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manuscrito para submissao.; 3. Certificam que os artigos cientificos publicados estdo
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Reconhecem terem informado todas as fontes de financiamento recebidas para a consecugao
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RESUMO: A epilepsia é considerada um
transtorno neuroloégico sério, atingindo 50
milhdes de pessoas no mundo. Essa patologia
€ resultante de uma descarga excessiva de
neurénios em determinada area do encéfalo,
podendo ser focal ou generalizada, muito comum
na infancia, afetando, aproximadamente de 50
a 10 criangas em cada 1.000/ano. Com base
nisso, foi realizada uma revisdo de dados a fim
de verificar o impacto da epilepsia na qualidade
de vida relacionada a saude de criangas e
adolescentes. O estudo é de carater exploratorio,
onde obtiveram-se inicialmente 19 estudos
identificados a partir das palavras-chave. Apds
aplicacdo dos critérios de inclusdo e excluséo,
73,69% dos artigos foram para a revisao final, com
dados de 2011 a 2020. Dessa forma, foi criado
um repositério a fim de associar informagdes
de diferentes fontes, mas com o mesmo ponto
de vista. Uma vez que determinar os principais
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fatores envolvidos na epilepsia, estes possam
ser usados como meios de identificar e propiciar
uma melhora na qualidade de vida de todos os
envolvidos.

PALAVRAS-CHAVE: Epilepsia na
impacto, qualidade de vida.

infancia,

THE IMPACT OF EPILEPSY ON THE
QUALITY OF LIFE OF CHILDREN AND
ADOLESCENTS

ABSTRACT: Epilepsy is considered a serious
neurological disorder, affecting 50 million people
worldwide. This pathology is the result of an
excessive discharge of neurons in a certain area of
the brain, which can be focal or generalized, very
common in childhood, affecting approximately 50
to 10 children per 1,000 / year. Based on this, a
data review was carried out in order to verify the
impact of epilepsy on the health-related quality
of life of children and adolescents. The study
is exploratory in nature, where 19 studies were
initially obtained from the keywords. After applying
the inclusion and exclusion criteria, 73,69% of the
articles went to the final review, with data from
2011 to 2020. Thus, a repository was created
in order to associate information from different
sources, but with the same point of view. View.
Once you determine the main factors involved
in epilepsy, these can be used as a means of
identifying and providing an improvement in the
quality of life for everyone involved.
KEYWORDS: Childhood epilepsy, impact, quality
of life.
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11 INTRODUGAO

A epilepsia é uma doencga cerebral crénica causada por diversas etiologias e
caracterizada pela recorréncia de crises epilépticas ndo provocadas, resultantes de uma
descarga excessiva de neurbnios em determinada &area do encéfalo, muito comum na
infancia, afetando, aproximadamente, de 5 a 10 criangas em cada 1.000 (GASTAUT e
BROUGHTON, 1974; FILHO e GOMES, 2004).

A incidéncia de epilepsia na infancia na populagdo geral € bastante variavel,
segundo diferentes autores, com taxas entre 20 e 375 casos/100.000 habitantes, com
niveis mais elevados no primeiro ano de vida, havendo um decréscimo com o passar dos
anos da infancia até a adolescéncia (FREITAG et al., 2001; CAMFIELD e CAMFIELD, 2002;
TERRA, 2020).

A populagéo estimada atualmente no Brasil pelo IBGE é de 177.450.609 pessoas.
Baseados nos estudos internacionais, poderiamos entédo inferir aproximadamente 340
mil casos novos ao ano (estimativa de incidéncia anual de 190/100.000), 1,8 milhdes de
pessoas com epilepsia ativa (estimativa de 1% de prevaléncia pontual) e 9 milhées de
pessoas que ja apresentaram crises epilépticas alguma vez nas suas vidas (estimativa de
5% de prevaléncia de vida) (GOMES, 2000; NETO e MARCHETTI, 2005).

Na maioria dos casos, o diagnostico de uma crise epiléptica pode ser feito clinicamente
através da obtencdo de uma histéria detalhada e de um exame fisico geral, com énfase
nas areas neuroldgica e psiquiatrica. Muitas vezes, o auxilio de uma testemunha ocular
€ importante para que a crise seja descrita em detalhes. A existéncia de aura bem como
as condicdes que possam ter precipitado a crise devem ser registradas. Idade de inicio,
frequéncia de ocorréncia e intervalos mais curtos e mais longos entre as crises devem
ser caracterizados, muitas vezes com o auxilio de um diario de crises. A histéria deve
cobrir a existéncia de eventos pré e perinatais, crises epilépticas no periodo neonatal,
crises febris, qualquer crise ndao provocada e histéria de epilepsia na familia. Trauma
craniano, infecgdo ou intoxicagdes prévias também devem ser investigados (ELGER e
SCHMIDT, 2008). E fundamental um diagnéstico diferencial correto com outros disttrbios
paroxisticos da consciéncia, como sincopes e crises ndo epilépticas psicogénicas. Segundo
a Classificacéo Internacional das Epilepsias e Sindromes Epilépticas, o diagnostico de
epilepsia é estabelecido nos pacientes que tenham apresentado duas crises epilépticas
com mais de 24 horas de intervalo (SCHEFFER et al, 2017).

