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RESUMO- A epilepsia constitui a condi¢do neurolégica mais comum em idade
pediétrica, tendo impacto ndo s6 na vida da crianca, mas de toda a familia. Nas Gltimas
décadas tem-se verificado um interesse crescente pelos resultados e processos
explicativos da adaptacdo individual e familiar na epilepsia pediatrica. A investigacao
neste campo é muito diversa, e na sua maioria, pautada pela auséncia de referenciais
tedricos que guiem a integracdo dos dados num corpo de conhecimentos mais vasto. O
presente artigo visa organizar os principais resultados de investigacdo na &rea, atraves do
referencial socioecoldgico aplicado ao contexto da psicologia pediatrica (Kazak, 1989;
Kazak, Rourke, & Navsaria, 2009). Deste modo, comegam por ser destacados modelos
conceptuais em torno das relagdes doenca-familia, sendo depois focados os principais
niveis sistémicos onde a investigacdo na adaptagdo familiar no contexto da epilepsia pode
ser situada: dos microssistemas familiares e da doenca, aos mesossistemas (relagdes com
0s sistemas escolar e de salde), exossistema (redes de apoio social comunitario) e
macrossistema (crengas culturais e estigma social). No final sdo tecidas consideragdes
criticas em torno de aspetos metodoldgicos, bem como discutidas oportunidades de
investigacdo futuras.
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INDIVIDUAL AND FAMILY ADAPTATION IN PEDIATRIC EPILEPSY:
AN EMPIRICAL AND CONCEPTUAL REVIEW

ABSTRACT- Epilepsy is the most common neurological condition in pediatric age,
impacting not only the child’s life, but the whole family. In recent decades, there has been
an increasing interest in the explanatory processes of individual and family adaptation in
pediatric epilepsy. Research in this area is very diverse, and mostly marked by the
absence of theoretical frameworks guiding the integration of the data into a larger body of
knowledge. This article aims to organize the main findings in this area by applying the
socioecological framework to the context of pediatric epilepsy (Kazak, 1989; Kazak et
al., 2009). First, examples of conceptual models of family-disease relationships are
presented, followed by the main systemic levels from family and disease microsystems,
to mesossystems (links with educational and health systems), exosystem (community
social support networks) and macrosystem (cultural beliefs and social stigma). At the end,
critical considerations around key methodological issues, as well as opportunities for
future research are discussed.
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Epilepsia pediatrica: Perceber a adaptacéo a doenga no contexto da familia

Ter epilepsia € muito mais do que sofrer de uma condicdo médica, ter crises e tomar
medicacdo antiepilética. Consonante com o reconhecimento do modelo biopsicossocial de
salde, na atualidade, cada vez mais, a par dos aspectos bio e fisioldgicos, é dada relevancia
aos aspetos psicossociais da epilepsia, cuja face mais visivel é o ajustamento psicoldgico e
qualidade de vida das criangas e jovens e respetivos familiares (Lach et al., 2006; Ronen,
Fayed, & Rosenbaum, 2011).

Historicamente, a literatura em torno da adaptacdo no contexto mais vasto das condigdes
cronicas de saude pediatricas comecgou por assumir um foco quase exclusivo nas variaveis
individuais, proporcionando visdes acontextuais e tendencialmente negativas das implicacdes
das vérias condi¢bes de saude no funcionamento psicoldgico. Nas Ultimas décadas tem-se
verificado um interesse crescente pelas varidveis e processos de adaptacdo familiar,
enfatizando-se a resiliéncia das familias (Alderfer & Rourke, 2010; Kazak et al., 2009). As
familias, através dos seus membros individuais ou da sua organizagdo como um todo,
proporcionam o contexto no qual as questbes da saude e doenca da crianca em
desenvolvimento sdo geridas, desempenhando um papel central na adaptacdo (Alderfer &
Rourke, 2010). As criancas dependem da familia em termos de tomada de decisdo terapéutica
e da comunicacdo com os prestadores de cuidados de saude. As familias garantem ainda
cuidados basicos e suporte emocional ao longo do percurso da doenca e dos desafios que se
vao impondo (Barakat, Kunin-Batson, & Kazak, 2003). Em simultaneo, a doenca pediatrica
gera alteragdes nas rotinas e nos padrfes de interacdo familiares habituais, bem como nos
papéis e responsabilidades dos varios elementos (Knafl et al., 2013). Neste sentido a doenca
tem impacto ndo s6 na crianca, mas nos varios elementos da familia, que se influenciam de
modo reciproco (Barakat et al., 2003; Kazak et al., 2009).

As familias respondem de formas distintas aos desafios apresentados por uma crianca com
condicdo cronica de salde, sendo essas respostas situaveis num continuo ajustamento-
desajustamento (Kazak et al., 2009). A investigacao tem procurado dar énfase & compreenséo
dos mecanismos subjacentes a variabilidade na natureza e qualidade das respostas adaptativas
individuais e familiares no contexto das condi¢fes de cronicas de saude pediatricas, como a
epilepsia, viabilizando o desenvolvimento de modelos tedrico conceptuais. De seguida, serdo
apresentados modelos genéricos de adaptacdo familiar no contexto geral destas condigdes,
apresentando-se posteriormente um modelo especifico no contexto da epilepsia.

Modelos de adaptacdo nas condicdes crdnicas de saude pediatricas centrados na
familia

Os modelos tedrico conceptuais em torno da adaptacdo familiar as condigdes de saude
pediatricas sdo modelos heuristicos, que elencam um conjunto de determinantes do processo
de adaptacdo, desenvolvidos com base nos resultados iniciais de investigacbes sobre o
impacto das doencas. Referenciais como 0 modelo socioecoldgico (Kazak, 1989) ou 0 modelo
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de adaptacédo e confronto com a deficiéncia e o stresse (Wallander, Thompson, & Alriksson-
Schmidt, 2003; Wallander & Varni, 1998) assumem lugar de destaque. Em termos gerais,
ambos os referenciais concebem a doenga como um fator de stresse ao qual a familia e a
crianca sdo expostas por tempo indeterminado. Em simultaneo, perspetivam o confronto e a
adaptacdo da familia & doenca, como dependente ndo s6 das carateristicas da doenca, mas
sobretudo da interrelacéo entre a crianca, a familia, e 0 meio que as envolve, bem como das
crengas e percecOes individuais e partilhadas pelos membros da familia (Alderfer & Rourke,
2010; Barakat et al., 2003; Wallander & Varni, 1998). A adaptacdo a doenga é encarada mais
como um processo dindmico, do que como um resultado, pelo que sdo possiveis respostas
diferentes em fases distintas da doenca ou do desenvolvimento da crianga e da familia.

