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SABER VIVER

Ndo sei ... Se a vida é curta
Ou longa demais pra nos,
Mas sei que nada do que

vivemos
Tem sentido, se ndo tocarmos
o0 coragdo das pessoas.

Muitas vezes basta ser:
Colo que acolhe
Brago que envolve,
Palavra que conforta,
Siléncio que respeita,
Alegria que contagia,
Lagrima que corre,
Olhar que acaricia,
Desejo que sacia,
Amor que promove.

E isso ndo é coisa de outro
mundo,

E o que da sentido a vida.
E o que faz com que ela
Nao seja nem curta,
Nem longa demais,
Mas que seja intensa,
Verdadeira, pura ...
Enquanto durar.

Cora Coralina
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RESUMO

A epilepsia infantil ¢ uma afeccdo neuroldgica cronica, muito comum na infancia,
associada a limitagdes psicossociais profundas na vida didria da crianca epiléptica. Estas
limitagcdes podem estar ligadas as caracteristicas da propria doenca como a idade de inicio, a
gravidade e o tipo da epilepsia e a falta de informac¢do que ainda se constitui como um dos
fatores que mais contribui para o estigma e a discriminagdo. A associacdo entre as variaveis
da epilepsia e a presenca de crencas inadequadas pode levar a diminui¢cdo do rendimento
académico bem como a presenga de problemas de ajustamento psicossocial. Dessa forma, o
presente estudo teve como objetivos identificar e comparar as crengas sobre epilepsia de pais
e professores de criangas epilépticas e verificar a insercdo dessas criangas em escolas
regulares e especiais. Para atingir os propdsitos dessa pesquisa foram realizados dois
estudos: o Estudo 1 que teve como objetivo realizar o processo de adaptacdo transcultural do
instrumento The Epilepsy Beliefs and Attitudes Scale (EBAS) — Adult Version e apresentar
uma versao em portugués para uso no Brasil e o Estudo 2 visando investigar o nimero de
criangas epilépticas que freqiientavam escolas regulares e especiais nos municipios
envolvidos na pesquisa; comparar a freqiiéncia escolar entre criangas com epilepsia e
criangas com desenvolvimento tipico ou outras doengas cronicas; identificar variaveis da
epilepsia ligadas ao tipo de escola que as criangas freqlientavam e comparar as crengas de
pais e professores das criancas com epilepsia. Participaram do Estudo 1, 17 profissionais de
nivel superior que realizaram a equivaléncia conceitual, de itens, semantica e operacional,
além de 545 adultos que responderam a versdo brasileira da EBAS — Adult Version cujas
respostas foram consideradas para a andlise das caracteristicas psicométricas do instrumento
incluindo Alfa de Cronbach, andlise fatorial e confiabilidade teste-reteste. Os resultados
mostraram que os conceitos apreendidos pelo instrumento foram considerados pertinentes a
nossa cultura e seus itens adequados quanto a sua capacidade de representar tais conceitos na
populagdo-alvo, além de apresentar boa equivaléncia semantica entre a versao final em
portugués e o original. O indice de consisténcia interna para a escala geral foi de 0,89, a
analise fatorial confirmou a estrutura original com trés subescalas (neuroldgica, metafisica e
ambiental/psicofisica) e o teste-reteste mostrou que o instrumento ¢ confidvel. Foram
participantes do Estudo 2, 205 pessoas, sendo 91 criangas com idade entre 7 ¢ 14 anos, 56
pais e 56 professores, além de 2 adolescentes envolvidas com o pré-teste. Utilizaram-se para

a coleta de dados sete instrumentos: 1) Formuldrios de identificacdo e caracterizacdo da



familia, da crianga e do professor; 2) Critério de Classificagdo Econdmica Brasil — 2008; 3)
Classificacdo de Engel; 4) Formulario para registro de freqiiéncia as aulas; 5) Versao
brasileira da EBAS — Adult Version. Os dados obtidos por meio dos instrumentos foram
analisados descritiva e comparativamente, utilizando-se o Software Estatistico Minitab —
Versao 12.1, por meio dos testes ¢ de Student, Mann-Whitney, qui-quadrado, além de
regressao logistica. Os resultados mostraram que as criangas das escolas especiais quando
comparadas as criancas das escolas regulares apresentavam gravidade da doenga e
freqiiéncia de crises mais elevadas, a epilepsia iniciava-se mais cedo e portanto sua duracao
era mais longa, além de consumirem niimero maior de medicamentos e apresentarem
freqii€éncia escolar menor. A andlise de regressao logistica mostrou que as variaveis idade de
inicio e gravidade da epilepsia, nimero de medicamentos utilizados e presenca de
comorbidades estavam relacionadas ao tipo de escola que as criangas deste estudo
freqlientavam. Nao foram detectadas diferencas estaticamente significativas entre as crengas
de pais e professores, embora ambos tenham apresentados mais crengas ¢ atitudes
inadequadas do que adequadas perante a epilepsia infantil. Conclui-se que esta pesquisa
permitiu a disponibilizagdo de um instrumento voltado a deteccdo de crencas e atitudes
sobre epilepsia infantil e contribuiu para a identificagdo de questdes ligadas ao processo de

escolarizagdo de criangas com epilepsia.

PALAVRAS-CHAVE: epilepsia, adaptagdo transcultural, The Epilepsy Beliefs and

Attitudes Scale (EBAS) — Adult Version, criangas, escola, crengas, atitudes, professores.



ABSTRACT

The childhood epilepsy is a chronic neurological disorder, most common in
childhood, associated with profound psychosocial limitations in daily life in epileptic
children. These limitations may be related to the characteristics of the disease as the age of
onset, severity and type of epilepsy and the lack of information that is still as one of the
factors that most contribute to the stigma and discrimination. The association between the
variables of epilepsy and the presence of wrong beliefs can lead to decreased academic
performance and the presence of problems of psychosocial adjustment. This study aimed to
identify and compare beliefs about epilepsy in parents and teachers of epileptic children and
to verify the insertion of these children in regular schools and special. To achieve the
purposes of this research were carried out two studies: Study 1 aimed to complete the
process of transcultural adaptation of the instrument The Epilepsy Beliefs and Attitudes
Scale (EBAS) - Adult Version and submit a version in Portuguese for use in Brazil and
Study 2 aimed to investigate the number of epileptic children who attended regular schools
and special cities involved in the research, compare the school attendance among children
with epilepsy and children with typical development or other chronic diseases, identifying
variables of epilepsy related to type of school that children attend, in addition to compare the
beliefs of parents and teachers of children with epilepsy. Participated in Study 1, 17 top-
level professionals who have made the conceptual, of items, operational and semantics
equivalence, and 545 adults who answered the Brazilian version of EBAS - Adult Version
whose answers were considered to analyze the psychometric characteristics of the
instrument including Alpha Cronbach's, factor analysis and test-retest reliability. The results
showed that the concepts learned by the instrument were considered relevant to our culture
and its items as appropriate to their ability to represent these concepts in the target
population, and provide good semantic equivalence between the final version in Portuguese
and original. The index of consistency for the overall scale was 0.89, the factorial analysis
confirmed the original structure with three subscales (neurological, metaphysics and
environmental/psychophysics) and test-retest showed that the instrument is reliable. Were
participants of Study 2, 205 people, with 91 children aged between 7 and 14 years, 56
parents and 56 teachers, and 2 teenagers involved with the pre-test. Seven instruments were
used to collect data: 1) Data sheets of identification and characterization of the family, the
child and the teacher; 2) Brazil Criterion of Economic Classification — 2008; 3)

Classification of Engel; 4) Data sheet to record the frequency the school year; 5) Brazilian



Version of EBAS - Adult Version. The data obtained by means of the instruments were
analyzed descriptively and compared, using the Statistic Software Minitab - Version 12.1,
using the Student t test, Mann-Whitney, chi-square and logistic regression. The results
showed that children from special schools when compared to children from regular schools
had severe disease and higher frequency of crises, beginning early and duration of epilepsy,
and consume a greater number of medicines and make school attendance lower. Logistic
regression analysis showed that age of onset and severity of illness, number of drugs used
and the presence of comorbidities were related to the type of school that children attend. No
differences were found statistically significant between the beliefs of parents and teachers,
though both have made more inappropriate beliefs and attitudes than adequate to the
epileptic child. It is concluded that this study helped to identify issues related to the
processes of inclusion of children with epilepsy, identifying difficulties and limitations that

interfere with the schooling of these students as well as the choice of attending school.

KEY WORDS: epilepsy, cross cultural adaptation, The Epilepsy Beliefs and Attitudes
Scale (EBAS) - Adult Version, children, school.
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1 INTRODUCAO

A epilepsia ¢ uma enfermidade cronica constituindo-se como a condig@o neurologica
mais comum na infincia afetando, aproximadamente, de 5 a 10 criangas em cada 1.000
(BIZZI, 2005; MAIA FILHO et al., 2006; MELO; YACUBIAN; NUNES, 2006).

Pode-se dizer que a epilepsia ¢ uma das desordens cronicas que mais afeta o
comportamento e a qualidade de vida da crianga, especialmente devido ao desconhecimento
da condig@o que gera estigma, supersticdes e crengas irracionais influenciado negativamente
a vida diéria da crianga e de sua familia (BAKER, 2002; MCLIN; BOER, 1995; JACOBY,
2002; ABLON, 2002; HERMANN; VICKREY; HAYS, 1996; YACUBIAN, 2000;
BAGLEY, 1972).

Na historia da epilepsia, concepgdes relacionadas a causa, ao tratamento e a cura se
alteraram ao longo dos séculos. As crises epilépticas sempre representaram uma das afli¢des
humanas e embora, cerca de 400 anos a.C., Hipocrates tenha reconhecido a epilepsia como
um distarbio cerebral, os conceitos atuais s6 surgiram no século 19 e apenas nos tltimos 25
anos, especialmente na ultima década, vém sendo desenvolvidos esforgos significativos
contra séculos de desconhecimento e conseqiientes estigma e discriminagdo (YACUBIAN,
2000).

Neste contexto, ¢ necessario entender o processo do estigma, das concepcdes e
crencas envolvidos na epilepsia. Atualmente, nos paises desenvolvidos, explanacdes
magicas sobre epilepsia t€ém dado lugar aos dados biomédicos, embora em paises menos
desenvolvidos ainda persistam informacdes com pouca base cientifica, motivadas pelo
preconceito, estigma e crengas distorcidas cujas origens remontam ao passado dificultando a
relacdo da comunidade em geral com a doenca (JACOBY, 2002; BAKER, 2002).

A percepcdo, as crengas e significados associados a epilepsia sdo desenvolvidos
culturalmente e mantidos por meio das relagdes entre pessoas com epilepsia e seus pais,
avos, amigos, cuidadores, dentre outros (GAJJAR et al., 2000; KLEINMAN et al., 1995).
Elas passam de geragdo para geracdo e continuam a prevalecer porque ajudam as pessoas a
entender e aceitar os aspectos cronicos da doenca. Porém, quando inadequadas, essas
crengas € concepcdes podem resultar em mais sofrimento do que a propria epilepsia em si
(BANERJEE; BANERIJEE, 1995; GAJJAR et al. 1999; GAJJAR et al., 2000; KLEINMAN
et al., 1995).



20

A falta de informagdo ainda ¢ um dos fatores que mais contribui para o estigma ¢ a
discriminacao na epilepsia (JACOBY, 2002; ABLON, 2002; MCLIN; BOER, 1995;
HERMANN; VICKREY; HAYS, 1996). Atitudes negativas perante a doenga sdo tidas como
um fendmeno comum no mundo todo, sendo considerado o maior causador de discriminagdo
contra as pessoas com epilepsia (KIM et al., 2003; ABLON, 2002).

Com isso, existe uma percep¢dao inadequada acerca da epilepsia que passa a
significar perdas em diferentes areas da vida como a satde, o emprego, as relagdes sociais e
familiares (JACOBY, 2002; PLACENCIA et al., 1995). Auto-estima e auto-confianca
também sdo afetadas, contribuindo para a diminui¢ao da qualidade de vida. Quando a pessoa
se vé como “epiléptica”, um mundo de significados e crencas ¢ ativado, influenciando
negativamente seu ajustamento psicossocial. O medo e a vergonha passam a ser comuns na
convivéncia diaria com a epilepsia (SCAMBLER; HOPKINS, 1990).

A percepcao do preconceito conduz as pessoas com epilepsia, na tentativa de se
sentirem “normais”, a esconderem seu diagndstico. Por sentirem sua identidade ameagada,
encontram formas de controlar a informagdo sobre sua condigdo: ou escondem o que tem ou
usam termos mais suaves para a descreverem. O segredo passa a ser peca fundamental na
adaptacdo destas pessoas, e o esforco que fazem para manter esta informacdo em segredo ¢
proporcional a intensidade do estigma percebido (SCHNEIDER; CONRAD, 1983).

Devido ao preconceito e as atitudes negativas, as pessoas com epilepsia tendem a
enfrentar problemas psicossociais, como medo, vergonha, isolamento social, dificuldades
nos relacionamentos sociais, restricdo de atividades, entre outros. A partir dai, a pessoa com
epilepsia deixa de se inserir na sociedade, pois ndo consegue um emprego, nao se sente
aceita e tem dificuldades para formar uma familia. Por esta razdo, além de exigir uma
adaptacdo a um novo estilo de vida, a epilepsia também exige uma redefini¢dao de identidade
das pessoas.

Mediante aos aspectos expostos, considera-se de fundamental importincia que se
desenvolvam esforcos visando a educagdo da populacdo e a identificacdo de preconceitos e
mitos acerca da doenga, evitando assim o crescimento do estigma, das atitudes negativas e
crencgas inadequadas da comunidade em geral para com as pessoas com epilepsia e seus
familiares (BAKER, 2002; JACOBY, 2002; ABLON, 2002; MCLIN; BOER, 1995;
HERMANN; VICKREY; HAYS, 1996).
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1.1 Histdria da epilepsia

A palavra epilepsia utilizada por Avicena (980-1037) pela primeira vez no século 11,
originou-se do verbo grego epilambaneim, que significa ser tomado, atacado ou dominado,
atribuindo as causas das crises a forcas externas (YACUBIAN, 2000).

No periodo que compreende a Pré-Historia e a Antiguidade, as doengas eram
consideradas como formas de interferéncia de deuses e demdnios no organismo, passiveis de
cura por meio de oragdes, suplicas e rituais de exorcismo, os quais eram rotineiramente
praticados por sacerdotes (GAJJAR, 2001).

Os babilonios que sucederam os Sumérios na regido da Mesopotdmia nos anos de
2500 a 600 a.C. enfatizavam a natureza sobrenatural da epilepsia, sendo cada tipo de crise
associado a um espirito ou deus especifico usualmente diabolico. Espiritos diabolicos
circulariam durante a noite possuindo ou tocando as pessoas ¢ provocando crises distintas
das diurnas (SCOTT, 1993). Os egipcios também consideravam a epilepsia como uma
enfermidade sobrenatural e misteriosa (MARTENSEN, 1999).

De acordo com o Talmude, livro dos costumes e do comportamento individual e
social dos hebreus, a epilepsia era atribuida ao coito em condi¢des bizarras, ressaltando o
carater hereditario da doenga, o que levou a proibi¢do do matrimdnio entre epilépticos e
outras pessoas, considerando ainda os enfermos como lunaticos (YACUBIAN, 2000).

Na India, Atreya, o pai da medicina hindu considerava a epilepsia como uma “perda
paroxistica da consciéncia” decorrente de um disturbio das fun¢des mentais e ndo de
intervengdes espirituais ou demoniacas. Na India antiga, ja se conhecia a natureza cronica
dessa doenca e sua resisténcia ao tratamento, propondo-se a limpeza do corpo com enemas,
purgativos e indugao de vomitos (SCOTT, 1993).

Os gregos passaram a chama-la de doenca sagrada, e por volta dos anos 460 e 330
a.C., surge na Grécia, um manuscrito médico intitulado “Sobre a Doenga Sagrada”,
elaborado por Hipdcrates, o qual continha o conceito revolucionario de que a epilepsia nao
se tratava de uma doenga sagrada, mas sim de um distarbio cerebral, renegando as crendices
supersticiosas e magicas que cercavam a doenca (LEMOS; SOUZA, 1999).

Além disso, considerava-se a doenga como hereditaria cuja causa estaria localizada
no cérebro e que esta deveria ser tratada por meio de dietas e drogas e ndo com rituais

magicos. Eram enfatizados ainda a importancia terapéutica da vida sedentaria, sugerindo o
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controle das crises por mudangas nos habitos de vida, além do inicio precoce da doenga,
variabilidade de manifestacdes clinicas e cronicidade (TEMKIN, 1971).

Porém, a visdo de Hipdcrates sobre epilepsia como um disturbio cerebral so
retornaria nos séculos 18 e 19. Além da possessdo por espiritos demoniacos, também se
acreditava que a epilepsia fosse controlada por corpos celestiais, particularmente pela lua,
considerada como uma divindade e a doenca era atribuida a vinganga da deusa Selene, deusa
da lua (GAJJAR, 2001).

Na Grécia Antiga, durante o periodo arcaico (séculos 13 a 5 a.C.) até o inicio do
periodo classico (século 5 a.C.), por influéncia dos babilonios, remetiam-se aos deuses a
regéncia integral do comportamento e da natureza dos homens que seriam responsaveis por
seus atos, pela sua saude e pelas suas doengas que lhes eram infringidas como punigdes
(YACUBIAN, 2000).

Algumas medidas curativas incluiam a purificagdo, a feiticaria e tratamentos
magicos. No século 5 a.C., alguns magicos aconselhavam que a boca da pessoa em crise
deveria ser borrifada com sangue humano ou que as pessoas com epilepsia deveriam ingerir
sangue fresco de ferimentos. Havia ainda curas religiosas que deveriam ser distinguidas das
magicas como a que envolvia o pedido de auxilio ao deus grego Asclépio. A pessoa afetada
pela doenga dormiria em uma camara curativa localizada em um templo, aguardando pelo
aparecimento de Asclépio que, em sonho, o curaria ou o aconselharia sobre como se curar
(BEAUMANOIR, 1998).

Acreditava-se ainda que a fixacdo de um prego de ferro ao local onde uma pessoa
tivesse colocado inicialmente sua cabe¢a durante uma crise o livraria da doenga, pois o
demonio seria assim fixado ao solo, tornando-se incapaz de provocar uma nova crise em sua
vitima (TEMKIN, 1971).

Na Roma antiga, a epilepsia era conhecida como a morbus demoniacus. A pessoa
com epilepsia era considerada como impura e acreditava-se ainda que a doenca fosse
transmitida por contdgio. A crenga em um espirito demoniaco levou a pratica de se defender
do mal cuspindo na pessoa acometida pela crise (WILSON; REYNOLDS, 1990).

No século 1 d.C., a Grécia juntamente com todo o restante do territério macedonico,
passaram a incorporar o Império Romano, ocorrendo fusdo e transferéncia de conhecimentos
na cultura latina e na religido romana (SCOTT, 1993).

Além da crenga em fatores naturais como causas da epilepsia, na Antiguidade, a
influéncia da sexualidade sobre esta enfermidade foi muito discutida e na Idade Média e na

Renascenca prevalecia a idéia de que os excessos sexuais eram prejudiciais as pessoas com
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epilepsia. No entanto, na segunda metade do século 18, a atengdo médica passou a se
concentrar n3o0 mais nos excessos sexuais, mas sobre a masturbacdo, considerando a
epilepsia como uma de suas conseqiiéncias mais prejudiciais (YACUBIAN, 2000).

Durante uma época também se acreditou que a epilepsia fosse uma doenga infecciosa
causada por venenos ou toxinas que invadiam o corpo a partir do exterior e as crises
representavam uma tentativa do corpo de se livrar dessas substancias lesivas (KORCZYN;
NEUFELD; ELIAN, 1994).

A suspeita de que a epilepsia pudesse se tratar de uma doenga infecciosa contribuiu
para o aumento extraordinario em sua discrimina¢do. Na Europa Medieval, as pessoas com
crises foram segregadas da Igreja ndo podendo participar da Eucaristia para que nao
contaminassem e assim ndo profanassem o prato da comunhdo. Médicos suspeitavam que o
contdgio se processasse pela respiracao e os epilépticos foram proibidos de vender alimentos
ou bebidas e deveriam ser expulsos da cidade (GAJJAR, 2001).