A epilepsia pode ser diagnostica tanto com exames laboratoriais e ndo laboratoriais
também, como forma de diagnosticar e monitorar a patologia, para identificar distarbios
subjacentes ou para distinguir a epilepsia de outras doengas com sintomas semelhantes. Dos
exames laboratoriais, estes sao requeridos para monitorar os medicamentos antiepilépticos
e excluir problemas como diabetes ou infecgcdes, podendo incluir: monitoracdo de
medicamentos, como: cabamazepina, fenitoina, 4cido valproico e fenobarbital; hemograma
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— para avaliar as células do sangue; glicose — para diagnosticar e acompanhar diabetes;
andlise do liquido cefalorraquiano — para pesquisa de infeccdes; e hemocultura — para
pesquisa de septicemia. Dos exames nao laboratoriais incluem o eletroencefalograma,
para identificar altera¢des dos padrdes das ondas elétricas geradas pelo cérebro. Sendo o
principal recurso para diagnostico de epilepsia; tomografia computadorizada e ressonancia
magnética, para identificar anormalidades e tumores cerebrais; tomografia por emisséo de
positrons (PET), onde utiliza-se uma substancia radioativa para localizar areas de atividade
cerebral e tomografia computadorizada por emissao de féton Unico (SPECT), onde utiliza-
se de substancia radioativa para localizar areas de atividades em que se originam as
convulsdes (LAB TESTES, 2020).

Como é reportado por Meinardi (1995) e Souza (1999), a maioria das pessoas com
epilepsia comegou a apresentar crises antes dos 20 anos, e mais de 50% dos casos tiveram
inicio na infancia, como citado anteriormente. Dessa forma, ha muitas pessoas que vivem
sua primeira experiéncia de crise num periodo critico para aquisicdo e desenvolvimento
de competéncias cognitivas e sociais, causando prejuizos escolares, interpessoais e
vocacionais ao longo do tempo. A epilepsia tende a ser uma doenca que se estende por
muitos anos e acaba afetando, por um longo periodo o desenvolvimento do individuo
acometido.

Em casos especiais, como o reportado em criancas e adolescentes, séo
frequentemente associados aos pacientes que sofrem estresses ndo apenas das crises,
mas também, das limitacoes impostas pela doenca as suas atividades de lazer e pelos
efeitos adversos de farmacos antiepilépticos. A epilepsia mioclénica juvenil (EMJ) inicia
na adolescéncia e € relativamente facil de controlar desde que sejam evitados fatores
precipitantes de crises (como privacao de sono, ingestéo alcool e ma adeséo ao tratamento).
A EMJ requer tratamento por toda a vida, pois o indice de recorréncia de crises ap6s a
retirada de farmacos é superior a 90% (CLINICO, 2013).

Quanto ao objetivo do tratamento da epilepsia, seu objetivo consiste em propiciar a
melhor qualidade de vida possivel para o paciente, pelo alcance de um adequado controle
de crises, com um minimo de efeitos adversos. A determinagéo do tipo especifico de crise e
da sindrome epiléptica do paciente € importante, uma vez que os mecanismos de geracao
e propagacéo de crise diferem para cada situagéo, e os farmacos anticonvulsivantes agem
por diferentes mecanismos que podem ou nao ser favoraveis ao tratamento (PERUCCA,
2011). Os farmacos anticonvulsivantes atuam através de um ou de varios dos seguintes
mecanismos: bloqueio de canais de sddio, aumento da inibicdo gabaérgica, bloqueio de
canais de célcio ou ligagdo & proteina SV2A da vesicula sinaptica (ROGAWSKI e LOSCHER,
2004). A decisao de iniciar um tratamento anticonvulsivante baseia-se fundamentalmente
em trés critérios: risco de recorréncia de crises, consequéncias da continuagéo de crises
para o paciente e eficacia e efeitos adversos do farmaco escolhido para o tratamento.

O risco de recorréncia de crises varia de acordo com o tipo de crise e com a sindrome
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epiléptica do paciente (NETO e MARCHETTI, 2005).

O diagnostico de epilepsia infantil pode envolver um longo periodo de espera entre a
primeira convulsao e a primeira consulta com um profissional médico. Em emergéncias, os
pacientes podem receber atendimento por um médico ndo especializado, no entanto, um
tratamento a longo prazo e manejo é geralmente realizado por um neurologista pediatrico.
Isso requer um certo tempo, 0 que causa um impacto adicional ao paciente epilético.
O impacto dos tempos de espera em pacientes infantis com epilepsia sdo uma causa
importante para ser entendida essa patologia, tendo em vista que durante esse tempo, a
crianca esta passando por um periodo critico de desenvolvimento e maturagdo do cérebro.
O peso de um diagnoéstico de epilepsia € geralmente suportado pelos pais, causando
estresse adicional e afetando significativamente a qualidade de vida dos pais também. E
possivel observar que as populagdes tém acesso limitado a recursos médicos, dificultando
o tratamento adequado para epilepsia. Isso leva a uma qualidade de vida menos ideal
aos envolvidos, incluindo pacientes e seus cuidadores (KHAN et al., 2020). Em um estudo
onde foi avaliado os efeitos dos tempos de espera prolongado na epilepsia pediatrica no
desenvolvimento das criancas e adolescentes, os resultados de desenvolvimento dos
pacientes foram considerados muito baixos devido ao atraso em mais de um més de
tratamento (BERG, LODDENKEMPER e BACA, 2014).

Com isso, o presente estudo pretende realizar uma revisdo na literatura a fim de
descrever a fisiopatologia da epilepsia e suas causas e analisar a 0s impactos da patologia
em criancas e adolescentes e em como isso acarreta a qualidade de vida dos individuos
acometidos e de seus cuidadores. Estando diretamente associado ao desenvolvimento
das competéncias cognitivas e sociais, sendo responsavel pelos prejuizos escolares,
interpessoais e vocacionais desses individuos ao longo do tempo.

