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RESUMO

A Epilepsia é uma desordem neuroldgica cronica que afeta aproximadamente 50 milhdes de
pessoas ao redor do mundo. Seu acometimento € desigual, considerando populacdes de
individuos mundialmente e faixas etdrias. A pesquisa teve como objetivo descrever a
populacdo pediatrica com epilepsia da cidade de Campina Grande, Paraiba, Brasil, de modo
que foram abordadas varidveis sociodemograficas, clinicas, comportamentais e educacionais.
Foi realizado um trabalho descritivo observacional transversal, através da aplicacdo de
questiondrios com os responsaveis legais dos pacientes. Foram selecionadas 124 criancas e
adolescentes com idades de 0 a 18 anos com diagndstico estabelecido de epilepsia, atendidas
nos setores de Neuropediatria do Hospital Universitario Alcides Carneiro (HUAC) e Clinica
Neurocenter. Destas, sessenta € nove eram do sexo masculino e cinquenta e cinco eram do
sexo feminino. A faixa etdria da idade da primeira crise convulsiva foi majoritariamente de O-
4 anos. Quanto ao aspecto socioecondmico, houve predominio de baixa escolaridade,
principalmente paterna, e de renda familiar entre um e dois saldrios minimos. A maioria dos
atendimentos foi no servico privado, sendo apontada a dificuldade de acesso ao servico
publico como principal razdo dessa escolha. O fator antecedente familiar se mostrou
importante, com predominio de 47% de familiares de segundo grau de parentesco. No aspecto
clinico, 56% estdo em uso de monoterapia versus 44% em politerapia, com reducdo
significativa de crises apds a introdu¢do do anticonvulsivante. Os perfis comportamental e
escolar analisados mostraram resultados de 13 pacientes com comportamentos atipicos e 18%
com presenca de estereotipias, além de um rendimento escolar ndo satisfatorio em 42% das
criangas com frequéncia escolar. Foi possivel concluir que a populacdo estudada segue as
caracteristicas de populacdes previamente analisadas em estudos nacionais e internacionais no
que diz respeito ao perfil clinico. Por ser uma condi¢do com consequéncias neurobioldgicas,
cognitivas, psicologicas e sociais, interfere diretamente na qualidade de vida dos individuos,
principalmente naqueles com doenca mais expressiva, fato que altera, em maior grau, o sono,
o comportamento e o rendimento escolar.

Palavras-Chave: Epilepsia. Perfil de impacto da doenca. Epidemiologia.



ABSTRACT

Epilepsy is a chronic neurological disorder affecting approximately 50 million people around
the world. Your involvement is considered unequal within populations of individuals
worldwide and age groups. The research had as objective to describe the pediatric population
with epilepsy of Campina Grande , Paraiba , Brazil , addressing sociodemographic, clinical ,
behavioral and educational variables. It was a descriptive cross-sectional observational study,
conducted through questionnaires with the legal guardians of the patients. 124 children and
adolescents aged 0 to 18 years old were included with an established diagnosis of epilepsy,
met in Child Neurology sectors of University Hospital Alcides Carneiro (HUAC) and Clinic
Neurocenter. From these, sixty -nine were male and fifty-five were female. The age range of
the age of first seizure was mostly 0-4 years old. Regarding socioeconomic aspect,
predominated lower education, especially male parents, and family income between one and
two minimum wages. The majority of attending was for the private sector due to the increased
flow of patients in this sector, with the difficulty of access to public service as the main reason
for this choice. Family history proved important factor, with a prevalence of 47% of second-
degree relatives of kinship. In clinical aspect , 56% are using monotherapy versus 44% in
polytherapy, with a significant reduction of seizures after the introduction of anticonvulsant .
The behavioral and school profiles analyzed results showed 13 patients with atypical behavior
and 18% with the presence of stereotypies, and an unsatisfactory school performance in 42%
of children that goes to school. It was possible to conclude that the enrolled population
follows the characteristics of populations previously studied in national and international
researches as regards clinical profile. Because it is a condition with neurobiological,
cognitive, psychological and social consequences directly interferes with quality of life of
individuals, especially those with more significant disease, changing to a compromised sleep,
behavior and school performance.

Keywords: Epilepsy. Sickness impact profile. Epidemiology.
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1 INTRODUCAO

A Epilepsia € uma das mais antigas condicdes clinicas conhecidas pelo homem e € a
afeccdo neuroldgica mais comum, posto que afeta individuos de todas as idades. E estimado
que 50 milhdes de individuos no mundo sejam diagnosticados com epilepsia ao longo da vida.
No entanto, o acometimento da doenca nio € uniformemente distribuido e, de acordo com
dados disponiveis, existem disparidades em prevaléncias e incidéncias relatadas ao redor do
mundo. Muitas das diferencas relatadas sdo atribuidas a variagdes nos desenhos
metodoldgicos e estrutura populacional estudada, como a idade. (BANERJEE et al, 2009).

Estudos brasileiros demonstram que fatores socioecondmicos, genéticos, ambientais,
geograficos e étnicos afetam o seu perfil epidemioldgico. O aumento de taxas de incidéncia e
prevaléncia pode estar relacionado a fatores como niveis socioecondmicos baixos, acesso
limitado a assisténcia em satde e exposi¢des ambientais (SAMPAIO, 2010).

Dessa forma, tais taxas podem estar subestimadas, de forma que dados devem ser
reavaliados em dreas onde esta condi¢do é muito estigmatizada, uma vez que as crengas
culturais sobre as causas da epilepsia ou atitudes negativas em relagdo aos pacientes
acometidos possam levar a ocultacdo de sintomas ou de seu diagndstico. (BENERIJEE et al,
2009).

A falta de perspectivas diferentes e anélises complementares de tais dados impede uma
compreensdo real do problema nas diferentes regides do pais e dificulta a implantacdo de
medidas preventivas (socioeducacionais e culturais) ou terap€uticas multidisciplinares
adequadas. Nesse contexto, o presente estudo descritivo se propde a ser peca auxiliar, ainda
que pequena, no longo caminho da caracterizacdo acerca dos aspectos clinicos e sécio-

epidemioldgicos da epilepsia na faixa etdria pedidtrica no Brasil.

1.1 OBJETIVOS

1.1.1 Objetivo geral

Descrever o perfil clinico-epidemiolégico da epilepsia nos pacientes pedidtricos
diagnosticados com a patologia na cidade de Campina Grande através da abordagem de

varidveis clinicas, demogréficas e sociais.



1.1.2 Objetivos especificos

a. Caracterizar, através de dados demograficos, os pacientes estudados e sua familia,
incutindo a realizacdo de uma andlise socioepidemioldgica.

b. Descrever o perfil clinico dos pacientes acometidos, em: idade da primeira crise,
medicacdes e associagdes utilizadas e comportamento da doencga antes e apds
introducdo da terapéutica.

c. Descrever o perfil comportamental elencando qualidade do sono, alimentacdo e
comportamentos especificos.

d. Descrever o perfil escolar dos pacientes a partir da impressao parental, apontando

desenvolvimento cognitivo e transtornos de aprendizagem.

1.2 JUSTIFICATIVA

Em paises desenvolvidos — com sistemas de saiude equidativos e sistemas de
informagdo eficientes — pesquisadores normalmente contam com registros médicos
disponiveis e bases de dados de saide para estimar prevaléncia e caracterizar uma patologia,
como a Epilepsia. Por outro lado, paises em desenvolvimento, como o Brasil, no qual o
acesso a saude, baseado no principio da equidade, e as fontes de informagdo sdo escassos, 0s
estudos de base populacional sio manejados através de entrevistas diretas, a chamada
pesquisa de porta em porta, que permanecem como o principal instrumento de coleta de dados
para estudos epidemioldgicos (EL-TALLAWY, 2013) Esta pesquisa, cujo modelo segue a
tendéncia dos trabalhos epidemiolégicos nacionais, possui importante valor no processo de
expansdo do conhecimento acerca da epilepsia, tanto para a equipe de pesquisadores quanto
aos proprios individuos participantes, posto que auxilia a composi¢ao da caracterizacdo e da
formacao de registros quanto a essa populacao estudada.

O estudo promove beneficios aos pacientes participantes na medida em que a
aquisicdo de conhecimento a respeito do perfil da patologia e das singularidades de
apresentacdo na populacdo estudada possibilita a instituicdo de uma terapéutica moldada as
necessidades multidisciplinares individuais, bem como uma revisdo de terapéuticas ja

instituidas, com o objetivo de promover o aperfeicoamento na atenc¢do global ao paciente.



2 REFERENCIAL TEORICO

A epilepsia € uma doenga cerebral cronica, definida como uma condicao caracterizada
por crises convulsivas recorrentes (duas ou mais), ndo provocadas por qualquer causa
imediata identificada (International League Against Epilepsy — ILAE, 2011). As multiplas
crises convulsivas que ocorrem num periodo de 24 horas ou a incidéncia dum estado de mal
epiléptico sdo considerados como um evento Unico. Individuos que tiveram somente crises
febris ou crises convulsivas neonatais, pacientes com crises convulsivas sintomadticas
associadas a doengas sist€émicas agudas — como intoxica¢do, abuso ou abstinéncia de
substancias, além dos insultos neurolégicos agudos e individuos com uma tnica crise nao
provocada — estdo excluidos dessa categoria (BANERIJEE et al, 2009). Esta condi¢do tem
consequéncias neurobioldgicas, cognitivas, psicoldgicas e sociais, € podem prejudicar
diretamente a qualidade de vida do individuo afetado. (FISHER, 2005).

O diagnéstico de epilepsia de acordo com a Commission on Classification and
Terminology of the International League Against Epilepsy (2011) é feito, na maioria dos
casos, clinicamente, através da obten¢do de uma histéria detalhada e de um exame fisico
geral, com énfase nas dreas neuroldgicas e psiquidtricas. Muitas vezes, o auxilio de uma
testemunha ocular é importante para que as crises sejam descritas em detalhes. O principal
exame complementar de ferramenta diagndstica € o eletroencefalograma (EEG), cujo papel é
auxiliar o médico a estabelecer um diagndstico acurado pelo qual se determinard a zona
epileptogénica e serd avaliada a resposta ao tratamento instituido. Outros exames
complementares, como os exames de imagem (Ressondncia Nuclear Magnética — RNM e
Tomografia Computadoriza de Cranio — TCC), auxiliam na suspeita de causas estruturais,
presentes na maioria dos pacientes com epilepsia focal (ELGER; SCHMIDT, 2008).

A probabilidade geral de ser afetado por epilepsia ao longo da vida € de cerca de 3%
(KAWAN; SANDER, 2004). Banerjee et al (2008) estimam que a prevaléncia mundial de
epilepsia ativa esteja em torno de 0,5%-1,0% da populagao, e que cerca de 30% dos pacientes
sejam refratdrios, ou seja, continuam a ter crises, sem remissao, apesar do tratamento com
medicamentos anticonvulsivantes (KAWAN; BRODIE, 2000). No Brasil, Marino (1986)
encontrou prevaléncias de 11,9:1.000 habitantes na Grande Sao Paulo, enquanto que
Fernandes (1992) encontrou de 16,5:1.000 habitantes para epilepsia ativa em Porto Alegre.

