437
Impacto emocional -.041 | .018 -.205 -2.306 .022*

*p < .05**p<.01**p< .00l

Discussao

O presente estudo teve como principal objetivo analisar as representacGes de
doenca acerca da epilepsia pedidtrica a partir da perspetiva das proprias
criancas/adolescentes e dos seus progenitores e examinar a sua influéncia ao nivel da
qualidade de vida relacionada com a saude das criancas/adolescentes. Até ao momento,
nenhum estudo investigou as representacOes acerca da epilepsia em criancas e

adolescentes, apesar de serem grupos etarios altamente afetados por esta patologia.

Este tipo de investigacdo permite desenvolver intervencgdes psicossociais baseadas
nas representacdes da doenca, podendo ser Uteis para o tratamento nestes grupos etarios
(Rutter & Rutter, 2002). Ainda que n&o se encontrem estudos com criancgas/adolescentes
que incidam sobre este topico, estudos com individuos adultos com epilepsia (Goldstein
et al., 2005; Whitehead et al., 2013) demonstraram representacfes mais severas e
negativas ao nivel da duracdo, das consequéncias, da compreensao da doenca, do controlo

e do impacto emocional.

O primeiro objetivo do presente estudo foi descrever as representacdes de doenca
de criancas/adolescentes com epilepsia e dos seus pais, verificando-se para ambas as
amostras que representacdes mais positivas quanto a eficacia do tratamento para a
epilepsia. E curioso notar empiricamente que a confianca na eficacia dos tratamentos pode
até depender de fatores aparentemente longinquos como a qualidade da relagdo com os
farmacéuticos (Fogg et al., 2012; Lertsinudom et al., 2014), ja4 que a proximidade e a
frequéncia de contacto podem ser maiores do que com a propria equipa médica. Outra
nota € que se verifica que quando as criancas estdo mais informadas e incluidas nas
conversas demonstram depois mostram-se mais empenhadas em lidar de forma

controlada com a doenca (Harden et al., 2016).

Além disso, verificou-se, tanto para as criancas/adolescentes com epilepsia como

para os pais, valores mais baixos de representacdes sobre a epilepsia relativos as



consequéncias da doenca e a experiéncia de sintomas que revelaram uma menor
representacdo da gravidade da doencga. Cuidar duma crianga com epilepsia pode ter um
impacto psicopatologico muito significativo sobre os cuidadores (Jakobsen et al., 2020).
A sensacdo de impoténcia estd associada a piores resultados em termos de qualidade de
vida (McLaughlin et al., 2018). No entanto, é de notar que muitos dos pais tentam ser
proativos e ndo se conformam quando estdo perante cuidados ou informacgoes
insuficientes (Wu et al., 2008). E verifica-se transversalmente um desejo para uma
"normalidade” do quotidiano (Harden et al., 2016). Os cuidadores proximos tentam assim
encontrar estratégias proativas e positivas para lidar com as dificuldades que tanto a
doenca como a terapéutica trazem para as suas vidas, o que podera talvez explicar em
parte representagdes mais negativas sobre as consequéncias e a experiéncia dos sintomas,
no sentido de estar bem ciente delas e do trabalho emocional e comportamental que

implica.

O segundo objetivo do presente estudo foi comparar as representacdes de doenca
das criangas/adolescentes com epilepsia e dos seus pais. Os nossos resultados sugeriram
que os pais apresentavam representacdes mais positivas sobre a eficacia do tratamento e
uma melhor compreensdo da doenca, e apresentavam uma maior preocupacdo com a
doenga e um impacto emocional mais elevado. Estas representacdes mais pessimistas por
parte dos pais também foram observadas noutros estudos que consideraram amostras de
criancas/adolescentes diagnosticadas com cancro, diabetes e asma (Sonney et al., 2017;
Szentes et al., 2018). E, em geral, curioso notar as salientes diferencas em termos
subjetivos acerca das mesmas patologias objetivas. Por exemplo, um estudo revelou que
os neurologistas consideraram a epilepsia mais tratdvel e mais suscetivel de controlo

pessoal do que os proprios doentes (Whitehead et al., 2013).