Assim, como algumas vezes ainda hoje, a doenca era vista como uma maldi¢ao, algo
que s6 se poderia desejar ao pior inimigo. A origem infecciosa prevaleceu ainda no inicio
deste século, quando se preconizou colectomia ou vacinagdo para a erradicacao do Bacillus
epilepticus, um microorganismo que segundo os trabalhos da época poderia ser isolado do
sangue (KORCZYN; NEUFELD; ELIAN, 1994).

Na Europa, ja na Idade Média, a doen¢a sagrada passou a ser conhecida comumente
como a doenga das quedas ou morbus caducus, periodo durante o qual se destacou Avicena,
médico de origem persa a quem se deveu o uso da palavra epilepsia e o termo mater
puerorum sugerindo a freqii€ncia das crises na infancia (WILSON; REYNOLDS, 1990).

Com o crescimento da influéncia da Igreja Catolica, as pessoas passaram a esperar o
auxilio de santos e reliquias, sendo a terapia medieval baseada na expulsdo de humores
corporais por purgacdes, enemas e sangrias. Acredita-se que a sangria tenha sido a medida
terapéutica mais utilizada e seu principio se baseava na crenga de que a doenga era causada
por excesso de fluido. Uma das medidas preconizadas para tratamento da epilepsia era a
aplicacdo de sanguessugas na regido do baco com o objetivo de desviar o material morbido
da cabeca para este 6rgdo, sobre o qual eram aplicados fezes de pombos e ovos de corvos,
promovendo febre, a qual poderia curar epilepsia (TEMKIN, 1971).

Posteriormente, ainda sob influéncia crescente do Cristianismo, as curas passaram a
incluir oragdes, jejuns, rogar auxilio aos santos e, freqiientemente, peregrinacdes as suas

sepulturas (YACUBIAN, 2000).
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Além dos santos, os trés reis magos também foram associados a epilepsia. A maior
razao para isso esta ligada a passagem biblica que afirma que eles “cairam” perante o
menino Jesus. Dizer o nome dos reis magos no ouvido de uma pessoa com epilepsia fazia
com que ela se recobrasse da crise. Um dos rituais aceitos na era cristd para a cura de
epilepsia era a evocagdo dos nomes dos reis magos associada a ingestdo de cerveja ou vinho
com suco de pednia, planta cujo uso havia sido preconizado por Galeno baseado em sua
experiéncia de controle, durante oito meses, das crises de um menino que manteve um
fragmento de raiz dessa planta preso ao pesco¢o (TEMKIN, 1971).

Em busca da compreensdo sobre a epilepsia, surgiram outras explicagdes naturais,
como o fato de que o aquecimento da atmosfera terrestre pela lua derreteria o cérebro,
promovendo crises. Galeno sugeriu uma explicagdo astrofisica segundo a qual o efeito da lua
na periodicidade das crises dependia da maior ou menor influéncia que o satélite recebia do
sol e seus efeitos atingiriam maior magnitude na lua cheia (YACUBIAN, 2000).

A medicina iluminista inicia-se no século 18, caracterizando-se pelo raciocinio
critico baseado na observagdo, no experimento ¢ na avaliagdo numérica. Durante este
periodo, em 1770, Samuel Auguste Tissot, professor da faculdade de Medicina da Academia
de Lausanne, publicou a obra Traité de [’'epilepsie, considerada como um marco na historia
da epilepsia. Nele, sdo descritos diversos tipos de crises e sindromes epilépticas, a
patogénese, o curso ¢ o prognostico da doenga, além de sugerir a possibilidade de
hereditariedade do distarbio, refutando que pessoas com epilepsia ndo deveriam se casar e
que o testemunho de uma crise epiléptica por uma gestante faria com que seu filho nascesse
com a doenga (MARTENSEN, 1999).

No inicio do século 19, com a aplicagdo dos primeiros métodos estatisticos, surgiram
dados cientificos sobre a relacdo das crises epilépticas e a mudanga das fases da lua como os
de Leuret e de Moreau que analisaram as crises didrias de muitos de seus pacientes
chegando a resultados negativos (TEMKIN, 1971).

No século 19, o conceito de que a epilepsia tratava-se de um distarbio cerebral
tornou-se amplamente aceito, especialmente nos Estados Unidos e na Europa, o que auxiliou
na diminuicdo do estigma associado a ela. O grande marco do século 19 foi o
reconhecimento e a distingdo das crises epilépticas menores ¢ o delineamento dos conceitos
fisiopatogénicos (SHORVON, 1994).

Em 1838, Esquirol, psiquiatra do inicio do século 19, incluiu a proposta de uma
classificacdo das epilepsias em essencial, simpatica, sintomatica e simulada. Ele constatou

ainda que a maioria de seus pacientes apresentava associacdo de epilepsia e transtornos
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mentais, mais comuns em epilepsia de longa duracdo, com elevada freqiiéncia de crises,
sugerindo que o transtorno mental tornava a epilepsia incuravel (SHORTER, 1997).

Porém, Esquirol acreditava que fosse possivel o contdgio pelo medo que uma crise
inspirava e que impressdes morais poderosas, recebidas pela made durante a gestacdo ou a
amamentacdo, poderiam ser transmitidas ao feto, causando epilepsia, preconizando a
separacao de pessoas com epilepsia das demais pessoas internadas em asilos psiquiatricos.
Por volta de 1850, as pessoas com epilepsia e os insanos passaram a ser confinados em
enfermarias distintas (SHORTER, 1997).

As bases dos conceitos atuais sobre a desestrutura¢do funcional na epilepsia foram
propostas por John Hughlings Jackson em 1873, afirmando que as crises constituiam o
resultado de breves descargas eletroclinicas cerebrais e as caracteristicas clinicas das crises
dependiam da localizagdo e da fun¢do do local envolvido pela descarga (PEARCE, 1998).

Apenas no século 20 surgiram descricdes mais claras sobre as manifestagdes
psiquiatricas que acompanham as crises epilépticas, tendo sido caracterizados os quadros de
psicoses interictais e pos-ictais e de normalizagao forgada, termo introduzido por Landolt em
1953 e 1958, quando se referiu a um grupo de pacientes no qual a reducao ou interrupgao
das crises epilépticas e da atividade epileptiforme provocadas pelo tratamento
medicamentoso, eram seguidas por transtornos psiquiatricos, ocasionalmente psicoticos,
com duragdo de dias a semanas (MARTENSEN, 1999).

Ao longo do século 20, uma série de trabalhos foi realizada com o intuito de
identificar os processos fisiopatogénicos e as verdadeiras causas da epilepsia, resultando em
avanco nos conhecimentos, na descoberta do eletroencefalograma (EEG) e na evolugdo do
tratamento medicamentoso com a descoberta de novas drogas (GRUSPUN, 1966).

Entre 1964 e 1969, a Liga Internacional contra a Epilepsia (International League
Against Epilepsy — ILAE) desenvolveu uma classificagdo cujo principal objetivo era a
uniformizacdo da terminologia internacional. A primeira classificagdo proposta e discutida
em 1969, durante o Décimo Primeiro Congresso Internacional da ILAE, representou um
marco no desenvolvimento e na implantacio de um sistema de classificacdo das crises
epilépticas aceito internacionalmente. Em 1970, Henri Gastaut, em nome da ILAE, publicou
a Classificagdo Internacional das Crises Epilépticas, segundo a qual as crises seriam
classificadas de acordo com dados clinicos e eletroencefalograficos (GASTAUT, 1970).

O desenvolvimento e a diversificacdo de métodos objetivos para a documentagao das
crises com registros prolongados de EEG e video e a sincronizagdo de ambos, permitiram a

descri¢ao dos diferentes tipos de crises epilépticas, fato que ndo apresenta mero papel
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descritivo, mas tem implicagdes importantes na instituicdo da terapéutica e no
estabelecimento do progndstico (GRUSPUN, 1966; YACUBIAN, 2000).

Os primeiros registros de video e EEG, obtidos por meio de duas cdmeras, foram
realizados por Schwab, em 1938. Em 1949, Hunter e Jasper descreveram seu método de
registro com o uso de uma camera Unica, dirigida a um espelho colocado sobre o paciente,
capaz de refletir tanto sua imagem como a do tracado elentroencefalografico, captado ao
mesmo tempo por um sistema de espelhos (WOLF, 1991). Nas décadas de 1950 a 1980, o
advento da televisdo e dos computadores facilitou o desenvolvimento dos modernos
sistemas de videoeletroencefalografia (YACUBIAN, 2000).

Paralelamente, a evolugdo do tratamento medicamentoso também foi notavel. Em
1826, um farmacéutico de Montpellier isolou de algas marinhas, o elemento quimico bromo,
encontrado naturalmente na dgua do mar. Acreditando que se tratasse de um substituto do
iodo, os médicos franceses passaram a utilizd-lo imediatamente em varias doengas e para
todas o bromo foi considerado inadequado (SHORTER, 1997).

O bromo alcangou seu lugar na terapéutica quando em 1857, dois milénios apos
inimeras tentativas infrutiferas para o tratamento das crises epilépticas, um obstetra inglés,
Charles Locock, mencionou que a ministragdo de dez grdos de brometo de potassio, trés
vezes ao dia, em um periodo de duas semanas, a uma paciente com “epilepsia histérica”
promoveu o controle das crises. Passou-se a prescrever sais de brometo de potassio e, mais
tarde, uma solugdo contendo uma mistura de sais de brometo de sddio, potassio e antimonio
devido as suas propriedades sedativas e antiafrodisiacas, uma vez que ainda era comum a
crenca de que a epilepsia era uma manifestagdo de histeria e uma conseqiiéncia da
masturbacao (FRIEDLANDER, 1986).

O brometo constituiu-se como a unica droga eficaz para o tratamento das epilepsias
at¢ 1912, quando Alfred Hauptamman, descobriu as propriedades terapéuticas do
fenobarbital que se tornou o tratamento de escolha at¢ o final da década de 1930
(YACUBIAN, 2000).

Por volta de 1937, Putnam e Merrit iniciaram sua pesquisa na busca de drogas mais
eficazes e mais bem toleradas e descobriram a eficacia da fenitoina. Eles mostraram também
um procedimento laboratorial que poderia ser utilizado como um modelo para epilepsia e
testagem de drogas € que uma droga efetiva no controle das crises epilépticas nao
necessitava apresentar efeitos sedativos. Este fato foi responsével pelo inicio da investigagdao

neurofisioldgica das epilepsias, abrindo caminho para o desenvolvimento de novas drogas
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antiepilépticas: trimetadiona, etossumixida, carbamazepina, acido valproéico, dentre outras
(MATTSON; CRAMER; COLLINS, 1992).

Finalmente, as décadas de 1980 e 1990 foram marcadas pela busca de novas
moléculas, baseadas no conhecimento de possiveis mecanismos fisiopatogénicos envolvidos
nas crises epilépticas (SHORVON, 1994).

Apesar do avanco nos conceitos e no diagnostico, no atual milénio, estima-se que das
40 milhdes de pessoas com epilepsia, 32 milhdes ainda ndo tem acesso a nenhuma forma de
tratamento, seja pela inexisténcia de servigos ou, de forma igualmente importante, porque a
epilepsia ainda ndo ¢ vista como um problema de satde ou disturbio cerebral tratavel
(YACUBIAN, 2000).

De todos os tipos de tratamento mencionados nos manuscritos histéricos, pode-se
constatar que hoje, ainda ndo hd uma tunica forma efetiva de tratamento (BAKER, 2002;
COUTINHO, 1998). A evolugdo historica dos conceitos em epilepsia, da influéncia
sobrenatural aos hospicios e asilos até a integracdao social com completa aceitagdo das
pessoas com epilepsia, exige um nivel de compreensdo que ultrapassa os limites atuais
(YACUBIAN, 2000).

Pode-se dizer, portanto, que historicamente, a epilepsia tem sido conceituada como
diferente e esta diferenca sempre envolveu a aplicacdo de normas e regras contra as pessoas
rotuladas “epilépticas” (MCLIN; BOER, 1995).

Além disso, as pessoas possuem suas proprias crencas sobre a condi¢do, o que pode
contribuir para as atitudes de discriminagdo. O preconceito que ha anos predomina na
humanidade com relagdo a epilepsia traz barreiras que dificultam e, as vezes, impedem uma
adequada adaptacdo do epiléptico a sua condi¢ao de vida (MORELL, 2002).

A seguir serdo apresentados os conceitos atuais sobre a epilepsia, sua incidéncia e

prevaléncia, além dos aspectos psicossociais da epilepsia infantil.

1.2 Definicao e epidemiologia

De acordo com Guerreiro e Guerreiro (1999), a epilepsia compreende uma ampla
categoria de sintomas complexos decorrentes de funcdes cerebrais alteradas secundarias a

um grande nimero de processos patologicos.
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A epilepsia pode ainda ser entendida como um grupo de doengas que tém em comum
crises epilépticas que recorrem na auséncia de condig¢ao toxico-metabolica ou febril e que se
repetem em intervalos de tempo previsiveis (FONTENELLE; PIRES, 2006; GUERREIRO;
GUERREIRO, 1999).

J4 as crises epilépticas sdo eventos clinicos que refletem disfungdo temporaria de um
conjunto de neurdnios de parte do encéfalo ou de area mais extensa envolvendo os dois
hemisférios cerebrais (GUERREIRO; GUERREIRO, 1999). Sdo causadas por descargas
elétricas anormais, subitas, excessivas e transitorias das células nervosas decorrentes de
correntes elétricas que sdo fruto da movimentagdo iOnica através da membrana celular
(FONTENELLE; PIRES, 2006; GUERREIRO; GUERREIRO, 1999; PALMINI; COSTA,
1998).

A epilepsia ¢ uma das condi¢gdes neuroldgicas mais comuns. De acordo com Palmini
e Costa (1998), a epilepsia ocorre principalmente nos extremos de faixa etdria, acometendo
principalmente criangas com menos de 2 anos de idade e idosos com mais de 65 anos. Além
disso, os homens sao 1,1 a 1,7 vezes mais acometidos que as mulheres nas epilepsias recém
diagnosticadas (GUERREIRO; GUERREIRO, 1999).

Estima-se que aproximadamente 100 milhdes de pessoas terdo epilepsia em algum
momento de suas vidas sendo que atualmente existem entre 50 a 60 milhdes de pessoas com
epilepsia no mundo (FONTENELLE; PIRES, 2006; GUERREIRO; GUERREIRO, 1999).
Além disso, com o aumento da longevidade da populagdo mundial, tem se verificado
crescimento da incidéncia de epilepsia entre os idosos em fun¢do das doengas proprias dessa
faixa etaria (FONTENELLE; PIRES, 2006).

Além disso, de acordo com estudos epidemiologicos ha maior incidéncia de epilepsia
em paises em desenvolvimento em comparagdo com os paises desenvolvidos, devido as mas
condi¢cdes de atendimento e ao despreparo das equipes de saude para lidar com esta
enfermidade (FERNANDES, 2005; SANDER; SHORVON, 1996).

Estima-se que nos paises em desenvolvimento a taxa de prevaléncia da epilepsia
esteja em torno de 2% e espera-se que 1% da populacdo desenvolva epilepsia até os 20 anos
de idade (GUERREIRO; GUERREIRO, 1999).

No Brasil, foram realizadas algumas pesquisas nesta area. Marino, Cukiert ¢ Pinho
(1986) encontraram na grande S3ao Paulo uma prevaléncia de 11,9 por 1.000, enquanto
Fernandes et al. (1992) mostraram uma prevaléncia de 16,5 e 20,3 por 1.000. Mais

recentemente, Borges et al. (2004) encontraram uma estimativa de que existam mais de trés
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milhdes de pessoas com epilepsia (prevaléncia acumulada de 18,6 por 1.000), acometendo
principalmente as criangas € 0s jovens.

Assim, a alta prevaléncia associada ao impacto sécio-econdmico, faz com que a
epilepsia seja considerada como um problema de saude publica. Quando se faz o tratamento
adequado, aproximadamente 70% dos pacientes podem ter suas crises controladas (KALE,
2002). Entretanto, estima-se que no Brasil 50% dos casos de epilepsia ndo recebem
tratamento adequado (NORONHA et al., 2004). De acordo com Fernandes (2005), a
auséncia de tratamento ou o tratamento inadequado, podem fazer com que a epilepsia
acarrete em grande peso social e econdmico, pois a pessoa com epilepsia pode ser tornar
improdutiva e socialmente excluida.

Cabe ressaltar que as implicagdes do diagndstico da epilepsia vao além das crises
epilépticas por si sO. As crises tém efeito fisico e bioldgico nas pessoas, mas, como ja
exposto anteriormente, a epilepsia também tem influéncia sobre os aspectos psicologicos e
sociais. Quando uma pessoa tem suas crises controladas, ndo significa necessariamente que
vai ter uma vida normal (GUERREIRO; GUERREIRO, 1999). Se comparados com pessoas
da mesma idade, sexo e classe social, os pacientes com epilepsia parecem ter uma vida
bastante diferenciada, apresentando maior isolamento social e dificuldades nos
relacionamentos interpessoais, maiores taxas de desemprego ou subemprego, maior
incidéncia de transtornos psiquiatricos, entre outros. Além disso, a epilepsia ainda ¢ cercada
por mitos e preconceito, o que afeta a qualidade de vida e reforca o estigma existente
(JACOBY et al., 2004; SALGADO; SOUZA, 2002; DOUGHTY et al., 2003; BAKER,
2002; HERMANN; VICKREY; HAYS, 1996; FERNANDES; SOUZA, 2003;
GUERREIRO; GUERREIRO, 1999; MARCHETTI; DAMASCENO, 2000).

1.3 Classificacdo das crises epilépticas e epilepsias

As crises epilépticas e epilepsias podem ser classificadas de diversas formas. Porém,
a classificagdo mais utilizada para as crises epilépticas se baseia na proposta da International
League Against Epilepsy - ILAE (COMMISSION - ILAE, 1981).

Esta classificacdo se baseia nas manifestagdes clinicas e eletroencefalograficas das

crises (ANEXO A) subdividindo-as em trés categorias: crises parciais (simples, complexas e
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secundariamente generalizadas), crises generalizadas e crises ndo classificaveis
(COMISSION — ILAE, 1981).

As crises parciais ou focais sdo aquelas que tém origem em uma determinada regido
do cortex, sendo consideradas como crises parciais simples quando héd preservacdo da
consciéncia durante a crise e crises parciais complexas quando ocorre a perda de contato
com o meio com conseqiiente amnésia pos-critica. As crises parciais com generalizagao
secundaria sdo aquelas que se iniciam em apenas uma regido cerebral seguindo-se da difusao
para os dois hemisférios cerebrais (COMISSION — ILAE, 1981).

As crises generalizadas sdo aquelas que envolvem ambos os hemisférios cerebrais
desde o inicio podendo cursar com fendmenos motores ou nao, enquanto que as crises com
informagdes incompletas ou inadequadas e que ndo se encaixam nas categorias ja descritas
sdo consideradas como nao classificaveis (COMISSION — ILAE, 1981).

J& as epilepsias e sindromes epilépticas sdo classificadas de acordo com a proposta
da International League Against Epilepsy - ILAE (COMMISSION - ILAE, 1989). Neste
caso, a classificacao ¢ baseada nas semelhancas em relacao ao tipo de crise, idade de inicio,
sinais clinicos ou neurologicos associados, histéria familiar, achados eletroencefalograficos
e prognodstico (ANEXO B).