Na linha das abordagens sistémicas, o modelo desenvolvido por Anne Kazak (1989)
constitui a aplicacdo da teoria socioecoldgica do desenvolvimento de Bronfenbrenner (1979)
ao contexto das condicBes cronicas de salde pediatrica. Este modelo pbde em destaque a
multiplicidade de influéncias exercidas sobre a adaptacdo da crianca no contexto da doenca,
focando-se nas interfaces entre sistemas, e nas implicacfes dessas interfaces na adaptagéo
(Kazak, 1992; Kazak et al., 2009). De acordo com o modelo de Kazak, a crianca € colocada
ao centro de uma série de circulos concéntricos e interativos, que representam contextos
sucessivamente mais abrangentes da ecologia social da crianca, e com 0s quais esta envolvida
de forma directa ou indirecta. Os circulos mais proximos (microssistemas) incluem a prépria
doenca e seus tratamentos, 0s contextos familiar, escolar, de salde, bem como subsistemas
destes contextos (e.g., mae/pai; diade mae/pai-filno), com os quais a crianca contacta
diretamente. O circulo mais distante (macrossistema) representa as crengas culturais e sociais,
os valores e as politicas sociais e econdmicas, cuja influéncia sobre o desenvolvimento e
adaptacdo da crianca é exercida de modo mais indireto. Ao nivel intermédio encontram-se 0s
mesossistemas, compostos pelas relagdes entre microssistemas (e.g., interacdes familia-equipa
de saude; familia-sistema escolar) e os exossistemas (e.g., ambiente laboral dos pais, redes de
apoio social comunitario), contextos sociais onde a crianca nao estd diretamente implicada,
mas dos quais recebe influéncia por vida da rede de relagdes da familia.

Segundo o modelo socioecoldgico de adaptacdo a doenca infantil, os contextos sociais da
crianga e da familia sdo os principais determinantes da adaptacdo e das estratégias de
confronto com as condi¢des cronicas de saude (Kazak, 1989; Kazak et al., 2009). Eventuais
dificuldades experienciadas pela crianca e sua familia estardo relacionadas com as interagoes
em curso com os sistemas (e.g., saude, educacdo, seguranga social), com 0S recursos
individuais e familiares de coping ou com a sua estrutura e funcionamento familiar. Ao
conceptualizar as formas complexas como os sistemas relevantes na vida dos doentes
pediatricos e suas familias interagem para moldar o desenvolvimento e a adaptacdo, o modelo
permite identificar, nos distintos niveis sistémicos, fontes de constrangimento ou de apoio a
adaptacdo no curso da doenca, bem como elencar potenciais intervengdes com vista a
melhorar o ajustamento fisico e social/psicologico da crianca (Barakat et al., 2003).

Num plano mais especifico, Joan Austin (1996) propds um modelo de adaptacdo familiar
no contexto da epilepsia pediatrica, procurando explicar a trajectoria destas familias desde o
momento do diagnostico. Uma das premissas da autora parte é que os desafios concretos
decorrentes da presenca da condicao clinica na familia ndo séo uniformes. Isto ndo s6 porque
a epilepsia constitui uma condicdo médica heterogénea, mas também porque o percurso da
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doenca tem de ser contextualizado nas carateristicas da familia (recursos e exigéncias
normativas e ndo normativas) e da crianca na altura do diagndstico. O modelo prevé que
familias sujeitas a fontes de stresse elevadas prévias ao inicio das crises estardo mais
vulnerdveis a emissdo de respostas desajustadas. Familias com mais recursos (e.g.,
comunicacéo, coesdo, rede de suporte social, seguranca financeira) estardo numa posi¢ao mais
favoravel para lidar de forma bem sucedida com o inicio das crises. De acordo com o modelo,
determinadas carateristicas da crianga podem assumir-se como vulnerabilidades ou forcas.
Um temperamento prévio mais dificil, limitacbes funcionais comorbidas como défice
cognitivo, atrasos no desenvolvimento da linguagem ou problemas de comportamento e/ou
aprendizagem, poderdo influenciar a as atitudes e comportamentos de pais e filhos face a
epilepsia, assim como a respetiva adaptacdo. Uma vez o diagnostico estabelecido, inicia-se o
periodo de adaptacdo. A sustentacdo de atitudes positivas em relacdo a condicdo é tomado
como um dos preditores mais importantes de adaptacdo bem sucedida nos pais e nos filhos
(Austin, 1996). Informacdo adequada sobre a condicdo de salde tornard os pais menos
ansiosos em relacdo a epilepsia dos filhos. A existéncia de equipas de salde, capazes e
disponiveis para prestarem servi¢os de qualidade, avaliando as necessidades especificas de
cada familia constitui, a par das mudancas na equacdo recursos/desafios, outros dos
determinantes previstos no processo de adaptacdo (Austin, 1996).

Adaptacédo individual e familiar: Aplicacdo do referencial socioecologico na revisao
dos resultados de investigacao

De modo a integrar a diversidade de resultados de investigacdo sobre adaptacdo individual
e familiar no contexto da epilepsia pediatrica, apresenta-se, de seguida uma revisdo
organizada a luz do referencial socioecolédgico (Kazak et al., 2009). Deste modo, € realizado
um percurso que examina os diferentes niveis ecoldgicos sucessivamente mais abrangentes
enquanto contextos onde se desenrola a adaptagédo individual e familiar como ilustra a figura
1.. A nivel microssistémico abordam-se a doenca, os individuos (criangas e adolescentes com
epilepsia, pais cuidadores), as relagdes-diadicas (relagdes pais-filhos), e posteriormente, a
familia como um todo. Em niveis sistémicos posteriores é explorada a relacdo da familia com
0s sistemas exteriores mais significativos - sistema de saude e escolar (nivel messosistémico),
0 papel das redes de apoio comunitario (nivel exossistémico) e por ultimo das crencas
culturais e sociais em torno da epilepsia (nivel macrossistémico).
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Microssisteanas

= Doenga
= Familia e Subsistemas Familiares
= Criangalddolescerte
= Pais
* Relagiopaisfilhos
= Familia comoum todo

Mesossistemas

* RelagioFamilia-Sistem aE scolar
* RelagioFamilia-Sistem ade Saide

Exossistema

= Redes de apoio social comunititio

Macrossistema

= Crengase valores culturais: O
impactodo estigmaem relagiod
epilepsia

Figura 1. Niveis sistémicos da presente revisdo de acordo com o modelo socioecolégico de
adaptacao familiar na doenca cronica pediatrica (Kazak et al., 2009).

Microssistemas

A condicao epilepsia: Aspetos médicos e epidemioldgicos.