Na populagdo pedidtrica, a incidéncia de epilepsia € maior do que nas outras faixas

etdrias, com maiores taxas no primeiro ano de vida, chegando a 90% das pessoas que



desenvolvem epilepsia o fazerem antes dos 20 anos de idade (O’DONOHOE, 1982). No
Brasil, um estudo recente de Borges (2004) encontrou indices de prevaléncia de 4,9/1.000 em
criangas entre 0 e 4 anos, e 11,7/1.000 em criangas entre 5 e 14 anos na cidade de Sao José do
Rio Preto, Sdo Paulo.

Trabalhos cientificos com énfase etioldgica e perfil clinico sdo mais escassos, uma vez
que métodos diagndsticos mais sofisticados sd@o necessarios, tornando-os dispendiosos, tendo
em vista que a classificacdo da epilepsia ndo é possivel sem dados eletroencefalograficos e de
neuroimagem (SAMPAIO, 2010).

De forma prética, as epilepsias podem ser classificadas segundo dois grandes eixos:
topografico e etioldgico, sendo no topogréfico, subdivididas em generalizadas e focais. As
generalizadas manifestam-se por crises epilépticas cujo inicio envolve ambos os hemisférios
cerebrais simultaneamente. Em geral, sdo geneticamente determinadas e acompanhadas de
alteracdo de consciéncia; quando presentes, de modo que as manifestacdes motoras sao
sempre bilaterais. Crises de auséncia, crises mioclonicas e crises tdnico-clonicas
generalizadas (TCG) sdo seus principais exemplos (COMMISSION, 1981).

Nas epilepsias focais, as crises epilépticas iniciam-se de forma localizada, numa area
especifica do cérebro, e suas manifestacdes clinicas dependem do local de inicio e da
velocidade de propagacdo da descarga epileptogénica. As crises dividem-se em focais simples
(sem comprometimento da consciéncia) e focais complexas (com comprometimento, ao
menos parcial, da consciéncia durante o episdédio). Por fim, uma crise focal, seja simples ou
complexa, quando propagada por todo o cértex cerebral, pode terminar numa crise TCG
quando, entdo, é denominada de crise focal secundariamente generalizada. (ELGER;
SCHMIDT, 2008).

Commission (2011) descreve que no eixo etiolégico, as epilepsias sdo divididas em
idiopdticas (sem lesdo estrutural subjacente), sintomdticas (com lesdo estrutural) ou
criptogénicas (presumivelmente sintomdticas, mas sem uma lesdo aos exames de imagem
disponiveis no momento). As causas lesionais mais frequentes das epilepsias focais
sintomdticas sdo a esclerose temporal mesial, neoplasias cerebrais primdrias, anomalias
vasculares e malformacdes do desenvolvimento cortico-cerebral. (CASCINO, 2008).

Na infincia, podem surgir situagdes relativamente benignas, como a epilepsia
rolandica benigna da infancia, a qual geralmente tem inicio na pré-adolescéncia (7 a 10 anos
de idade), predomina em meninos (numa proporcdo de 1,5:1) e apresenta alta prevaléncia

(15% das epilepsias da infancia). As crises caracterizam-se por sintomas motores ou



sensoriais faciais unilaterais, manifestacdes orofaringeas, paralisia da fala e hipersalivacao.
(PANAYIOTOPOULOS, 2008).

Ainda segundo Panayiotopoulos (2008), apesar de, clinicamente, as criangas terem
aspecto muito proximo do normal, o eletroencefalograma se mostra desproporcional e
gravemente alterado, com atividade epileptogénica localizada em uma ou em ambas as
regides centrais, sobretudo durante o sono. O progndstico € excelente: o risco de desenvolver
crises generalizadas na idade adulta € inferior a 2%. A remissdo das crises ocorre 2-4 anos
ap6s o inicio do quadro e sempre antes dos 16 anos de idade. A maioria dos pacientes
apresenta menos de 10 crises ao longo do tratamento.

Encefalopatias epilépticas, tais como as sindromes de West e de Lennox-Gastaut,
estdo comumente associadas a alguma doencga de base, portanto, sintomdticas na sua maioria,
e geralmente apresentam mau prognostico, tanto do ponto de vista do controle medicamentoso
das crises como no tocante ao desenvolvimento neuropsicomotor (NABBOUT; DULAC,
2008).

A sindrome de West € uma encefalopatia epiléptica relacionada especificamente a
criangas com menos de 1 ano de idade, resultante de maltiplas causas. Ela € caracterizada por
um tipo especifico de crise epiléptica denominada “espasmos epilépticos” e anormalidades
grosseiras a0 EEG. O desenvolvimento psicomotor € invariavelmente prejudicado. Cerca de
60% das criancgas desenvolvem outros tipos de crises, evoluindo para a sindrome de Lennox-
Gastaut (RIIKONEN, 2005).

Lennox-Gastaut ¢ uma sindrome da infancia caracterizada pela triade: crises
epilépticas polimorfas intratdveis (em geral, tOnicas, atdonicas ou de auséncia atipica),
anormalidades cognitivas e comportamentais € EEG com paroxismos de atividade rapida e
descargas generalizadas de complexos onda aguda-onda lenta a 2,5 Hz. Manifesta-se antes
dos 11 anos de idade, e as crises geralmente resultam em quedas. A exemplo da sindrome de
West, esta sindrome também apresenta uma vasta lista de possiveis etiologias. O progndstico
€ ruim, com 5% de mortalidade. Cerca de 80-90% dos pacientes continuam a apresentar crises
epilépticas na vida adulta (ZUPANC, 2009).

Segundo o Scottish Intercollegiate Guidelines Network (2006), o tratamento da
epilepsia tem como objetivo propiciar a melhor qualidade de vida possivel para o paciente,
pelo alcance de um adequado controle de crises com um minimo de efeitos adversos. O
arsenal de medicamentos anticonvulsivantes € extenso, podendo ser utilizado em monoterapia
ou em associacdes medicamentosas (politerapia). A escolha medicamentosa pela monoterapia

ou pela associac¢ao de drogas baseia-se no risco de recorréncia de crises, nas consequéncias da



continuacdo de crises para o paciente, na eficicia e efeitos adversos do farmaco escolhido,
bem como no tipo especifico de crise e da sindrome epiléptica do paciente. Tratamentos
multidisciplinares por vezes sdo necessdrios, uma vez que essa doenga, a depender de sua
apresentagdo, afeta dreas do desenvolvimento cognitivo e de aprendizado. Uma atencao global

ao paciente epiléptico se faz, portanto, mandatoria.



3 MATERIAL E METODOS

3.1DESENHO DO ESTUDO

O trabalho €, por defini¢do, um estudo de campo, descritivo, observacional com corte
transversal a determinar o perfil clinico-epidemiolégico dos pacientes epilépticos da cidade de

Campina Grande, Paraiba.

3.2LOCAL DO ESTUDO

A pesquisa foi realizada em ambientes ambulatoriais que desenvolvem atividades na
area de neuropediatria no ambito publico e privado na cidade de Campina Grande: o
ambulatorio de neuropediatria do Centro de Assisténcia Especializada de Satde e Ensino
(CAESE) do Hospital Universitario Alcides Carneiro (HUAC), vinculado a Universidade
Federal de Campina Grande (UFCG) e o ambulatério de neuropediatria da clinica particular

Neurocenter.

3.3PERIODO DO ESTUDO

O processo de realizagao do estudo se estendeu do més de Novembro de 2013 ao més

de maio de 2014.

3.4POPULACAO DO ESTUDO E AMOSTRA

O estudo se propds a descri¢c@o e posterior andlise de dados dos pacientes pediétricos
diagnosticados com epilepsia acompanhados nos servicos ambulatoriais de neuropediatria do
CAESE-HUAC e Neurocenter. Os pacientes foram submetidos aos mesmos critérios

diagnésticos e estudados no periodo estabelecido pelo cronograma da pesquisa.

3.5 TAMANHO DA AMOSTRA

Como o trabalho se propds a empreender andlises tanto quantitativas quanto

qualitativas, caracterizou-se como um trabalho descritivo. A fim de se obter uma



caracterizacdo proxima da realidade local, a pesquisa utilizou uma amostra de conveniéncia,

nao tendo sido estabelecido nenhum tamanho de amostra pré-determinado.

3.6 CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE

Todos os pacientes atendidos no ambulatério, com idades entre O e 18 anos, e que
preencheram os critérios diagnésticos para Epilepsia, de condicdo caracterizada por crises
convulsivas recorrentes (duas ou mais), nao provocadas por qualquer causa imediatamente
identificada, foram considerados aptos a participarem da pesquisa.

Pacientes com multiplas crises convulsivas ocorrendo em um periodo de 24 horas ou
um estado de mal epiléptico sdo considerados como um evento tnico e, portanto, preenchem
um dos critérios de exclusdo da amostra. Os demais critérios de exclusdo sdo: individuos que
tiveram somente crises febris ou crises convulsivas neonatais, pacientes com crises
convulsivas sintomdticas associadas a doencas sist€émicas agudas como intoxicagdo, abuso ou
abstinéncia de substancias, além dos insultos neurolégicos agudos, e individuos com uma

Unica crise nao provocada.
3.7 DEFINICAO E OPERACIONALIZACAO DAS VARIAVEIS

As varidveis analisadas na populacdo estudada sdo simples, categdricas e
policotdmicas. Sao, ao todo, dezenove varidveis analisadas estatisticamente, divididas em seis

categorias descritas a seguir.

3.7.1Dados Sociodemograficos

Dados demograficos gerais do paciente e sua familia, como sexo social da crianga, via
de acesso ao servico de satide — se pertencente ao grupo de pacientes atendidos pelo servigo
particular (Clinica Neurocenter) ou publico (CAESE-HUAC), motivo de acesso ao servigo
particular de acordo com o relato do responsdvel legal da crianga, uma vez que o mesmo
servico, pelo mesmo profissional, é oferecido pelo Sistema Unico de Saide (SUS), gasto
mensal com cuidado a satdde oferecido ao paciente (consultas, transporte as consultas e

utensilios como fraldas e medicagdes), renda familiar e graus de escolaridade dos pais.



3.7.2 Antecedentes obstétricos

Histéria clinica pregressa da mae do paciente: pesquisou-se a presenca de
comorbidade durante a gestacdo, dentre elas o uso de drogas licitas ou ilicitas (tabagismo,
alcoolismo, entorpecentes e medicagdes, excetuando-se analgésicos, antipiréticos, vitaminas
ou suplementos); Hipertensdo Arterial Sistemica (HAS); Diabetes Melito (DM); infeccdes e
sangramentos. Foi varidvel também (como informacdo do pdés-parto imediato), a necessidade
de manobras de reanimacdo neonatal com a suplementacdo de oxigé€nio (02), varidvel que
prediz a presenca de hipdxia neonatal, importante fator de risco para doencas estruturais do

Sistema Nervoso Central (SNC).

3.7.3 Antecedentes familiares

Informagdes pertinentes a epidemiologia de Epilepsia, como parentes com diagndstico
estabelecido e grau de parentesco, sendo este classificado em primeiro, segundo e terceiro
grau. Foram considerados parentes de primeiro grau, pais ou irmaos do paciente; de segundo
grau, avos, tios e primos do paciente e, de terceiro grau, bisavds do paciente, tios € primos dos

pais dos pacientes.

3.7.4 Perfil clinico

Perfil de apresentagdo da Epilepsia, expressos na idade da primeira crise convulsiva
em anos e/ou meses e/ou dias, quantidade de crises epilépticas antes e apds a introducdo da
terapia medicamentosa e terapia medicamentosa atual (se estd em uso de monoterapia ou

politerapia) confirmada nos registros médicos do paciente.