A maioria das sindromes epilépticas ndo tem uma causa comum, porém, para a
classificagdo ¢ importante o conhecimento de trés tipos de causas das epilepsias: idiopatica
(epilepsias transmitidas geneticamente), sintomatica (epilepsias cujas causas sao
identificaveis) e criptogénica (epilepsias de causa organica, sem etiologia definida). De
acordo com esta classificacdo, sdo considerados quatro grupos de epilepsias: 1. sindromes e
epilepsias localizadas; 2. sindromes e epilepsias generalizadas; 3. sindromes e epilepsias
indeterminadas se focais ou generalizadas e 4. sindromes especiais. Embora esta
classificacdo seja utilizada pela maioria dos profissionais da area, avangos no estudo da
epileptologia permitiram a implantagdo de uma nova classificagdo proposta por Engel
(2001), que estd em processo de avaliacdo (ANEXO C). As principais diferencgas referem-se
a descri¢do dos eventos ictais (fendmenos que ocorrem antes, durante ou apds as crises), das
crises ¢ do grau de comprometimento imposto pela epilepsia na vida diaria dos pacientes

(YACUBIAN, 2004).
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1.4 Consideracdes tedricas sobre crencas e atitudes em epilepsia infantil

De acordo com Gajjar et al. (2000), as crengas podem ser consideradas como
estruturas cognitivas que consistem em conhecimento ou idéias que as pessoas acreditam ser
verdadeiras e que se desenvolvem culturalmente por meio do que os individuos ouvem ou
aprendem em sua familia, com amigos ou por meio de histdrias que sdo contadas de uma
pessoa para outra.

Segundo Wright et al. (1996), as crengas possuem trés componentes, a saber:
cognitivo, afetivo e comportamental. O componente cognitivo representa o conhecimento de
uma pessoa sobre um objeto, evento ou comportamento. Este conhecimento reflete a sua
compreensdo e percepcao cultural, filosofica e/ou religiosa daquele objeto, evento ou
comportamento. J& o componente afetivo evoca sentimentos favoraveis ou desfavoraveis em
relagdo aquele objeto, evento ou comportamento. Por fim, o componente comportamental se
refere a certas agdes que as pessoas realizam de acordo com o que acreditam (WRIGHT et
al., 1996).

As crengas podem ainda ser consideradas dindmicas, pois apresentam potencial para
se transformar em outras crengas ou se modificar por meio da influéncia de outras pessoas
(KRUGLANSKI et al., 1993). Porém, estudos sugerem que mudangas nas crengas sao
possiveis quando o ambiente ¢ estavel e capaz de fornecer suporte social, econdomico e
politico para o crescimento de seus membros e da comunidade como um todo, uma vez que
tal ambiente teria condigdes de fomentar e apoiar o pensamento critico resultando na
avaliagdo do conteido de uma crenga considerada inadequada (GAJJAR et al., 1999;
ROGLER, 1994; SUINN et al., 1987).

Entretanto, a mudanca em uma crenga ¢ mais dificil de ocorrer quando seu conteudo
¢ altamente desejavel e fornece senso de controle pessoal em situagdes ameacadoras ou
incertas ou quando aquelas crengas sdo fortemente suportadas pela comunidade na qual a
pessoa vive (KLEINMAN et al., 1995).

Além disso, as crengas podem guiar as acdes das pessoas a partir de experiéncias
favoraveis e desfavoraveis que sdo vivenciadas e aprendidas ao longo da vida e entdo,
rotuladas como atitudes (FISHBEIN, 1967). Dessa maneira, as atitudes refletem o
significado dado as experiéncias e se entrelacam com as crencas (FISHBEIN, 1967,

GAJJAR et al., 2001).
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Assim, Fishbein (1967) define atitude como a percepc¢ao subjacente as crengas de
uma pessoa, sendo as atitudes desenvolvidas pela avaliagao de experiéncias cotidianas em
um determinado contexto socio-cultural e que podem estar carregadas tanto de valores
negativos quanto positivos, dependendo da visdo que cada pessoa tem sobre suas
experiéncias de vida.

As atitudes podem ser consideradas similares as crengas porque retratam uma
organizagdo duradoura das crengas que uma pessoa possui acerca de objetos, eventos ou
situacdes (FISHBEIN, 1967). Porém, uma atitude se difere de uma crenga porque reflete a
tendéncia individual para avaliar um evento, objeto ou comportamento atribuindo a ele um
valor favoravel ou desfavoravel (GAJJAR et al., 2001; GEROW, 1993).

Complementando, Rodrigues (1976) define atitude como uma organizag¢do duradoura
de crengas e cogni¢cdes em geral, dotada de carga afetiva pr6 ou contra um objeto social
definido que predispde a uma agdo coerente com as cognicdes e afetos relativos a este
objeto. Ainda de acordo com o mesmo autor, as atitudes envolvem o que as pessoas pensam,
sentem, ¢ como elas gostariam de se comportar em relagdo a um objeto, considerando que
um comportamento ndo ¢ determinado apenas pelo que as pessoas gostariam de fazer, mas
também pelo que pensam que devem fazer de acordo com a imposi¢do das normas sociais
(RODRIGUES, 1976).

Visando identificar estudos que investigassem estes dois constructos (crencas e
atitudes) ligados a epilepsia realizou-se revisao de literatura nacional e internacional a partir
de pesquisa bibliografica nas bases de dados Scopus e PUBMED. A pesquisa restringiu-se
aos ultimos 11 anos, compreendendo o periodo entre 1998 e 2009, e utilizaram-se os
unitermos epilepsy, beliefs, attitudes, knowledge.

Apoés a busca, foram encontrados diversos estudos que abordavam as crengas e
atitudes da populagdo em geral acerca da epilepsia e seus resultados constatam a falta de
conhecimento de grande parte da populacdo sobre a epilepsia, assim como a existéncia de
preconceitos, mitos e estigmas como a associacdo da doenga a possessao demoniaca ou por
espiritos malignos e o medo de lidar com uma pessoa tendo uma crise epiléptica, gerando
atitudes discriminatérias que resultam em dificuldades nas relagdes sociais - incluindo a
familia - nas oportunidades escolares ¢ de emprego e nos aspectos emocionais (JENSEN;
DAN, 1992; RWIZA et al. 1993; YOUNG et al. 2002; MILLOGO; SIRANY AN, 2004).

Além disso, os estudos apontam que a falta de conhecimento sobre epilepsia dentro
do ambiente escolar ¢ uma variavel importante envolvida no processo de escolarizacdo da

crianca epiléptica, destacando-se a necessidade de esclarecimento aos membros da escola



33

(funcionarios, alunos, professores) a respeito das epilepsias (THACKER et al., 2008;
AGUIAR et al., 2007; CHOMBA et al., 2007; MECARELLI et al., 2007; SHAFIQ et al.,
2007, FERNANDES et al.,, 2007; AWAD; SARKHOO, 2008; DAOUD et al., 2007,
SABBAGH et al., 2006; BISHOP; BOAG., 2006; BERG et al., 2005; ANTONIUK et al.,
2005; ALIKOR; ESSIEN, 2004; BEKIROAYLU et al., 2004; MILLOGO; SYRANYAN,
2004; NDOUR et al., 2004; OLSON et. al, 2004; FONG; HUNG, 2002; HUMPHRIES;
KROGH; MCKAY, 2001; DANTAS et al., 2001; WILLIAMS et al., 2001; BULTEAU et al.
2000; KANKIRAWATANA, 1999; LANFEAR; RASHID, 1998).

Olson et al. (2004) avaliaram, em 23 escolas elementares dos Estados Unidos, a
percepcao dos professores acerca do impacto de ter uma crianga com diferentes sindromes
cronicas (Aids, asma, doenga cardiaca congénita, diabetes mellitus, epilepsia e leucemia) na
sala de aula. Participaram do estudo 384 professores que responderam a um questiondrio que
continha treze afirmagdes sobre as doencas cronicas. Os educadores preocupam-se com o
risco de emergéncias ou mortes em sala de aula, especialmente para epilepsia e doenca
cardiaca congénita. Aids e epilepsia apresentaram maior impacto que asma. Os autores
concluiram que os professores apresentaram atitudes positivas em relagdo as criangas com
problemas cronicos de satide que estavam nas salas de aula e ressaltam que as crencas dos
professores e outros membros da escola sdo importantes para a experiéncia escolar das
criancas e, que existe pouca informacao sobre o que os professores pensam a respeito das
criangas epilépticas e com outras doengas cronicas.

Ndour et al. (2004) relatam que, nos paises africanos, esse conhecimento ¢ envolvido
por supersti¢do, discriminagdo e estigma. A formagdo escolar das criangas com epilepsia
encontra barreiras sociais que se somam a carga produzida tanto pela sindrome como pelo
tratamento. O estudo de Ndour et al. (2004) avaliou o conhecimento de 400 professores,
através de um questionario composto por 10 perguntas que abordavam questdes ligadas ao
conhecimento e crengas sobre epilepsia. Destes, 69% acreditavam que a epilepsia tem inicio
no cérebro; para 28,7%, ¢ uma aflicdo sobrenatural. Foi considerada contagiosa para 24%;
73% acreditavam que poderia ser curada. Embora 66% dissessem que ajudariam uma
crianga com epilepsia durante uma crise, 53% mencionaram medidas prejudiciais a ela.
Enquanto 84% observaram que ela poderia ir a uma sala de aula normal, 62,5% preferiram
uma escola especial; 84% disseram que seu conhecimento sobre epilepsia ndo era suficiente
e 99% desejavam um treinamento sobre a moléstia. Para 25,7%, a colaboracdo maior entre

pais, professores e profissionais da satde seria util para conseguir melhor assisténcia a
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criangas com epilepsia. Entretanto, algumas de suas atitudes equivocadas podem ser
atribuidas as supersticdes e poderiam ser melhoradas através de cursos sobre a doenca.

Na literatura nacional, alguns estudos investigam o conhecimento e as crengas sobre
epilepsia na infancia (SOUZA et al., 1998; DANTAS et al. 2001; ANTONIUK et al., 2005).

O estudo realizado por Souza et al. (1998) procurou identificar as crencas e os
sentimentos de dezoito pais de criangas epilépticas que freqiientavam pela primeira vez um
grupo de apoio e avaliar a eficicia destes grupos na diminuicdo da ansiedade, no
esclarecimento sobre a epilepsia e comportamentos dos pais em relacdo aos filhos. Foi
aplicado um questionario contendo quinze questdes que avaliaram sentimentos, crengas ¢
comportamentos de dezesseis maes e dois pais de criangas com epilepsia benigna da infancia
que participavam pela primeira vez de um grupo de apoio em um ambulatorio para
tratamento de epilepsia na cidade de Campinas. Ao final do encontro foi aplicado um novo
questionario contendo cinco questdes que visavam avaliar a eficdcia da intervencdo. Os
resultados obtidos apontam que diante do diagnoéstico do filho os pais apresentavam magoa
(94,4%), medo (72,2%), susto (27,8%), tristeza (33,3%) e rejei¢ao (38,9%). Boa parte dos
pais relatou atitudes de superprotecdo (83,3%) e falta de limites (38,9%) em relagdo as
criangas. Depois do grupo, 94,4% dos pais relataram menos ansiedade e 77,8% associam
muitas das dificuldades a falta de informacao e a presenca de crengas irracionais. Os autores
do estudo concluiram que os grupos de apoio sdo importantes, pois desmistificam crengas e
previnem dificuldades comportamentais, mas sugerem pesquisas que identifiquem fontes de
stress familiar, a identificagdo de mitos e a avaliagdo do impacto da doenga, o estilo de
funcionamento familiar e a identificacdo de comportamentos infantis.

Antoniuk et al. (2005) avaliaram as percepgdes e atitudes sobre epilepsia em uma
populagdo de pais de alunos e professores de uma escola publica da periferia de uma cidade
de grande porte do Parand. Um questionario de treze perguntas foi aplicado a uma populacao
de 800 pais de escolares e em 125 professores. Os resultados mostraram que o grupo de pais
possuia menos informagdes e mais preconceitos quando comparado a populagdo de
professores. Os pesquisadores ressaltaram que a falta de informagdo a respeito das
epilepsias, inclusive entre pais e professores do ensino fundamental, alerta para a
necessidade de educagdo da populagdo e para a continuidade de estudos que contribuam para
identificacao desta realidade no Brasil.

Dantas et. al (2001) realizaram um estudo com 300 professores de Campina Grande
(Paraiba) que responderam a um questionario que quantificava o conhecimento, as atitudes e

a pratica em relagdo a epilepsia infantil. Os resultados apontaram que quase todos os
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professores ja tinham ouvido falar sobre epilepsia e ndo discriminavam seus alunos, mas
constatou-se que ainda existem idéias miticas associadas a manifestacdo da doenga. O
conhecimento quanto as caracteristicas clinicas ou procedimentos iniciais diante de uma
crise epiléptica foi insatisfatorio. Os autores apontam a inexisténcia de estudos brasileiros na
area e ressaltam a importancia da realizagdo de novas pesquisas (DANTAS et al., 2001).

Embora existam diversos estudos referentes a questdo das crengas e atitudes sobre
epilepsia envolvendo populagdes diversas, observa-se a caréncia de instrumentos
padronizados destinados a coletar essas informagdes. Ao analisar os instrumentos utilizados
nos estudos acima descritos, € possivel constatar que o método de elaboragao, incluindo os
fundamentos tedricos para sua construcao nao ficam explicitos, além dos mesmos nao terem
sido submetidos a andlise de suas caracteristicas psicométricas, incluindo testes de
consisténcia interna e confiabilidade. Dentre todos os estudos que foram localizados, apenas
o de Gajjar et al. (2000) trazia um instrumento padronizado com avalia¢do das propriedades
psicométricas e que, portanto, poderia ser aplicado em pesquisa.

Gajjar et al. (2000) desenvolveram um instrumento intitulado The Epilepsy Beliefs
and Attitudes Scale (EBAS) — Adult Version o qual foi concebido para avaliar as crengas e
atitudes da comunidade em geral em relagdo a criangas com epilepsia (APENDICE E). A
versao original do instrumento € composta por uma pequena introdu¢do que contém
informacdes sobre o conteudo e os objetivos da escala, além de instrugdes para o seu
preenchimento, seguida da Parte I composta por seis questdes que abordam o conhecimento
geral sobre a epilepsia e a experi€éncia com tal enfermidade. A Parte II se inicia com uma
vinheta contando uma histéria sobre uma crianga com epilepsia, destacando os sintomas e
comportamentos durante e apds a ocorréncia de uma crise, seguida de cinqiienta ¢ uma
afirmacdes baseadas nas crencas e atitudes das pessoas frente a epilepsia infantil. Apds fazer
a leitura da vinheta, os participantes devem selecionar dentro de uma escala de tipo Likert de
quatro pontos qual das seguintes op¢des de resposta representa a intensidade/o grau de sua
crenga para cada item: acredito totalmente (4), acredito muito (3), acredito um pouco (2) e
nao acredito (1).

Dentre os cinqiienta e um itens, trés sdo considerados como itens de controle porque
questionam os participantes acerca de sua percepcao sobre as doengas em geral comparando
a epilepsia a gripe, enquanto as demais afirmagdes distribuem-se ao longo de trés subescalas
que abarcam as dimensdes do instrumento, a saber: neurologica, metafisica e

ambiental/psicofisica (GAJJAR et al., 2000).



36

A avaliagdo psicométrica realizada pelos autores do instrumento, em uma amostra
composta por 228 participantes com média de idade de 35 anos e niveis educacionais
diversos, demonstrou boa consisténcia interna geral (alfa de Cronbach = 0,85) e para as
subescalas (neurologica = 0,74; metafisica = 0,82 e ambiental/psicofisica = 0,83). A
estrutura fatorial da EBAS — Adult Version, mediante a técnica de analise em componentes
principais, confirmou as dimensdes teodricas (crengas e atitudes) e a andlise fatorial
confirmou a estrutura das trés subescalas.

Na versao original da EBAS — Adult Version, ndo existe escore pré-estabelecido para
quantificar as crencas ¢ atitudes dos participantes por se tratar de conceitos subjetivos, mas
as respostas sao distribuidas ao longo de um continuo. Para os itens 1, 2, 3,4, 5,7, 9, 10, 11,
12,13, 14, 15, 16, 17, 18, 19, 21, 25, 28, 29, 30, 31, 33, 34, 35, 36, 37, 38, 39, 40, 43, 44, 45,
48, 50 e 51 a escolha da opgdo de resposta “ndo acredito (1)” é considerada excelente, da
opcdo “acredito um pouco (2)” € considerada boa, da op¢ao “acredito muito (3)” é regular e
da op¢ao “acredito totalmente (4)” é considerada ruim. Para os itens 6, 8, 18, 20, 22, 23, 24,
26, 27, 32, 41, 42, 46, 47 e 49 o processo de andlise das respostas ocorre de forma inversa
sendo a opgdo de resposta “acredito totalmente (4)” considerada como excelente, a opcao
“acredito muito (3)” considerada como boa, a op¢do “acredito um pouco (2)” considerada
como regular ¢ a op¢do de resposta “ndo acredito (1)” € considerada ruim.

Ainda cabe ressaltar que no caso de instrumentos que serao aplicados em uma fase
de pré-teste e novamente de pos-teste, a literatura recomenda o tempo minimo de dez dias
entre as duas medidas, evitando que a memoria da primeira aplicagdo possa influenciar os
resultados da segunda aplicacdo do instrumento (STREINER; NORMAN, 2008; ZWART;
FRINGS-DRESEN; DUIVENBOODEN, 2002).

Assim, no presente estudo, optou-se por realizar a tradug@o do instrumento EBAS —
Adult Version devido as suas propriedades psicométricas satisfatorias e as vantagens de se
utilizar instrumentos de medida ja validados por outros pesquisadores, uma vez que o
desenvolvimento e consolidacdo de um novo instrumento sao processos dispendiosos, além
de permitir comparar os resultados obtidos em pesquisas com populagdes distintas

(HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA, 1998; BEATON et al., 2000).
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1.5 Aspectos psicossociais da epilepsia na infancia

Qualquer doenca cronica na infincia acarreta riscos ao desenvolvimento fisico,
psiquico e cognitivo da crianga, aumentando a morbidade psicossocial (SOUZA, 2001;
WAKAMOTO et al, 2000; GORTMAKER et al, 1990; CADMAM et al., 1987).
Entretanto, a epilepsia, enquanto condi¢ao cronica parece afetar a crianga mais do que outras
enfermidades tais como a asma ou o diabetes (AUSTIN et al., 1994).

Segundo Maia Filho, Gomes e Fontenelle (2004), na epilepsia infantil, estdo
envolvidos fatores organicos (doenca neuroldgica de base e suas limitagdes fisicas e
cognitivas; a freqiiéncia das crises e o risco de acidentes; os efeitos colaterais das
terapéuticas medicamentosas e cirurgicas), psicologicos (preocupagoes familiares e pessoais,
sentimentos de culpa e rejeicao, desenvolvimento da personalidade), sociais (limitagdes no
lazer e trabalho, inser¢do social) e educacionais (desempenho escolar e profissionalizagdo).

A taxa de transtornos emocionais e comportamentais ¢ consideravelmente mais alta
em criangas com epilepsia em relagdo as que apresentam outras condi¢des clinicas ou a
populagdo em geral. Ha consideraveis evidéncias da associacdo entre epilepsia e altas taxas
de distarbios especificos do aprendizado e, em uma pequena proporcao dessas criangas com
epilepsia, uma verdadeira deterioracdo cognitiva (ASSUMPCAO et al., 2000).

Os déficits intelectuais tém papel significativo como comorbidade na epilepsia
infantil. A epilepsia pode respeitar o desenvolvimento intelectual normal, como também
pode ser um importante fator incapacitante, na medida em que interfere no aprendizado e
pode se fazer acompanhar de transtornos mentais ¢ de comportamento na crianga entre os
quais citam-se a impulsividade, o transtorno de déficit de atencdo, a hiperatividade, além dos
transtornos de conduta e os do humor, especialmente os transtornos depressivos (ARTIGAS,
1999).

Segundo Guerreiro et al. (2000), as dificuldades escolares apresentadas pelas
criangas epilépticas relacionam-se a propria epilepsia (idade de inicio, freqiiéncia de crises,
tipo de sindrome epiléptica e etiologia, grau de controle das crises, natureza da medicagao
utilizada) e as variaveis que podem estar envolvidas no processo de escolarizacdo (baixa
expectativa dos pais e professores quanto ao sucesso da crianga, possibilidade de rejeicao
dos mestres e colegas de escola e alteracdes na auto-estima da crianga), elementos que

podem promover um menor rendimento escolar da crianga com epilepsia.
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Com o objetivo de identificar varidveis ligadas ao processo de escolarizagdo de criangas
epilépticas, realizou-se revisao da literatura nacional e internacional a partir de pesquisas na
base de dados PUBMED, utilizando-se os unitermos childhood epilepsy, school e special
education. A pesquisa restringiu-se aos ultimos 11 anos, compreendendo o periodo entre
1998 e 2009.