A epilepsia enquanto condicdo de saude pediatrica e o respetivo tratamento, constituem um
microssistema critico para a vida das criancas e suas familias (Kazak et al., 2009). Afetando
entre 0,5% e 1% das criancas até a idade dos dezasseis anos, a epilepsia constitui a condicao
neuroldgica mais comum em idade pediatrica (Oka et al., 2006). A epilepsia congrega um
conjunto heterogéneo de condicdes e apresentacdes cujo denominador comum € a ocorréncia
de crises epiléticas recorrentes e espontaneas (Panayiotopoulos, 2007). A maioria dos doentes
epiléticos tem a sua primeira crise antes de completar vinte anos de idade. O diagnostico
exige a ocorréncia de pelo menos duas crises sem precipitante (Berg et al., 2010). Durante as
crises existe uma descarga neuronal acompanhada de uma alteracdo subita, involuntaria e
limitada no tempo, de uma ou mais funcdes cerebrais, das qual poderdo resultar perturbacdes
da consciéncia, movimentos involuntarios, alteracbes da sensibilidade, percecéo,
comportamento ou fungbes autondmicas (Berg et al., 2010; Panayiotopoulos, 2007). A
semiologia das crises € influenciada por fatores como a maturacdo cerebral, a localiza¢éo do
foco e a difusdo da crise (Fisher et al., 2005). As crises sdo designadas de focais (parciais),
quando circunscritas a uma regido especifica do cérebro, ou generalizadas, caso impliquem o
envolvimento, desde o inicio da crise, de ambos os hemisférios cerebrais (Fisher et al., 2005).
As crises generalizadas produzem perda de consciéncia, seja muito brevemente (poucos
segundos), seja por periodos de tempo mais longos, e entre elas destacam-se as crises tonico
clénicas generalizadas, mioclénicas e as auséncias (Panayiotopoulos, 2007). As crises focais
podem ser simples, complexas ou seguidas de generalizacdo. Em idade pediatrica € comum a
presenca de multiplos tipos de crises e progressdo de um tipo de crise para outro (Shinnar &
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Pellock, 2002). Quanto a etiologia, as epilepsias podem ser classificadas em trés grandes
grupos: estrutural metabdlica, genéticas e de causa desconhecida'(Berg et al., 2010). As
epilepsias de etiologia estrutural-metabdlica sdo aquelas cujas crises sdo secundarias a
patologia cerebral identificavel (e.g., lesbes hipoxico-isquémicas neonatais, processos
infecciosos, malformacdes cerebrais, tumores, traumatismos cranio-encefalicos). Na etiologia
do tipo genético é identificada uma causa genética (e.g. epilepsias benignas de infancia). Tal
ndo sendo possivel, a epilepsia € considerada de causa desconhecida. Estima-se que entre 25 a
45% de criangas com epilepsia apresente um “duplo diagndstico”, ou seja, presenca de
condicdes neuroldgicas adicionais (e.g., paralisia cerebral, autismo), com impacto mais
expressivo em termos de funcionalidade futura, que a epilepsia em si (Shinnar & Pellock,
2002). Com os progressos verificados a nivel médico e farmacoldgico, mais de dois ter¢os das
criancas ou jovens que iniciam medicacdo antiepilética apresentardo, a certa altura do seu
percurso da doenca, remissdo completa dos sintomas (Sillanpaa & Schmidt, 2009). Noutros
casos a medicacdo tera de ser mantida para a vida adulta. O critério médico habitual para
suspensdo do tratamento é auséncia de crises por um periodo de dois anos (Panayiotopoulos,
2007). Em cerca de 20% das criangas com epilepsia ndo se consegue um bom controlo de
crises, persistindo as crises refratarias a medicacdo (Sillanpaa & Schmidt, 2009). Entre os
fatores de bom prognostico destacam-se a auséncia de alteragcGes neuroldgicas detetaveis e
boa resposta inicial ao tratamento farmacoldgico (Sillanpaa & Schmidt, 2009). Do ponto de
vista médico, o foco do tratamento centra-se no controlo das crises e na minimizacdo dos
efeitos secundarios decorrentes da medicacdo. Entre os mais referidos contam-se a sonoléncia
excessiva, a lentificacdo de pensamento, a irritabilidade, alteracfes de sono e apetite ou
problemas de atencdo (Glauser, 2004). No caso de fracasso de tratamento farmacoldgico,
existem alternativas terapéuticas (e.g., cirurgia, dieta cetogénic), no entanto é necessaria uma
analise cuidada da respetiva adequabilidade (Panayiotopoulos, 2007).

Atendendo a natureza heterogénea das crises e sindromes epiléticos, tanto em termos de
semiologia, como de eficacia do controlo sintomatico, etiologia, comorbilidades associadas
ou percurso desde o diagnostico, clinicos e investigadores tém desenvolvido esfor¢os no
desenvolvimento de medidas objetivas de caraterizacdo e avali¢cdo da gravidade da condicdo
epilética (Austin, Huberty, Huster, & Dunn, 1999; Speechley et al., 2008). A associacdo entre
medidas de gravidade objetiva da condicdo epilética, e medidas de ajustamento psicoldgico
ou qualidade de vida encontra, porém, suporte empirico inconsistente (Austin & Caplan,
2007; Modi, Ingerski, Rausch, & Glauser, 2011). Este dado enfatiza a importancia da
consideracdo das experiéncias subjetivas da crianca e respetivos cuidadores, a par das
variaveis clinicas, no estudo da adaptacédo a condig&o clinica.

1 A classificacdo aqui adotada segue as recomendacdes de 2010 da International League Against Epilepsy
(ILAE), que coloca em marcha alteracfes na terminologia e classificacdo das epilepsias e sindromes epilepticos
(Berg et al., 2010), substituindo a terminologia de 1989. As designacGes “estrutural-metabolica”, “genética” e de
“causa desconhecida” substituem, ainda que parcialmente, as designagdes ‘“‘sintomadtica”, “idiopatica” e
“criptogénea” da versdo anterior.
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Familia e seus subsistemas. Adaptacéo individual das criancas e adolescentes com
epilepsia.

A avaliacéo psicoldgica dos resultados da adaptacéo individual nas condigfes cronicas de
salde tem seguido duas grandes tradi¢bes. A primeira foca o (des)ajustamento psicoldgico,
considerando as condicbes de saide como um fator de risco para a psicopatologia. A segunda
tradicdo foca a qualidade de vida, global ou relacionada com a salde, sendo esta ultima
centrada nas percecdes do sujeito sobre o impacto da condicdo de satde e dos tratamentos, em
diferentes dimensdes da sua vida: fisica, psicoldgica ou social (Wallander et al., 2003).