De salientar que as criangas/adolescentes apresentaram uma representacéo
relacionada com a experiéncia de sintomas mais positiva do que 0s respetivos pais.
Verificou-se uma tendéncia semelhante num estudo com adolescentes (Carbone et al.,
2014). Note-se, contudo, que nesse mesmo estudo também se revelou que em ambos 0s
casos, a experiéncia de sintomas poderia ser melhorada através de programas de terapia
cognitivo-comportamental. Também em patologias como a atrofia muscular pediatrica as
representacdes dos pais revelam-se mais negativas do que as das proprias

criancas/adolescentes (Fischer et al., 2021).



O terceiro objetivo do nosso estudo consistiu em analisar as diferengas nas
representacdes de doenca das criangas/adolescentes com epilepsia e dos seus pais em
funcdo da faixa etaria e do sexo das criancas/adolescentes, bem como em fungdo da
gravidade da doenca. Ao nivel da faixa etaria, 0s nossos resultados revelaram que 0s
adolescentes, comparativamente as criancas acreditavam que a epilepsia teria uma
duracdo significativamente mais longa e sentiam que detinham um controlo e um nivel
de conhecimento significativamente inferior sobre a doencga. Ainda que ndo exista
nenhum estudo que se debruce acerca das representacGes de doenca em criangas e/ou
adolescentes com epilepsia, de uma forma geral, a literatura aponta para diferencas entre
grupos etarios ao nivel da percecdo da doenca (Gledhill et al., 2000) dado que cada uma
destas fases do desenvolvimento acarreta diferentes desafios, 0 que vai ao encontro do
encontrado no presente estudo. No caso da adolescéncia, a revolta face a autoridade ou a
necessidade de ser aceite pelo grupo de pares, podem interferir no tratamento necessario
para uma doenca crénica (Falvo, 2005), o que pode explicar que os adolescentes
acreditem que a epilepsia tenha uma duracédo significativamente mais longa, que detém
menos controlo e menos conhecimento visto que a doenca pode ser sentida como tendo
mais implicacdes no seu dia a dia, nomeadamente, pode interromper relacionamentos
com colegas (Gledhill et al., 2000).

O presente estudo sugeriu igualmente a presenca de diferencas significativas nas
representacdes de doencas, tanto das criancas/adolescentes com epilepsia como dos seus
progenitores, em funcdo da gravidade da doenca. Especificamente, verificaram-se valores
significativamente mais elevados nas dimensdes consequéncias da doenca, duragdo da
doenca, experiéncia de sintomas, preocupacdo com a doenca e impacto emocional quanto
a gravidade da epilepsia era moderada/alta. De notar que poderdo existir importantes
variaveis primarias que se manifestam através das variaveis estudadas. Por exemplo, a
severidade da patologia duma dada crianca pode levar a certa terapéutica ou dose
terapéutica que leve a piores efeitos secundarios, e assim a algumas das manifestacdes
que observamos. Num estudo de 2011, criangas que estavam a tomar doses de
carbamazepina que induziram mais efeitos secundarios logo no inicio da terapia
demonstraram um funcionamento emocional significativamente pior do que criancas que
também tinham clinicamente epilepsia, mas que ndo estavam a sofrer marcados efeitos
secundarios (Modi et al., 2011). Um estudo com 430 criancas também evidenciou uma

relacdo negativa entre qualidade de vida e os efeitos secundarios experienciados (Modi et



al., 2017). Noutros estudos, o problema dos efeitos secundarios foi nomeado pelas
criancas inquiridas (Arunkumar et al., 2000) e o numero de diferentes medicacdes
antiepiléticas mostrou-se preditivo de menor qualidade de vida (Miller et al., 2003).