Em relagdo ao impacto da epilepsia no meio académico e relagdo entre as variaveis
da doenga e o tipo de escola que as criangas freqlientam, diversos estudos internacionais
mostram que a epilepsia enquanto condi¢do cronica tem forte impacto negativo no meio
académico, devido ao desconhecimento da doenga por parte da comunidade em geral
somado as varidveis da propria epilepsia (ALIKOR; ESSIEN, 2004; BEKIROAYLU et al.,
2004; MILLOGO; SYRANYAN, 2004; NDOUR et al., 2004; OLSON et. al, 2004; FONG;
HUNG, 2002; HUMPHRIES; KROGH; MCKAY, 2001; BULTEAU et al. 2000;
KANKIRAWATANA, 1999; LANFEAR; RASHID, 1998; SABBAGH et al., 2006; BERG
et al., 2005; TIDMAN; SARAVANAN; GIBBS, 2003; WILLIAMS et al., 2001).

Cabe ressaltar, que ndo foram localizados estudos nacionais que abordavam a
questdo do uso de servigos de educacdo especial por parte das criancas epilépticas. Na
literatura internacional foram localizados quatro estudos que abordavam diretamente a
questdao (SABBAGH et al., 2006; BERG et al., 2005; TIDMAN; SARAVANAN; GIBBS,
2003; BULTEAU et al., 2000).

Buscando investigar a utilizacdo de servigos de educagdo especial por parte de
criancas com epilepsia, alguns estudos internacionais encontraram taxa de prevaléncia de
epilepsia 30 vezes mais alta em criancas que freqiientavam classes especiais em escolas
regulares e escolas especiais do que em criancas das instituicdes regulares (SABBAGH et
al., 2006; BERG et al., 2005; TIDMAN; SARAVANAN; GIBBS, 2003; BULTEAU et al.,
2000).

No estudo de Sabbagh et al. (2006), dos 185 participantes, 103 (56%) estavam em
escolas especiais e o restante em escolas regulares. O estudo longitudinal realizado por Berg
et al. (2005), que acompanhou 613 criangas ao longo de cinco anos apods receberem o
diagnostico de epilepsia, mostrou que 525 (85%) criangas estavam na escola e que destas
315 (60%) ja haviam utilizado algum tipo de servigo relacionado a educacdo especial ou
freqiientavam escolas especiais.

Dentre as pesquisas internacionais analisadas, algumas delas apontam que as
variaveis da epilepsia como idade de inicio da doenca, o tipo de sindrome epiléptica, o

nimero de drogas anti-epilépticas e a presenga de problemas de comportamento estdo
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significativamente relacionadas ao tipo de instituicdo de ensino que as criangas epilépticas
freqiientam (SABBAGH et al.,, 2006; BERG et al., 2005; TIDMAN; SARAVANAN;
GIBBS, 2003; BULTEAU et al., 2000; WILLIAMS et al., 2001).

Alguns autores apontam que quanto mais precoce o inicio das crises maior ¢ a
probabilidade da crianga ndo freqiientar a escola comum. Em adi¢do, a probabilidade de
freqiientar instituigdes especiais foi alta quando a crianga apresentava sindrome epiléptica
ndo idiopatica generalizada, quando tomava mais de uma droga anti-epiléptica e quando
apresentava problemas significativos de comportamento (SABBAGH et al., 2006; BERG et
al., 2005; TIDMAN, SARAVANAN; GIBBS, 2003).

Nao obstante, as criancas que apresentavam sindrome epiléptica nao idiopatica
generalizada, que comecaram a ter crises antes dos quatro anos de idade, tomavam mais de
uma droga anti-epiléptica e apresentavam problemas de comportamento estavam em
instituicdes especializadas (SABBAGH et al., 2006).

Outros estudos observaram que as criangas das instituicdes especializadas
apresentavam dificuldades significativas no relacionamento com outras criangas da mesma
idade. Apresentaram também maior freqiiéncia de problemas de desaten¢do, hiperatividade,
falta de auto-confianca e compulsdo ou gestos repetidos (BERG et al., 2005; TIDMAN;
SARAVANAN; GIBBS, 2003). Outras variaveis como baixa auto-estima, problemas de
memoria e baixo nivel sdécio-econdmico também estavam associados ao insucesso
académico das criangas epilépticas (WILLIAMS et al., 2001).

Ainda considerando o impacto da epilepsia no meio académico, alguns estudos
mostram que as caracteristicas da epilepsia, o desconhecimento e o estigma sobre a condigao
podem interferir na freqiiéncia escolar levando a maiores taxas de absenteismo e abandono
da escola no futuro (AGUIAR et al., 2007; YU et al., 2008; SERDARI et al., 2009; MSALL
et al., 2003). De acordo com Serdari et al. (2009), a epilepsia pode ter impacto na rotina
escolar da crianga incluindo reducdo na freqliéncia as aulas, menor participacdo em
atividades recreativas e dificuldades de interacao com colegas e professores. Além disso, Yu
et al. (2008) apontam que muitas vezes os pais ndo informam a escola que o filho tem
epilepsia e as proprias criangas costumam esconder de seus colegas este fato.

No Brasil, localizou-se apenas o estudo de Aguiar et al. (2007), que tinha como
objetivo avaliar o impacto das crises epilépticas na escola. Os pesquisadores mostraram que
dentre as cinqiienta criancas que participaram do estudo, 80% ja tinham perdido pelo menos
um dia na escola por causa das crises; 46% dos pais acreditavam que o filho deveria deixar a

escola imediatamente apds a ocorréncia de uma crise; 60% das familias permitiram que seus
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filhos faltassem a escola mesmo que ndo tivessem ocorrido crises no respectivo dia. Os
autores afirmam que a redugdo na freqliéncia escolar pode, por sua vez, aumentar as
dificuldades académicas das criangas com epilepsia gerando um ciclo que interfere no
sucesso académico (AGUIAR et al., 2007).

Adicionalmente, quando a epilepsia tem inicio na infancia, ela pode ter importante
repercussao na dindmica familiar e ser considerada como uma experiéncia frustrante para a
familia (LEWIS et al., 1991). Alguns estudos abordam a evidente relagdo entre a doenca e as
varidveis do contexto familiar, envolvidas no processo de ajustamento da crianca ao
ambiente, considerando o conhecimento e as crengas dos pais sobre a doenga como um fator
importante (HOARE; KERLEY, 2001; MITCHEL et al., 1994).

Segundo Hoare e Kerley (2001), a qualidade da interag@o entre pais e filhos ¢ uma
variavel importante envolvida no desenvolvimento da crianga com epilepsia e pode ser
afetada pelo conhecimento e pelas crencgas que os pais possuem. Estes autores investigaram,
por meio de estudo transversal, a presenga de problemas de ajustamento psicossocial em 108
criancas epilépticas, com idade entre 5 e 12 anos, que freqiientavam uma clinica pediatrica
para tratamento da doenca. Os pais responderam a uma entrevista semi-estruturada contendo
questdes sobre o historico da doenga de seus filhos, conhecimento sobre epilepsia,
comportamento das criangas na familia e na escola. Os resultados mostraram que metade das
criancas apresentou algum tipo de transtorno psicologico e emocional, sendo que a
prevaléncia foi a mesma entre meninos e meninas. Os autores apontaram ainda que os
distarbios de comportamento estavam fortemente associados as variaveis da propria doenga
e com a ansiedade dos pais gerada principalmente pela falta de conhecimento e por crengas
erroneas sobre epilepsia. Os autores concluem que varios aspectos sao responsaveis pelo
surgimento destes disturbios em criangas epilépticas, e que mais estudos sdo necessarios
para elucidar estes fatores e reduzir a incidéncia de morbidade psicossocial entre estas
criangas.

Mitchel et al. (1994) realizaram um estudo longitudinal no qual procuraram
identificar fatores de risco preditores para o desenvolvimento de problemas psicossociais e
comportamentais a longo prazo em criangas com epilepsia. Participaram 157 criangas com
idade entre 4 ¢ 13 anos e suas familias, que foram acompanhadas durante 18 meses apds o
inicio do tratamento. Foram coletadas informagdes sobre o estado de satide da crianga (tipo
de epilepsia, a idade de inicio das crises e a freqiiéncia, o funcionamento cognitivo da
crianga, a presenga de problemas de comportamento) e dados sobre o ambiente familiar

incluindo fatores socio-econdmicos e conhecimento sobre a doenga. Apos 18 meses de
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acompanhamento recebendo informagdes, orientagdes e tratamento adequado, as criangas ¢
suas familias foram submetidas a uma reavaliagdo visando identificar se os pais adquiriram
conhecimento suficiente e a influéncia do conhecimento nas atitudes perante a epilepsia, no
comportamento da crianga e no surgimento de possiveis problemas de funcionamento
cognitivo ¢ comportamental. Os autores concluiram que a gravidade da doenga estava
significativamente relacionada ao desenvolvimento de problemas de comportamento e
ajustamento. Entretanto, constataram que criancas cujos pais seguiram corretamente as
orientagdes fornecidas, demonstraram maior ajustamento em suas atividades didrias e menos
problemas de comportamento. Os autores também apontam para o fato de que os pais que
apresentavam nivel socio-econdmico e cultural mais baixo foram os que tiveram mais
dificuldades com seus filhos e ndo aderiram as informagdes oferecidas.

Embora as criancas epilépticas possam constituir um grupo educacional vulnerével,
apresentando baixo rendimento académico, além de ajustamento psicossocial pobre, o que
pode resultar em abandono da escola, trabalhos avaliando o impacto de problemas
subjacentes a epilepsia infantil na escolarizagdo e a questdo do absenteismo em criangas com
epilepsia sio escassos (SERDARI et al., 2009; VOLKL-KERNSTOCK et al., 2009).

Assim, observa-se que diferentes variaveis podem estar relacionadas ao surgimento
destes problemas na escola, como o tipo de epilepsia e sua severidade, a idade de inicio das
crises, a visdo e as crengas da populagcdo em geral que acreditam que as criangas apresentam
mais problemas de comportamento mesmo quando possuem repertdrio educacional e
inteligéncia semelhantes aos de outras criancas que ndo apresentam a doenca.

Outro aspecto importante diz respeito ao escasso nimero de publica¢des envolvendo
a tematica da epilepsia infantil e da educacdo. Foram localizados apenas quatro estudos
internacionais e apenas um estudo nacional que focalizava esta questdo (AGUIAR et al.,
2007; SABBAGH et al., 2006; BERG et al., 2005; TIDMAN; SARAVANAN; GIBBS,
2003; BULTEAU et al., 2000).

Uma melhor compreensao destas questdes pode levar a intervengdes mais eficazes no
futuro. As alteracdes cognitivas e sociais apresentadas pelas criangas com epilepsia nao
estdo somente relacionadas com déficit intelectual, mas também com a possibilidade da
presenga de estigma relacionado a doenca e as reagdes inadequadas dos pais, professores e
amigos, que limitam experiéncias significativas para o desenvolvimento cognitivo-afetivo
tipico da crianca (SABBAGH et al., 2006; BERG et al., 2005; TIDMAN; SARAVANAN;
GIBBS, 2003; BULTEAU et al., 2000).
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Como toda doenga cronica, a epilepsia infantil ¢ uma enfermidade complexa que traz
repercussoes importantes em diversos ambitos da vida da crianga. Porém, ¢ necessario
investigar e reconhecer quais varidveis estdo envolvidas com as dificuldades apresentadas
pelas criangas epilépticas e que podem, direta e/ou indiretamente, ter influéncia sobre o

funcionamento psicossocial, as habilidades sociais e educacionais.
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2 OBJETIVOS

O presente estudo teve como objetivos realizar a adaptacdo transcultural do
instrumento The Epilepsy Beliefs and Attitudes Scale (EBAS) — Adult Version (GAJJAR et
al., 2000) e apresentar uma versao final em Lingua Portuguesa para uso no Brasil, além de
caracterizar e comparar as crencas sobre epilepsia de pais e professores de criangas

epilépticas e verificar a insercao dessas criangas em escolas regulares e especiais.

Como objetivos especificos t€ém-se:

- Identificar o niumero de criancas epilépticas matriculadas em escolas publicas
regulares e especiais de duas cidades de médio porte e verificar se variaveis
associadas a doenca estdo correlacionadas ao tipo de escola, regular ou especial, que

as criangas freqlientam;

- Identificar e comparar o padrdo de frequéncia as aulas de criangas epilépticas em

\

relacdo a criangas com desenvolvimento tipico e a criangas com outras doengas

cronicas.
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3 METODO

Para alcangar os objetivos propostos, foram realizados dois estudos. O Estudo 1
refere-se a adaptacdo transcultural e apresentagdo de uma versdo final brasileira do
instrumento The Epilepsy Beliefs and Attitudes Scale (EBAS) — Adult Version (GAJJAR et
al., 2000).

O Estudo 2 trata da identificagdo do nimero de criangas com epilepsia matriculadas
nas escolas publicas e especiais das cidades participantes da pesquisa, da analise da
freqiiéncia as aulas das criangas com epilepsia em comparacdo a criangas com
desenvolvimento tipico ou com outras doencas cronicas, além da identificagdo de variaveis
da doenca ligadas ao tipo de escola (regular ou especial) que as criangas freqlientam, além
da identificagdo e comparagdo das crengas de pais e professores sobre epilepsia infantil.

Assim, serdo apresentadas inicialmente as sec¢des referentes ao Estudo 1 e

posteriormente 0 mesmo serd feito para o Estudo 2.

3.1 Aspectos éticos

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos da Universidade Federal de Sao Carlos (ANEXO D) e seguiu as deliberagoes
referentes a Resolugcdo Conselho Nacional de Saude (CNS) 196/96.
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ESTUDO 1- Adaptacao transcultural da escala EBAS — Adult Version

4 METODO

O Estudo 1 teve como objetivo realizar a adaptacdo transcultural e apresentar uma
versao final em Lingua Portuguesa do instrumento 7The Epilepsy Beliefs and Attitudes Scale
(EBAS) — Adult Version (GAJJAR et al., 2000).

Para a utilizagdo de instrumentos desenvolvidos ou elaborados em outros paises, com
realidades socioculturais distintas, faz-se necessaria a realizagdo do processo de tradugdo
e/ou adaptagdo abrangente, na tentativa de alcancar a equivaléncia semantica, com posterior
estudo de sua validade na nova populacdo (SZKLO; NIETO, 2000).

A adaptacao transcultural consiste na realizagdo de estudos de adequacao de um dado
instrumento para seu uso em outro pais e/ou cultura (HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA,
1998; BEATON et al., 2000). Os instrumentos de medida utilizados em diferentes paises
devem ser adaptados culturalmente, permitindo que mantenham sua validade em nivel
conceitual, independente das especificidades idiomaticas. Isto garante que as informacgdes
coletadas sejam descritas de maneira similar em estudos realizados em diferentes paises
(BEATON et al., 2000).

Diante disso, para o uso da EBAS — Adult Version no presente estudo, tornou-se
necessaria a realizagdo de adaptagdo transcultural do instrumento original em inglés para
elaboracdo de uma versao brasileira da escala.

A adaptagdo transcultural da escala EBAS — Adult Version (GAJJAR et al., 2000) foi
realizada com base na metodologia de traducao de questionarios para outras linguas proposta
por Herdman, Fox-Rushby e Badia (1998) o qual baseia-se na apreciagdo de seis diferentes
tipos de equivaléncia, a saber: conceitual, de itens, semantica, operacional, de mensuragao e
funcional.

A equivaléncia conceitual deve contemplar a aprecia¢ao da pertinéncia dos conceitos
e dimensdes apreendidos pelo instrumento original na cultura alvo da nova versdo. Em
seguida, realiza-se a equivaléncia de itens, verificando-se a adequagdo de cada item do
instrumento original, em termos de sua capacidade para representar tais conceitos na
populagdo onde o instrumento sera utilizado. Somente entdao, deve-se partir para a avaliagdao
da equivaléncia semantica entre a versdo adaptada e o original (HERDMAN; FOX-

RUSHBY; BADIA, 1998).
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A equivaléncia operacional se refere a uma comparagdo entre os aspectos de
utilizacdo de um instrumento nas populacdes-alvo e fonte, verificando se as caracteristicas
originais do instrumento foram mantidas como a forma de administracdo, nimero de opgdes
de resposta e /ayout original do instrumento (HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA, 1998).
Na seqiiéncia, avalia-se a equivaléncia entre as propriedades psicométricas do instrumento
original e de sua nova versao (equivaléncia de mensuragcdo). Somente apds percorrer os
diferentes aspectos de equivaléncia apontados acima, ¢ possivel declarar que esta
estabelecida a adaptacdo transcultural da nova versdo, ou seja, a equivaléncia funcional

(HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA, 1998).

4.1 Participantes

Participaram desse estudo, 545 adultos e 17 profissionais de nivel superior. Como o
instrumento original destina-se a individuos na fase adulta, considerou-se nesse estudo a
definicdo de adulto de acordo com o Cddigo Civil Brasileiro, no qual a menoridade cessa
aos 18 anos completos e a partir deste momento as pessoas ficam habilitadas a pratica de
todos os atos da vida civil (BRASIL, 2002).

Todos os participantes foram recrutados voluntariamente a partir da divulgacdo da
pesquisa em meio eletronico e disponibilizacdo da versdo brasileira da EBAS — Adult Version
no site da Universidade Federal de Sdo Carlos, além de coleta direta em domicilios de
pessoas da comunidade em geral, de dois municipios do interior do Estado de Sao Paulo,
cujas caracteristicas socio-demograficas sdo apresentadas, respectivamente, nos Apéndices A
e B.

Dos 545 adultos, 30 participaram do pré-teste com a versao brasileira da EBAS —
Adult Version e 515 responderam a versdo final da escala e suas respostas foram
consideradas para a verificagdo da equivaléncia de mensuracdo do instrumento. O perfil dos

participantes esta descrito na Tabela 1.



Tabela 1: Perfil scio-demografico dos 545 participantes do Estudo 1
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Varidveis Categorias Frequéncia Porcentagem
(n) (%)
Feminino 335 61
Sexo
Masculino 210 39
18 a 30 261 48
30a40 109 20
Idade (anos) 40 a 50 74 13,8
50 a 60 59 10,8
Mais de 60 42 7.4
Casado 231 42.4
Estado Civil Solteiro 253 46,4
Outros' 61 11,2
Fundamental incompleto 85 15,6
Fundamental completo 67 12,3
Meédio incompleto 59 11
Escolaridade Médio completo 79 14,5
Superior incompleto 71 13
Superior completo 88 16
Pos-graduacio” 96 17,6
Até 2 salarios minimos 189 34,8
Até 4 salarios minimos 182 334
Renda’ Até 6 salarios minimos 50 9,2
6 ou mais salarios minimos 40 7,3
Nao possuem renda propria 84 15,3

De acordo com os dados da Tabela 1, observa-se que a maioria dos participantes (61%)

era do sexo feminino com idade entre 18 ¢ 30 anos. Em relacdo a escolaridade, 96 (17,6%)

participantes possuiam pos-graduacdo, seguidos de 88 (16%) com grau superior completo e

85 (15,6%) com ensino fundamental incompleto. No caso da renda, 371 (68,2%)

" A categoria “outros” se refere a participantes que tinham unido estdvel com seu parceiro, eram vilivos ou

divorciados.

2 A categoria “pds-graduacdo” inclui participantes com especializagdo, mestrado ¢ doutorado concluidos ou

em andamento.

3 Considerou-se o salario minimo com o valor de R$ 415,00 tendo 2008 como ano base (BRASIL, 2008).
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participantes ganhavam entre 2 e 4 salarios minimos, além de 84 (15,3%) pessoas que
afirmaram nao possuiam renda propria.