3.7.5 Perfil comportamental

Foram analisadas caracteristicas dos pacientes quanto a habito de sono (se considerado
adequado para idade, com base na avalia¢do da quantidade de horas de repouso durante o dia)
e hébitos alimentares (com base na ingesta e aceitacdo de alimentos considerada satisfatdria
para a idade), ambas avaliacdes feitas conforme a percep¢ao dos pais. Foi avaliada também a
presenca de caracteristicas da personalidade, como agressividade, irritabilidade, humor calmo,

interesses restritos, interagdo e atuacdo social e presenga de estereotipias de acordo com a



andlise do entrevistado. Foram consideradas estereotipias repeticdes transitérias ou
permanentes e de forma automdtica e inconsciente de gestos, palavras ou movimentos. A
partir de uma lista de estereotipias mais comuns elencadas pela Diretriz de Atengdo a
Reabilitacdo da Pessoa com Transtornos do Espectro do Autismo (TEA), publicado pelo
Ministério da Saide (MS) em 2013, o entrevistado pode assinalar uma resposta, se presente

no perfil comportamental da crianga.

3.7.6 Perfil escolar

Foi analisado o desempenho educacional do paciente, estabelecendo principalmente se
ha ou ndo déficit de aprendizagem, de acordo com a percepcao familiar do desenvolvimento

escolar.

3.8 CRITERIOS DE DESCONTINUACAO DO ESTUDO

O presente estudo ndo possui critérios de descontinuagdo estabelecidos, pois ndo se
propde a medidas intervencionistas ou terapéuticas que possam desenvolver circunstancias de
agravo ou prejuizo ao paciente. Possui um fim descritivo e a retirada ou desisténcia dos
individuos participantes da pesquisa segue os parametros estabelecidos nos critérios de
elegibilidade da metodologia do estudo e de liberdade instituido por lei, apresentado no
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) assinado pelos responsaveis legais dos

pacientes.

3.9 COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada pelos pesquisadores participantes do estudo e
supervisionada pelo responsdvel pela pesquisa através da aplicacdo de um questiondrio, tipo
entrevista, no momento de espera da consulta ambulatorial nos sitios designados.

A entrevista foi realizada em local reservado, em uma sala auxiliar cedida pelas
direcdes do CAESE e clinica Neurocenter. Os pacientes foram selecionados para a aplicagdao
do questionario de acordo com a orienta¢do do neuropediatra responsdvel, a partir do mapa de
atendimento ambulatorial do dia, selecionando pacientes ja& acompanhados com diagndstico
pregresso de Epilepsia. Pacientes diagnosticados com Epilepsia durante a consulta do dia

foram abordados e convidados, apds a consulta, a participarem da pesquisa. Na sala de



aplicacdo do questiondrio, o TCLE foi apresentado, lido em todos os seus pontos e
enfatizados os aspectos legais vinculados a pesquisa e direitos dos entrevistados. Uma vez
assinado e acordada a participacao, as entrevistas foram realizadas.

Apesar de se constituirem de perguntas objetivas e respostas pré-determinadas ou
categoricas, como a execugdo dessa coleta foi realizada por mais de um observador, um breve
treinamento para homogeneizacdo do contetido explicativo acerca do TCLE e das questdes
frente aos pacientes foi realizado. No entanto, ndao foram relatados, ao término da pesquisa,

indices estatisticos intra e inter entrevistadores.

3.10 INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Foi utilizado como instrumento de coleta de dados, um questionario elaborado pelos
membros da equipe de pesquisadores, e contém 35 questdes objetivas, as quais abordaram
dados sociodemogréficos, antecedentes obstétricos, antecedentes familiares, perfil clinico,
perfil comportamental e perfil escolar dos pacientes e suas familias. Contemplou ainda, um

breve manual de aplicacdo do entrevistador, orientando a execu¢do do mesmo.

3.11 PROCESSAMENTO E ANALISE DOS DADOS

Os questiondrios aplicados foram revisados, organizados de acordo com a data de
obtencdo, digitados pela equipe de pesquisadores nos instrumentos de andlise estatistica com
seus codigos definidos. Foram salvos nas planilhas de bancos de dados e serdo arquivados por
um periodo minimo de cinco anos; ficardo disponiveis as entidades que solicitarem sua
revisdo, como pacientes, instituicdes colaboradoras e ao proprio comité de ética e pesquisa ao
qual foi submetido.

As varidveis elencadas pelo estudo foram consolidadas em ferramentas de andlise
estatistica, em forma de bancos de dados, através dos softwares Microsoft Excel 2010 e o
SPSS 18, para o tratamento das informag¢des coletadas e obtencdo da andlise quantitativa dos
achados.

O estudo proporcionou diversas andlises sobre diferentes aspectos sociais,
disciplinares e clinicos. Os resultados e discussdao foram realizados de forma a exaltar as
varidveis que se demonstraram mais bem consolidadas e instigaram, na equipe de

pesquisadores, curiosidades epistemoldgicas.



3.12 CONFLITO DE INTERESSES

Os pesquisadores deste estudo declaram que ndo possuem conflito de interesse de
ordem pessoal, comercial, académica, politica ou financeira para o desenvolvimento desta
pesquisa. Declaram também que todo apoio financeiro e material recebido para o
desenvolvimento da pesquisa que resultou na elaboracdo do manuscrito estdo claramente

informados em seu texto.

3.13 ORCAMENTO

Todo o material de aplica¢do dos questiondrios e coleta de dados, bem como pesquisa
bibliografica, andlise estatistica e elaboracio do manuscrito tais como papéis, impressao,
canetas, softwares, contratacdo do estatistico e revisor ortogrifico foram adquiridos com

recursos proprios, nao possuindo nenhuma empresa ou entidade fornecedora.

3.14 ASPECTOS ETICOS

Para realizacdo da pesquisa foram respeitadas as normas da resolu¢do 466/2012 sobre
pesquisas em seres humanos do Conselho Nacional de Saude/Ministério da Saide (BRASIL,
2012). No tocante aos participantes do estudo, foi apresentado o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (APENDICE C), o qual dispde sobre os termos que norteiam o sigilo de
pesquisa. O trabalho foi aprovado sob CAAE 26421713.4.0000.5182 na Comissao Nacional
de Etica em Pesquisa (CONEP) do Conselho Nacional de Saide do Ministério da Satdde do

Brasil .



4 RESULTADOS

Conforme ja referido, esta pesquisa procurou caracterizar pacientes pedidtricos com
diagnéstico de epilepsia na cidade de Campina Grande, Paraiba. Foram avaliadas 124 criancas
na faixa etaria de 0 a 18 anos de ambos os sexos, com €nfase em um questiondrio no qual

foram averiguadas dezenove varidveis, cujos resultados sdo apresentados a seguir.

4.1 VARIAVEL SEXO

M Fem Masc

Figura 1 — Sexo
Fonte: Dados da pesquisa, 2014.

4.2 VARIAVEL ESCOLARIDADE

O estudo coletou a escolaridade relacionada aos pais dos pacientes. A amostra foi
estratificada em nove categorias: Nao frequentou a escola; Estudou da primeira (1*) a quarta
(4*) série do ensino fundamental; Estudou da quinta (5*) a oitava (8*) série do ensino
fundamental; Ensino médio incompleto; Ensino médio completo; Ensino superior incompleto;

Ensino superior completo; Pds-graduacdo e Nao soube informar.

4.2.1 Escolaridade materna

Das maes que informaram seu grau de instru¢do 5 (4,0%) ndo frequentaram escola; 18

(14,5%) estudaram da 1* a 4* série; 31 (25%) estudaram da 5* a 8* série; 18 (14,5%)

apresentaram ensino médio incompleto; 30 (24.2%) realizaram ensino médio completo; 6



(4,8%) apresentaram ensino superior incompleto; 15 (12,1%), ensino superior completo e 1

(1%) realizou p6s-graduacao.
4.2.2 Escolaridade Paterna

Em relacdo ao nivel de escolaridade dos pais, 9 (7,3%) ndo frequentaram a escola; 28
(22.6%) estudaram da 1* a 4* série do ensino fundamental; 27 (21,8%) estudaram da 5% a 8*
série do ensino fundamental; 10 (8,1%) apresentaram o ensino médio incompleto; 38 (30,6%)
realizaram ensino médio completo; 2 (1,6%) com ensino superior incompleto; 4 (3,2%)

apresentaram ensino superior completo e 6 (4,8%) ndo souberam informar.

4.3 VARIAVEL RENDA FAMILIAR
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Figura 2 — Renda familiar.

Fonte: Dados da pesquisa, 2014.
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4.4 VARIAVEL ATENDIMENTO AMBULATORIAL

W SUS m Particular

Figura 3 — Atendimento ambulatorial.
Fonte: Dados da pesquisa, 2014.



4.5 VARIAVEL RAZAO DA BUSCA POR ATENDIMENTO PARTICULAR

Na andlise dos resultados observou-se que 66% da populagdo estudada procurou
acompanhamento ambulatorial no servigo particular, logo, surgiu a necessidade de averiguar
quais motivos fizeram com que ocorresse essa escolha. Das respostas oferecidas, trés
destacaram-se como mais frequentes. Dividiu-se entdo a andlise em trés op¢des de resposta,
sendo elas: dificuldade de acesso ao ambulatério no SUS; demora na marcacio de consultas e
consequente atendimento pelo SUS e a presenca de plano de Sadde, ndo necessitando do
atendimento publico. Observou-se que, dos 82 atendimentos particulares, 42 (33,1%)
responderam que procuraram o servico particular devido a dificuldade de acesso no SUS; 23
(19,4%) responderam que procuraram atendimento particular devido a demora nas marcacdes
de consultas no SUS e 17 (13,7%) responderam que nao procuraram atendimento publico por

apresentarem plano de satide.

4.6 VARIAVEL GASTO MENSAL NO CUIDADO A SAUDE
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Figura 4 — Gasto mensal no cuidado a saude.
Fonte: Dados da pesquisa, 2014.

4.7 VARIAVEL INTERCORRENCIAS NA GRAVIDEZ

Tabela 1 — Intercorréncias na gravidez

Gravidez N %
Drogas 45 36,3%
HAS 24 19,4%
DM 0 0,0%
Infeccdes 27 21,8%
Sangramentos 3 2,4%
Sem intercorréncias 74 597%

Fonte: Dados da pesquisa, 2014.



4.8 VARIAVEL POS-PARTO IMEDIATO

M Necessidade de 02 ™ Sem necessidade de 02

Figura 5 — Necessidade de oxigenoterapia.

Fonte: Dados da pesquisa, 2014.

4.9 VARIAVEL ANTECEDENTE FAMILIAR
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Figura 6 — Antecedente familiar.
Fonte: Dados da pesquisa, 2014.



4.10 VARIAVEL NIVEL DE PARENTESCO

Hlograu M2ograu 3ograu

Figura 7 — Grau de parentesco.

Fonte: Dados da pesquisa, 2014.

4.11 VARIAVEL IDADE DE PRIMEIRA CRISE

Dentro do perfil clinico, a idade da primeira crise convulsiva foi analisada dividindo-
se a faixa etdria de 0 a 18 anos em trés grupos: 0-4 anos; 5-14 anos e 15-18 anos completos.
105 (85%) pacientes apresentaram a primeira crise até os 4 anos de idade, 18 (14%) sofreram
o primeiro episddio convulsivo entre os 5 e os 14 anos e apenas 1 (1%) malogrou sua primeira
crise ap6s os 14 anos de idade.