Na literatura da epilepsia pediatrica, um ndmero significativo de estudos tem posto em
evidéncia a epilepsia como fator de risco acrescido para o desajustamento psicoldgico e para a
experiéncia de niveis inferiores de qualidade de vida, em diferentes dimensdes.
Comparativamente aos pares saudaveis, ou com outras condi¢cdes cronicas (e.g., asma,
diabetes), as criangas com epilepsia apresentam prevaléncias superiores de sintomatologia
psicopatoldgica, destacando-se as dificuldades emocionais, problemas de comportamento e
atencdo (Davies, Heyman, & Goodman, 2003; Hamiwka & Wirrell, 2009; Rodenburg, Stams,
Meijer, Aldenkamp, & Dekovic, 2005), sendo esta prevaléncia ainda mais pronunciada em
criangas com epilepsia de etiologia estrutural metabolica (Hamiwka & Wirrell, 2009).
Relativamente a qualidade de vida relacionada com a saude, e quando comparados com pares
saudaveis, ou com outras condi¢des de salde (e.g., asma, diabetes), o grupo das criangas e
adolescentes com epilepsia apresenta, geralmente, niveis inferiores de qualidade de vida, nas
varias dimensdes - psicoldgica, social e fisica, sendo esta associacdo mais significativa no
grupo de criangas e adolescentes com epilepsia refrataria (Cheung & Wirrell, 2006; Haneef et
al., 2010; Lach et al., 2006). A performance académica € um barémetro importante na auto-
estima das criangas e adolescentes, garante da continuidade e sucesso nos estudos e na entrada
no mercado de trabalho. Os resultados de investigacdo sdo consistentes ao apresentarem a
epilepsia como um fator de risco acrescido para a ocorréncia de problemas de aprendizagem
nos diferentes dominios -leitura, escrita, matematica, retencdes escolares sucessivas ou
necessidade de integracdo das criancas nas medidas de educacédo especial (Austin et al., 1999;
Sillanpaa & Cross, 2009). Sdo multiplas as causas apontadas para 0 baixo aproveitamento
escolar ,nomeadamente a disfuncdo neuroldgica, as crises, a medicacdo e outros fatores
psicossociais como a baixa autoestima, a desmotivacao ou as atitudes negativas em relacédo a
doenca (Rodenburg, Wagner, Austin, Kerr, & Dunn, 2011). Em termos de funcionamento
neuropsicologico, € frequente o registo de fragilidades nas funcdes cognitivas,
designadamente na memoria, atencdo, linguagem, velocidade de processamento e nivel
intelectual global (Aldenkamp, Weber, Overweg-Plandsoen, Reijs, & van Mil, 2005; Fastenau
et al., 2004), sobretudo nas epilepsias do lobo temporal e frontal (Hamiwka & Wirrell, 2009).
Em algumas criancas e adolescentes, estes problemas limitam mais a sua qualidade de vida,
do que as crises epiléticas per se (Ronen et al., 2011).

Num estudo qualitativo realizado com adolescentes com epilepsia refrataria a medicacéo,
estes referem que a sua condigdo de saude representa uma barreira para um sentido de
normalidade desejado, permeando negativamente diferentes areas de vida: fisica, académica,
emocional e social (Elliott, Lach, & Smith, 2005). Dados de investigacdes longitudinais d&o
conta de importantes implicacbes negativas a longo prazo ao nivel da escolaridade,
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empregabilidade e ajustamento social, mesmo quando o diagndstico médico sugere evolucao
favoravel, e se consegue um rapido controlo das crises (Sillanpaa & Schmidt, 2009).

Mas se parece consensual, pelos dados de investigagéo referidos, que a epilepsia constitui
um fator de risco acrescido para ao desajustamento psicoldgico e para a experiéncia de niveis
inferiores de qualidade de vida, importa enfatizar que estes mesmos dados permitem concluir
que diagnostico de epilepsia e presenca de problemas de ajustamento psicoldgico/adaptacao
ndo tém de estar necessariamente associados. Na realidade, a maior parte das criangas com
epilepsia mantém niveis adequados de ajustamento pessoal e social (Rodenburg et al., 2011).
Dada a variabilidade considerdvel ao nivel do ajustamento psicoldgico e qualidade de vida
entre criancas e adolescentes com epilepsia, os esfor¢os mais recentes de investigacdo tem-se
centrado na identificacdo dos correlatos do ajustamento. Entre os fatores situados a nivel
individual das criancas e adolescentes referidos como exercendo um papel significativo na
adaptacdo contam-se a idade de inicio ou a existéncia de comorbilidades cognitivas ou
comportamentais prévias ao diagnostico (Austin & Caplan, 2007; Fastenau et al., 2004).

Adaptacao individual dos pais. O confronto com o diagnéstico de uma condicdo de saude
como a epilepsia constitui, para a generalidade dos pais, um momento de crise,
desencadeando emocdes dificeis de gerir, como a injustica, a culpabilidade, o ressentimento
cronico, a incerteza ou a ansiedade (Austin, 1996; Wu et al., 2008). Ao mesmo tempo, marca
o inicio de um (longo) processo de reorganizacdo e acomodagdo a “perda do filho perfeito”
(Austin, 1996).

Dados de investigacdo sdo consistentes ao afirmar que pais de criangcas com epilepsia
encontram-se sujeitos a niveis elevados de desgaste fisico e psicolégico (Ferro & Speechley,
2009; Pei-Fan, 2005). Para além das tarefas habituais associadas a parentalidade, estes pais
vém-se investidos de responsabilidades acrescidas ao nivel da monitorizagdo diaria da
condicdo de salde dos filhos, registo e gestdo das crises, identificacdo e gestdo de eventuais
efeitos secundarios da medicacdo e articulagdo com os servicos médicos e educacionais
(Buelow, McNelis, Shore, & Austin, 2006; Wagner et al., 2009).