21 OBJETIVOS

2.1 Geral
Compreender os impactos da epilepsia e em como essa condi¢cao pode acarretar a
qualidade de vida de criangas e adolescentes acometidos.
2.2 Especifico
- Descrever a fisiopatologia da epilepsia e suas causas;
«  Descrever os impactos da patologia na qualidade de vida das criancgas;

»  Criar um repositdrio com o artigos incluidos para correlacionar e analisar as
informacdes de diferentes fontes que trazem o mesmo ponto de vista.
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31 METODOLOGIA

3.1 Tipo de estudo

Esse estudo é de carater exploratério com base nos dados coletados da literatura,
tendo como método a selegéo e a priorizagdo de um conjunto de dados bibliograficos que
represente relevancia ao presente estudo.

3.2 Delineamento experimental

Com o intuito de organizar o método proposto, o projeto ficou dividido em trés etapas
principais: levantamento de dados; selecdo de dados; armazenamento e anélise dos dados.
Essas etapas serdo detalhadas nas etapas seguintes.

3.3 Levantamento de dados

Nesta etapa foi realizado um levantamento de dados a partir de pesquisas em sites
voltados para fins académicos, sendo eles: Scielo (Scientific Electronic Library Online),
PubMed, Google Académico e Periddicos Capes além da DSM-V, o manual diagnostico
estatistico de Transtornos Mentais — 5% edi¢c@o. Para a busca foram utilizados alguns termos:
epilepsia, epilepsia na infancia, impacto da epilepsia e fisiopatologia da epilepsia. Nessa
primeira fase, foi desenvolvida uma base de dados que tivesse associagdo com o objetivo
geral do estudo, e assim determinar a priorizar dados otimizando as etapas seguintes.

3.4 Selecao de dados

Apo6s o levantamento de dados, nessa segunda etapa os dados foram triados, de
forma a descartar os artigos que nao tivessem contexto com o objetivo principal do projeto.
Sendo realizados alguns critérios:

3.4.1 Inclusao

»  Dados reportados de 2010 a 2020.
+  Apresentar ao menos dois dos termos de pesquisa citados anteriormente;

+  Seroriundo de algumas das plataformas voltadas para fins académicos, citadas
anteriormente;

3.4.2 Exclusao

»  Artigos que fogem do tema proposto dentro da pesquisa;
. Incompletos ou sem referéncias bibliograficas;

+  Com metodologias ndo aplicaveis ou questionaveis.
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41 ARMAZENAMENTO E ANALISE DE DADOS

Nessa etapa foram coletados os dados dos artigos que trazem relevancia ao objetivo
do projeto, apos isso, os artigos foram armazenados em planilhas no Microsoft Excel e
Mendeley a fim de ser criado um repositorio para correlacionar e analisar as informagdes
mais pertinentes com o propésito do estudo. Conforme as evidéncias coletadas dos artigos
que foram analisados, foram montadas tabelas com informa¢des de cada um dos artigos
inclusos na reviséo.

51 RESULTADOS E DISCUSSAO

Como é reportado nos estudos de Brodie e colaboradores (2016), as convulsoées,
em um nivel basico, se originam a partir e um desequilibrio entre as entradas excitatorias e
inibitérias nas células. Como resultado, ha uma sincroniza¢do anormal da atividade elétrica
em um grupo de neurdnios ativos e, dependendo do local de origem das estruturas e redes
cerebrais posteriormente afetadas, as convulsées parecem produzir uma variedade de
caracteristicas clinicas e sintomas, e podem permanecer localizadas ou generalizadas em
todo o cérebro. Dessa forma, compreende-se que a epilepsia &€ um distdrbio em rede no
qual as conexdes fisiolbgicas normais entre as vias/regides corticais e subcorticais sdo
interrompidas ou perturbadas.

No entanto, sabe-se que também hé& fortes fatores epigenéticos, incluindo as
préprias convulsées e DAEs (medicamentos antiepilépticos), podem alterar a dindmica da
rede neural interferindo nas vias de sinalizagdo e na expresséo de enzimas e receptores.
A epilepsia pode ser influenciada ndo apenas por alteragcbes em fatores genéticos e
ambientais, mas também por um espectro de fatores e processos epigenéticos disfuncionais
(QURESHI e MEHLER, 2010; KOBOW e BLUMCKE, 2012). Ainda no que se trata da
fisiopatologia da epilepsia, sabe-se que ela é multifacetada, ou seja, envolve uma série de
neurotransmissores e muitos receptores, canais idnicos, cascatas e sinalizagdo intracelular,
genes e modificacdes epigenéticas (ENGEL et al., SCHARFMAN, 2007 e MOSHE et al.,
2015).

Ja a buscativa nas bases de dados de artigos cientificos (Scielo, NCBI, PubMed,
Google Académico e Periodicos Capes) resultou inicialmente em 19 estudos, identificados
a partida das palavras-chave. ApOs a aplicagcdo dos critérios de inclusdo e exclusao,
somente 5 (26,31%) artigos foram excluidos. Sendo possivel a obtenc¢éo de 14 (73,59%) de
artigos com dados de 2011 a 2020. Um ponto em comum entre varios estudos a respeito da
Qualidade de Vida Relacionada a Saude (QVRS), € que pessoas com epilepsia de inicio na
infancia correm um risco maior de resultados psicossociais fracos, mesmo sem apresentar
comorbidades, e sabendo que o objetivo do tratamento de criangcas e adolescentes com

epilepsia € permitir que tantos os pacientes quanto a familia levem uma vida o mais livre
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possivel das complicagbes médicas e psicossociais da epilepsia.