Dos pacientes na faixa etdria entre O e 4 anos, 58 deles apresentaram a primeira crise

no primeiro ano de vida.

4.12 VARIAVEL TERAPIA MEDICAMENTOSA

B Monoterapia Politerapia

Figura 2 — Terapia medicamentosa.
Fonte: Dados da pesquisa, 2014.



4.13 VARIAVEL FREQUENCIA DE CRISES PREVIA A TERAPIA

Ainda dentro do perfil clinico, a varidvel aqui apresentada classifica os pacientes em
trés grupos, levando em consideracio a quantidade de crises mensais antes da introdu¢do das
DAE. Sio eles: primeiro grupo de 0-10 crises convulsivas por més; segundo grupo de 11-100
crises mensais e terceiro grupo acima de 100 crises mensais. Os dados mostraram que 97
(78%) pacientes apresentavam até 10 crises mensais, 22 (18%) apresentavam de 11-100 crises

e 5 (4%) apresentavam acima de 100 crises mensais.

4.14 VARIAVEL FREQUENCIA DE CRISES APOS TERAPIA

Analisando agora o impacto da institui¢do da terapia medicamentosa, subdividindo-os
nos mesmos subgrupos da varidvel anterior, observou-se que 115 (93%) pacientes
apresentaram até 10 crises mensais, 8 (18%) pacientes apresentaram de 11 a 100 crises e

apenas 1 (1%) apresentou mais de 100 crises mensais.

4.15 VARIAVEL QUALIDADE DO SONO

B Adequado Prejudicado

Figura 9 — Qualidade do sono.
Fonte: Dados da pesquisa, 2014.



4.16 VARIAVEL QUALIDADE DA ALIMENTACAO

B Adequado ™ Prejudicado

Figura 10 — Qualidade da alimentacdo.
Fonte: Dados da pesquisa, 2014.

4.17 VARIAVEL COMPORTAMENTO

Tabela 2 — Comportamentos.

Comportamento N %

Irritabilidade 75 60,5%
Agressivo 52 41,9%
Calmo 43 34,7%
Interesse restrito 10 8,1%
Brinca sozinho 13 10,5%
Contato visual 109 87,9%
Sociabilidade 94 75,8%
Carinhoso 63 50,8%

Fonte: Dados da pesquisa, 2014.

4.18 VARIAVEL ESTEREOTIPIA
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Figura 11 — Presenca de estereotipia.
Fonte: Dados da pesquisa, 2014.



4.19 VARIAVEL EDUCACIONAL

Na andlise do perfil educacional dos pacientes, eles foram inicialmente classificados
em dois grupos bdsicos: aqueles que frequentam escola e aqueles que ndo o fazem. Dos 124
pacientes, 74 (60%) deles frequentam a escola e 50 (40%) ndo.

Nos que estdo em atividade escolar, foi observado que, dos 74 pacientes, 43 (58%)
apresentam rendimento esperado para a idade e 31 (42%) apresentam rendimento escolar nao

satisfatorio.



5 DISCUSSAO

A discussdo deste estudo teve o intuito de cruzar os resultados encontrados com os
descritos em literaturas nacionais e internacionais, bem como descrever a populacdo da
pesquisa, exaltando os achados e impressdes da equipe de pesquisadores. Para fins didaticos,

a sec¢ao foi estruturada conforme a andlise das varidveis abordadas.

5.1 SEXO

Muitos estudos reportam uma alta prevaléncia do sexo masculino, em relacdo ao sexo
feminino, nos pacientes com diagndstico de epilepsia. Trés dos principais estudos sobre
epilepsia no mundo j4 apontavam esse resultado (SIDENVALL, 1993; ATTIA ROMDHANE,
1993; AL RAJEH, 2001). A presente pesquisa estd de acordo com os resultados encontrados
na literatura, mostrando maioria de 56% de pacientes do sexo masculino contra 44% de
pacientes do sexo feminino, uma razdo aproximada de 1,25:1.

Bharucha (1988) demonstrou essa alta prevaléncia no sexo masculino, em 16 de 29
estudos porta em porta e em 11 de 16 estudos de casos. No Brasil, um estudo paraense,
realizado no Hospital Ofir Loyola, demonstrou que, dos 204 portadores de epilepsia em
acompanhamento, 55,17% eram do sexo masculino e 44,83% do sexo feminino (MACHADO

et al, 2007).

5.2 ESCOLARIDADE DOS PAIS

De acordo com Pinheiro (2002) e Barata (2007), as condi¢des de acesso e utiliza¢do
dos servicos de saide podem ser pensadas como parte dos aspectos que compdem a
vulnerabilidade de grupos sociais, como o baixo nivel educacional e a baixa escolaridade. A
demanda por servicos de saide especializados mostra-se diretamente proporcional ao nivel de
escolaridade, refletindo pior condi¢do de satide no que diz respeito a procura por cuidado
adequado nos grupos com menor nivel educacional.

Ribeiro (2006) aponta, ainda, que o baixo nivel de escolaridade, além de associar-se
com uma baixa procura pelos servigos de satde, infere um pior acompanhamento, demora no
diagnéstico, maior tempo de doenca sem tratamento e possivel piora de desfechos clinicos,

contrapondo pessoas com melhores condi¢cdes de vida e niveis educacionais mais altos, as



quais constituem a maior parte da demanda por consultas médicas especializadas e atividades
preventivas.

A literatura mundial traz importantes diferencas acerca dos niveis educacionais entre
os pais de criangas com epilepsia, tanto pelas divergéncias culturais, questdes raciais e de
género em cada regido do planeta, quanto pelo nivel socioecondmico do pais em questdo. No
entanto, os estudos convergem quando a caracteristica sobre a escolaridade dos genitores €
analisada: quanto menos anos de estudo parental, maior a dificuldade de acesso aos meios de
satde.

No presente estudo, o nivel de escolaridade paterna até o ensino médio corresponde a
30% dos pais entrevistados e até a quarta série do ensino fundamental a 22% deles. Quando
analisada a escolaridade materna, observa-se que 24% das maes dos pacientes frequentaram a
escola até o ensino médio e que 25% delas estudaram até a oitava série do ensino
fundamental. Constata-se entdo, que a populacdo estudada possui um baixo nivel educacional,
principalmente paterna, com indices que demonstram poucos anos de escolaridade.

Pode-se inferir que, apesar de ndo avaliadas nesse estudo, as caracteristicas acima
descritas, associadas a baixa escolaridade, podem estar presentes nessa popula¢do e que uma
parcela da populagdo ainda nio propriamente diagnosticada ou com diagndstico recente estd
em busca pelo servigo especializado, fato que revela uma demanda ainda desconhecida desse

setor de sadde.

5.3 RENDA FAMILIAR E GASTO MENSAL NO CUIDADO A SAUDE

O baixo nivel socioecondmico estd associado a fatores de risco relacionados a diversos
agravos a saude, entre eles a epilepsia. O Journal of the American Medical Association,
em 2011, veiculou uma matéria na qual apontava que o fator mais significante de aderéncia
ao tratamento e ao regime terapéutico em criancas com diagndstico recente de epilepsia € o
nivel socioecondmico. Ele interfere diretamente em condi¢des que determinam a saide de um
individuo, como estado nutricional, incidéncia de ma-formac¢@o ao nascimento, ocorréncias de
traumas e infecgoes.

Heaney (2002) demonstrou que, em classes sociais mais baixas, a chance de
desenvolver epilepsia é duas vezes maior quando comparados as classes sociais mais altas.
Hesdorffer (2005) também encontrou resultados similares na Irlanda em um estudo de

incidéncia populacional que analisava a associag@o entre baixo nivel socioecondmico (NSE) e



o risco de desenvolver epilepsia. Ele chegou a conclusdao de que um baixo NSE, associado a
um baixo nivel educacional, se traduz em maior risco de incidéncia de epilepsia.

No presente estudo, verifica-se — através da renda familiar mensal — que as familias
sa0 majoritariamente de baixo nivel socioecondmico, com insumo médio, em sua grande
maioria (79%), de até dois saldrios minimos. Observa-se, no entanto, quando analisado o
gasto mensal no cuidado a saide da crianga com epilepsia que, independentemente da origem
do atendimento (se publico ou particular), 43,5% das familias estudadas despendem, em
média, entre 100 a 300 reais por més com medicamentos, consultas, exames, locomogao,
entre outros. Desse modo, o gasto mensal com o tratamento dos filhos, para a maioria dos
pais, varia aproximadamente entre 6,9 e 20,7% da renda mensal total. Percebe-se que, quando
o quesito € satde, esfor¢cos econdmicos ndo sao medidos e, independentemente do baixo nivel
socioecondmico nessa populacdo estudada, as familias comprometem até 20% de sua renda
mensal com a sadde de seu filho.

Somando-se a essa andlise, um estudo de Scott (2001) (realizado com pacientes da
periferia de grandes cidades indianas) mostrou que 17% das criangas com diagndstico de
epilepsia em comunidades pobres ndo utilizavam nenhum tipo de medicacdo, apesar de
muitos medicamentos serem disponibilizados gratuitamente pelos postos de saide da regido.
Ele elencou a falta de informacdo, o preconceito e o baixo nivel socioecondmico das
comunidades estudadas como justificativas a ndo procura do tratamento.

Para cruzar esses dois resultados aparentemente divergentes de uma mesma classe
social, duas andlises devem ser feitas. O primeiro e indispensdvel ponto que deve ser
abordado é que a epilepsia, devido a sua apresentacdo clinica marcante (momento da crise
convulsiva), € uma patologia que carrega consigo diversos estigmas e preconceitos. A reacdo
de uma populacdo com baixos niveis educacionais e socioeconOmicos frente a essa
apresentacdo pode entdo ser distinta, uma vez que a inabilidade em lidar com o desconhecido
pode provocar grande angustia as familias, fato que leva a dois possiveis desfechos: uma
urgéncia na procura pelo servico de satde especializado e tratamento para resolucdo do
quadro, ou uma negagdo e ocultacdo do ocorrido como um escape social de ndo se associar a
esta patologia. Nesta perspectiva, os fatores que irdo predizer qual deles serdo observados em
maior grau em uma determinada populacdo ainda sdo as particularidades culturais da
comunidade e a graduacdo do nivel de informagdo que essa populagdo tem, refletido em seus
indices educacionais e socioecondmicos.

Outro fator importante a se considerar é que o presente estudo apenas descreveu a

perspectiva das familias que procuraram o servico de saide, ndo sendo analisada a populagdo



que se esquivou, seja do diagndstico ou do tratamento. Imprescindivel, portanto, uma melhor
avaliacdo desse viés, com estudos voltados a analisar objetivamente o impacto do

conhecimento nos diferentes comportamentos da populacao.

5.4 ORIGEM DO ATENDIMENTO AMBULATORIAL E RAZAO PARA BUSCA DE
ATENDIMENTO PARTICULAR

O acesso e a utilizac@o de servicos de saide dependem de um conjunto de fatores que
podem ser esquematicamente divididos em determinantes da oferta e determinantes da
demanda. Pelo lado da oferta, a pré-condi¢cdo mais importante € a existéncia dos servicos. A
partir da existéncia fisica dos servigos de saude, passam a modular, a oferta, aspectos relativos
as acessibilidades geogréficas (localizagdo, vias de acesso, transporte publico, entre outros),
cultura (padroes de atendimento e normas de conduta aceitaveis ou ndo pela populacdo a ser
assistida), economia (existéncia ou ndo de taxas moderadoras do uso) e organizacionais
(modo de funcionamento e organizagdo da prestacdo, principalmente a densidade tecnoldgica
do servico ofertado). (TRAVASSOS; MARTINS, 2004).