A imprevisibilidade e incerteza em torno das manifestacGes sintomaéticas da condicdo de
salde dos filhos sdo geradoras de um extenso leque de medos e preocupacgdes. Entre estes,
destacam-se o eventual impacto negativo das crises e da medicacdo em dimensbes do
desenvolvimento e comportamento da crianca (e.g. linguagem, coordenagdo motora,
comportamento, auto-estima, capacidade intelectual) (Aytch, Hammond, & White, 2001,
Buelow et al., 2006), a possibilidade do filho ser alvo de discriminacdo e estigma (MacLeod
& Austin, 2003; Wagner et al., 2009), falecer ou de sofrer danos fisicos no decurso de uma
crise (Aytch et al., 2001; Shore, Buelow, Austin, & Johnson, 2009), o ajustamento dos filhos
na escola (Buelow et al., 2006; Wagner et al., 2009) ou o impacto da doenca nas relagdes
familiares (Aytch et al., 2001; Buelow et al., 2006; Shore, Perkins, & Austin, 2008).
Sentimentos de desesperanca e incompeténcia podem surgir resultado da incapacidade para
controlar as crises, no caso das epilepsias mais severas, aumentando o nivel de stresse vivido
(Rodenburg, Meijer, Dekovic, & Aldenkamp, 2007). Contudo, os dados referentes ao
acréscimo nos niveis de stresse parental entre pais com filhos com epilepsia ndo séo
consensuais. Modi (2009), ao comparar dois grupos de maes com filhos com e sem
diagnostico recente de epilepsia, ambos provenientes de agregados com baixos recursos
econdémicos, ndo detetou diferencas significativas ao nivel do stresse parental relativo a
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condicdo de saude. Constituem fatores de risco para o stresse parental e desajustamento
psicoldgico a presenca de graves problemas de aprendizagem, deficit intelectual ou problemas
emocionais na crianca (Buelow et al., 2006; Cushner-Weinstein et al., 2008). A medida que
aumenta o tempo desde o diagnostico, os niveis de stresse relatados pelos pais tendem a
decrescer, embora persistam superiores aos verificados nas familias sem filhos com esta
condicdo de saude (Shore et al., 2009). Numa outra linha de investigacdo, e uma vez que
existem certos tipos de epilepsia de expressdo sintoméatica predominantemente
noturna/induzida pelo sono, tém-se investigado os padrdes de sono dos pais, sendo que oS
estudos ndo sdo consensuais. Alguns estudos registam a ocorréncia de alteracdes significativas
na quantidade e qualidade de sono das mées, designadamente mudancas para formatos menos
autobnomos de rotinas de sono apos o inicio das crises (Williams et al., 2000), ao passo que
outros ndo detetam alteracdes significativas (e.g., Modi, 2009). Trata-se de um dado
importante, em face da associacdo largamente verificada entre problemas de sono e
sintomatologia depressiva (Williams et al., 2000).

Sao as mdes quem mais frequentemente protagoniza os cuidados de salde prestados aos
filhos (Raina et al., 2004; Shore, Austin, & Dunn, 2004). Enquanto grupo, e quando
comparadas com 0s pais, as maes de criangas com epilepsia tendem a evidenciar niveis
superiores de preocupacao, a perspetivarem os filhos como mais vulneréaveis e a referirem
maiores e mais prolongadas necessidades de apoio (Chapieski et al., 2005; Ramaglia et al.,
2007; Shore et al., 2009). Estas diferencas entre pais e médes sao mais pronunciadas nos casos
de epilepsias refratarias (Wirrell, Wood, Hamiwka, & Sherman, 2008). Estudos recentes
referem que entre 30 a 50% das mées confrontadas com um diagndstico de epilepsia nos
filhos encontram-se em risco desenvolver uma perturbacdo depressiva, uma proporgéo
significativamente superior a apresentada por mées de criancas da populacdo geral (Ferro,
Avison, Campbell, & Speechley, 2011b; Ferro & Speechley, 2009). O mesmo se verifica em
relagdo a presenca de sinais de ansiedade clinicamente significativos (Chapieski et al., 2005;
Lv et al., 2009; Yong, Chengye, & Jiong, 2006). Entre os fatores passiveis de funcionar como
de risco para a adaptacdo materna destacam-se a presenca de problemas emocionais ou de
aprendizagem na crianca, niveis inferiores de satisfacdo com as relagcdes familiares e niveis
elevados de desesperanca (Ferro et al., 2011b; Shore et al., 2004).

Relacdo pais-filhos. Uma das dimensBes em que o exercicio da parentalidade se equaciona
é o da negociacao de equilibrios entre a protecdo da crianga e a promog¢édo da sua autonomia
(Bowlby, 1980). A face mais proximal destes jogo de equilibrios expressa-se no espaco das
relacbes diddicas pais-filhno. As doencas cronicas pediatricas representam e comportam
preocupacOes e desafios adicionais, ndo normativas, em termos de praticas parentais. Estes
pais véem-se perante a necessidade de integrar a realidade da doenca dos filhos, adaptarem-se
as exigéncias colocadas pelos sintomas e tratamentos, lidar com um conjunto de informacéo
diversa, que nem sempre percebem (ou falta dela), e a0 mesmo tempo proporcionar condi¢fes
para que os filhos tenham uma vida o mais normal possivel, ndo se centrando excessivamente
nas diferencas impostas pela doenga e mantendo uma atitude proativa e otimista em termos de
coping, ajundando os filhos a fazer o mesmo (Knafl et al., 2013; Rolland, 1994).

Os medos e preocupacOes manifestados pelos pais em relacdo a epilepsia podem afetar
negativamente as atitudes e comportamentos parentais, comprometendo o cumprimento das
tarefas desenvolvimentais em curso. O stresse parental é tomado como um dos determinantes
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mais significativos das praticas parentais inadequadas (Abidin, 1992). No contexto da
epilepsia pediatrica, niveis elevados de stresse no ambiente familiar tendem a associar-se a
baixos niveis de auto confianca parental, e a ado¢do de comportamentos parentais de controlo
e sobreprotecdo (Rodenburg et al., 2007).

Oostrom e colegas analisaram as percecdes dos pais em torno do impacto do diagnostico
de epilepsia na parentalidade, e da reacao dos filhos face ao inicio da doenca (Oostrom et al.,
2001). Os autores verificaram que quase metade dos pais da sua amostra (48%) assumiu
dificuldade de ajustamento ao diagnostico, reconhecendo ter alterado as praticas parentais
apos conhecimento da doenca do filho. O estudo revelou ainda associagdes negativas
significativas entre alteracdo percebidas nas praticas parentais educativas e desempenhos nas
medidas comportamentais, cognitivas e de aprendizagem dos filhos (Oostrom et al., 2001). A
presenca de historia familiar de epilepsia ndo constituiu, segundo o mesmo estudo, fator de
protecao para a ocorréncia de alteracGes nas préaticas parentais.

Familia como um todo. O funcionamento familiar desempenha um papel central na
adaptacdo da crianca e de toda a familia, as condicGes cronicas de sadde infantis. Dimens6es
como a coesdo, a flexibilidade ou o conflito familiar sdo referidos como dimens6es criticas
nesse funcionamento (Kazak et al., 2009). No caso das familias com crianca com epilepsia, 0
risco acrescido de sobrecarga na prestacdo de cuidados, bem como de incidéncia de
problemas de ajustamento psicossocial faria supor dificuldades acrescidas ao nivel das vérias
esferas do funcionamento familiar. No entanto, quando se comparam familias com filho com
epilepsia, com familias com filhos com outras condi¢fes crénicas de salde, os resultados da
investigagdo sdo pouco consensuais. Certos estudos sugerem niveis consistentemente
inferiores de funcionamento familiar adaptativo nas familias com epilepsia (Chiou & Hsieh,
2008). Outros, como os Herzer e colegas, referem que as principais fontes de preocupacéo
entre familia com filhos com epilepsia sdo comuns as das familias com filhos com outras
condicdes de saude bem como as familias com filhos saudaveis, situando-se nos dominios da
comunicacdo afetiva e diferenciacdo de papéis (Herzer et al., 2010). Resultados semelhantes
sdo referidos por Thornton e colegas, sendo referido pelos autores niveis superiores de
envolvimento familiar entre as familias com filhos com epilepsia (Thornton et al., 2008). No
que respeita as rotinas e organizacdo do tempo familiar, h4 estudos que sugerem que 0s pais
de criancas recém diagnosticadas com epilepsia despendem mais tempo em cuidados de saude
e menos em atividades recreativas no exterior, quando comparados com pais de criangas sem
condi¢des de saude (e.g., Modi, 2009). Este aspeto poderad estar associado a receios em
relacdo a ocorréncia das crises, constituindo uma forma de salvaguardar a seguranga da
crianca (Buelow et al., 2006).