A qualidade de vida relacionada a saude (QVRS), que engloba o impacto de uma
doenca e o tratamento associado no funcionamento fisico, emocional, social e funcional de
um individuo, esta comprometido para muitas criancas com condi¢des médicas crbnicas.
Criancas com epilepsia, ndo sdo exceg¢do, pois enfrentam muitos desafios, incluindo
restricoes fisicas devido a convulsdes, efeitos colaterais das drogas epilépticas (DAE), e
condi¢bes comoérbidas, como transtorno de déficit de atencao/hiperatividade e problemas
de aprendizagem (LOISELLE et al., 2016).

Dessa forma, a fim de compreender melhor os aspectos a epilepsia na infancia
e adolescéncia e como isso acarreta impactos na qualidade de vida, ndo somente dos
pacientes epilépticos, e sim de toda sua familia, o presente estudo buscou correlacionar
diferentes fontes, mas que trouxessem abordagens com o mesmo ponto de vista. Como
descrito por Crudgington et al. (2020), a epilepsia € tida como um distaurbio neurologico
comum que pode ser definido por uma tendéncia persistente de ataques epiléticos/ano.
Abrangendo muitas condi¢bes diferentes, incluindo cerca de 30 sindromes epilépticas
diferentes e afeta pessoas de todas as idades, incluindo criangas. As consequéncias sociais
e psicolégicas das criancas com epilepsia, estdo se tornando mais valorizadas, uma vez
que a qualidade de vida é um foco crescente nas pesquisas. E importante considerar que
a qualidade de vida especifica da epilepsia ndo é determinada apenas pelas crises, mas
também de que forma pode afetar no aprendizado, satde mental e social das criangas.

Um ponto difundido por Hessen e colaboradores (2018), foi a respeito do género dos
pacientes do estudo, onde obteve-se uma associagdo mais forte com uma alta pontuacéo
no indice de Regulagcdo Comportamental no género masculino. Cinquenta e um porcento
(51%) dos meninos do seu estudo alcangaram pontuagdes na faixa anormal em comparagao
com os oito porcento (8%) das meninas, o que significa que 0os meninos nessa amostra,
em maior média que as meninas, lutam contra a inibi¢do, flexibilidade mental e controle
emocional. Em um estudo anterior amplamente baseado na mesma populacdo de estudo
do presente artigo, e que corroboram com os estudos de Alfstad et al. (2016) descobriram
que significativamente mais meninos do que meninas tinham um diagnéstico psiquiatrico,
principalmente associado a TDAH e ansiedade.

Em relagéo a trajetéria da qualidade de vida relacionada a saude entre criangas
com epilepsia recém-diagnosticada, segundo Loiselle et al. (2016), mais da metade dos
participantes do seu estudo experimentaram um funcionamento social consistentemente
superior durante os dois anos apds o diagnostico de epilepsia e o inicio do tratamento. No
entanto foi possivel observar que as criangas oriundas de origens socioeconémicas mais
baixas ndo tenham tido oportunidades de participar de atividades extracurriculares que tém
o intuito de promover o envolvimento positivo com seus pais. Criangas com epilepsia que
apresentam efeitos colaterais podem néo se sentir bem o suficiente para se envolver em

atividades sociais ou extracurriculares. Além disso, ha alguns medicamentos antiepilépticos
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(DAE) que podem causar disturbios comportamentais, que podem impactar suas relagdes
sociais. Especificamente, as criangas que apresentam comportamento agressivo ou
hiperativo, que apresentam ter maior dificuldade em fazer e manter amigos, como também
é reportado nos estudos de Ladd (2006).

Ha um ponto chave na grande maioria dos estudos incluidos, como forma de
melhorar a QVRS em criangas com epilepsia durante o curso da sua doenca, como é
reportado por Ramsey et al. (2016), que intervengcbes médicas e psicossociais, como
cognitivas-estratégias comportamentais, devendo visar medir os fatores, como exemplo,
sintomas de internalizagdo, sintomas de externalizagdo, numero de DAEs testados a fim
de melhorar o diagnéstico destas. Nesse ponto, um dado semelhante é reportado por
Loiselle et al. (2016), onde é discutido que implementar treinamento de habilidades sociais
e intervencgdes de bullying na escola possam ser eficazes a fim de melhorar as interacbes
entre as criangas com epilepsia e as nao-epilépticas, a fim de trazer uma melhora na
qualidade de vida relacionada a saude.

Além da necessidade de abordar a etiologia e o tratamento das convulsoes, é cada
vez mais reconhecido que os profissionais devem prestar aten¢do ao impacto da epilepsia
na vida e no bem-estar das criancas, conforme eles proprios percebem os problemas. Na
epilepsiainfantil, como em muitos campos correlatos da medicina clinica, esse interesse tem
levado a um esforgo para compreender os aspectos da doenca além da dimenséao biomédica
e fazé-lo acessando as percepc¢des das pessoas que tém as doencgas. Instrumentos como
medidas confiaveis e validas dos fenémenos de interesse fornecem ferramentas para
auxiliar na deteccao, avaliagdo e acompanhamento de questdes importantes para criangas
e familias. No quadro 1 a seguir, € possivel observar os principais dados dos artigos inclusos
na reviséo, como forma de corroborar com os dados reportados ao longo do estudo.

Artigos

Do que se trata?

Método?

Conclusao

LAGRANT, Brian
et al (2020).