Ballantyne (1999), Mendonza-Sassi e Béria (2001) e Barata (2007) apontavam que,
pelo lado da demanda, o principal determinante de uso dos servigos € o estado ou necessidade
de sadde. A necessidade percebida, ou seja, a identificacdo de um problema pelo usudrio é o
motor mais importante da demanda e se sobrepde, normalmente, a outras consideracdes de
ordem demografica e social. A caracteristica demografica mais importante na determinagao
do consumo de acdes e atividades de satde € a idade, fator profundamente relacionado ao
estado de saide, ao passo em que, entre 0s aspectos sociais, podem ser citadas as questdes de
género, etnia, escolaridade, renda e classe social.

Nesse sentido, todos esses fatores influenciam o modo e a quantidade de consumo de
servicos de saide no ambito populacional. Portanto, assim como outros aspectos do modo de
vida relacionados a esfera do consumo, o acesso € o uso de servicos de satide tendem a refletir
os niveis de desigualdades existentes na sociedade.

O SUS € a base do sistema de saide brasileiro, e seus principios partem do paradigma
de uma politica de satde que procura, através da realizacdo dos principios da universalidade,
integralidade e equidade, compensar, no plano do consumo, as desigualdades produzidas pela
organizacao social. Nesta pesquisa, percebe-se que, durante o tempo de coleta, a maioria dos
pacientes entrevistados foram atendidos no servigo particular de satide, contraponto a baixa

quantidade de atendimento ambulatorial no setor publico. Esse resultado possui duas



justificativas principais: a distribuicdo da oferta e as dificuldades de acesso a oferta no setor
publico.

A pesquisa, aqui empreendida, evidenciou que o atendimento ambulatorial particular
era oferecido durante cinco dias na semana no turno da manha, com uma média de 20
atendimentos matutinos didrios. Quanto ao atendimento ambulatorial publico, tem-se que era
ofertado durante quatro dias na semana no turno vespertino, com uma média de 8
atendimentos didrios. Logo, independentemente do desenho de coleta de dados que o estudo
se propusesse a realizar, era de se esperar que uma maior quantidade de entrevistas fossem
realizadas no setor privado, onde a oferta de atendimentos é mais expressiva devido aos
motivos organizacionais ja descritos, o que revela a realidade local de oferta em saude.

A maior procura pelos atendimentos particulares também se justifica pela varidvel na
qual a raz@o por essa busca € exposta: a maioria das familias que optam pelo servigo privado
estd insatisfeita com a dificuldade de acesso e com a demora na marcagdo de consultas pelo
SUS. O setor publico, por ndo conseguir abranger a demanda que lhe € imposta, se
sobrecarrega, resultando nas famosas listas de espera e atendimentos apds longos periodos
desde a procura. A demanda se distribui, entdo, por conta prépria na rede particular, a qual
oferece marcacdo de consultas e exames complementares quase que de imediato, fato que

promove a certeza do acompanhamento regular do paciente.

5.5 FATORES DE RISCO NO PERIODO PERINATAL

A maioria das genitoras, no presente estudo, ndo apresentou intercorréncias durante a
gestacdo. No entanto, evidencia-se que uma boa parcela delas (21,8%) desenvolveu algum
tipo de infec¢do no periodo gravidico. Sabe-se que quatro grandes pesquisas realizadas por
Sridharan (1986), Attia-Romdhane (1993), Al Rajeh (2001) e Perenchio (2004) ja estudaram
as causas presumidas da etiologia da epilepsia. A causa idiopdtica nesses estudos representou
de 73,5% a 82,6% dos casos, nos quais infec¢cdes durante a gravidez foram consideradas como
a principal causa.

No que diz respeito ao uso de drogas e medicacdes durante a gravidez, 36,3 % das
pacientes relataram o uso de algum tipo fadrmaco, principalmente anti hipertensivos (a
metildopa) e antibidticos variados. Na literatura, ndo se encontram associacdes especificas
entre o uso de medicamentos na gestacdo e filhos com epilepsia. Esse achado nao significa

que ndo had importancia estatistica a ser concluida, infere que pode existir uma relagcdo



importante para essa populacdo, talvez ainda ndo estudada, incutindo novas abordagens e
trabalhos.

Sabe-se que a epilepsia € uma doencga heterogénea na sua etiologia e nas suas formas
de apresentagdo. O estudo realizado por Mac (2007) concluiu que os insultos perinatais, como
hipéxia neonatal (diagnosticado por historia clinica e suas caracteristicas na RNM), sdo os
principais fatores etioldgicos. Esse estudo estd em concordancia com outros similares
reportados na América Latina, como o de Mendizabal e Salgueiro (2006) e Teixeira (2002),
bem como com os estudos realizados em paises desenvolvidos como o descrito por Silanpa
(1999).

Os resultados dessa pesquisa mostraram que a maioria dos partos ndo necessitaram de
reanimacgao neonatal, com uso de oxigenoterapia, marcador de hipéxia neonatal. Porém, quase
um terco das criangas (26%) tiveram histérico positivo de necessidade de O, no pds-parto
imediato. Essa baixa correlacio estatistica do parto com a necessidade de
reanimacao/oxigénio pode se justificar pelo desconhecimento dos proprios pais sobre o
ocorrido no perinatal, uma vez que a pesquisa ndo se propds a confirmar esse achado na
histéria pregressa dessas criancas.

Por outro lado, o estudo realizado por Almu (2006) apontou que 31 dos 101 pacientes
(30,09%) pesquisados com epilepsia sofreram insultos perinatais necessitando de O,, dados
bem proximos aqueles encontrados na presente pesquisa. H4, também, o estudo de Burton
(2012), que demonstrou, em apenas 8,9% dos pacientes estudados, a provavel etiologia de

insulto perinatal pela historia clinica de hipéxia neonatal.

5.6 ANTECEDENTE FAMILIAR E GRAU DE PARENTESCO

De acordo com Callenbach (1998), 18,8% das criancas estudadas tiveram histdria
positiva de epilepsia em familiares, sendo que 35% destes eram de primeiro grau e 48% de
segundo grau. Theodore (2006) verificou que em 14,9 % dos pacientes estudados com
histérico familiar positivos, 49% eram de primeiro grau. O presente estudo mostrou resultados
similares. Constatou-se que 56% dos pacientes estudados tém histéria familiar positiva.
Desses, com antecedente familiar, 36% eram de parentes de primeiro grau e 47% de segundo
grau.

Khan (2012) revelou que o histérico familiar de epilepsia tem uma significancia
importante na contribuicdo para o aparecimento de epilepsia idiopdtica. Essa associac@o

positiva também ¢é feita por Callenbach (1998), no qual achados confirmaram a relacdo da



base genética com a etiologia da doenca. Esse estudo também revelou que os parentes dos
pacientes estudados tinham o mesmo tipo de convulsdes. Alguns estudos, como o de
Ramasundrum e Tan (1998), mostram o risco de epilepsia idiopdtica em casamentos
consanguineos, fato que sugere, fortemente, um padrdo para transmissdo desse tipo de
convulsdes.

Khatri (2003) encontrou histéria de casamentos consanguineos em 43% dos pacientes
com epilepsia. Durante os estudos da presente pesquisa, foram encontrados numerosos
estudos que correlacionam consanguinidade e fator de risco para a epilepsia. Os resultados da
presente pesquisa ndo demonstram o grau de consanguinidade entre os pais, elencando-se
como mais uma varidvel a ser analisada em estudos futuros, porém, € possivel ver uma

aproximacao dos achados com os demais valores encontrados na literatura.

5.7 IDADE DA PRIMEIRA CRISE

A idade de inicio das crises epilépticas na infancia é muito varidvel, porém
predominam em uma menor idade, particularmente no primeiro ano de vida. Martin (2004)
encontrou predominio do inicio das crises até os 5 anos de idade em 67% dos casos. Para
Fontenelle e Kreimer (1995), as convulsdes iniciaram-se até os 6 anos de idade em 92% dos
pacientes estudados. Kodjaoglanian et al. (1986) realizaram estudo com 782 pacientes fora da
faixa pedidtrica: em 78,4% deles, as primeiras crises ocorreram antes dos 20 anos e, em
31,1% dos casos, tal inicio se deu até os 4 anos de idade. Tais dados concordam com o
presente estudo (Figura 11), segundo o qual houve predominio de inicio das crises na faixa

etaria de até 4 anos de idade.

5.8 TERAPIA MEDICAMENTOSA

O tratamento da epilepsia na infancia necessita, em alguns casos, de mais de uma
droga antiepiléptica (DAE) para controle efetivo das crises, porém, na maioria dos casos
consegue-se esse controle com apenas uma droga. Martin (2004) estudou 200 pacientes
menores de 16 anos com epilepsia, encontrando uso de monoterapia em 68% deles e
politerapia em 32%. Espinoza Quinteros (2004) analisou, retrospectivamente, 33 criancas
com crise de auséncia, em que 87,8% delas mantiveram controle adequado das crises com

uma tnica droga e 12,1% necessitaram de politerapia.



Fontenelle e Kreimer (1995) analisaram as internagdes realizadas em um servico de
referéncia para tratamento de crises convulsivas e constataram que, em 62 internagdes
(91,17%), as criangas foram hospitalizadas ja em uso de DAE, e que destas, 26 estavam em
uso de monoterapia e 36 em uso de politerapia. No presente estudo, assim como nas
referéncias supracitadas, obteve-se um controle adequado da doenga com o uso de apenas

uma droga na maior parte dos casos (Figura 12).

5.9 FREQUENCIA DE CRISES CONVULSIVAS PREVIA E APOS A TERAPIA
MEDICAMENTOSA

O presente estudo se prop0Os a descrever a frequéncia das crises antes e apds a terapia
medicamentosa instituida, a partir do principio de que uma grande quantidade de crises
mensais estd relacionada a piora na qualidade de vida do paciente, com interferéncia nas suas
atividades cotidianas e héabitos de vida (SALGADO; SOUZA, 2001). Apds a introdugdo das
DAE, observa-se uma importante redu¢do do nimero mensal de crises na maioria dos
pacientes (Figuras 13 e 14), com migracdo dos dados para o primeiro grupo de estratificagao
com até 10 crises mensais, respondendo apds a terapia, por 93% dos pacientes.

Nessa varidvel, ressalta-se que a epilepsia possui formas diferenciadas de
apresentacdo, com entidades por se dizer distintas, que influenciam na catalogacdo dessa
andlise. Como exemplos, tem-se a epilepsia rolandica benigna da infancia, a qual como o
préprio nome revela, caracteriza-se por um acometimento leve, de progndstico excelente. O
risco de desenvolver crises generalizadas infrequentes na idade adulta € inferior a 2%. A
remissao das crises ocorre 2-4 anos apds o inicio do quadro e sempre antes dos 16 anos de
idade e a maioria dos pacientes apresenta menos de 10 crises ao longo do tratamento
(PANAYIOTOPOULOS, 2008).

Em contraste, tem-se as encefalopatias epilépticas, mais expressivas sintomaticamente,
como as sindromes de Lennox-Gastaut e West. Apesar de elas possuirem diferencgas entre si,
caracterizam-se por um acometimento mais precoce, com recorréncia de crises mais
abundantes e geralmente apresentam mau progndstico, tanto do ponto de vista do controle
medicamentoso de crises como no tocante ao desenvolvimento neuropsicomotor.
(NABBOUT; DULAC, 2008).