No que se refere a ocupagdo, 136 (25%) participantes afirmaram que ndo
trabalhavam. Destes, 66 (48%) sdo estudantes, 45 (33%) sdo aposentados, 21 (15%) sdo
donas de casa, 2 (2%) estdo desempregados ¢ 2 (2%) afastados do trabalho. As fungdes

desempenhadas pelos outros 409 (75%) participantes estdo descritas na Tabela 2.

Tabela 2: Caracterizacao dos participantes de acordo com a Classificacdo Brasileira de
Ocupagdes (CBO, 2002)*

Grupos Frequéncia| Porcentagem
(n) (%)
0) Forcas Armadas, Policiais ¢ Bombeiros Militares 4 1
1) Membros superiores do poder publico, dirigentes de | 02
organizagodes de interesse publico e de empresas e gerentes
2) Profissionais das ciéncias e das artes 179 45
3) Técnicos de nivel médio 26 7
4) Trabalhadores de servigos administrativos 29 7
5) Trabalhadores dos servigos, vendedores do comércio em
lojas e mercados >0 2
6) Trabalhadores agropecuarios, florestais, da caga e pesca 10 2,5
7) Trabalhadores da produ¢ao de bens e servigos industriais 21 5
8) Trabalhadores da produgdo de bens e servigos industriais 16 4
9) Trabalhadores de manutencao e reparagao 67 16
Total 409 75

Conforme ¢ possivel visualizar na Tabela 2, houve predominancia dos Grupos de
Ocupagdes 2, 9 e 5, sendo cada um composto, respectivamente, por 179 (45%), 67 (16%) e
56 (12%) participantes. Cabe ressaltar ainda que no Grupo 7 (Trabalhadores da producdo de
bens e servicos) estdo incluidos trabalhadores da industria extrativa e da construgao civil, da
transformagdo de metais e compositos, da fabricacdo e instalagdo eletroeletronica, das

industrias téxtil, do curtimento, do vestudrio e das artes graficas, das industrias de madeira e

* A divisdo dos grupos de ocupacio foi feita com base na Classificagio Brasileira de Ocupagdes - CBO que
constitui-se como o documento normalizador do reconhecimento, da nomeagdo e da codificacdo dos titulos e
contetdos das ocupagdes do mercado de trabalho brasileiro (BRASIL, 2002).
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do mobilidrio, além de montadores de aparelhos e instrumentos de precisdo e musicais;
joalheiros, vidreiros, ceramistas e afins. O Grupo 8 embora tenha a mesma nomenclatura do
Grupo 7 inclui trabalhadores com outras fungdes como a produgdo de bens e servigos
industriais e de manutencdo cujas atividades sdo complexas e requerem aplicacdo de
conhecimentos profissionalizantes obtidos em formacdo de escolas técnicas ou de nivel
superior.

Em relacdo aos 17 profissionais de nivel superior que participaram da adaptagdo
transcultural, 2 realizaram a tradu¢do do instrumento para o idioma da cultura-alvo e 2 a
retrotraducdo da escala para a Lingua Inglesa, 1 realizou a apreciacdo formal da equivaléncia
semantica entre a versao original da EBAS — Adult Version e a versoes brasileiras da escala,
e os demais formaram o comité de especialistas que verificou as equivaléncias (experimental
ou cultural e idiomatica) e fez a tlltima revisdo entre a versdo inglesa e a versao brasileira do

instrumento. O perfil dos especialistas esta descrito com detalhes no Quadro 1.
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Instituicio Especialistas Graduacao/ Especialidades/ Proficiéncia
¢ b Titulacao Area de atuacgdo (idiomas)
Neurologia do
.. desenvolvimento, Inglés,
El ‘Medlcma/ epilepsia, distirbios do | italiano,
Livre Docente . A
aprendizado e do francés
comportamento.
Medicina/ . S R
E2 Doutor Neurologia e epilepsia. | Inglés
.. Inglés,
Universidade E3 Vedicina/ Neurologia e epilepsia francés,
de S&o Paulo Doutor g PUCEPSIA- | o lemao,
espanhol
Medicina/ Neurologia cognitiva,
E4 Doutor deméncia, Inglés
neurolinguistica.
o Dieta cetogénica em Inelas
E5 Medicina/ epilepsia infantil, fr agncé’s
Doutor malformagoes o anh(’)I
congénitas do SNC. P )
Universidade = ’E'ducac;ao Neurofisiologia. Inglés.
x Fisica/ Doutor
Federal de Sao — —
Paulo E7 Medicina/ Epilepsia e Inglés
Livre Docente | neurofisiologia clinica.
Psicologia/ Estigma, neurociéncia
Universidade E8 g cognitiva, avaliagdo | Inglés
Doutor NP
Estadual de psicologica.
Campinas E9 .Medlcma/ Epll.epsm e Inglés
Livre Docente neuroimagem.
Universidade . Neuropediatria,
Federal £10 Medicina/ qualidade de vida, Inglés,
. Doutor satide mental e Francés
Fluminense L .
epilepsia infantil.
Universidade .
Federal do Rio E11 Medicina/ Neurologia infantil, Inelés
Grande do Doutor eletroencefalografia. g
Norte
Universidade Medicina/ ) ) .| Inglés,
de Brasilia E12 Doutor Neurologia ¢ epilepsia. alemao
Facul_df'alde de Terapia Qualidade de vida em
Medicina de . .- N A
~ ) E13 Ocupacional/ | doencas cronicas nao | Inglés
Sé&o José do o
. Doutor transmissiveis.
Rio Preto

Quadro 1: Caracterizagao do comité de especialistas

De acordo com o Quadro 1, € possivel constatar que 10 (77%) especialistas eram
oriundos de instituicdes universitarias do Estado de Sdo Paulo e os outros 3 (23%) eram

provenientes de universidades localizadas no Rio de Janeiro, Brasilia e Rio Grande do
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Norte. Além disso, o comité foi composto por 10 médicos, 1 educador fisico, 1 psicologa e 1
terapeuta ocupacional cujas titulagdes eram de doutorado ou livre docéncia. As areas de

especialidades e de atuagdo foram descritas pelos proprios profissionais.

4.2 Aspectos éticos

Todos os participantes assinaram Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(APENDICE C). No caso dos dados coletados por meio do site, o Termo foi disponibilizado
eletronicamente e os participantes deveriam expressar seu consentimento em participar da

pesquisa antes de responder a escala (APENDICE D).

4.3 Procedimentos

A seguir serao descritos os procedimentos adotados para a realiza¢dao do Estudo 1.

4.3.1 Selecdo da EBAS — Adult Version

Apos revisdo de literatura nacional e internacional nas bases de dados Scopus e
PUBMED constatou-se que a EBAS — Adult Version era o Unico instrumento destinado a
avaliar crengas e atitudes sobre epilepsia infantil que possuia clareza na fundamentagdo de
seus constructos tedricos e avaliacdo dos indices psicométricos (GAJJAR et al., 2000).

Dessa forma, a opgdo pela EBAS — Adult Version deveu-se as suas propriedades
psicométricas satisfatorias somadas as vantagens de se utilizar instrumentos de medida ja
validados por outros pesquisadores, uma vez que o desenvolvimento e consolidagao de um
novo instrumento sao processos dispendiosos, além de permitir comparar os resultados
obtidos em pesquisas com populagdes distintas (HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA,
1998; BEATON et al., 2000).
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4.3.2 Autorizacdo para o uso da EBAS — Adult Version

Primeiramente foi solicitada a autoriza¢do dos autores da versao original (GAJJAR et
al., 2000), via correio eletronico, para o uso da EBAS — Adult Version (APENDICE F). De
posse da respectiva autorizacdo (ANEXO D) iniciou-se o procedimento de adaptagdo

transcultural da versdo original do instrumento para o Brasil.
4.3.3 Procedimentos de adaptacéo transcultural
Com o objetivo de apresentar o panorama geral desse estudo estdo descritos no

Quadro 2, de forma pontual, os procedimentos utilizados para a adaptagdo transcultural da

EBAS — Adult Version.
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Etapa Estratégia para
(aspecto Objetivos ategia pare Participantes Resultados
avaliado) selecao/avaliacdo
Comité

Consulta a materiais

formado por 13

Formacédo do | Composigao de o 38 especialistas de
3 oA bibliograficos e - s
comité de comité de . especialistas diversas
L . programas de pods- o P
especialistas especialistas ~ em epilepsia. mnstituigoes
graduagao. . .
universitarias
do pais.
Exploragdo dos Consulta a 1 membro do | Constructos do
Equivaléncia constructos especialista do comité de instrumento
Conceitual e teoricos do comité e revisao especialistas. | pertinentes ao
de Itens instrumento. bibliografica Pesquisadora. contexto
brasileiro.
Realizar tradugao
e retrotraducao 1
e 2.
Realizar
equivaléncia Consulta aos ~
quive 4 tradutores, Apresentagdo
semantica entre tradutores, ~
A N ~ 13 membros da versao
Equivaléncia as tradugdes, comparagdo entre as . o
A - ~ do comité de brasileira
Semantica retrotraducdes e | versoes e consulta .
.. L especialistas e | EBAS — Adult
o original. aos especialistas do .
. . oA 30 adultos. Version.
Realizar anélise comite.
idiomatica e
experimental ou
cultural.
Realizar pré-teste
12 membros Padronizagao
Verificagdo do | Comparacdo entre a | do comité de da Versﬁg(;)
Equivaléncia | layout e modo de | versdo brasileirae a | especialistas; brasileira da
operacional administracao versao original Participantes escala
do pré-teste. )
Analise das
caracteristicas ~
. (o L N Obtencao das
psicométricas | Aplicagdo da versao .
C A . . o qualidades
Equivaléncia | incluindo alfa de brasileira e . L
. ~ psicometricas
funcional ou Cronbach, comparag¢ao dos ~
- ; . 545 adultos. da versao
de analise fatorial, | resultados da versao o
~ . o brasileira da
mensuracao coeficiente de brasileira aos da
. EBAS — Adult
Pearson, kappa e versao original .
Version.
kappa
ponderado.

Quadro 2: Etapas do processo de adaptagdo transcultural da EBAS — Adult Version
para o Portugués do Brasil

Cabe ressaltar que entre os 13 membros do comité de especialistas, 1 foi responsavel

pela andlise conceitual e de itens e também pela apreciagdo formal de equivaléncia
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semantica entre as tradugdes, retrotraducdes e o original e os outros 12 realizaram as
analises idiomatica e cultural. A seguir, sdo descritos de forma detalhada todos os

procedimentos que envolveram a adaptacdo transcultural da EBAS — Adult Version.

4.3.4 Formacgao do comité de especialistas

Para realizar a equivaléncia conceitual e de itens e semantica, profissionais de
institui¢des universitarias distintas, com ampla experiéncia na area tematica foram
convidados, via correio eletrdnico, a participar das respectivas avaliacdes (APENDICE G).
Foram enviados e-mails para 38 especialistas, sendo que destes, 16 ndo responderam, 10 ndo
puderam participar por motivos diversos e 13 se dispuseram a realizar as anélises propostas
pela pesquisadora.

Dessa forma, o comité foi composto por 13 profissionais, sendo 10 médicos, 1
psicologa, 1 educador fisico e 1 terapeuta ocupacional. A caracterizacdo dos especialistas
incluindo a instituicdo de origem, a titulacdo, as areas de especialidade e também a
proficiéncia em idiomas foi descrita na se¢ao referente aos participantes.

Ressalta-se que todas as avaliagdes que serdo descritas a seguir foram feitas de forma
independente e os profissionais ndo tinham conhecimento dos outros membros que faziam

parte do comité.

4.3.5 Avaliacdo da equivaléncia conceitual e de itens

A avaliagdo da equivaléncia conceitual e de itens consiste na exploragdo dos
construtos de interesse e dos pesos dados aos seus diferentes dominios constituintes no local
(pais, regido e cidade) de origem e na populacdo-alvo onde o instrumento serd utilizado
(HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA, 1998; BEATON et al., 2000; REICHENHEIM;
MORAES; HASSELMAN, 2000).

Assim, esta etapa teve como finalidade explorar se os diferentes dominios abarcados
pelo instrumento original (crengas e atitudes) seriam pertinentes no contexto brasileiro e na

populacdo-alvo onde o instrumento seria utilizado. No processo, avaliou-se a pertinéncia da
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parte introdutéria, da vinheta e dos itens do instrumento para a captacao de cada uma dessas
dimensdes da epilepsia no Brasil.

Para tal, a pesquisadora realizou revisao bibliografica sobre os processos envolvidos
na constru¢do do instrumento-fonte e adicionalmente, procurou-se identificar as mesmas
questdes em materiais bibliograficos envolvidos com as crengas e atitudes sobre epilepsia
(FERNANDES et al., 2007; ANTONIUK et al., 2005; DANTAS et al., 2001; THACKER et
al., 2008; CHOMBA et al., 2007; MECARELLI et al., 2007; SHAFIQ et al., 2007, AWAD;
SARKHOO, 2008; DAOUD et al., 2007; BISHOP; BOAG, 2005; ALIKOR; ESSIEN, 2004;
BEKIROAYLU et al,, 2004; MILLOGO; SYRANYAN, 2004; NDOUR et al., 2004;
OLSON et al., 2004; FONG; HUNG, 2002; KANKIRAWATANA, 1999; GAJJAR et al.,
2000; GAJJAR, 2001).

Além disso, apds a revisdo bibliografica feita pela pesquisadora, um dos especialistas
do comité recebeu o instrumento original, cabendo a ele fazer a mesma andlise acerca da

pertinéncia dos constructos originais do instrumento.

4.3.6 Avaliacéo da equivaléncia semantica

A seguir serdo descritos os procedimentos dos cinco estdgios envolvidos com o

processo de avaliagdo da equivaléncia semantica.

4.3.6.1 Estagio 1: Tradugdo

A primeira fase da adaptagao consistiu em duas traducdes da EBAS — Adult Version
para o Portugués (T1 e T2), feitas, respectivamente, por um profissional com experiéncia na
area tematica (epilepsia) com lingua materna portuguesa e fluéncia na lingua inglesa (T1) e,
a outra, por um professor de lingua inglesa com formagdo em Letras e também com lingua
materna portuguesa (T2). As duas versdes foram realizadas de forma independente pelos
profissionais sem que eles tomassem conhecimento da traducdo feita pelo colega

(APENDICES H ¢ I).
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4.3.6.2 Estagio 2: Retrotradu¢do

Neste estagio, dois tradutores bilingiies diferentes, totalmente cegos para a versao
original do instrumento, realizaram a retrotraducdo das versdes T1 e T2 para o idioma
original. O primeiro tradutor tinha formagao profissional na area de Ciéncias Humanas, com
fluéncia em lingua inglesa e lingua materna portuguesa, enquanto o segundo tradutor era de
lingua materna inglesa, com fluéncia na lingua portuguesa e residente no Brasil com
formacgdo na area das Ciéncias Exatas. As retrotradu¢des ocorreram de modo independente,
além de cegas em relacdo ao perfil dos profissionais da primeira etapa, gerando as versoes

R1 e R2 (APENDICES J ¢ K).

4.3.6.3 Estagio 3: Apreciagdo formal de equivaléncia semdntica

No estagio trés, um terceiro tradutor bilingiie, ligado a area em estudo, com lingua
materna portuguesa e fluéncia na lingua inglesa realizou a aprecia¢ao formal da equivaléncia
semantica entre o original e cada uma das tradugdes (T1 e T2) e retrotradugdes (R1 e R2).

Dois significados lingiiisticos distintos foram apreciados. O primeiro diz a respeito a
avaliacdo da equivaléncia entre o original e cada uma das tradugdes e retrotradugdes sob a
perspectiva do significado referencial dos termos ou palavras constituintes, ou seja, as idéias
ou objetos do mundo a que uma ou varias palavras se referem. Se ha o mesmo significado
referencial de uma palavra no original e na respectiva traducao, presume-se que existe uma
correspondéncia literal entre elas (REICHENHEIM; MORAES; HASSELMAN, 2000;
HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA, 1998; BEATON et al., 2000).

O segundo aspecto diz respeito ao significado geral de cada parte do instrumento
(introducdo, vinheta, itens e opgdes de resposta), contrastando-se o original com o que foi
captado na tradugdo e retrotraducdo. Essa correspondéncia transcende a literalidade das
palavras, encampando aspectos mais sutis, como o impacto que um termo tem no contexto
cultural da populacao-alvo. A apreciagdo € necessaria porque a correspondéncia literal de
um termo ndo implica que a mesma reacdo emocional ou afetiva seja evocada em diferentes
culturas. Essa questdo ¢ particularmente relevante em instrumentos para a captacdo empirica

de conceitos culturalmente construidos, pois uma palavra ou assertiva usada com
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determinada intencdo no contexto de origem pode ndo produzir o mesmo efeito na
populagdo-alvo da nova versdo. A substituicdo por outro termo permitiria resgatar
plenamente a equivaléncia desejada (REICHENHEIM; MORAES; HASSELMAN, 2000;
HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA, 1998; BEATON et al., 2000).

Para tal, utilizou-se um formulario especifico, contendo a parte introdutéria do
instrumento, a histéria sobre a crianga com epilepsia (vinheta) e os itens das Partes I e 11
tanto da versdo original quanto das versdes T1/R1 e T2/R2. Nos formuldrios usados para
avaliar o significado referencial optou-se pela Escala Visual Analogica — EVA’
(STREINER; NORMAN, 2008) como opg¢ao de resposta, o que permitiu que a equivaléncia
fosse julgada de forma continua entre 0% e 100%. Para a avaliacdo do significado geral,
utilizou-se uma classificacdo em quatro niveis: inalterado, pouco alterado, muito alterado ou
completamente alterado. Além disso, o avaliador apresentou, quando necessario, propostas
ou substituicdes referentes as versdes apresentadas, visando assim, melhorar a adaptacdo do
item (APENDICE L).

Ao término da avaliagdo, as respostas foram analisadas pela pesquisadora e a partir
dessa andlise, foi possivel propor uma Versdo de Consenso (VC), que incorporava itens
oriundos de uma das duas versdes trabalhadas ou modificacdes para melhor adequacdo de

todo o instrumento (APENDICE M).

4.3.6.4 Estagio 4: Equivaléncia idiomatica e experimental ou cultural

A quarta etapa do processo de avaliacdo semantica teve como objetivos realizar a
equivaléncia idiomdtica e experimental ou cultural da Versdo de Consenso (VC), além de
identificar e encaminhar os problemas de cada uma das etapas pregressas.

Para avaliar tais equivaléncias, doze profissionais do grupo de especialistas, exceto o

avaliador envolvido com a apreciacdo formal de equivaléncia semantica, receberam um kit

> A Escala Visual Analogica (EVA) foi utilizada pela primeira vez por volta do ano de 1930, tornando-se
popular a partir de 1960. A EVA ¢é composta de uma linha de comprimento fixa de tamanho usualmente
equivalente a 100 mm, a qual ancora no 0 o valor minimo para o construto que se deseja avaliar e no 10 ou 100
o valor maximo, devendo o respondente assinalar entre os diversos valores disponiveis aquele que julga mais

préximo de sua percepgao ou avaliagdo (STREINER; NORMAN, 2008).
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contendo uma carta explicativa e duas avaliagdes: idiomatica e cultural (APENDICES N ¢
0O). Todas as analises foram realizadas comparando-se os itens da versao de consenso com
os itens da escala original.

De acordo com Herdman, Fox-Rushby e Badia (1998), a equivaléncia idiomatica
consiste na comparacgdo dos itens no que se refere aos termos/palavras entre o instrumento
original ¢ a versdo adaptada, verificando para isso, os significados lingiiisticos sob a
perspectiva do significado referencial (denotativo) e correspondéncia literal, isto €, busca-se
manter a correspondéncia de sentido da escala original.

Para isto, coube ao comité de especialistas verificar se as expressdes da EBAS —
Adult Version criada no Canada e da Versdao de Consenso (VC) eram correspondentes ou
ndo correspondentes (APENDICE N) isto é, verificar a adequagdo de certas expressdes
idiomaticas, avaliando a equivaléncia de significado/sentido entre ambas.