Quanto ao nosso quarto objetivo (i.e., analisar as associagdes entre a QDVRS das
criancas/adolescentes e as suas representacdes de doenca e as representagdes de doenca
dos seus progenitores), os resultados sugeriram associacdes significativas e negativas
entre varias dimensdes de representacdo da doenca dos pais (especificamente, as
consequéncias da doenca, a experiéncia de sintomas e 0 impacto emocional) e de
representacdo da doenca das criangas/adolescentes (especificamente, consequéncias da
doenga, duragdo da doenca, preocupacdo com a doenca, experiéncia de sintomas e
impacto emocional) com a QDVRS das criancas/adolescentes. De modo geral, os dados
da presente investigacdo indicam que quanto mais negativas sdo as representacoes da
doencga das criangas/adolescentes e dos pais, e quanto mais grave for a doenga, menor
serd a QDVRS das criangas/adolescentes. Um estudo recente demonstrou que nos
primeiros 6 meses apos o diagndstico pediatrico de epilepsia piora a qualidade de vida
reportada e aumentam significativamente sintomas depressivos e de ansiedade, mesmo

sem concomitantes mudancas de capacidades cognitivas (Rogac et al., 2022).

Por fim, os resultados provenientes da analise do nosso quinto objetivo de estudo
(i.e., examinar o contributo de variaveis clinicas — gravidade da epilepsia, idade ao
diagndstico —, sociodemograficas — idade da crianca/adolescente, idade dos pais —, e das
diferentes dimensdes de representacao da doenca — dos pais e dos filhos — na predicéo da
QDVRS das criangas/adolescentes com epilepsia) indicaram que a gravidade da epilepsia,
as dimensdes de representacdo da doenca das criancas/adolescentes referentes as
consequéncias da epilepsia e ao impacto emocional séo preditores significativos da sua
QDVRS. Num estudo de 2008, que analisou 163 criancas com epilepsia intratavel, ao
contrario do que se tem encontrado para outras patologias, nenhuma das variaveis
sociodemogréficas analisadas mostrou relagcdo com a qualidade de vida das criancas,
excetuando uma pequena associacao entre ter pais divorciados e uma qualidade de vida

ligeiramente pior (Sherman et al., 2008).

Em suma, esta investigacdo pode ser considerada uma mais-valia para a literatura
existente na area da epilepsia pediatrica, assim como para a pratica clinica. Por exemplo,
estes conhecimentos sobre o processo de lidar com a doenca podem inclusivamente

contribuir para o desenvolvimento de intervencdes clinicas mais eficazes, ndo se focando



apenas em métricas clinicas tradicionais. O presente estudo demonstra a influéncia das
cognicBes pessoais na adaptacdo a doenga, permitindo o desenvolvimento de intervencoes
psicossociais baseadas nas representacbes ndao s6 do proprio paciente como dos seus
progenitores. Os nossos resultados atestaram igualmente a importancia de a intervencao
clinica ndo estar exclusivamente focada na crianca/adolescente, devendo ser alargada a
sua familia, nomeadamente aos seus progenitores, que correspondem maioritariamente
aos seus cuidadores principais. Intervir com os elementos da familia podera permitir
alcancar mudancas em todo o sistema familiar, dado que as representacdes dos pais sobre

a epilepsia pediatrica também estao relacionadas com a qualidade de vida do filho.

Dado o potencial impacto que as representagoes tém na saade das
criangas/adolescentes com epilepsia, os resultados do presente estudo suportam a
relevancia da sua avaliacao. Caso as representacdes nao sejam congruentes com a
informacao médica disponivel, ¢ importante promover o desenvolvimento de crengas
mais precisas e adaptativas. Paralelamente, e em face das diferencas verificadas entre pais
e filhos ao nivel das representacdes de doenca, verificar se a mera melhoria na
concordancia entre clinicos, jovens e pais levaria causalmente a melhor qualidade de vida
reportada pelos jovens, mesmo independentemente da progressdo da doenca e do seu

tratamento.

Quanto as limitacdes, este estudo focou-se huma amostragem de conveniéncia,
cujos resultados e inferéncias podem ndo ser generalizaveis para outras populacdes
pediatricas em diferentes contextos geograficos, e para todo o espetro da epilepsia
pediatrica. Em segundo lugar, o desenho transversal do estudo ndo permite assertar acerca
de causalidade, sugerindo-se a realizacdo de estudos futuros longitudinais a fim de

esclarecer a direcéo dos efeitos e verificar se os resultados se mantém ao longo do tempo.
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