Quando se analisam os preditores da adaptacéo de criangas com epilepsia, ou em seus pais
cuidadores, a qualidade do ambiente familiar constitui uma das variaveis psicossociais que
tem recebido suporte empirico mais consistente na literatura (Austin & Caplan, 2007; Austin
et al., 2010). Ambientes familiares mais apoiantes e coesos estdo geralmente associados a
melhores resultados de adaptacdo psicoldgica de filhos e pais (Ferro, Avison, Campbell, &
Speechley, 2011a). Em contrapartida, conflito familiar, stresse parental elevado ou préaticas
parentais sobreprotecdo ou controlo predizem, de modo consistente, presenca de problemas
comportamentais e emocionais nas criangas, bem como niveis inferiores de qualidade de vida
(Rodenburg et al., 2007). De acordo com Varios estudos, na presenca de outros preditores
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importantes da adaptacdo, como a gravidade da condicéo clinica ou a existéncia de problemas
de comportamento ou aprendizagem, a qualidade do ambiente familiar parece representar um
importante fator moderador do impacto da doenca (e.g., Austin et al., 2010; Fastenau et al.,
2004). Esta influéncia parece ser exercida por via das variaveis da parentalidade (Rodenburg
etal., 2011).

Mesossistema

Zoom sobre a relacdo familia - sistema escolar.

Uma parte significativa da vida das criangas é passada nas instituicdes escolares, sendo
tarefa essencial da infancia a participacdo bem sucedida neste contexto. A inscricdo da
epilepsia na familia, pelas suas caracteristicas e correlatos provaveis ao nivel do ajustamento
escolar da crianca ou jovem, acarreta desafios particulares na relagdo familia-escola. Entre os
aspetos que os pais referem como mais problematicos na relacdo com o sistema escolar,
contam-se a falta de oportunidade para explicar a epilepsia aos colegas do filho, o desconforto
sentido pelos professores em relacdo a estes alunos e a escassez e falta de eficacia das
respostas escolares caso o filho apresente problemas de aprendizagem (Rodenburg et al.,
2011; Wagner et al., 2009). Alguns pais mencionam mesmo sentirem-se desapoiados pelo
sistema escolar (Wu et al., 2008). Relativamente a comunicacdo da condicdo de salde do
filho, a maioria dos pais reconhece a necessidade e vantagem da escola estar a par da mesma
(Wagner et al., 2009; Wu et al., 2008).

Vaérios estudos tém procurado analisar a natureza das atitudes e conhecimento dos
professores em relagdo as criangas com epilepsia, bem como respetivas implicacdes ao nivel
da relacdo pedagdgica e adaptacdo escolar destas criangas (e.g., Bishop & Boag, 2006;
Fernandes et al., 2007). Os dados empiricos sdo consistentes ao afirmar que a maioria dos
professores sustenta atitudes positivas em relacdo as criancas com epilepsia, porém,
reconhecem desconhecer os diferentes tipos de crises epiléticas, efeitos secundarios da
medicacdo, impacto da epilepsia no perfil de aprendizagem do aluno ou a gestdo adequada de
situacOes de crise em sala de aula. Wodrich (2005) salienta que o desconhecimento constitui
um fator de risco acrescido para a realizacdo de atribuicGes negativas em relacdo ao fracasso
escolar e aos problemas de comportamento evidenciado por alguns destes alunos,
designadamente em termos de “preguica ou ma vontade”, “falta de descanso”, fraco
envolvimento parental ou falta de capacidades. Estas atribui¢cdes de cariz negativo tendem a
associar-se a um decréscimo de expectativas em relacdo as capacidades de realizagdo escolar
destas criangas (Bishop & Boag, 2006; Fernandes et al., 2007; Wodrich, 2005).

Zoom na relacdo familia - sistema de saude. Os modelos recentes dos servi¢os de
prestacdo de cuidados de saude a crianga estdo cada vez mais centrados na familia, assumindo
a capacidade desta, para gerir e monitorizar os estados de salde da crianca, 0s tratamentos
diérios, bem como protagonizar tomadas de decisdo em relagcdo a adogéo (ou ndo) de medidas
de apoio suplementares (Barros, 2003; Kratz, Uding, Trahms, Villareale, & Kieckhefer, 2009).
A ampliacdo das fronteiras familiares, imposta pelas circunstancias da condicdo de saude,
coloca desafios adicionais a capacidade da familia para se articular com uma rede de
profissionais bastante numerosa (e.g. neuropediatras, psicélogos, pedopsiquiatras,
enfermeiros, terapeutas ocupacionais, técnicos de servico social, nutricionistas, entre outros),
com perspetivas, por vezes, discrepantes em relacdo as areas de impacto e progndstico futuro
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da condicdo de saude na crianca em desenvolvimento (Gannoni & Shute, 2010; Kratz et al.,
2009) . Para além do papel parental, estes pais, com especial relevo para aqueles com
“diagnoéstico duplo” (ie. situacdes em que o diagnostico de epilepsia esta associado a atraso
global no desenvolvimento), véem-se, por vezes, investidos do papel de coordenadores de
cuidados de saude, especialistas médicos, defensores dos direitos dos filhos e gestores das
relacGes entre sistemas. Para desenvolverem relacGes colaborativas, 0s pais precisam de se
sentir confiantes na sua capacidade para desempenharem este acréscimo de funcbes e
responsabilidades (Kratz et al., 2009). A confianga mdtua, o respeito pelo contributo que cada
uma das partes, a capacidade para se envolverem em processos de decisdo partilhada,
constituem ingredientes essenciais da relacdo familia-sistema de salde (Blue-Banning,
Summers, Frankland, Nelson, & Beegle, 2004). Nem sempre esta colaboracdo é bem
sucedida, sendo que alguns estudos reportam a existéncia frequente de conflitos, com reflexo
na qualidade dos servicos prestados a crianca (e.g., Blue-Banning et al., 2004). Ao nivel da
relacdo com os sistemas de salde, € comum os pais referirem pouca disponibilidade dos
profissionais para os escutarem, dificuldades em lidar com o escrutinio, burocracias e
complexidades do sistema (Kratz et al., 2009). Dados revelam que comunicacgéo efetiva entre
sistema de salde e educativo s6 se verifica numa pequena percentagem de casos (Kwong,
Wong, & So, 2000; Power, 2006). Sdo geralmente os pais quem protagoniza a articulagéo,
tendo de lidar com diferencas significativas ao nivel dos cédigos de linguagem, prioridades e
modos de atuacdo que pautam cada um dos sistemas em questdo (Power, 2006). Esta tarefa é
referida pelos pais como geradora de sobrecarga adicional e nem sempre conduzindo aos
resultados desejados (Wu et al., 2008).