A equivaléncia experimental ou cultural consiste na avaliagdo da coeréncia dos
termos usados na versdo adaptada do instrumento, a fim de buscar o entendimento e
compreensdo dos mesmos no contexto cultural da populagdo. Essa avaliagao transcende a
correspondéncia na literalidade das palavras (HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA, 1998).
Solicitou-se ao comité de especialistas a avaliagdo da coeréncia entre os termos utilizados na
VC (APENDICE O), almejando a compreensio e adequagdo dos itens em relagdo as
experiéncias vividas pela populagcdo alvo da escala, dentro do seu contexto cultural. Para
isso, o comité avaliou os itens da VC, verificando se 0os mesmos eram compreensiveis e
adequados para o entendimento da comunidade em geral.

Apds o término das avaliagdes, os membros do comité de especialistas retornaram
as avaliagdes com suas analises. A partir disso, a pesquisadora realizou uma contagem
atribuindo valores em porcentagem para cada item no qual houve concordancia entre os
membros do comité, sendo retido no elenco o item com concordancia de cerca de 80% entre
o0s juizes, segundo o critério apresentado por Pasquali (1998).

Com a finalizagao dessa etapa, obteve-se a Versao de Consenso 1 (VC;) da EBAS —

Adult Version (APENDICE P) e iniciou-se o pré-teste com a populacio alvo da escala.
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4.3.6.5 Estagio 5: Pré-teste da Versdo de Consenso 1 — VC,;

O quinto e ultimo passo da avaliagcdo de equivaléncia semantica envolveu o pré-teste
da Versao de Consenso 1 (VC;) que foi aplicada em uma amostra composta por 30
voluntarios adultos da populagdo em geral, visando avaliar a aceitabilidade, a compreensao e
o impacto emocional da escala. Os dados foram coletados individualmente por meio de auto-
preenchimento. Foi solicitado aos entrevistados que lessem e parafraseassem a parte
introdutoria do instrumento, a historia sobre a crianga com epilepsia (vinheta) e cada um dos
itens dos instrumentos visando identificar trechos ndo compreensiveis. A partir das
evidéncias encontradas no pré-teste e das sugestdes fornecidas pelos participantes, foram
realizados os ajustes semanticos finais do instrumento, chegando-se a versdo brasileira da

EBAS — Adult Version para investigagdo psicométrica (APENDICE Q).

4.3.7 Avaliacéo da equivaléncia operacional

A equivaléncia operacional se refere a utilizacdo da escala na mesma formatagao,
modo de administragdo e métodos de mensuracdo utilizados pela EBAS — Adult Version
original (HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA, 1998; BEATON et al., 2000;
REICHENHEIM; MORAES; HASSELMAN, 2000).

Para isso, foi estabelecido um novo contato com os autores buscando informagoes
precisas acerca das instrugdes, da apresentacdo das questdes, do modo e tempo de aplicacao,
a saber: as instrugcdes devem ser devidamente seguidas, a escala ¢ respondida via auto-
preenchimento, a administracdo pode ser coletiva ou individual e o tempo de aplicagdo ¢ de
aproximadamente dez minutos.

Visando investigar a equivaléncia operacional, as instrugdes para o preenchimento e
as opgoes de respostas da escala também foram analisadas pelos especialistas ao longo das
diferentes etapas do processo de adaptagdo transcultural. Além disso, durante o pré-teste,
utilizou-se 0 mesmo modo de aplicacao e formatagdo original do instrumento, analisando-se
sua funcionalidade e praticidade. Os participantes também foram questionados quanto ao

layout da EBAS — Adult Version e o modo de preenchimento do mesmo.
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Quanto aos métodos de mensuragao, verifica-se que embora a EBAS — Adutl Version
seja uma escala do tipo Likert de quatro pontos - acredito totalmente (4), acredito muito (3),
acredito um pouco (2) e ndo acredito (1) - ela ndo dispde de um escore que permita
classificar os participantes quanto ao seu nivel de conhecimento acerca da epilepsia infantil.

Os dados obtidos com a EBAS — Adult Version podem ser analisados por meio das
médias e freqiiéncias de respostas emitidas pelos participantes para as questoes e para as trés

subescalas.

4.3.8 Equivaléncia funcional ou de mensuracao

A equivaléncia de mensuragdo consiste na avaliagdo das medidas de confiabilidade e
validade da versdo adaptada do instrumento, comparando-as aquelas encontradas no
instrumento original (HERDMAN et al., 1998; BEATON et al., 2000; REICHENHEIM;
MORAES; HASSELMAN, 2000).

Buscando aplicar a versdo brasileira da EBAS — Adult Version em adultos da
comunidade em geral, optou-se por realizar a coleta de dados de duas formas. A primeira

etapa consistiu na disponibilizacdo da versdo brasileira do instrumento em formato eletronico

por meio do endereco www.ufscar.br/~epinfant. No Apéndice R estdo descritos os
procedimentos para elabora¢do da pagina do instrumento e de seu conteudo.

A segunda etapa consistiu na aplicagdo do instrumento, feita pessoalmente pela
pesquisadora, em domicilios de pessoas da comunidade em geral de dois municipios do
interior do Estado de Sao Paulo cujas caracteristicas soécio-demograficas ja foram
apresentadas nos Apéndices A e B. A aplicagdo nos domicilios foi realizada individualmente

e por meio de auto-preenchimento.

4.4 Analise de dados

Apoés a aplicagdo da escala, iniciou-se o processo de andlise dos dados a fim de
verificar as propriedades psicométricas da versdo brasileira da EBAS — Adult Version e de

atender aos objetivos propostos na equivaléncia de mensuragao.
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Ressalta-se que as analises psicométricas foram discutidas em reunides com
consultores autdbnomos de estatistica e realizadas com o uso do Software Estatistico Minitab
- Versao 12.1.

Assim, foram feitas as seguintes analises:

e Alfa de Cronbach

O indice alfa de Cronbach (o) foi utilizado como indicador da consisténcia interna
geral da escala e também de cada uma das subescalas. Garante a homogeneidade, ou seja, é
a extensdao em que todos os itens definem diferentes aspectos de um mesmo atributo e nao
diferentes partes dos mesmos aspectos. Constitui-se de uma técnica de andlise multivariada e
o coeficiente alfa varia de zero a um, onde zero indica auséncia total de consisténcia interna
dos itens e um indica 100% de consisténcia interna (STREINER; NORMAN, 2008;
PASQUALLI, 1998).

e Analise Fatorial

A andlise fatorial foi realizada para verificar quantos construtos comuns sao
necessarios para explicar as covaridncias (intercorrelagdes) entre os itens de forma a
confirmar a estrutura de cada uma das trés subescalas: neurologica, metafisica e
ambiental/psicofisica (STREINER; NORMAN, 2008; PASQUALI, 1998).

Essa analise buscou um numero parcimonioso de fatores que explicassem
suficientemente a variabilidade total dos dados e, a partir desses fatores, verificou-se se a
estrutura identificada por ele era correspondente a estrutura das trés subescalas. A extracao
dos fatores foi feita utilizando-se o método ortogonal Varimax.

e Confiabilidade teste-reteste

A andlise de confiabilidade nao foi realizada na versdo original da EBAS — Adult
Version, mas optou-se por sua realizacdo de forma a garantir a qualidade do instrumento
traduzido. A confiabilidade representa a reprodutibilidade dos resultados obtidos em
diferentes momentos da testagem garantindo que os dados obtidos sejam confidveis
(STTREINER; NORMAN, 2008).

Para tal foram selecionados os 50 ultimos participantes que responderam ao
instrumento por meio eletronico e deixaram seu e-mail para contato. Apds responder ao
questionario pela primeira vez, foi enviado um e-mail ao participante solicitando que
respondesse ao questionario novamente apos um intervalo de 10 dias.

De acordo Zwart, Frings-Dresen e Duivenbooden (2002) o intervalo de tempo entre
os testes pode influenciar a confiabilidade teste-reteste. Assim, se o teste ¢ repetido em um

curto intervalo de tempo, a memoria da primeira aplicacdo pode influenciar os resultados da
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segunda aplicag¢do do instrumento e, assim, falsamente inflar a confiabilidade teste-reteste. O
tempo adotado neste estudo foi escolhido de acordo com o que preconiza a literatura (10
dias entre as duas medidas), procurando evitar a variacdo da percep¢do quanto as crengas €
atitudes e os problemas de memoria (STTREINER; NORMAN, 2008; ZWART; FRINGS-
DRESEN; DUIVENBOODEN, 2002).

Além disso, para evitar que o participante se esquecesse de responder novamente ao
instrumento, foram enviados e-mails individuais no dia anterior (9° dia) ao intervalo de 10
dias, com um lembrete alertando sobre a segunda aplicacdo da escala.

Dessa forma, para estimar a confiabilidade do instrumento, inicialmente foi calculada
a concordancia simples por meio da propor¢do de participantes que obtiveram a mesma
média no teste e reteste. Em seguida, utilizou-se o teste t de Student, comparando-se as
médias obtidas pelos participantes no teste (aplicacdo 1) e depois no reteste (aplicacdo 2) nas
trés subescalas (neurologica, metafisica e ambiental), verificando se houve diferenca
significativa nas médias.

Foram calculados também os coeficientes de correlagao de Pearson entre as médias
das trés subescalas (neuroldgica, metafisica e ambiental/psicofisica) e entre a variagdao das
médias das trés subescalas no teste (aplicagcdo 1) e no reteste (aplicacdo 2), verificando se
houve diferencas significativas entre elas (p < 0,05). O coeficiente de Pearson, utilizado
para medir o grau de relagdo linear entre duas varidaveis assume valor entre -1 ¢ 1. Se uma
variavel tende a aumentar a medida que diminui o outro, o coeficiente de correlagdao ¢
negativo. Inversamente, se as duas variaveis tendem a aumentar o coeficiente de correlagao
em conjunto € positivo.

Em seguida, procedeu-se a avaliagdo da concordancia corrigida para o acaso
utilizando-se estatistica kappa e kappa ponderado. Este coeficiente ¢ calculado nas
proporcdes de cada conjunto de respostas, e varia de —1, quando ha discordancia em todas as
avaliagdes e 1, quando ha concordancia em todas as avalia¢des.

Ja o coeficiente kappa ponderado tem como objetivo, distinguir uma discordancia
grave (por exemplo, no teste um participante responde 1, e no reteste responde 3), e uma
discordancia leve por exemplo, no teste um participante responde 1, e no reteste 2). Neste
coeficiente, sdo atribuidos pesos que variam de 0 a 1 as proporgdes, sendo que estes pesos
sao calculados de acordo com a distancia entre uma resposta no teste e a outra no reteste.

De acordo com Streiner ¢ Norman (2008), a concordancia por meio da estatistica
kappa pode ser classificada como ausente (<0,0), fraca (0,10-0,20), regular (0,21-0,40),
moderada (0,41-0,60), substancial (0,61-0,80) ou quase perfeita (0,81-1,00).
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5 RESULTADOS

Nessa secdo serdo apresentados os resultados referentes ao processo de adaptagao

transcultural da escala.

5.1 Resultados do processo de adaptacéo transcultural

5.1.1 Equivaléncia conceitual e de itens

Por meio da revisdo de literatura e da andlise feita pelo especialista, constatou-se que
os conceitos relacionados a epilepsia utilizados para a elaboragcdo do instrumento original
eram pertinentes ao contexto brasileiro, representando os mesmos constructos nas duas
linguas, dando-se por estabelecida a equivaléncia conceitual, indicando que o constructo
tinha a mesma concepcdo em ambos os idiomas. Da mesma forma, constatou-se que os
elementos existentes na escala eram pertinentes em qualquer pais ou cultura, instituindo-se a
equivaléncia de itens, pois os elementos da escala original representavam o conceito em
questao nas duas linguas.

Assim, considerou-se que a introdug¢do, as seis questdes da Parte I, a vinheta e os 51
itens da Parte II do instrumento original, representavam adequadamente as duas dimensdes

acerca da epilepsia em nosso contexto cultural.

5.1.2 Equivaléncia semantica

Inicialmente o instrumento foi submetido ao processo de avaliacdo formal de
equivaléncia semantica comparando-se as versoes traduzidas (T1 e T2), retrotraduzidas (R1 e
R2) e a versdo original. Esta etapa foi realizada por 1 dos 13 membros do comité de
especialistas.

Em relacdo a parte introdutoria, o par T1/R1 foi avaliado pelo especialista como mais

adequado para captar o significado geral e referencial atribuindo para o significado referencial
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valor de 100% de acordo com a EVA e considerando como inalterado o significado geral. O
conjunto de assertivas T2/R2 recebeu valor de 90% para o significado referencial e o
significado geral foi considerado como pouco alterado.

Além disso, o avaliador sugeriu outras modificagdes como a substitui¢do do termo
“freqiientemente” por “dificilmente”; o acréscimo da palavra “drea” na expressdo
“profissionais de saude, transformando-a em “profissionais da area da saude”; a substitui¢ao da
palavra “efetivamente” pela expressao “de maneira mais efetiva”; a opgao pela palavra “pensa”
ao final da introdu¢do onde havia duas opgodes (“pensa/acredita”), além de pequenos ajustes
semanticos como mudangas nos tempos verbais e acréscimo ou supressao de artigos ao longo

do texto. O Quadro 3 traz a avaliagdo das seis questdoes que compde a Parte [ da EBAS — Adult

Version.
Itens Verséo
Parte AvaliacOes Einal Justificativa ou sugestfes
I
SR® SG’
TURL® | T2/R2° | T1/R1 | T2/R2 | V1| V2
1 100 100 IN IN x | x Sem alte~rag‘ao de~ 51gn'1ﬁ'cado
em relacdo a versdo original.
Sugestao: retirar as frases
“Se sim, qual ¢ a sua lingua?
e “Qual ¢ o nome? (Vocé
) 100 100 IN IN x| x pode escrever o nome em sua
lingua)”, deixando apenas
“Vocé conhece algum outro
nome para epilepsia? Se sim,
qual € o nome?”
3 100 100 IN IN x | x Sem alte~rag‘ao de~ 51gn'1ﬁ'cado
em relacdo a versdo original.
4 100 100 IN IN x | x Sem alte~rac;‘a0 de~51gn}ﬁcad0
em relacdo a versdo original.
Sugestao: substituir a
5 100 100 IN IN X | X | expressao “Qual parente” por
G‘Quem’).
6 100 100 IN IN x| x Sem alteNrag:‘ao de~ s1gn}ﬁcad0
em relacdo a versdo original.

Quadro 3: Avaliacdo formal de equivaléncia semantica dos itens da Parte | da EBAS —
Adult Version

6 A sigla “SR” se refere ao termo significado referencial.

7 A sigla “SG” se refere ao termo significado geral.

8 A sigla T1/R1 refere-se ao par de traducdo e retrotradugio 1.
9 A sigla T2/R2 refere-se ao par de tradug@o e retrotradugdo 2.
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Como ¢ possivel observar no Quadro 3, para os itens da Parte I ndo houve primazia de
uma versao sobre outra e todas as questdes receberam a mesma avaliagdo por parte do
especialista. Entretanto, ¢ possivel observar que para a questdo 2 o especialista sugeriu que
fossem retiradas as frases “Se sim, qual ¢ a sua lingua? e “Qual ¢ o nome? (Vocé pode escrever
o nome em sua lingua)”, além da substitui¢do da expressdo “Qual parente?” pelo termo
“Quem?”.

Para a vinheta e para o enunciado da Parte II do instrumento, o especialista também
considerou o par T1/R1 como mais adequado para captar o significado geral e referencial dos
termos ao compara-lo a versao original, recebendo valor de 100% para o significado referencial
com a EVA e significado geral inalterado. O conjunto de assertivas T2/R2 teve seu significado
geral considerado como pouco alterado e para o referencial atribuiu-se valor de 95%. Nao
foram feitas sugestdes para modificar a vinheta e o enunciado.

No Quadro 4 sdo apresentados os resultados dos estdgios do processo de equivaléncia
semantica da EBAS — Adult Version, considerando a avaliacao do significado geral e referencial

para cada um dos itens que compode a Parte II do instrumento.

Itens Versao
Avaliacdes Final Justificativa
Parte 11
SR G
TYR1® | T2/R2® | TUR1 | T2/R2 | V1| V2
1 100 100 IN IN x| x Sem alte~rac;‘ao de~s1gn%ﬁ‘cad0
em relacdo a versdo original.
) 100 100 IN IN x| x Sem alte~rac;‘ao de~s1gn%ﬁ‘cad0
em relacdo a versdo original.
H4 uma pequena alteracao
no significado referencial da
3 90 90 IN IN X | X | expressdo ‘“very angry”’ que
significa “muita raiva” e ndo
“zangado”.
4 100 100 IN IN x | x Sem alte~ra(;:ao de~51gn}ﬁ'cado
em relacdo a versao original.

Quadro 4: Avaliacdo formal de equivaléncia semantica dos itens da Parte 11 da EBAS —
Adult Version

' A sigla “SR” se refere ao termo significado referencial.

' A sigla “SG” se refere ao termo significado geral.

'2 A sigla T1/R1 refere-se ao par de tradugdo e retrotradugio 1.
13 A sigla T2/R2 refere-se ao par de tradugdo e retrotradugio 2.
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100

100

IN

Sem alteracdo de significado
em relacdo a versdo original.

90

80

PA

PA

As tradugdes mostraram
alteracoes com relacdo a
versdo original. Entretanto, o
par TI/R1 parece mais
adequado ao contexto
brasileiro considerando-se o
processo de adaptagdo.

100

100

IN

IN

Sem alteracdo de significado
em relacdo a versao original.

100

100

IN

IN

Sem alteracdo de significado
em relacdo a versao original.

90

85

PA

PA

O par T1/R1 se aproxima
mais do significado proposto
para o item no instrumento
original, além de apresentar
traducdo mais adequada ao
vocabuldrio brasileiro.

10

100

100

PA

PA

Embora os dois pares de
tradugdes ¢ retrotraducoes
apresentem pouca alteracdo,
o par T1/R1 mostra-se mais
adequado, pois em T2/R2, na
retrotraducao utiliza-se o
termo “starts”, alterando o
sentido original do item.

11

100

100

IN

Sem alteracdo de significado
em relacdo a versdo original.

12

100

100

7

IN

Sem alteracdo de significado
em relacdo a versdo original.

13

100

100

IN

Sem alteracdo de significado
em relacdo a versdo original.

14

100

90

PA

Os dois pares de tradugdes e
retrotraducgdes sd0
adequados, mas em T2/R2
utiliza-se o termo “ataques
epilépticos” que em Lingua
Portuguesa pode ter sentido
pejorativo, devendo-se optar
pelo par T1/R1 sem prejuizo
do significado geral e
referencial.

15

100

100

IN

IN

X

X

Sem alteracdo de significado
em relagdo a versdo original.

16

100

100

IN

IN

X

X

Sem alteracdo de significado
em relagdo a versdo original.

Quadro 4: Avaliacdo formal de equivaléncia semantica dos itens da Parte 11 da EBAS —
Adult Version
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17

100

100

IN

Sem alteracdo de significado
em relacdo a versdo original.

18

100

100

IN

Sem alteracdo de significado
em relacdo a versdo original.

19

100

100

Z

Sem alteracdo de significado
em relagdo a versdo original.

20

100

100

Z

Sem alteracao de significado
em relagdo a versdo original.

21

100

100

Sem alteracdo de significado
em relagdo a versdo original.

22

100

100

IN

Sem alteracdo de significado
em relagdo a versdo original.

23

100

100

Z|Z |2 |2 |2 |2 |2

IN

T B e I e I e

oo T B e I B (Rl e

Sem alteracdo de significado
em relagdo a versdo original.

24

100

90

PA

As duas tradugbes sao
adequadas, mas o par T1/R1
se mantém  totalmente
inalterado em relacdo ao
texto original, apresentando
0 mesmo impacto.

25

100

100

IN

PA

Assim como na assertiva 24,
os pares T1/R1 e T2/R2 sao
adequados, mas o par T1/R1
se mantém  totalmente
inalterado em relacdo ao
texto original.