Este estudo estima a
prevaléncia nacional de
depresséao e ansiedade entre
criangas com epilepsia e
determina quais variaveis
demogréficas e comorbidades
aumentam o risco dessas
psicopatologias. Também

foi comparada as taxas de
depresséao e ansiedade na
epilepsia pediatrica com as de
outras condicdes crénicas de
saude na infancia.

E um estudo transversal com
informacdes da salude de
criangas que tém doencas graves
ou crénicas que requerem mais
servigos sociais em comparagao
com pares saudaveis. Utilizou-
se dados de 2009-2010 da
NSCSHCN (Pesquisa Nacional
de Criangas com Necessidades
Especiais de Cuidados de
Saude), que era a versdo mais
atual disponivel na época do
estudo.

Apbs a aplicagédo dos pesos de
amostragem das 1.042 criancas
incluidas no estudo, indica que
283.575 (95% IC: + 33.732) com
idades entre 5-17 anos com
epilepsia nos EUA. Dessa forma,
estima-se que uma em cada
quatro criangas com epilepsia nos
Estados Unidos tem depresséo
e/ou ansiedade. Portanto, os
médicos devem considerar os
varios fatores relacionados a
depresséo e a ansiedade em
criangas com epilepsia, para que
as criangas em risco possam

ser examinadas e tratadas de
maneira adequada.
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BACA, Christine
B. et al. (2011)

Foi realizada uma
comparacao de associa¢ao
de estado de remisséao

da epilepsia e gravidade,

bem como comorbidades
psiquiatricas e outras
comorbidades com relatos

de criangas e pais acerca

da qualidade de vida
relacionada a saude (QVRS)
em adolescentes previamente
diagnosticados com epilepsia.

E um estudo de corte
prospectivo de base comunitaria
de epilepsia infantil recém-
diagnosticada, a QVRS de 277
criangas avaliadas 8 a 9 anos
apos o diagndstico, usando
versdes infantis e parentais do
Questionario de Saude Infantil
(CHQ). Modelos de regressao
linear multipla ajustados para
idade e sexo foram usados

para comparar associagoes de
remissao de epilepsia e epilepsia
«complicada» (secundéaria a um
insulto neurolégico subjacente
ou encefalopatia epiléptica)

e status psiquiatrico e outras
comorbidades com QVRS.

A comorbidade psiquiatrica

em criangas com epilepsia de
inicio na infancia parece ter

um impacto maior na QVRS

no acompanhamento durante

0s 9 anos do estudo, que os
indicadores de gravidade da
epilepsia, mais notavelmente

o estado de remisséao livre de
crises em 5 anos. Cuidados de
alta qualidade para epilepsia
pediatrica devem incluir o
reconhecimento e o tratamento
de comorbidades cronicas,
notadamente transtornos
psiquiatricos. Os programas
abrangentes de tratamento e
educacao para a epilepsia exigem
perspectivas da crianca e dos
pais, especialmente & medida que
as criangas

passam da adolescéncia

para a idade adulta. Se essas
intervengbes podem melhorar

os resultados psicossociais de
longo prazo na idade adulta &
uma questao que precisa de mais
investigacéo.

BACA, Christine
B. et al. (2017)

O objetivo desse estudo foi
comparar resultados sociais a
longo prazo em adultos jovens
com epilepsia com inicio na
infancia com grupos controle
de irmaos neurologicamente
normais.

Os resultados sociais de

longo prazo foram avaliados

no acompanhamento de 15
anos do Estudo de Epilepsia
de Connecticut, em estudo de
coorte prospectivo baseado na
comunidade de criangas com
epilepsia recém-diagnosticada.
Os dados foram obtidos através
de entrevista estruturada.

O acompanhamento de 15

anos incluiu 361 individuos com
epilepsia (59% dos casos iniciais;
N =291 epilepsia ndo complicada
e N =70 complicada; idade média
22 anos [desvio padréo, DP 3,5];
inicio médio da epilepsia 6,2 anos
[DP 3,9]) e 173 controles.

FAYED, Nora et
al. (2015)

Estudar a salide mental
infantil, o apoio dos pais e

0 apoio social de criangas
com epilepsia, ja que se
relacionam com a qualidade
de vida (QV), usando o
autorrelato da crianca,
variaveis relacionadas as
convulsdes e inteligéncia
verbal estimada com base no
vocabulario receptivo.

Um modelo de equagéo
estrutural transversal de dados
de linha de base do estudo de
coorte QUALITE, que inclui 6
programas ambulatoriais de
epilepsia infantil canadense. Foi
possivel obter uma amostragem
de 3.481 criangas triadas

para os seguintes critérios de
elegibilidade: 8 a 14 anos de
idade, com epilepsia ativa ou
controlada por medicamento.
De 894 criancas elegiveis, 506
concordaram em participar, das
quais 26 foram entdo excluidas
por causa de uma incapacidade
de autorrelato com base em uma
pontuagéo de corte padréo de
vocabulario receptivo inferior a
70. O resultado primério da QV
relatada por criangas foi medido
usando o Childrens Epilepsy
QOL Questionnaire.