Apesar de ficar notério que, a partir das particularidades de cada uma, seria
inapropriado englobar essas diferentes entidades em um mesmo grupo de andlises de

recorréncias de crises, o objetivo do presente trabalho, ao avalid-las, foi somente o de



constatar o impacto das DAE na evolucdo da patologia, o qual se mostrou positivo, com uma
reducdo significativa dos eventos epiléticos, fato que revelou a importancia da terapia
medicamentosa no controle das crises e, consequentemente, na melhor qualidade de vida dos

pacientes.

5.10 QUALIDADE DO SONO

H4 uma estreita relacdo entre epilepsia e sono, a qual vem sendo objeto de estudos ha
muitos anos. Tais estudos sugerem piora da qualidade do sono em pacientes epilépticos,
especialmente naqueles com epilepsia refratdria. Vidotto et al (2008) analisaram a qualidade
do sono em criangas com epilepsia clinicamente controlada e refratdria, encontrando pior
qualidade do sono entre aqueles com epilepsia refratéria.

Jesus e Nogueira (2008) realizaram uma pesquisa de desenho descritivo, cuja coleta de
dados foi obtida por meio de entrevista com os acompanhantes dos pacientes (semelhante ao
método aqui realizado) e encontraram padrao de sono prejudicado em 12% deles. No presente
trabalho, a avaliacdo da qualidade do sono foi feita de forma subjetiva pelos pais/responsaveis
dos pacientes, na qual eles foram questionados principalmente em relacdo ao repouso
satisfatorio da crianga e horas de sono didrio. Os dados revelaram que, em 23% dos casos, o
sono dos pacientes foi avaliado como “prejudicado” (Figura 15), fato que se sintonizou com
os relatos de outros estudos em que a varidvel sono €, nesses pacientes, um dos hdbitos de

vida afetados por essa patologia.

5.11 QUALIDADE DA ALIMENTACAO

Nesta varidvel comportamental, procurou-se analisar a qualidade da alimentacdo dos
pacientes acometidos por epilepsia, pois muitos deles apresentam algum grau de restri¢dao
alimentar, seja pela dieta nutricional inadequada imposta pelos pais, o qual constitui um fator
preditivo de baixos indices socioecondmicos e educacionais, seja por um desenvolvimento
neuropsicomotor inadequado ou pela associacdo com sindromes que prejudiquem a aceitacao
e a introducgdo de certas consisténcias e alimentos, os quais fazem parte dos fatores intrinsecos
do perfil de acometimento clinico da patologia (Figura 16).

Poucos estudos na literatura nacional e internacional abordam essa variavel, no tocante
ao possivel prejuizo que a patologia, como causa Unica, poderia incutir nos habitos de vida

desses pacientes. Sabe-se que criangas com epilepsia refratdria podem apresentar dificuldades



em se alimentar, devido a anorexia, dificuldade de degluticdo ou vomitos e pelo uso continuo
de drogas antiepilépticas, as quais podem afetar a ingesta alimentar € o metabolismo
energético. (BERTOLI et al, 2006).

No presente estudo, obteve-se uma parcela significativa dos pacientes (29%) com
alguma dificuldade alimentar relatada pelos pais. Portanto, é imprescindivel que mais
pesquisas abordem essa varidvel, com enfoques diferentes a relatar o impacto da epilepsia
nesse habito de vida comum, assim como o impacto de dietas nutricionais na evolucdo da

patologia.

5.12  PERFIL COMPORTAMENTAL

Esta varidvel questionou os pais/responsdveis quanto a comportamentos especificos
apresentados pelos pacientes epilépticos relacionados a caracteristicas da personalidade, do
humor, interacdo social e presenca de estereotipias (Figura 17). O principal objetivo dessa
abordagem foi pesquisar, entre os pacientes diagnosticados com epilepsia, caracteristicas
intrinsecas do Autismo, uma vez que a concomitancia de Epilepsia com os TEA tem sido
objeto de frequentes estudos e revisdes sisteméticas (BERG; PLIOPLYS, 2012).

Segundo as diretrizes de aten¢do a reabilitacdo da pessoa com TEA do MS (2013), o
autismo € considerado uma sindrome neuropsiquidtrica. Embora uma etiologia especifica ndo
tenha sido identificada, estudos sugerem a presenca de alguns fatores genéticos e
neurobioldgicos que podem estar associados ao autismo, como anomalias anatdmicas ou
fisiolégicas do SNC, problemas constitucionais inatos, pré-determinados biologicamente;
todos estes, também presentes na epilepsia (NUMIS, 2011). Essa associacdo levou
naturalmente a especulacdo de que existem mecanismos comuns que ligam os dois tipos de
distirbios. No intuito de tentar desvendar essa curiosidade epistemoldgica, uma anélise do
perfil comportamental € imprescindivel.

Nas diferentes expressdes do quadro clinico dos TEA, diversos sinais e sintomas
podem estar ou ndo presentes, mas as caracteristicas de isolamento social encenado pela
repeticdo da auto-referéncia e imutabilidade de condutas estdo sempre presentes. Nesta
perspectiva, a interacdo social como contato visual adequado, sociabilidade com outras
criancas, presenca de interesses restritos e demonstracOoes de afeto espontaneas foram
questionadas, além da estereotipia, definida como repeti¢des transitérias ou permanentes e de

forma automadtica e inconsciente de gestos, palavras ou movimentos (DIRETRIZES, 2013).



O presente estudo mostrou, na andlise da personalidade, que grande parte dos
pacientes apresentavam irritabilidade (60,5%) e agressividade (41,9%), caracteristicas ja
pesquisadas em outros estudos, como o realizado por Fernandes e Souza (1999), o qual
encontrou irritabilidade em 52% das criangas estudadas. Quando questionados sobre os
pilares do autismo, mostrou que 18% dos pacientes estudados apresentavam algum tipo de
estereotipia, como: fixar luzes, piscar repetidamente, mexer os dedos a frente dos olhos,
balancar as maos, bater nas orelhas, estalar os dedos, emitir sons vocais, esfregar a pele com
as maos ou objetos, arranhar-se, balangar para frente e para tras ou de lado, levar objetos ou
partes do corpo a boca, lamber objetos e cheirar objetos e pessoas. No ambito do isolamento
social, 10 pais de pacientes relataram a presenca de interesses restritos, 15 relataram auséncia
de contato visual e 13 relataram preferéncia por realizar brincadeiras sozinho, ndo interagindo
com outras criangas.

Esses dados, apesar de terem sidos questionados de forma despretensiosa € sem um
controle metodoldgico rigido, mostram valores significativos. A alta frequéncia de autismo
em encefalopatias epilépticas, as quais apresentam comprovadamente um risco para autismo
mais elevado do que o esperado para a populagdo comum € frequentemente citada como
evidéncia dessa relacdo, sendo a sua maioria, se ndo todas, em funcdo da deficiéncia
intelectual presente (BERG et al, 2011). Observa-se que estudos futuros, com desenhos
metodoldgicos sistemdticos e precisos de diagndstico e operacionalizagdo das varidveis
autismo, deficiéncia intelectual e epilepsia, sdo necessarios para estabelecer essa associagao.
Esses devem ser estimulados, uma vez que as incidéncias dos TEA, devido ao melhor

entendimento da entidade e acesso ao diagndstico, crescem a cada dia.

5.13 PERFIL EDUCACIONAL

A literatura aponta diversas associacdes entre epilepsia e distirbios do aprendizado,
ditando que as dificuldades escolares apresentadas pelas criancas epilépticas advém de
diversos fatores, alguns relacionando-se com a prépria epilepsia e outros com fatores
socioculturais como, por exemplo, a expectativa dos pais e professores quanto ao sucesso da
crianca (ADELKAMP et al, 2005). Criancas epilépticas tendem a apresentar um desempenho
escolar significativamente mais baixo do que as ndo-epilépticas em provas de leitura e escrita
(FONSECA et al, 2004; OLIVEIRA et al, 2010).

No presente estudo, foi analisado inicialmente se a crianga frequenta ou nao atividades

educacionais, de forma apenas a selecionar as criangas que estariam aptas para a andlise do



rendimento escolar, classificando esta varidvel em satisfatéria ou nao-satisfatoria. A alta
porcentagem de ndo frequentadores (40%) se explica, entre demais justificativas, pela faixa
etaria ampliada dos pacientes abordados, de 0 a 18 anos, com muitos deles pertecentes a
idades ndo escolares.

Diferentemente de outros estudos que utilizam Escalas de Inteligéncia, Quociente de
Inteligéncia (QI), Teste de Desempenho Escolar (TDE) etc., a andlise do rendimento escolar
foi feita de forma subjetiva pelos pais/responsaveis da crianca, questionados quanto a relacdo
série estudada e série esperada para a idade, além da presenca de possiveis déficits de
aprendizagem.

Verificou-se que, dos que frequentam escola, a maior parte apresenta um bom
rendimento escolar (Figuras 18 e 19). No entanto, € imprescindivel notar que o indice de
rendimento escolar ndo satisfatério apontado pelos pais demonstrou-se com cifras
significativas de 42% dos pacientes em atividades educacionais regulares. Este resultado pode
apontar, como uma das causas, a mudanga de percep¢do dos pais na relagdo psicossocial dos
filhos frente ao diagndstico de uma doenca estigmatizada, que reforca medos, traz
inseguranca e pode influenciar, negativamente, o ajustamento comportamental, educacional e
social da crianca.

Muitos estudos falam em um remodelamento familiar ap6s o diagndstico da Epilepsia,
de modo a promover uma mudanga comportamental no formato da relagdo entre pais e filhos
epilépticos, alterando a percepcdo em relagdo a eles e as suas capacidades (FERNANDES;
SOUZA, 1999). Assim sendo, tais fatores podem explicar a alta taxa de rendimento escolar
ndo satisfatorio referido pelos pais, além, € claro, das possiveis dificuldades de aprendizado

particulares de cada paciente.



6 CONSIDERACOES FINAIS

Os distdrbios convulsivos tém sua maior incidéncia na infancia, e suas crises estiao
entre os sintomas mais frequentes com que se deparam o pediatra e o neurologista infantil.
Dentre os variados aspectos a que esta pesquisa se propds a discutir, constatou-se que o
enfoque sociodemografico se apresentou como o mais dificil de ser realizado. Esse fato reside
na dificuldade que pesquisadores da drea da saide t€ém ao questionar realidades sociais e
organizacionais, posto que tais temdticas fogem de suas discussdes técnicas. Além da inércia
como individuos, em ndo se questionar a comunidade na qual se estd inserido, porque ela se
faz presente nesse molde e se transforma diariamente. No entanto, essa perspectiva
proporcionou que se trouxessem substanciais enriquecimentos acerca da patologia na
realidade local, fomentando subsidios para futuras discussdes e novas reflexdes.

Nesse contexto, o trabalho tece brevemente algumas dificuldades que o sistema de
saude brasileiro enfrenta hodiernamente, no qual se ressalta a incapacidade da rede publica
em ofertar o que a demanda coletiva por saide lhe onera, de modo que a responsabilidade
pelo atendimento da demanda excedente ficou sobre o encargo do servigo privado. Ou seja, o
servico do SUS ao que se propde em seus principios doutrindrios cumpre sua universalidade,
uma vez que mesmo com a dificuldade e demora vivenciada o acesso se concretiza, e deixa a
desejar na equidade e integralidade em uma porporcao significativa, expressa em nossos
resultados. Observou-se no entanto, que, na populacdo estudada, quando o tema é saude,
esforcos ndo sdo medidos até se chegar ao cuidado especializado, mesmo em se tratando de
familias que padecem com os baixos niveis socioecondmicos € poucos anos de escolaridade.