Exossistema: O papel das redes de apoio social comunitario

A importancia do apoio social na adaptacdo das familias com condi¢Ges cronicas
pediatricas esta amplamente documentado (Raina et al., 2004). Na literatura da epilepsia,
Rodenburg e colegas enfatizaram o papel protector do suporte social face ao stresse parental e
seus correlatos no exercicio da parentalidade (Rodenburg et al., 2007). Préaticas parentais
inadequadas tém frequentemente, na sua base, falta de informacdo, crencas erroneas ou
preocupacOes exageradas em torno das crises, formas de lidar, causas, efeitos secundarios da
medicacd0 ou como evitar acidentes no caso especifico de certas crises, que requerem
contacto imediato com a equipa de salde, mas que nem sempre 0S pais se permitem a
partilhar (Aytch et al., 2001; Shore et al., 2009; Wagner et al., 2009; Wu et al., 2008). Dados
relativos a propensao dos pais para fazerem uso das redes de apoio comunitario e partilharem
experiéncias e ddvidas com outros pais em contextos de grupos de ajuda mutua sdo
divergentes (Wu et al., 2008). A existéncia de redes de suporte na comunidade parece assumir
maior relevancia nas familias cuja epilepsia esta associada a perturbagdo do desenvolvimento
ou atraso mental (Aytch et al., 2001; Shore et al., 2009). Uma das explicacGes possiveis
prende-se com o medo dos pais serem confrontados com situacGes de gravidade muito
superior a do seu filho, querendo resguardar-se de tais experiéncias (Shore et al., 2009).

Macrossistema: O impacto do estigma em relacdo a epilepsia
Historicamente conhecida como o “mal sagrado” e ligada a fendmenos sobrenaturais de
possessao demonologica, a epilepsia constitui uma condicéo de satde que desde a antiguidade
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carrega um forte estigma social (Jacoby & Austin, 2007). Os discursos cientificos dominantes
na primeira metade do século XX acabaram igualmente por contribuir para a reificagdo deste
estigma (Devinsky, Vorkas, Barr, & Hermann, 2008; Fernandes & Li, 2006). A introducao nos
manuais psiquiatricos do conceito de personalidade epilética, caraterizada por um conjunto de
tracos patoldgicos - impulsividade, viscosidade afetiva, egocentrismo, propensdo para a
violéncia - , e generalizado para todos os doentes epiléticos, invariavelmente percebidos como
perigosos para a sociedade, comportou um impacto lesivo na vida dos doentes (Devinsky et
al., 2008; Fernandes & Li, 2006). Apesar de na atualidade a relacdo entre a epilepsia as
alteracdes de personalidade ter sofrido grandes alteracbes e do conceito de personalidade
epilética ter caido em desuso, persiste forte controvérsia no interior da comunidade cientifica
em relacdo ao tema (Devinsky et al., 2008).

Nas ultimas décadas tém-se verificado uma melhoria significativa das atitudes e
conhecimento publicos em relacdo a epilepsia. Entre os fatores que terdo contribuido para a
mudanca contam-se a melhoria dos niveis médios de literacia das populagdes, bem como o
namero crescente de campanhas de informacdo e sensibilizacdo promovidas por entidades
governamentais e cientificas e/ou associacdes de doentes em relacdo a doenca e respetivo
tratamento (Jacoby & Austin, 2007). Apesar disso, persistem estere6tipos negativos em
relacdo a epilepsia, geradores de atitudes que segregam as pessoas com a doenca (Austin,
MacLeod, Dunn, Shen, & Perkins, 2004; Fernandes & Li, 2006; Jacoby & Austin, 2007;
MacLeod & Austin, 2003). A imprevisibilidade das crises, a natureza exuberante e
socialmente sanciondvel das manifestacGes sintomaticas patentes nalguns tipos de crises
epiléticas ( e.g. descontrolo esfincteriano, cialorreira, movimentos corporais estranhos, perda
de contacto com a realidade envolvente) e a permanéncia de concecles erradas sobre a
natureza da mesmas, associadas a falta de informacdo, constituem alguns dos motivos
passiveis de contribuir para a manutencdo dos esteredtipos (Fernandes & Li, 2006). E de
referir que as atitudes discriminatdrias, antecipadas ou percebidas, constituem uma barreira
importante ao ajustamento psicossocial dos doentes com epilepsia e suas familias,
influenciando negativamente o seu bem-estar e qualidade de vida (Baker, Brooks, Buck, &
Jacoby, 2000). Estudos com adolescentes com epilepsia tém revelado que apesar da maior
parte ndo se sentir estigmatizado, uma maioria significativa assume nao relevar ter epilepsia
ou falar sobre a epilepsia (Austin et al., 2004). Este dado informa-nos sobre a natureza
complexa dos processos através dos quais o conceito de estigma opera e da necessidade do
seu impacto ser perspetivado em termos intrapessoais, interpessoais e institucionais (Jacoby &
Austin, 2007). O estigma social assume um impacto significativo na vida de muitas das
criangas com epilepsia e respetivos familiares, podendo funcionar como barreira no acesso e
uso dos servicos educativos, medicos e sociais (MacLeod & Austin, 2003; Wagner et al.,
2009; Wodrich, Kaplan, & Deering, 2006).

A familia, e particularmente os pais, constituem figuras chave no processo através do qual
os filhos com epilepsia constroem as suas significacdes em relacdo a doenca (e.g. assumirem-
na como uma “diferenca indesejada”) e na forma como se relacionam com os outros
(Fernandes & Li, 2006; Fernandes & Souza, 2001). Quando as reacdes dos pais ao
diagndstico sdo negativas, a crianca pode aprender a olhar a epilepsia como algo que deve
manter secreto. Estudos sugerem serem os pais com atitudes mais negativas em relacdo a
doenca, 0s que evidenciam maior propensdo para comportamentos de superprotecéo,

WWW.Sp-ps.com 326



ADAPTACAO NA EPILEPSIA PEDIATRICA

permissividade ou rejeicdo, fundados na crenca de que a oposicdo parental poderd ser
precipitante de crise, e com decréscimo generalizado de expectativas em relacdo aos filhos
(Carlton-Ford, Miller, Nealeigh, & Sanchez, 1997; Rodenburg et al., 2011). Criangas e
adolescentes com epilepsia que reportam niveis mais elevados de estigma evidenciam maior
propensdo para problemas de autoestima, sintomas ansiosos e/ou depressivos (Austin et al.,
2004).