Do ponto de vista das criangas,

a qualidade de vida especifica
da epilepsia esta fortemente
relacionada a saude mental e

ao suporte social, mas ndo as
convulsdes. Especificamente, a
saude mental infantil e o apoio
dos pais exibem associa¢des
diretas com a QV; o apoio dos
pais tem associagdes diretas e
indiretas com a QV (por meio

da satde mental da crianga);

a inteligéncia verbal estimada
exerce sua associagédo mais forte
com a QV por meio da saude
mental; e o estado de convulséo
exibe uma relacéo fraca com a
QV s6 por meio da saude mental.
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FERRO, Mark A.
et al. (2013)

Conforme reportado por Ferro
et al. (2013), pouco se sabe
sobre subgrupos de criangas
com epilepsia que podem
apresentar resultados menos
favoraveis ao longo do tempo.
Com isso, esse estudo tem
como objetivo documentar
trajetorias de qualidade de
vida relacionada a saude
(QVRS) e identificar preditores
do grupo de trajetorias em
criangas com epilepsia de
inicio recente.

Os dados foram coletados do
Estudo de qualidade de vida
relacionada a saide em criangas
com epilepsia (HERQULES), um
estudo de coorte prospectivo
multicéntrico

de criangas 4-12 anos de idade
com diagnéstico recente de
epilepsia.

Um total de 374 familias
responderam no inicio do estudo
e 283 (76%) completaram o
estudo. Cinco trajetoérias de
QVRS foram observadas:
crescente (4%), moderado
diminuindo (12%), moderado
crescente (22%), crescente
(32%), e altamente estavel (30%).
Muitas criangas no aumento
baixo, aumento moderado,
aumento alto, e altamente
estavel tiveram melhorias
clinicamente significativas na
QVRS: 82%, 47%, 63% € 44%,
respectivamente. Em contraste,
a maioria das criangas do grupo
moderadamente decrescente
(56%) experimentou declinios
clinicamente significativos em sua
QVRS. Os fatores que previram
as trajetérias foram o nimero de
medicamentos antiepilépticos
prescritos, a presenca de
comportamento comorbido ou
problemas cognitivos, depressao
dos pais e funcionamento e
exigéncias familiares.

FERRO, Mark A.
et al. (2014)

O objetivo deste estudo foi
examinar a associagao entre
o estado epiléptico convulsivo
(EEC)) e qualidade de vida
relacionada a saude (QVRS)
durante um acompanhamento
de 24 meses em um estudo
de coorte incidente em
criangas com epilepsia.

Os dados foram coletados

no Estudo de Qualidade de
Vida Relacionada a Saude

em Criangas com Epilepsia
(HERQULES),12 um estudo

de coorte em varios locais

com criancas de 4 a 12 anos
de idade recém-diagnosticada
com epilepsia no Canada.
Neurologistas pediatricos (n=53)
identificaram criancas elegiveis
e suas familias dentro de suas
clinicas ao longo de um periodo
de 36 meses.

Vinte e duas criancas (6,1%)
tiveram estado epilépticas
compulsivas (EPC) durante o
acompanhamento. Criangas com
e sem CSE foram semelhantes,
exceto que uma propor¢ao maior
de criangas com CSE teve crises
parciais (p, 0,001). Controlando
as caracteristicas clinicas,
demogréficas e familiares, CSE
foi significativamente associado
a uma QVRS mais pobre (B

- 24.65, p - 0.031). O modelo
final explicou 47% da variancia
nas pontuagées do QOLCE
(Questionario da Qualidade de
Vida na Epilepsia Infantil).

HESSEN, Erik et
al. (2018)

Problemas executivos em
criangas e jovens com
epilepsia influenciam sua
capacidade de lidar com
aspectos importantes das
atividades da vida diaria. Com
isso, este estudo buscou
explorar fatores associados

a problemas executivos para
pacientes com epilepsia nessa
faixa etaria.

Consistiu em um estudo de
coorte com 97 pacientes do
Centro Nacional de Epilepsia
da Noruega, com idades entre
10 e 19 anos, com epilepsia
focal ou generalizada genética.
Todos os participantes foram
submetidos a testes de fungées
executivas (D-KEFS), ao
Inventério de Classificacdo
Comportamental para Funcoes
Executivas (BRIEF) e a triagens
de sintomas psiquiatricos, por
meio do Questionario de Forga e
Dificuldades (SDQ).

A disfuncéo executiva cognitiva
relatada pelos pais (BRIEF,
indice Metacognitivo) foi 0 mais
forte preditor independente para
disfuncé@o executiva testada e
vice-versa. Além disso, o género
masculino se correlacionou mais
fortemente com os problemas
de regulagéo comportamental
relatados junto com a
pontuacéo limitrofe/patologica
no questionario de forca e
dificuldades e disfuncdo executiva
cognitiva relatada pelos pais.
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LOISELLE,
Kristin A. et al.
(2016)

Este estudo tem como
objetivo identificar a trajetéria
durante dois anos da
qualidade de vida relacionada
a saude (QVRS) entre
criangas com epilepsias
recém-diagnosticadas e
avaliar os principais preditores
das trajetorias de QVRS.

Este estudo é parte de um
estudo prospectivo de adeséao

de resultados da QVRS em
criangas com epilepsia, onde
seus cuidadores preencheram
um questionario um més apés o
diagnéstico e a cada trés meses,
desde entéo, até completar

o periodo de dois anos do
seguimento. Foi realizada revisédo
de prontuarios e questionarios
adicionais foram usados para
coletar variaveis médicas e
resultados de convulsées durante
esse periodo.