26

100

100

PA

PA

Os dois pares de tradugdes e
retrotraducdes sao idénticos,
mostrando sutis alteragdes na
retrotraducao.

27

100

100

IN

Embora o par TI1/R1 se
mantenha inalterado em
relagdo ao original, neste
caso especifico, o par T2/R2
parece mais adequado ao
contexto  brasileiro  sem
prejuizo para o significado
geral e referencial.

28

75

75

MA

MA

Os dois pares mostraram-se
bastante  alterados com
relacilo ao texto do
instrumento original. Optar
por um deles.

Quadro 4: Avaliacdo formal de equivaléncia semantica dos itens da Parte 11 da EBAS —
Adult Version
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29

100

100

IN

PA

O par T1/R1 preserva mais o
significado  dos  termos
originais.

30

100

100

PA

O par T1/R1 preserva mais o
significado  dos  termos
originais e o par T2/R2
utiliza novamente o termo
“ataque”.

31

100

100

Sem alteragdo com o
original.

32

100

90

Z

O par TI1/R1 se aproxima
mais da versdo original.

33

100

100

Sem alteracao de significado
em relagdo a versdo original.

34

100

100

IN

o I B e

Sem alteracdo de significado
em relagdo a versdo original.

35

100

90

IN

>~

O par T1/R1 se aproxima
mais da versdo original.
Além disso, em T2/R2, ¢é
acrescido o termo “child”,
que ndo esta presente no item
da versdo original.

36

100

100

IN

PA

As duas versdes sdo
adequadas.

37

100

100

IN

Sem alteragdlo com o
original.

38

100

75

IN

MA

O par T1/R1 se aproxima
mais da versao original.

39

100

100

IN

IN

Sem alteracdo de significado
em relagdo a versao original.

40

100

100

IN

IN

b

Sem alteracdo de significado
em relacdo a versao original.

41

90

85

PA

PA

O par TI/R1 se aproxima
mais da versao original.

42

100

100

Sem alteracdo de significado
em relacdo a versdo original.

43

100

100

Sem alteracdo de significado
em relacdo a versdo original.

44

100

100

IN

IN

Sem alteracdo de significado
em relacdo a versdo original.

45

95

95

PA

PA

o T IR B

Os dois pares sao adequados.

46

100

90

IN

PA

T 1ol B B I B T B e e e

O par TI1/R1 preserva o
significado proposto pelo
instrumento original.

Quadro 4: Avaliagdo formal de equivaléncia semantica dos itens da Parte 11 da EBAS —
Adult Version
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Sem alteracao de significado

47 100 100 IN IN X | X A N .
em relacdo a versdo original.

Optou-se por TI1/R1, pois
48 100 100 IN IN X T2/R2 utiliza o termo
“ataques epilépticos”.

O par TI1/R1 ¢ mais
adequado, pois em T2/R2
49 100 100 IN PA X utiliza-se o termo “anomalia”
0 que ndo representa O
significado do item original.

O par T2/R2 se aproxima

50 90 100 PA IN X ; ..
mais da versdo original.

Sem alteracao de significado

51 100 100 IN IN X | X o . .
em relacdo a versdo original.

Quadro 4: Avaliagdo formal de equivaléncia semantica dos itens da Parte 11 da EBAS —
Adult Version

Os resultados desta etapa mostraram que 4 (7,8%) dos 51 itens apresentaram, de
acordo com a EVA, grau de equivaléncia de significado referencial abaixo de 90% em
apenas um dos pares de assertivas (itens 6, 9, 38 e 41) e somente 1 (1,9%) apresentou
pontuacdo menor do que 90% nos dois pares de tradugdes e retrotradugdes (item 28).
Observou-se também que o significado geral se manteve inalterado em 44 itens (77,3%),
sendo que destes, 34 afirmagdes (66,7%) foram consideradas inalteradas nas duas
retrotradugdes (itens 1, 2, 3,4, 5,7, 8, 11, 12, 13, 15, 16, 17, 18, 19, 20, 21, 22, 23, 27, 31,
32,33, 34, 35,37, 39, 40,42, 43,44,47,48 ¢ 51) e 10 (22,7%) em apenas uma versao (itens
14, 24, 25, 29, 30, 36, 38, 46, 49 e 50). De acordo com a analise feita pelo avaliador, dentre
os 51 itens que deveriam compor a versdao de consenso, 34 (66,7%) poderiam ter origem
tanto em T1/R1 quanto em T2/R2 devido a semelhanga nas traducdes e retrotradugdes (itens
1,2,3,4,5,7,8,11, 12,13, 15, 16, 17, 18, 19, 20, 21, 22, 23, 26, 28, 31, 33, 34, 36, 37, 39,
40,42, 43,44, 45,47 e 51), 15 (29,4%) teriam origem no par de assertivas T1/R1 (itens 6, 9,
10, 14, 24, 25, 29, 30, 32, 35, 38, 41, 46, 48 ¢ 49) e 2 (3,9%) teriam origem em T2/R2 (itens
27 e 50). Quanto ao comentario que encerra a Parte 11 da EBAS — Adult Version, o avaliador
optou também pelo par de afirmacdes T1/R1.

A partir dessa andlise, a pesquisadora elaborou a Versdo de Consenso - VC que
incorporou itens oriundos de uma das duas versdes trabalhadas ou modifica¢des para melhor
adequacgdo de todo o instrumento (APENDICE I). O Quadro 5 mostra como foi feita a

selecdo de cada item que passou a compor a VC.
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Avaliacao Versao de
Itens o Adaptacdes
(especialista) Consenso
1 TURI " o 2" Sem alteracdes
T2/R2
2 T1/R1 ou T2/R2 T1'® Sem alteracdes
3 T1/R1 ou T2/R2 T1 Sem alteracdes
4 T1/R1 ou T2/R2 T1 Sem alteragdes
5 T1/R1 ou T2/R2 T1 Sem alteracdes
6 TI1/R1 T1 Sem alteracdes
7 T1/R1 ou T2/R2 T1=12" Sem alteracdes
8 T1/R1 ou T2/R2 T1=T2 Sem alteracdes
9 TI1/R1 T1 Sem alteracdes
10 | T1/R1 T1 Sem alteracdes
11 | T1/R1 ou T2/R2 T2 Sem alteracdes
12 | TI/R1 ou T2/R2 T1 Sem alteracdes
13 | T1/R1 ou T2/R2 T1 Sem alteragdes
Optou-se pelo termo “semelhante”, pois havia
14 | T1/R1 T1 duas possibilidades que eram
“semelhante/similar”.
15 | T1/R1 ou T2/R2 TI=T2 Sem alteracdes
16 | T1/R1 ou T2/R2 T2 Sem alteracdes
17 | T1/R1 ou T2/R2 T1 Sem alteracdes
18 | T1/R1 ou T2/R2 T2 Sem alteragdes
19 | T1/R1 ou T2/R2 T1 Sem alteracdes
20 | T1/R1 ou T2/R2 T1 Sem alteracdes
21 | T1/R1 ou T2/R2 TI=T2 Sem alteracdes
22 | T1/R1 ou T2/R2 T1 Sem alteracdes

Quadro 5: Selecdo dos itens componentes da Versdo de Consenso da EBAS — Adult

Version

" As siglas TI/R1 e T2/R2 referem-se, respectivamente, aos pares de tradugdo e retrotradugdo 1 e tradugio e

retrotraducdo 2.

" Itens extraidos da Tradugéo 2.
' Jtens extraidos da Tradugao 1.

" Itens idénticos nas Tradugdes 1 e 2.
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23 | T1/R1 ou T2/R2 T1=T2 Sem alteracdes

24 | T1/R1 T1 Sem alteracdes

25 | T1/R1 T1 Sem alteracdes

26 | T1/R1 ou T2/R2 T1=T2 Sem alteragdes

27 | ToRo - Optou-se pelo termo “esconder”, pois havia duas
possibilidades que eram “esconder/ocultar”.

28 | T1/R1 ou T2/R2 T1 Sem alteragdes

29 | T1/R1 T1 Sem alteracdes

30 | T1/R1 T1 Sem alteracdes

31 | T1/R1 ou T2/R2 T1 Sem alteragdes

32 | T1/R1 T1 Sem alteracdes

33 | TI/R1 ou T2/R2 Tl Alterou-se o verbo “pararia” para “poderia parar”.

34 | T1/R1 ou T2/R2 T1 Sem alteracdes

35 | T1/RI T2 Sem alteracdes

36 | T1/R1 ou T2/R2 TI=T2 Sem alteracdes

37 | T1/R1 ou T2/R2 T1 Sem alteracdes

38 | T1/R1 Tl Sem alteracdes

39 | T1/R1 ou T2/R2 TI=T2 Sem alteracdes

40 | T1/R1 ou T2/R2 T1 Sem alteracdes

41 | T1/R1 Tl Sem alteracdes

42 | T1/R1 ou T2/R2 T2 Sem alteragdes

43 | T1/R1 ou T2/R2 TI=T2 Sem alteracdes

44 | T1/R1 ou T2/R2 T1=T2 Sem alteracdes

45 | TURL ou TUR T1-To Optou-se pelo termo “tarefas”, pois havia duas
possibilidades que eram “tarefas/trabalhos”.

6 | TIRI = Optou-se pelo termo “enfrentar”, pois havia duas
possibilidades que eram “enfrentar/lidar”.

47 | T1/R1 ou T2/R2 TI=T2 Sem alteracdes

48 | T1/R1 T1 Sem alteracdes

Quadro 5: Selecdo dos itens componentes da Versdo de Consenso da EBAS — Adult
Version
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49 | T1/R1 T1 Sem alteracdes
50 | T2/R2 T1 Sem alteracdes
51 | T1/R1 ou T2/R2 TI=T2 Sem alteragdes

Quadro 5: Selecdo dos itens componentes da Versdo de Consenso da EBAS — Adult
Version

Como ¢ possivel observar a partir dos dados apresentados no Quadro 5, 31 (60,7%)
itens foram extraidos do conjunto de assertivas T1/R1 (itens 2, 3, 4, 5, 6, 9, 10, 12, 13, 14,
17,19, 20, 22, 24, 25, 28, 29, 30, 31, 32, 33, 34, 37, 38, 40, 41, 46, 48, 49 ¢ 50), 13 (25,5%)
sdo idénticos tanto em V1 quanto em V2 (itens 7, 8, 14, 21, 23, 26, 36, 39, 43, 44, 45,47 ¢
51)e 7 (13,8%) foram extraidos de T2/R2 (itens 1, 11, 16, 18, 27, 35 ¢ 42), constatando-se,
portanto, que houve primazia da tradugdo e retrotraducdo 1, pois mais da metade dos itens
foi extraida deste par de assertivas.

Quanto as opgdes de resposta, o avaliador considerou que tanto o par T1/R1 como o
T2/R2 mostravam-se adequados para captar o significado geral e referencial dos termos do
instrumento original, atribuindo, respectivamente, valor 100% e considerando-os como
inalterados.

A VC foi entdo submetida a analise de equivaléncia idiomatica e concomitantemente
a equivaléncia experimental ou cultural, ambas realizadas por 12 membros do comité de
especialistas (exceto o avaliador envolvido com a apreciagdo formal de equivaléncia
conceitual e de itens e apreciacdo formal de equivaléncia semantica). Assim, serdo
apresentados os resultados das avaliagdes para em seguida serem apresentados os
comentarios e analises sobre as alteragdes propostas.

A equivaléncia idiomdtica consistiu na avaliacdo de todo o instrumento (Introducao,
Partes I e II, vinheta e opgdes de resposta) no que diz respeito aos termos e palavras
utilizadas, a fim de verificar a equivaléncia entre o instrumento original e a VC.

Cabe ressaltar que alguns juizes, mesmo estando de acordo com a proposta da
Versdo de Consenso, apresentaram sugestdes e as mesmas foram consideradas para a
elaboracdo da Versdao de Consenso 1 (VC1), foi que, posteriormente submetida ao pré-teste
com a populagao alvo.

O resultado da avaliacdo de equivaléncia idiomatica da parte introdutoria da versdao
brasileira do instrumento mostrou que 11 dos 12 especialistas a consideraram como

compreensivel, apresentado grau de concordancia entre os juizes de 91,6%. Sugeriu-se que
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na frase “Lembre-se, sua resposta deve refletir o que vocé pensa” (no original “Remember,
your answer should reflect what you believe.”), a palavra “pensa” fosse substituida pelo
termo “acredita”.

Quanto ao titulo do instrumento que antecede a introdugdo, seguindo as sugestdes
dos avaliadores, optou-se por sua adaptagdo para “Escala de Crengas e Atitudes sobre
Epilepsia (ECAE) — Versao para Adultos”, que se manteve praticamente inalterado em
relacdo ao titulo da escala original.

Na Tabela 3 sdo apresentados os resultados gerais da concordancia entre os membros
do comité no que diz respeito aos seis itens da Parte I da escala e as justificativas ou

sugestoes apresentadas por eles.

Tabela 3: Avaliacdo da equivaléncia idiomatica dos itens da Parte | da EBAS — Adult
Version

Versdo de Concordancia entre
Consenso juizes Justificativa ou sugestdes
Itens/Parte | (N=12)
1 0L6% Sugestdo: Vocé ja ouviu falar ou leu sobre
epilepsia?
2 100% Sem sugestao ou justificativa
3 100% Sem sugestao ou justificativa
4 100% Sem sugestao ou justificativa
5} 100% Sem sugestao ou justificativa
6 100% Sem sugestao ou justificativa

E possivel observar que para a Parte I do instrumento, apenas a questio 1 foi
considerada por um dos juizes como ndo compreensivel obtendo grau de concordancia de
91,6%, enquanto as demais obtiveram concordancia de 100%, o que significa que os 12
especialistas as consideraram como tendo conteido compreensivel para a populagio alvo.

Com relagdo a Parte II do instrumento (composta por um pequeno enunciado, a
vinheta e as 51 afirmagdes sobre epilepsia infantil) observou-se concordancia de 83,3% para
o enunciado e a vinheta, ou seja, 10 dos 12 juizes avaliaram estas duas partes como
compreensiveis.

No caso da vinheta, os avaliadores propuseram diversas modificagdes como a

substituicdo da expressao “a mantenha em sua mente” (no original, “keep it in your mind”)
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por “lembre-se dela”; do termo “vinheta” por “historia”, da palavra “procurar algo” por
procurar “alguma coisa”, da expressao “corre em circulos” por “corre de um lado para o
outro” e também da frase “quando ele (ela) volta desse estado” por “quando volta a si”, além
de pequenos ajustes semanticos nos tempos verbais.

Com relagdo a explicagdo para o termo “déja vu”, optou-se pela sugestdo feita por
um dos avaliadores, substituindo-se entdo a expressdo da Versdo de Consenso que era
“sensacdo de aquelas coisas estranhas ja aconteceram antes” por “sensacdo de que ja
vivenciou estas experiéncias anteriormente”.

Ao final da vinheta, também foi sugerido que a frase “esses ataques podem durar
apenas 15 segundos ou até 8 minutos” por “estas crises podem ser breves durando 15
segundos ou mais prolongadas durando 8 minutos”. No enunciado que antecede os itens da
Parte II, sugeriu-se que o advérbio “cuidadosamente” fosse colocado antes da palavra
“cada”, tornando o texto mais adequado.

No Tabela 4, sdo apresentados os resultados da avaliacio de concordancia de
equivaléncia idiomatica entre os membros do comité e justificativas ou sugestoes

apresentadas para aos itens da Parte II do instrumento.

Tabela 4: Equivaléncia idiomatica dos itens da Parte |11 da EBAS — Adult Version

Verséo de Concordéancia
Consenso entre juizes Justificativa ou sugestdes
Itens/Parte 11 (N=12)
Sugestao: embora a tradugao esteja adequada, o termo
1 100% e e x .
herbalista” ndo ¢ de uso corrente no Brasil.
5 $3.3% :J‘ustif’ica}:[iva: substituir o pronome ‘“voc€” por
alguém”.
Justificativa: o termo “very angry” corresponde a
3 83,3% “muito brava” ¢ nao “muito chateada” e devera ser
substituido.
Sugestao: utilizar o termo “corpo” e nao “organismo”
4 100% D .
como foi feito na versdo original.
5 100% Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.
5 100% Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.
- 100% Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes
para este item.
Justificativa: substituir “que afeta” por “afetando”, ou
8 91.6% “se afetarem”, pois essas doengas néq necessariam;nte
’ o fazem, o que € claro na construcdo inglés com elipse
de “when”.
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Tabela 4: Equivaléncia idiomatica dos itens da Parte 11 da EBAS — Adult Version

9

91,6%

Justificativa: substituir a expressao “tem dificuldades
na escola” por “vai mal na escola”.

10

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

11

91,6%

Justificativa: conceito ndo foi adequadamente
traduzido. Substituir “para com seu filho’ por “com
seu(ua) filho(a) por ele/a ser epiléptico” como
expresso por “towards”.

12

91,6%

Sugestdo: utilizar o termo “espirito maligno”. Item
semelhante ao de nlimero 7.

13

91,6%

Justificativa: modificar a redacdo do item para “Eu
acredito que uma crianga como Pat tem crises
epilépticas quando estd com pregui¢a ou entediado e
nao tem nada para fazer.”

14

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

15

100%

Sugestao: suprimir o termo “verdadeira”.

16

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

17

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

18

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes
para este item.

19

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes
para este item.

20

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes
para este item.

21

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

22

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

23

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

24

91,6%

Justificativa: a expressdo “have a hard time” tem mais
a ver com a dificuldade e sofrimento e menos com o
tempo para a aceitacao.

Sugestao: modificar o item para “Eu acredito que os
pais de uma crianga como Pat tenham dificuldade em
aceitar que seu filho tem epilepsia”, o tornaria mais
compreensivel para a populagdo alvo.

25

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes
para este item.

26

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes
para este item.

27

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes
para este item.
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Tabela 4: Equivaléncia idiomatica dos itens da Parte 11 da EBAS — Adult Version

Justificativa: a traducgdo do termo “conceal” esta mais

2 91,69 : ,

° ,6% ligada a ‘disfargar” do que “esconder”.

29 100% Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

30 91,6% Justificativa: substituir o verbo “pode” por “deve”.

31 100% Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

32 100% Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

33 100% Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

34 100% Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

35 100% Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

36 100% Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

37 91,6% Justlflce~lt|va: ndo ¢ uma crenca freqliente da
populagdo.

38 100% Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

39 100% Sugestao: substituir o pronome “vocé” pela particula

Y (13 2

se”.
Sugestdo: os itens 7, 12 e 40 sdo semelhantes.

40 100% Poderiam ser retirados os itens 7 € 40 e mantido o 12
que abarca os outros dois itens evitando redundancia.

41 100% Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

42 100% Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

43 100% Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

44 100% Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

45 100% Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

46 100% Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes
para este item.

47 100% Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

48 100% Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

49 100% Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.

50 100% Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes
para este item.
Nao foram apresentadas justificativas ou sugestoes

ol 100% p J g

para este item.
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Conforme ¢ possivel observar na Tabela 4, os resultados mostraram que 40 (78,5%)
assertivas (itens 1, 4, 5, 6, 7, 10, 14, 15, 16, 17, 18, 19, 20, 21, 22, 23, 25, 26, 27, 29, 31, 32,
33, 34, 35, 36, 38, 39, 40, 41, 42, 43, 44, 45, 46, 47, 48, 49, 50 e 51) apresentaram indice de
concordancia de 100% entre os 12 juizes, sendo que em 6 (15%) delas foram apresentadas
sugestdes (itens 1, 4, 15, 29, 39 e 40). Ainda 9 (17,5%) afirmagdes (itens 8, 9, 11, 12, 13, 24,
28, 30 e 37) apresentaram concordancia de 91,6% entre os juizes e 2 (2%) concordancia de
83,3% (itens 2 e 3). Para todos os itens com concordancia abaixo de 100% foram
apresentadas sugestdes ou justificativas e as mesmas foram acatadas para elaboracdo da
Versao de Consenso 1.