No tocante as particularidades da epilepsia, a inabilidade em se lidar com a falta de
informacdo e o aspecto estigmatizante da doenca traz grande ansiedade as familias dos
pacientes acometidos, fato que motiva, em nossa realidade descrita, a procura emergencial
pelo servigo especializado. Nas demais familias — que ndo foram contempladas pelo estudo —
depreendeu-se que, devido as dificuldades de acesso ao servico de satide e ao aspecto cultural
negativo da epilepsia — muitas pessoas ocultem e neguem a presenca da patologia. Deste
modo, acredita-se que 0s niveis socioecondmico e educacionais baixos sejam os principais
determinantes que motivaram a auséncia desses grupos nos bancos de dados construidos no
presente estudo.

Parte da distancia entre pacientes e atencao qualificada que foi apontada pela pesquisa

reside na falta de informacao e educagdo em sadde que a populacdo permanece. Projetou-se,



entdo, que agdes publicas no nivel de atencdo bdésica, diminuiriam os entraves encontrados
entre o servico e a populacdo de baixa renda. Unidades Basicas de Saide da Familia atuantes
e a interferéncia de uma universidade como a UFCG na comunidade, com programas de

N

extensdo voltados a educacdo em sadde poderiam contribuir para uma melhor orientacdo
dessas familias, o que proporcionaria o acesso a sadde pela populacdo de baixo nivel
socioecondmico, além de vencer as barreiras do preconceito, fato que estimularia a adesao ao
tratamento e a terapéuticas instituidas.

A interferéncia nos hébitos de vida da crianga foi brevemente analisada, alguns
resultados cruzados com os achados literdrios de relacdo entre autismo e epilepsia, duas
desordens neurobioldgicas de cunho também psiquidtrico. Evidenciou-se que hd subsidios
para crer que alguns dos pacientes analisados possam apresentar essa associagdo, fato que
merece maiores investigacdes futuras. Além do perfil comportamental, no ambito
educacional, a andlise de um rendimento escolar satisfatério, mesmo que superficial, deve se
fazer presente nas consultas ambulatoriais dos neurologistas infantis e pediatras. Afinal, a
percepcao precoce de dificuldades de aprendizagem pode desencadear a instituicdo de
terapéuticas multidisciplinares em uma fase da aquisicio de conhecimento em que o0s
impactos, das mais variadas etiologias, possam ser revertidos ou amenizados.

Portanto, partindo dos diversos encaminhamentos expostos nessa conclusao, fica claro
notar que, nessa patologia, como em qualquer outra, o aspecto técnico clinico é apenas uma
nuance da realidade, importante, porém, ndo majoritaria. Quando alguém se propde a cuidar
de um individuo, principalmente quando se trata de um ser em formacao organica e social, é
imperativo que se lance um olhar global de atencdo em sadde. O paciente nao pode ser
desvinculado de sua realidade loco regional para a instituicdo de um diagndstico e terapéutica,
e deve ser avaliado como um ser biopsicossocial para uma andlise circunstanciada acerca das
areas de comprometimento da patologia. Essa abordagem minimiza as consequéncias
potencialmente negativas da doenca, ao reverter os possiveis agravos € proporcionar uma

melhor qualidade de vida ao paciente e a suas familias.
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APENDICE A — QUESTIONARIO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE CAMPINA GRANDE
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
UNIDADE ACADEMICA DE MEDICINA
Vo INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

ESTUDO: PERFIL CLINICO-EPIDEMIOLOGICO DE PACIENTES PEDIATRICOS
COM EPILEPSIA NA CIDADE DE CAMPINA GRANDE-PB.

QUESTINONARIO N°

DADOS SOCIO-DEMOGRAFICOS
Nome do paciente:
Idade: Sexo:
Nome do pai:
Idade:
Nome da mae:
Idade:
Responsavel legal:
Idade: Sexo: Estado Civil:
Endereco:
Telefone: (_ )
1. Escolaridade do pai:
( ) Nao estudou. ( ) Ensino médio incompleto.
( ) Da 17 a 4* série do ensino () Ensino médio completo.
fundamental. () Ensino superior incompleto.
( ) Da 5% a 8* série do ensino () Ensino superior completo.
fundamental. () Pos-graduacao.

( ) Nao sei
2. Escolaridade da mae:
( ) Nao estudou. () Ensino médio completo.
( ) Da 1% a 4? série do ensino () Ensino superior incompleto.
fundamental. () Ensino superior completo.
( ) Da 5% a 8% série do ensino () Pos-graduacao.
fundamental. ( ) Nao sei

( ) Ensino médio incompleto.
3. Renda familiar:

< 1 Salario () 1 a 2 Salarios () 3 a4 Salarios () >4 Salarios ()
4. Acompanhamento clinico pelo SUS: Sim ( ) Nao ( )

Por qual motivo?
5. Em média, gasta quanto por més no cuidado em satide oferecido ao paciente
(medicacdes, consultas e utensilios):

ANTECEDENTES OBSTETRICOS

6. Numero de gestacdes anteriores: Partos: Abortos:
7. Apresentou algum tipo de intercorréncia durante a gestacao?
Qual (is)?

8. Fez uso de alguma medicagao ou droga durante a gestagdo? Sim ( ) Nao ( )



9. Se respondeu sim a questao anterior responda qual tipo de medicacao ou droga fez
uso?

10. Apresentou infec¢des durante a gestagdo? Sim ( ) Nao ( )

11. Apresentou HAS durante a gestacao? Sim ( ) Nao ( )

12. Portadora de alguma doenca prévia? Sim ( ) Nao ( )

Especificar:

13. Necessitou de Reanimacado Neonatal (necessidade de O2): Sim ( ) Nao ( )
14. Ficou internado na UTI: Sim ( ) Nédo ( )
Quantos dias?

ANTECEDENTES FAMILIARES

15. Antecedentes de epilepsia familiar? Sim ( ) Nao ( )
Qual nivel de parentesco?
16. Existem casos na familia de convulsao febril? Sim ( ) Nao ( )
Qual nivel de parentesco?

PERFIL CLINICO
17. Percepcao do estado de satde geral: ( ) Saudavel ( ) Comprometido
18. Qual idade durante a primeira crise convulsiva?

19. Apresentou febre durante a primeira crise? Sim ( ) Nao ( )

20. Possui algum EEG: Sim () Nao ()

21. Possui Tomografia de Cranio Computadorizada: Sim ( ) Nao ( )
22. Atualmente faz uso de DAE? SIM ( ) Nao ()

Qual (is) ?

23. Monoterapia ( ) Politerapia ( )
24. Média de crises convulsivas mensal antes do tratamento com DAE?
25. Média de crises convulsivas mensal apés o tratamento com DAE?

26.Desenvolvimento neuropsicomotor adequado? Sim ( ) Nao ()
Descreva:

PERFIL COMPORTAMENTAL

27. Apresenta padrao de sono adequado? Sim ( ) Niao ()

28. Média de horas de sono por dia:

29. Alimentagdo adequada para idade? Sim ( ) Nao ()

Se a resposta a essa questdo foi nao por qual motivo ndo existe alimentacdo adequada
para idade?
30. Apresenta algumas das caracteristicas a seguir:
() Irritabilidade

( ) Agressividade

( ) Calmo

() Interesses restritos

() Prefere brincar sozinho

( ) Faz contato visual

( ) Socializa com criancas em

ambientes publicos

( ) Carinhoso




31. Apresenta algum movimento repetitivo dos listados abaixo:
() Fixar luzes

() Piscar repetidamente

() Mexer os dedos a frente dos olhos

() Balangar as maos

() Bater nas orelhas

() Estalar os dedos

() Emitir sons vocais

() Esfregar a pele com as maos ou

() Arranhar

() Balancgar para frente e para trds

() Balangar de lado

() Levar objetos ou partes do corpo a boca
() Lamber objetos

() Cheirar objetos ou pessoas

PERFIL ESCOLAR
32. Frequenta a escola? Sim ( ) Nao ( )
33. Qual série estuda?

34. Apresenta rendimento escolar satisfatério? Sim ( ) Nao ( )

35. Se a resposta a questao anterior for nao responda quais as dificuldades da crianca na

sala de aula?

() Déficit de atencao

( ) Dificuldade de aprendizagem
( ) Nao consegue juntar as letras
( ) Comecando a juntar as letras

( ) Consegue ler, mas ndo acompanha as demais criangas da sua idade

( ) Nao consegue ler
( ) Apresenta dificuldade de se relacionar com colegas da turma
( ) Apresenta comportamento violento em sala de aula



APENDICE B - MANUAL DO ENTREVISTADOR

UNIVERSIDADE FEDERAL DE CAMPINA GRANDE
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
UNIDADE ACADEMICA DE MEDICINA
TRABALHO DE CONCLUSAO DE CURSO

MANUAL DO ENTREVISTADOR
Este presente Manual tem como objetivo nortear a aplicagao do questionério do estudo:
“PERFIL CLINICO — EPIDEMIOLOGICO DE PACIENTES PEDIATRICOS COM
EPILEPSIA NA CIDADE DE CAMPINA GRANDE-PB” conferindo uma abordagem
padronizada do instrumento de coleta de dados. Ele serd dividido em 4 fases: Iniciando
a entrevista; Desenvolvendo a entrevista; Encerrando a entrevista; Consideragdes gerais.

1. INICIANDO A ENTREVISTA:

Ao realizar a entrevista para a coleta de informagdes, vocé deve tomar alguns
cuidados iniciais:
e Usar o jaleco portando identificagdo;
e Estar com o material necessario (caneta, questiondrio, duas copias do termo de
consentimento livre e esclarecido — TCLE e grampeador);
e Tratar o entrevistado com atengao;
e Usar linguagem apropriada e respeitosa;
e Ao iniciar a entrevista com os pais ou responsaveis legais dos pacientes previamente
identificados nos mapas de atendimento, vocé deve apresentar-se, explicar que estd
desenvolvendo uma pesquisa cientifica ressaltando a importancia do estudo de acordo
com as justificativas do trabalho;
e Deve solicitar cordialmente a participacdo da familia no estudo, constituindo do
paciente e responsavel legal presente colaborador da coleta de dados;
e Iniciar, uma vez concedida a realizacdo da pesquisa, explicando o TCLE, expondo
todos os direitos do entrevistado nele contidos.
e Abordar sucintamente o conteido das perguntas, deixando o entrevistado tranquilo a
cerca das perguntas, e apto a responder o que ele puder ou quiser responder.