Foram incluidos 120 participantes
com epilepsia e seus cuidadores.
As trajetdrias da QVRS e
subescalas foram identificadas
e eram predominantemente
estaveis. Uma pontuacéo total
de efeitos colaterais emergiu
como um preditor consistente
de todos os dominios da
QVRS. Outras variaveis (ou
seja, status socioecondémico,
convulsdes, problemas de
internalizacdo e externaliza¢éo)
previram dominios de QVRS de
maneira Unica. De forma geral,
observou-se que intervencdes
médicas e psicossociais devem
ser implementadas logo apés

o inicio do tratamento para
direcionar fatores modificaveis
(por exemplo, efeitos colaterais,
sintomas de ansiedade), que
podem melhorar a QVRS.

RAMSEY,
Rachelle R. et al.
(2016)

Este estudo teve como
objetivo identificar trajetérias
de dois anos, relacionando a
QVRS entre criangas recém-
diagnosticadas com epilepsia
e avaliar o valor preditivo de
um conjunto abrangente de
fatores médicos, psicossociais
e familiares.

Participaram 94 criangas com
epilepsia (8,14 + 2,37 anos e
63% do sexo masculino) e seus
cuidadores. Os cuidadores
preencheram o Questionario

de Qualidade de Vida na
Epilepsia Infantil (QOLCE) e

as medidas de funcionamento
psicoldgico e familiar um més
apods o diagnostico. O QOLCE
também foi administrado em oito
momentos adicionais durante

os dois anos subsequentes,
como parte de um grande estudo
observacional em criancas

com epilepsia. Os dados de
adesao foram coletados por
meio do MEMS TrackCaps e

as informacdes médicas foram
coletadas por meio de reviséo de
prontuarios.

Foram identificadas trajetorias
Unicas para a escala QOLCE
geral, bem como para as
subescalas. A maioria dos
modelos de trajetoria para as
subescalas QOLCE continham
pelo menos uma trajetéria de
risco para criangas, indicando
que ha um subgrupo de
criangas com baixa QVRS em
longo prazo. As trajetérias da
qualidade de vida relacionada

a saude permaneceram
predominantemente estaveis
durante o periodo de dois anos
apos o inicio do tratamento. O
namero de DAEs, problemas de
internalizagdo e problemas de
externalizacdo emergiram como
os preditores mais consistentes
em todos os dominios da
QVRS. Intervengdes médicas e
psicossociais, como cognitivas-
estratégias comportamentais,
devem visar fatores capazes
(por exemplo, sintomas de
internalizacéo, sintomas de
externalizagdo, nimero de DAEs
testados) logo ap6s o diagndstico
para melhorar a QVRS em
criangas com epilepsia durante o
curso de sua doenca.
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ROSENBERG,

Ensaios clinicos recentes

Os resultados dos cuidadores de

Os resultados sugerem que o

et al. (2016)

objetivo examinar as
diferengas nas taxas de
saude ap6s o diagnostico
de epilepsia pediatrica nas
mudangas da qualidade de
vida relacionadas a saude
(QVRS).

isso, um total de 258 pacientes
que atendiam aos critérios do
estudo foram incluidos na coorte
maior para o projeto de revisao
de prontuério retrospectivo.

O objetivo deste estudo foi
examinar a relagéo entre os
encargos de salude e o curso
longitudinal da QVRS desde o
inicio até 9-12 meses apds o
diagnéstico.

Evan C. et al. indicam que o canabidiol 48 pacientes inclusos indicaram CBD pode ter efeitos benéficos
(2017) (CBD) pode reduzir a uma melhora de 8,2 pontos na QV do paciente, distintos
frequéncia de convulsdes em | de 9,9 no geral do QOLCE de seus efeitos redutores de
pacientes pediatricos com (p <0,001) apds 12 semanas convulsdes; no entanto, mais
certas formas de epilepsia de CBD. Os subescores com estudos em ensaios duplo-cegos
resistente ao tratamento. melhora incluiram energia/ controlados por placebo séo
Muitos desses pacientes fadiga, meméria, controle/ necessarios para confirmar esses
apresentam prejuizos desamparo, outras funcdes achados.
significativos na qualidade cognitivas, interagbes sociais,
de vida (QV) nas dimensbes comportamento e QV global.
fisica, mental e social da Essas diferengas nao foram
saude. Neste estudo, foi correlacionadas a mudancas na
medido a Qualidade de Vida frequéncia das crises ou eventos
na Epilepsia Infantil relatada adversos.
pelo cuidador (QOLCE) em
um subconjunto de pacientes
inscritos em um estudo clinico
prospectivo aberto.
RYAN, Jamie L. Esse estudo tem como E um estudo de coorte. Com A amostra final incluiu 171

criangas e adolescentes (M=
era' 8,90 anos, SD%4.10)
recém-diagnosticado com
epilepsia. Pode-se observar

que pacientes com QVRS
persistentemente baixas ou em
queda necessitaram de maiores
cuidados de saude no ano
seguinte o diagnéstico, do que
pacientes com alta QVRS apés o
controle das causas da epilepsia
e ocorréncia de convulsdes.
Essas relagdes permaneceram
consistentes, e com isso,
concluindo que o monitoramento
da QVRS ao longo prazo pode
identificar jovens com epilepsia
em risco especifico para que
ocorra os devidos cuidados.

SIQUEIRA,
Nathalia F. et al.
(2014)

Esse estudo teve como
objetivo avaliar a QV de
adolescentes brasileiros com
epilepsia por meio de um
instrumento especifico de
avaliagdo da QV; além de
comparar os adolescentes
com epilepsia e adolescentes
saudaveis por meio de um
instrumento genérico de
avaliacdo da QV; correlacionar
as 2 diferentes ferramentas de
avaliagdo da QV (a genérica

e a especifica para epilepsia);
e correlacionar os escores

de QV dos adolescentes com
epilepsia obtidos por ambos
os instrumentos com variaveis
fisicas, psicologicas e sociais
da doenga.