Considerac0es criticas em torno da investigacédo no contexto da epilepsia pediatrica

Os conteudos e metodologias de investigagdo em torno do impacto e adaptacdo individual
e familiar no contexto da epilepsia pediatrica tém sofrido grande evolucdo nos ultimos anos. A
preocupacdo inicial em evidenciar o impacto negativo da presenca da condi¢do clinica
epilética tem dado lugar a identificacdo de factores de cariz positivo, preditores da adaptacéo,
bem como a compreensdo dos mecanismos explicativos da adaptacdo individual e familiar no
contexto da epilepsia.

Apesar do contributo inegavel na valorizacdo de aspetos de grande relevancia na
compreensdo e promocdo do bem estar destas familias e seus membros individuais, a
investigacdo em torno da adaptacdo familiar na epilepsia pediatrica, nos varios niveis
sistéemicos em que foi aqui equacionada, tem produzido alguns resultados contraditérios.
Importa, por isso, refletir criticamente em torno de aspetos metodoldgicos passiveis de
esclarecer alguma dessa inconsisténcia, e que poderdo ser tomados em consideracdo na
investigacao futura.

Uma das principais dificuldades na investigacdo da epilepsia pediatrica prende-se com a
definicdo da amostra. As crises e sindromes epiléticos congregam condicGes clinicas muito
heterogéneas, sendo comum a ocorréncia de co morbilidades. A pouca especificidade na
definicdo dos critérios de inclusdo/exclusdo dos sujeitos, a omissdo de dados de caraterizacao
clinica da epilepsia ou respetivas co morbilidades e o recurso inconsistente a medidas da
gravidade clinica da doenca séo aspetos que introduzem varidveis confundentes que importa
controlar em investigacdes futuras. O tipo de crises que a crianca apresenta, e o facto de
serem sensibilizadas pelo sono ou ndo poderd revelar-se um aspeto importante na
compreensdo dos impactos na familia. Varios autores defendem a utilizacdo de amostras mais
homogéneas, definidas pelo critério clinico (tipo de crises, etiologia), ou pelo critério
funcional (Austin & Caplan, 2007). Tal estratégia ndo é isenta de dificuldades,
designadamente os custos temporais associados ao recrutamento de um numero suficiente de
participantes. Os préprios locais de recrutamento, geralmente unidades de salde terciarias, em
detrimento dos contextos naturais (escolas), consultorios privados ou unidades de saude
secundarias, sdo passiveis de gerar sobrerepresentacdo de casos clinicos mais graves e
pertencentes a classes socioecondmicas mais desfavorecidas. A natureza predominantemente
transversal dos estudos realizados tem dificultado a separacdo das variaveis que surgem em
resposta ao diagndstico de epilepsia, das varidveis que antecedem o proprio diagnostico, ou
que o ultrapassam. A inconsisténcia de resultados entre estudos pode refletir ainda a
variabilidade nas medidas utilizadas para operacionalizar 0s mesmos construtos, 0 recurso a
medidas genéricas ou especificas, ou o tipo de informantes utilizados. Apesar da robustez
psicométrica das medidas genéricas e possibilidade da sua utilizacdo com diferentes
populacdes, é importante complementar a utilizagdo destas medidas com outras mais sensiveis
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as especificidades da experiéncia da adaptacdo a condicéo epilética na familia e sua variacao
ao longo do tempo. Relativamente aos informadores, e apesar de maior parte dos estudos
partir da perspetiva de um dos pais, geralmente a mae, dados recentes de investigacao
salientam divergéncias entre resultados reportados por pais e filhos, sendo importante recorrer
a andlises com multiplos informadores (Wagner, Smith, & Ferguson, 2012). E se a
importancia da familia é inegavel, ndo esta claro, pela investigacao revista, de que modo
crianga e familia se influenciam mutuamente (Cummings, Davies, & Campbell, 2002), uma
vez que os resultados de adaptacdo dos elementos da diade pais-filhos ndo tém sido
considerados de modo simultaneo. SO muito recentemente se comecou a recorrer a
metodologias diadicas, e a atender a interdependéncia dos processos e resultados de adaptacdo
entre os membros da diade (Ferro et al., 2011a; Wagner et al., 2012). Adicionalmente importa
aprofundar a analise de eventuais diferencas ou semelhancas nos processos e trajetdrias de
adaptacdo a condicdo epilética percorrido por pais e maes. A grande amplitude etaria das
criancas e jovens com epilepsia que integram as amostras, com implicacdes em termos das
tarefas normativas em curso, bem como o tempo que decorre desde o diagndstico constituem
outros fatores de influéncia na parentalidade e no ambiente familiar (Rolland, 1994). No
futuro sera importante que investigacdo nesta area seja pautada pela aplicacdo de referenciais
tedricos consistentes (Kazak, 1989; Wallander et al., 2003). Tal facilitaria a selecdo e
organizacdo de variaveis de investigacao, proporcionando maior consisténcia na avaliagdo dos
resultados.

O percurso efetuado ao longo desta revisdo constituiu um ensaio de organizacdo da
diversidade empirica em torno da adaptacdo individual e familiar na epilepsia pediéatrica, por
aplicacdo do referencial socioecolégico. Assim, a opcao subjacente a selec¢do e organizacao
dos conteudos foi baseada neste referencial, ndo se adotando a metodologia de revisao
sistematica. Tal opcéo implica a necessidade de contextualizacdo dos resultados desta revisao
e de cautela na interpretacdo dos mesmos. E ainda de realcar que, esta revisdo no é exaustiva,
ou seja, ndo incluiu todos os conteudos relevantes nos varios niveis ecoldgicos: temas como a
adaptacdo dos irmaos ou o impacto nas dindmicas conjugais ndo foram alvo de analise.
Apesar das limitacbes apontadas, considera-se que a presente revisdo pode contribuir para a
pratica clinica e investigacdo na area ao ilustrar a utilidade do modelo socioecol6gico na
identificacdo de factores passiveis de promover ou comprometer a adaptacdao individual e
familiar, bem como na compreensdo das formas complexas de interaccdo entre os Varios
sistemas relevantes na vida dos doentes pediatricos. Estes aspetos revelam-se essenciais na
identificacdo precoce familias em risco de pior adaptagdo, bem como no fornecimento de
pistas empiricas para a estruturacdo de programas de intervengdo com vista a promogéo da
adaptacdo, saude e bem-estar das criancas e adolescentes com epilepsia, dos seus familiares e
do grupo familiar como um todo.
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