2. DESENVOLVENDO A ENTREVISTA:

Durante a entrevista, vocé deve manter um clima de cordialidade, direcionando o
assunto da entrevista apenas para o preenchimento do questiondrio, evitando conversar
sobre assuntos alheios a coleta de dados. Vocé também nao deve realizar qualquer tipo
de juizo de valor. Buscando garantir a qualidade das informagdes, vocé deve:

e Participar ativamente do treinamento;

e Estudar com muita atengao este Manual;

e Entrevistar, sempre, a pessoa indicada como Pais ou Responsavel Legal da crianga;

e Seguir rigorosamente todas as instru¢des constantes neste Manual,

e Ler, integral e pausadamente, os quesitos do formuldrio, respeitando a ordem em que
aparecem e a sequéncia da entrevista;

e Observar que alguns quesitos t€ém indicagao de salto. Isso significa que, nesses casos,
a sequéncia dependera da resposta dada pelo entrevistado;

e Caso o entrevistado tenha dificuldade para entender algum quesito, vocé deve ajuda-
lo a compreender a questdo, mas sem induzi-lo a resposta;



3. ENCERRANDO A ENTREVISTA

Ao encerrar a entrevista, vocé deve:
e Verificar se o questionario e o TCLE estdo devidamente preenchidos;
e Informar ao entrevistado que as informacgodes ali coletadas serdo guardadas em sigilo
por um periodo minimo de 5 anos, podendo ele regastar tais informagdes em qualquer
momento;
e Informar ao entrevistado que apesar de ter respondido ao questiondrio, ele pode
desistir da participac¢do da pesquisa, ressaltando os principais ponto contidos no TCLE;
e (Caso seja necessario completar algumas informagdes, questionar se os contatos
familiares podem ser cedidos para os entrevistadores entrarem em contato Unica e
exclusivamente para tal objetivo;
e A familia pode contatar os entrevistadores € o responsavel pela pesquisa a qualquer
momento, caso tenha dividas ou perguntas a cerca da pesquisa e patologia;
e Agradecer ao entrevistado;
e Coletar, obrigatoriamente, a assinatura de um dos Pais ou Responsdvel Legal da
crianga no TCLE;
e Preencher e entregar ao entrevistado sua copia do TCLE
e Grampear o questiondrio ao respectivo TCLE assinado e arquivar para posterior
consolidagdo dos dados.

4. CONSIDERACOES GERAIS:

O entrevistador deve preencher o questionério de acordo com os quesitos nele contidos,
nao excedendo nem faltando nenhuma informacdo, sendo de responsabilidade dele o
preenchimento posterior de informagdes adequado de tal instrumento, caso seja
necessario. Devido ao cardter explicativo e de simples manuseio do questiondrio, as
orientagdes de preenchimento dos dados serdo abordados no treinamento de entrevistas,
de obrigatdria participagdo a todos integrantes do estudo. No entanto, caso surja alguma
davida, o pesquisador-entrevistador poderd solicitar auxilio frente aos demais
pesquisadores e responsavel pela pesquisa



APENDICE C — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Universidade Federal de Campina Grande
HUAC - Hospital Universitario Alcides Carneiro

1 TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

ESTUDO: Perfil clinico-epidemiologico de pacientes pedidtricos com
epilepsia na cidade de Campina Grande.

Seu filho estd sendo convidado a participar do projeto de pesquisa acima citado. O
documento abaixo contém todas as informacdes necessdrias sobre a pesquisa que
estamos fazendo, entdo leia atentamente e caso tenha diuvidas, vou esclarece-las (se
ndo souber ler, fique tranquilo(a) que leio para vocé). Se concordar, o documento serd
assinado e so entdo daremos inicio a pesquisa. Sua colaboracdo neste estudo serd de
muita importdncia para nos, mas se desistir a qualquer momento, isso ndo causard

nenhum prejuizo a vocé, nem ao seu (sua) filho(a).

, abaixo assinado(a), concordo de livre e espontanea vontade que meu(minha) filho(a)

................................................................ nascido(a) em / / , seja

voluntdrio do estudo “Perfil clinico-epidemiologico de pacientes pedidtricos com
epilepsia na cidade de Campina Grande”, esclareco que obtive todas informacdes

necessarias e fui esclarecido(a) de todas as dividas apresentadas.

Estou ciente que:

D O estudo se faz necessdrio para que possam descrever os aspectos clinicos e
epidemioldgicos da doenca denominada “Epilepsia”.

II) Sera aplicado um questionério de perguntas a cerca do meu (minha) filho (a) e
minha familia, o qual eu responderei os itens que quiser ou puder informar;

III)  Essas informagdes coletadas serdo feitas apenas para este estudo e em nada

influenciard no atendimento ou tratamento de meu (minha) filho(a);



IV)

V)

VI)

VII)

VIII)

IX)

A participacdo neste projeto niao tem objetivo de se submeter a um tratamento
terapéutico e serd sem custo algum para mim;

Tenho a liberdade de desistir ou interromper a colaboragdo neste estudo no
momento em que desejar, sem necessidade de qualquer explicacao;

A desisténcia ndo causard nenhum prejuizo a mim, nem ao(a) meu (minha)
filho(a), e sem que venha interferir no atendimento ou tratamento médico;

Os resultados obtidos durante este ensaio serdo mantidos em sigilo, mas
concordo que sejam divulgados em publicacdes cientificas, desde que nem o
meu nome nem o de meu filho sejam mencionados;

Caso eu desejar, poderei tomar conhecimento dos resultados ao final desta

pesquisa:

() Desejo conhecer os resultados desta pesquisa.

() Nao desejo conhecer os resultados desta pesquisa.
Caso me sinta prejudicado (a) por participar desta pesquisa, poderei recorrer ao
CEP/HUAC, Comité de Etica em Pesquisas em Seres Humanos do Hospital
Universitdrio Alcides Carneiro, ao Conselho Regional de Medicina da Paraiba, e

a Delegacia Regional de Campina Grande.

Campina Grande, de de 2014

() Paciente / () ReSPONSAVE] ......ooiiiiiiiiiiiiiiiee e

TESTEMUNHA 1:

Nome / RG / Telefone

TESTEMUNHA 2:

Responsdvel pelo Projeto:

Nome / RG / Telefone

Dr(a). Monica Cavalcanti Trindade de Figueiredo
E-mail: ped.mn@hotmail.com
Cel: (83) 99716783




ANEXO A — PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE
DE ETICA EM PESQUISA



HOSPITAL UNIVERSITARIO
ALCIDES CARNEIRO / QWW
UNIVERSIDADE FEDERAL DE

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PERFIL CLINICO-EPIDEMIOLOGICO DE PACIENTES PEDIATRICOS COM
EPILEPSIA NA CIDADE DE CAMPINA GRANDE-PB

Pesquisador: Ménica Cavalcanti Trindade de Figueiredo

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 26421713.4.0000.5182

Instituicao Proponente: Centro de Ciéncias Bioldgicas e da Saude - CCBS
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 697.328
Data da Relatoria: 28/05/2014

Apresentacao do Projeto:

A Epilepsia € uma desordem neurolégica crénica que afeta aproximadamente 50 milhGes de pessoas ao
redor do mundo. Seu acometimento é desigual considerando popula¢ées de individuos mundialmente e
faixas etarias. Parte da desigualdade provém da falta de estudos epidemiol6gicos e descritivos a cerca da
patologia, principalmente nas subpopulacdes pediatricas, em que a incidéncia € maior do que em qualquer
outra faixa etaria.

Conhecimento sobre prevaléncias, etiologias e perfis s6cio-clinicos sdo essenciais para determinar o
cuidado em saude e estabelecer adequado plano de diagndstico e tratamento ao paciente. O objetivo deste
trabalho é descrever a populacao pediatrica com epilepsia da cidade de Campina Grande, Paraiba, Brasil,
abordando varaveis sociodemograficas, clinicas, comportamentais e educacionais. E por definicdo um
trabalho descritivo observacional transversal de campo, realizado através da aplicagdo de um questionario
cujos resultados serdo analisados e discutidos a fim de caracterizar e prover maiores conhecimentos a cerca
da patologia na populacéo adstrita.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Descrever o perfil clinico-epidemiologico da epilepsia nos pacientes pediatricos diagnosticados com a
patologia da cidade de Campina Grande, no intuito de caracterizar essa populagao.

Endereco: Rua: Dr. Carlos Chagas, s/ n

Bairro: Sao José CEP: 58.107-670
UF: PB Municipio: CAMPINA GRANDE
Telefone: (83)2101-5545 Fax: (83)2101-5523 E-mail: cep@huac.ufcg.edu.br
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HOSPITAL UNIVERSITARIO
ALCIDES CARNEIRO / QWW
UNIVERSIDADE FEDERAL DE

Continuagao do Parecer: 697.328

Objetivo Secundario:

1. Caracterizar através de dados demograficos os pacientes estudados e sua familia, incutindo a realizacao
de uma analise sécio-epidemioldgica.

2. Descrever o perfil clinico dos pacientes acometidos em: idade da primeira crise e do diagnéstico,
medicagdes e associacbes utilizadas e evolugdo da doenga antes e apds introdugcdo da terapéutica.

3. Estabelecer prevaléncias a cerca dos tipos de crise na populagao estudada, classificando-os em crise
parcial, crise generalizada ou nao-classificavel.

4. Descrever o perfil comportamental e escolar dos pacientes, elencando qualidade do sono, alimentacéo,
desenvolvimento cognitivo e transtornos de aprendizagem, relacionando com o perfil clinico dos mesmos.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Riscos:
N&o apresenta riscos.

Beneficios:

Expansao do conhecimento acerca da epilepsia, tanto para a equipe de pesquisadores quanto aos proprios
individuos estudados, auxiliando na trajetéria de caracterizagéo e formagao de registros da populacao
adstrita.

O estudo promove ainda beneficio aos pacientes participantes, na medida em que a aquisicao de
conhecimento a respeito do perfil e evolugdo da patologia e das singularidades de apresentacdo em cada
crianga possibilita a instituicado de uma terapéutica moldada as necessidades multidisciplinares individuais,
bem como uma revisdo de terapéuticas ja instituidas, com o objetivo de promover o aperfeicoamento na
atencao global ao paciente.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

Trata-se de um trabalho muito interessante que visa a expensé@o do conhecimento da epilepsia, bem como
uma revisao de terapéuticas ja instituidas, com o objetivo de promover o aperfeicoamento na atengao global
ao paciente.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:
Foram apresentados:

Endereco: Rua: Dr. Carlos Chagas, s/ n

Bairro: Sao José CEP: 58.107-670
UF: PB Municipio: CAMPINA GRANDE
Telefone: (83)2101-5545 Fax: (83)2101-5523 E-mail: cep@huac.ufcg.edu.br
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HOSPITAL UNIVERSITARIO
ALCIDES CARNEIRO / QWW
UNIVERSIDADE FEDERAL DE

Continuagao do Parecer: 697.328

Folha de rosto devidamente assinada;

Autorizacdo das instituices a ser realizada a pesquisa

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Projeto com questionario a ser aplicado

Manual do entrevistador(documento nao obrigatério pela Resolugdo n?.466/2012)
Termo de compromisso dos pesquisadores

Recomendacoées:
Adequar o cronograma que descreva a duracao total e as diferentes etapas da pesquisa, com compromisso
explicito do pesquisador de que a pesquisa sera iniciada a partir da aprovagao pelo sistema CEP-CONEP.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgées:
Projeto de pesquisa adequado a Resolucdo n? 466/ 2012 em seus aspectos éticos.

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Néo

Consideracoes Finais a critério do CEP:

Considerando que a pesquisa atende aos requisitos éticos, conforme estabelece a Resolucao
466/2012/CNS, o parecer da relatoria foi APROVADO Ad Referendum. Coordenacao Pro Tempore do
CEP/HUAC.

CAMPINA GRANDE, 25 de Junho de 2014

Assinado por:
Maria Teresa Nascimento Silva

(Coordenador)
Endereco: Rua: Dr. Carlos Chagas, s/ n
Bairro: S&o José CEP: 58.107-670
UF: PB Municipio: CAMPINA GRANDE
Telefone: (83)2101-5545 Fax: (83)2101-5523 E-mail: cep@huac.ufcg.edu.br
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