A amostra do estudo foi
composta por 101 adolescentes
avaliados nos anos de 2011

e 2012. Foram avaliados 50
sujeitos atendidos no ambulatério
de epilepsia (grupo caso)

do Hospital das Clinicas da
UNICAMP, Campinas-SP, Brasil,
e 51 sujeitos sem epilepsia
(grupo controle) selecionados de
escolas publicas de Campinas-
SP, Brasil com idade definida de
10-19 anos. O grupo controle
respondeu a versao brasileira
do questionario de QV para
adolescentes com epilepsia -
QOLIE-AD-48 e o Questionario
de QOL - WHOQOL - BREF

- também sua versdo em
portugués. E os cinquenta e

um suijeitos (grupo controle)
responderam apenas ao
WHOQOL-BREF.

Os resultados mostraram

que os adolescentes com
epilepsia apresentaram bom
escore de QV em ambos os
instrumentos; os escores gerais
de ambos os grupos com
WHOQOL-BREF foram bons,
mas foi observada diferenca
estatisticamente significativa
em relagdo ao dominio
psicolégico do WHOQOL-BREF
favorecendo o grupo controle.
Foram encontradas correlacbes
significativas entre os dominios
QOLIE-AD-48 e WHOQOL.
Adolescentes considerados livres
de crises (P = 0,001), com boa
percepcéo do controle das crises
(P =0,012) e sem ocorréncia de
crises em locais publicos (P =
0,001) apresentaram melhores
escores de QV.
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SOKKA, Arja et

O objetivo do estudo foi

Trata-se de estudo de

Foram incluidas 289 criancas

Kathy N. et al.
(2012)

descrever o curso da QVRS
nos primeiros 2 anos apés

o diagnoéstico em criangas

de 4 a 12 anos e verificar
fatores de risco para criangas
e familias no diagnostico de
QVRS 2 anos depois.

multicéntrico, do Estudo de
Qualidade de Vida Relacionado
a Saude em Criangas com
Epilepsia (HERQULES). Onde
os pais relataram sobre a QVRS
das criangas e fatores familiares
e neurologistas sobre as
caracteristicas clinicas 4 vezes.
Os escores médios da subescala
e do resumo foram calculados
para QVRS. Os modelos de
curvatura de crescimento
individual identificaram trajetérias
de mudanca nos escores de
QVRS. A regressao multipla
identificou os fatores de risco da
linha de base para a QVRS 2
anos depois.

al. (2017) avaliar a prevaléncia de registro retrospectivo de base com epilepsia. A taxa de
vérias etiologias de epilepsias | populacional. Onde identificou- incidéncia anual de epilepsias
e sindromes epilépticas e se todas as criangas com e sindromes epilépticas foi de
estimar a funcéo cognitiva em | epilepsia tratadas clinicamente, 38 em 100.000, e a taxa de
um registro de nascimento de | nascidas em 1989-2007 na diagnostico incorreto foi de 3%.
base populacional. area de influéncia do Hospital Uma etiologia especifica foi
Universitario Kuopio, na identificada em 65% dos casos,
Finlandia, combinando dados com uma etiologia estrutural
do registro de nascimento respondendo por 29% e uma
e do registro nacional de etiologia genética ou genética
medicamentos de reembolso presumida por 32%. A maioria
especial. Reavaliando os dos pacientes com epilepsia
diagnosticos e sindromes de de etiologia desconhecida
epilepsia e reunimos dados sobre | tinha epilepsia focal e eram de
etiologias e comprometimento inteligéncia normal. A deficiéncia
cognitivo. intelectual foi detectada em
35% dos casos, e apenas 17%
neste grupo tinha etiologia
desconhecida para a epilepsia.
As sindromes eletroclinicas
(principalmente a sindrome de
West) foram reconhecidas em
35% dos pacientes.
SPEECHLEY, Este estudo tem como intuito | E estudo de coorte prospectivo Um total de 374 (82%)

questionarios foi devolvido apés
o diagnéstico e 283 (62%) dos
pais elegiveis completaram todos
0s 4. As taxas de crescimento
para pontuacdes de resumo

de QVRS foram mais rapidas
durante os primeiros 6 meses e
entdo se estabilizaram. Cerca de
metade experimentou melhorias
clinicamente significativas na
QVRS, um terco manteve o
nivel e um quinto diminuiu. Em
comparag¢do com a populacdo
em geral, em 2 anos, as
amostras tiveram pontuacéo
significativamente menor em

um terco das subescalas do
questionario e no resumo
psicossocial. Apés o controle

da QVRS basal, problemas
cognitivos, mau funcionamento
familiar e altas demandas
familiares foram fatores de risco
para baixa QVRS 2 anos depois.

Quadro 1: Dados obtidos dos artigos incluidos na revisao.

61 CONCLUSAO

O objetivo principal no tratamento da epilepsia é otimizar a qualidade de vida

relacionada a saude (QVRS) dos pacientes, proporcionando-lhes um estilo de vida o

mais livre possivel das sequelas médicas e psicossociais das convulsdes. Dessa forma,

a identificacdo dos fatores de risco associados € um passo essencial para fornecer
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informacdes aos profissionais envolvidos, as criangcas e aos seus familiares, a fim de
determinar os principais fatores envolvidos nesse disturbio, para que possam ser passiveis
de intervencges para silenciar os potenciais efeitos negativos da epilepsia e propiciar uma
melhora na qualidade de vida de todos envolvidos.
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