Considerando-se a sugestdo apresentada no item 40, ressalta-se que a mesma foi feita
por 10 dos 12 especialistas do comité que apontaram semelhanca entres os itens 7 (“Eu
acredito que um espirito maligno pode causar epilepsia em uma crianca como Pat.”), 12
(“Eu acredito que uma crianca como Pat tem epilepsia porque ele/ela estd possuido por um
mau espirito.”) e 40 (“Eu acredito que uma crianga como Pat tem epilepsia porque ele/ela
esta possuido por um espirito sobrenatural.”). Dessa forma, acatando o que foi proposto
pelos avaliadores e constatando-se a similaridades das assertivas, concluiu-se que as trés
apresentavam o mesmo significado em nosso meio cultural, assumindo, carater redundante
no instrumento e, portanto, as afirmagdes 7 e 40 foram suprimidas.

Para as opcdes de resposta e os comentarios finais do instrumento obteve-se 100% de
concordancia entre os juizes.

No que diz respeito a equivaléncia experimental ou cultural, esta foi realizada com a
finalidade de avaliar a compreensao dos itens da versdo de consenso da escala, lembrando
que a mesma ¢ destinada aos adultos da comunidade em geral.

O resultado da avaliacdo de equivaléncia experimental da Parte Introdutéria da
versdo brasileira do instrumento mostrou que 11 dos 12 especialistas a consideraram como
compreensivel, apresentado grau de concordancia entre os juizes de 91,6%. Sugeriu-se que a
expressdo “sua crenga mais forte” (no original “the strength of your belief”) fosse
modificada para “a intensidade/o grau de sua cren¢a” (indicando graus diferentes de uma
mesma crenga).

Os resultados da concordancia entre os membros do comité no que diz respeito aos
seis itens da Parte I da escala mostraram que houve concordancia de 100% entre os 12

especialistas e ndo foram feitas sugestdes para modificacdo dos itens.
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Com relacdo ao enunciado e a vinheta que compde a Parte II do instrumento,
observou-se concordancia de 83,3%, ou seja, 10 dos 12 juizes avaliaram estas duas partes
como compreensiveis.

Ainda em relagdo a vinheta, por sugestdo de dois especialistas, optou-se pela
substituigdo do nome proprio “Pat” (abreviatura de Patrick/Patricia, de acordo com o
instrumento original), que aparece na vinheta e nos itens que compdem a Parte II do
instrumento, pelo nome proprio “Jodo” por ser mais adequado ao contexto cultural
brasileiro.

Outra modificacdo importante diz respeito ao uso concomitante dos pronomes ele/ela
(“he/she”) ao longo da vinheta (e também nos itens da Parte II), pratica comum na Lingua
Inglesa. Como o nome escolhido foi “Jodo”, decidiu-se adotar o pronome apenas no género
masculino (“ele”) ao longo da historia e dos itens para tornar a leitura menos cansativa e a
estrutura do instrumento mais adaptada as regras gramaticais brasileiras.

Na Tabela 5, sio apresentados os resultados da avaliacdo de equivaléncia
experimental, a concordancia entre os membros do comité e suas justificativas ou sugestoes

para as questdes da Parte Il da EBAS — Adult Version.

Tabela 5: Equivaléncia experimental ou cultural dos itens da Parte 1l da EBAS — Adult
Version

Versao de A
Concordéancia
Consenso - e ~
entre juizes Justificativa ou sugestoes
Itens/Parte _
[ (N=12)
Justificativa: modificar a reda¢do do item substituindo
1 83,3% o termo herbalista por “uso de ervas e plantas (medicina
natural)”.
2 23.3% Justificativa: substituir a expressdo “pegar epilepsia”
=70 por ‘“‘se contaminar”.
o Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdoes para
3 100% )
este item.
4 100% Sugestao: utilizar o termo “excesso” ao invés de “muita
° medicagdo no organismo”.
5 100% Sugestao: utilizar o termo “rezas” no lugar de “preces”
’ ou “oragoes”.
Justificativa: nao apresenta fungdo controle. Parece
6 25% deslocado em relagdo ao que o instrumento se destina a
avaliar (crencas e atitudes).
o Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes para
7 100% .
este item.
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Tabela 5: Equivaléncia experimental ou cultural dos itens da Parte 1l da EBAS — Adult

Version

91,6%

Justificativa: os exemplos dados (sarampo e malaria)
ndo sdo os melhores para nossa realidade, considerando
que o sarampo estd erradicado e a maldria seja mais
especifica da regido Norte do pais. Acrescentar outras
doengas como dengue, meningite (embora esta acometa
diretamente o sistema nervoso, o que pode direcionar a
resposta), pneumonia. Febre alta pode ser mantido.

91,6%

Justificativa: substituir o verbo “tem” por “apresenta”.

10

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes para
este item.

11

91,6%

Justificativa: substituir o termo “ressentidos” por
“magoados”, pois ndo ¢ comum no contexto da
populacdo a qual se destina o instrumento.

12

91,6%

Justificativa: o termo “espirito ruim” ¢ mais coloquial.

13

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes para
este item.

14

16,7%

Justificativa: ndo apresenta func¢do controle, pois
deveria comparar a epilepsia com outra doenga cronica e
ndo com a gripe. Parece deslocado em relacdo ao que o
instrumento se destina a avaliar (crengas e atitudes)
assim como o item 6.

15

91,6%

Justificativa: a palavra “verdadeira” ndo tem o mesmo
sentido da palavra “real”.

16

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes para
este item.

17

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes para
este item.

18

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes para
este item.

19

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes para
este item.

20

100%

Sugestao: utilizar expressdo mais coloquial como “pode
nadar”.

21

25%

Justificativa: ndo apresenta fungdo controle. Parece
deslocado em relagdo ao que o instrumento se destina a
avaliar (crengas e atitudes).

22

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdoes para
este item.

23

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdoes para
este item.

24

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes para
este item.

25

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes para
este item.
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Tabela 5: Equivaléncia experimental ou cultural dos itens da Parte 1l da EBAS — Adult

Version

26

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdoes para
este item.

27

100%

Sugestdo: a palavra “parto” é mais compreensivel do
que “momento do nascimento”.

28

91,6%

Justificativa: o termo “to reach” tem significado de
obter, conseguir, 0 que sugere mais persuasdo do que
acordo. No acordo, a crianca teria que compreender a
questdo e dar sua opinido, chegando a um meio termo.

29

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes para
este item.

30

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes para
este item.

31

91,6%

Justificativa: substituir a expressdo “circulagdo
sanguinea” por “circulacdo do sangue”.

32

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes para
este item.

33

100%

Sugestdo: substituir o termo “bebida” por “outro
liquido”, uma vez que “bebida” parecia se referir a
“bebida alcodlica”, o que ndo era o proposito do
instrumento original.

34

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes para
este item.

35

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes para
este item.

36

100%

Sugestéo: substituir o termo “mau olhado” por “olho
gordo”, pois € mais coloquial e usual no contexto
brasileiro.

37

91,6%

Justificativa: o termo  “closed-in  subways”
provavelmente se refere aos metrds subterraneos. Para
obter uma visdo mais ampla e contextualizada com a
populagdo alvo, substituir por “veiculos fechados” ou
“veiculos sem circulagdo de ar”.

38

100%

Sugestao: substituir a expressao “a julgam como inferior
por “a menosprezam’.

39

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdoes para
este item.

40

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdoes para
este item.

41

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdoes para
este item.

42

100%

Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes para
este item.

43

100%

Sugestdo: substituir o termo “em isolamento” por
afastada das outras pessoas.
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Tabela 5: Equivaléncia experimental ou cultural dos itens da Parte 1l da EBAS — Adult
Version

44 100% Sugestao: retirar o termo “muld” ou acrescentar “pais-
de-santo, lamas, monges, dentre outros”.
o Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdoes para
45 100% este item.
16 100% Nao 'foram apresentadas justificativas ou sugestdes para
este 1item.
47 100% Sugestado: substituir o termo “confusa”, pois nao fica
claro o que ele quer dizer.
o Nao foram apresentadas justificativas ou sugestdes para
48 100% este item.
49 100% Nao 'foram apresentadas justificativas ou sugestdes para
este item.
50 100% Nao 'foram apresentadas justificativas ou sugestdes para
este item.
51 100% Nao 'foram apresentadas justificativas ou sugestdes para
este item.

A partir da Tabela 5, observa-se que 37 (72,5%) assertivas apresentaram
concordancia de 100% entre os avaliadores (itens 3, 4, 5, 7, 10, 16, 17, 18, 19, 20, 22, 23,
24, 25, 26, 27, 29, 30, 32, 33, 34, 35, 36, 38, 39, 40, 41, 42, 43, 44, 45, 46, 47, 48, 49, 50 ¢
51). Dentre esses, foram feitas sugestdes para 11 (29,7%) afirmagdes (itens 4, 5, 7, 20, 27,
33, 36, 38, 43, 44 ¢ 47) ¢ as modificagoes foram realizadas nas assertivas 20, 27, 33, 36, 38 ¢
44, visando tornar a versdo de consenso mais coloquial e aceitavel para a populagdo alvo.
Além disso, 8 (15,6%) itens obtiveram grau de concordancia de 91,6% entre os especialistas
(itens 8, 9, 11, 12, 15, 28, 31 e 37) e 2 (3,9%) apresentaram 83,3% de concordéancia entre os
avaliadores (itens 1 e 2) e para todos foram apresentadas justificavas.

Em relagdo aos itens controle (itens 6, 14 e 21), ¢ possivel observar que os trés
apresentaram baixo grau de concordancia entre os juizes, sendo que as assertivas 6 e 21
mostraram concordancia de 25% entre os especialistas e a 14 de apenas 16,7%, pois de
acordo com os avaliadores ndo era possivel estabelecer uma relagdo comparativa entre a
epilepsia e a gripe. Dessa forma, optou-se por retirar os itens controle, considerando ainda
que de acordo com os autores do instrumento original (GAJJAR et. al, 2000), estes itens ndo
apresentaram funcao efetiva de controle, mostrando valores de alfa de Cronbach muito
baixos (0,004).

Para as opgdes de resposta e os comentdrios finais do instrumento obteve-se 100% de

concordancia entre os juizes.
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Apds a conclusdo das avaliagdes realizadas pelo comité apresentam-se a seguir, as
analises sobre as alteracdes propostas. No total, considerando-se o processo de equivaléncia
idiomatica e cultural foram sugeridas alteracdes em 27 (52,9%) afirmacdes (itens 1, 2, 3, 4,
5,6,7,8,9, 11, 12, 13, 14, 15, 20, 21, 24, 27, 28, 30, 31, 33, 36, 37, 38, 39, 40, 42 ¢ 44),
sendo que para as assertivas 1, 2, 4, 8,9, 11, 12, 15, 28, 37 foram sugeridas alteragdes nos
dois processos de equivaléncia, para as afirmagdes 3, 7, 12, 40 somente na equivaléncia
idiomatica e para os itens 5, 6, 14, 20, 21, 27, 31, 33, 36, 38, 39, 42 ¢ 44 somente na
equivaléncia experimental ou cultural.

A partir disso, verificou-se quais sugestdes eram adequadas e as mesmas foram
aceitas. Dessa forma, 19 (37,2%) assertivas (1, 2, 3, 4, 8, 9, 11, 20, 24, 27, 28, 30, 31, 33,
36, 37, 39, 43 e 44) foram modificadas conforme ¢ possivel visualizar no Quadro 6, além
dos itens 6, 7, 14, 21 e 40 terem sido removidos. Com a finalizagdo dessa etapa obteve-se a

Versdo de Consenso 1 (VC,) da EBAS — Adult Version (APENDICE L) e iniciou-se o pré-

teste com a populagdo alvo da escala.

Versao de Consenso

Versao de Consenso 1

1) Eu acredito que um herbalista pode
fornecer o melhor tratamento de satde
para uma crianga como Pat.

1) Eu acredito que o uso de ervas ou plantas
(medicina natural) ¢ o melhor tratamento de
satde para uma crianga como Joao.

2) Eu acredito que vocé pode pegar
epilepsia ao tocar em alguém que estd
tendo uma crise epiléptica.

2) Eu acredito que alguém pode pegar
epilepsia tocando em uma pessoa que esta
tendo uma crise epiléptica.

3) Eu acredito que uma crianga como Pat
tem crises epilépticas quando estd muito
chateada com alguma coisa.

3) Eu acredito que uma crianga como Joao tem
crises epilépticas quando estd com muita raiva
de alguma coisa.

4) Eu acredito que muita medicagdo
anticonvulsivante no corpo pode fazer uma
crianca como Pat ter mais crises
epilépticas.

4) Eu acredito que muita medicagdo
anticonvulsivante no corpo pode fazer uma

crianga como Jodo ter mais crises epilépticas.

8) Eu acredito que uma doenga grave
(sarampo, maldaria, febre alta ou outras)
que afeta o cérebro pode fazer uma crianga
como Pat ter epilepsia.

8) Eu acredito que uma doenca grave
(sarampo, maldria, febre alta, dengue,
meningite e outras) que afeta o cérebro pode
fazer uma crianga como Joao ter epilepsia.

Quadro 6: Modificacdes realizadas ap6s os processos de avaliacdo de equivaléncia
idiomatica e experimental da EBAS — Adult Version
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9) Eu acredito que uma crianga como Pat
freqlientemente tem dificuldades na escola.

9) Eu acredito que uma criangca como Joao
freqlientemente apresenta dificuldades na
escola.

11) Eu acredito que os pais sentem-se
ressentidos para com seu filho(a) porque ele
tem epilepsia.

11) Eu acredito que os pais de uma crianga
como Jodo sentem-se magoados com o filho
porque ele tem epilepsia.

20) Eu acredito que uma crianga como Pat
deve ser autorizada a nadar quando
acompanhada por seus pais.

20) Eu acredito que uma crianga como Joao
pode nadar quando acompanhada por seus
pais.

24) Eu acredito que os pais de uma crianga
como Pat levam um longo tempo para
aceitar que seu filho tem epilepsia.

24) Eu acredito que os pais de uma crianga
como Jodo tém dificuldade para aceitar que
seu filho tem epilepsia.

27) Eu acredito que uma lesdo no momento
do nascimento pode resultar em epilepsia em
uma crianga como Pat.

27) Eu acredito que uma lesdo no parto pode
resultar em epilepsia em uma crianga como
Jodo.

28) Eu acredito que os pais de uma crianga
como Pat chegam a um acordo com ele/ela
para esconder/ocultar ele/ela tem
epilepsia.

que

28) Eu acredito que os pais de uma crianga
como Jodo
esconder dos outros que tem epilepsia.

conseguem convencé-la a

30) Eu acredito que uma crianga como Pat
pode parar de tomar anticonvulsivantes uma
vez que suas crises estejam sob controle.

30) Eu acredito que uma crianga como Joao
deve parar de tomar anticonvulsivantes uma
vez que suas crises estejam sob controle.

31) Eu acredito que ma circulagdo sanguinea
no cérebro pode causar crises epilépticas em
uma crianga como Pat.

31) Eu acredito que ma circulagdo do sangue
no cérebro pode causar crises epilépticas em
uma crianga como Joao.

33) Eu acredito que um copo de agua/bebida
poderia parar uma crise epiléptica em uma
crianga como Pat.

33) Eu acredito que um copo de agua ou
outro liquido poderia parar uma crise
epiléptica em uma crianga como Joao.

36) Eu acredito que uma crianga como Pat
tem epilepsia porque alguém colocou mal
olhado em sua mae quando ela estava
gravida.

36) Eu acredito que uma crianga como Jodo
tem epilepsia porque alguém colocou “olho
gordo” em sua made quando ela estava
gravida.

37) Eu acredito que andar em metrés ou
onibus fechados pode fazer uma crianga
como Pat ter crises epilépticas.

37) Eu acredito que andar em veiculos
fechados (sem circulagdo de ar) pode fazer
uma crianga como Jodo ter crises epilépticas.

39) Eu acredito que vocé deve chamar uma
ambulancia quando uma crianca como Pat
tem uma crise epiléptica.

39) Eu acredito que se deve chamar uma
ambuldncia quando uma crian¢a como Jodo
tem uma crise epiléptica.

Quadro 6: Modificacdes realizadas ap6s os processos de avaliacdo de equivaléncia
idiomatica e experimental da EBAS — Adult Version
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. . 43) Eu acredito que uma crianga como
43) Eu acredito que uma crianca como Pat ) q ¢

] ] Jodo deve ser mantida afastada das outras
deve ser mantida em isolamento.

pessoas.

44) Eu acredito que um lider espiritual (por | 44) Eu acredito que um lider espiritual
exemplo, rabino, padre, pastor, muld) pode | (por exemplo, padre ou pastor) pode
fornecer a melhor ajuda para uma crianca | fornecer a melhor ajuda para uma crianga
como Pat. como Joao.

Quadro 6: ModificacBGes realizadas apds os processos de avaliacdo de equivaléncia
idiomatica e experimental da EBAS — Adult Version

Por fim, durante o pré-teste, verificou-se que a versao foi compreendida e bem aceita
lingliisticamente e culturalmente na amostra avaliada. Porém, algumas questdes merecem ser
apontadas.

A aplicacdo da EBAS — Adult Version mostrou-se cansativa para alguns participantes,
provavelmente em fungdo do nimero de afirmagdes do instrumento.

Outra questao apontada no pré-teste se refere ao seguinte trecho, presente na Parte 11
do instrumento, antes do inicio da historia sobre a crianga com epilepsia: “Por favor, leia a
historia seguinte que descreve uma crianga com um tipo particular de epilepsia e lembre-se
dela enquanto responde ao restante da Escala de Crengas sobre epilepsia”. Ao parafrasear
este trecho, 19 dos 30 participantes se referiram a expressao “lembre-se dela” como “guardar
na memoria”, e optou-se por sua substituicdo.

A seguir serdo apresentados os resultados obtidos no processo de equivaléncia

operacional.

5.1.3 Equivaléncia operacional

Em relagdo ao processo de equivaléncia operacional, ¢ importante salientar que na
versdo proposta, foi mantido o mesmo /ayout do instrumento original com formato
semelhante das instru¢des, da historia sobre a crianga com epilepsia e das opg¢des de
resposta. Porém, houve diminui¢do no niimero de itens, que se reduziu de 51 para 46,

atendendo ao propdsito de maior adequagao do instrumento ao contexto cultural brasileiro.
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No que diz respeito as instrugdes para utilizacdo da EBAS — Adult Version
considerou-se necessaria a adequacdo de algumas palavras para a versdao brasileira. Essa
adequacdo foi realizada apos a ocorréncia do pré-teste.

Quanto as opgdes de resposta, verifica-se que a EBAS — Adult Version é uma escala
do tipo Likert de 4 pontos (Acredito Totalmente, Acredito Muito, Acredito um pouco ¢ Nao
Acredito). Ressalta-se que as op¢des de resposta foram avaliadas como adequadas durante a
apreciacdo formal de equivaléncia semaintica (sendo consideradas com significado
referencial inalterado e significado geral de 100% de acordo com a Escala Visual
Analodgica), equivaléncia idiomatica e experimental ou cultural. Além disso, verificou-se a
compreensdo das mesmas no pré-teste com a amostra de adultos da comunidade em geral.

A seguir serdo apresentados os resultados obtidos com o processo de equivaléncia de

mensuracio da EBAS — Adult Version.

5.2 Resultados obtidos com a aplicacéo da versao brasileira da EBAS — Adult Version

Do total de 515 participantes envolvidos com a etapa de equivaléncia funcional, 465
participaram das andlises de consisténcia interna (alfa de Cronbach) e andlise fatorial. Os
demais (50 participantes) participaram apenas do teste-reteste (confiabilidade), respondendo
a versdo brasileira da EBAS — Adult Version em dois momentos com intervalo de 10 dias
entre as duas aplicagdes que foram feitas.

Considerando-se que o instrumento foi aplicado de duas maneiras diferentes, 261
(51%) participantes responderam ao questionario em formuldrio impresso e 254 (49%)
responderam via internet, sendo que os 50 participantes envolvidos com o teste-reteste
responderam aos questionarios apenas por meio eletronico.

Na Tabela 6 sdo apresentados os resultados das freqiiéncias de respostas dos 515

participantes para a Parte I da EBAS — Adult Version.



Tabela 6: Frequéncia de respostas para a Parte | da EBAS — Adult Version
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. Frequéncia Porcentagem
Questéo Resposta
(n) (%)

| Sim 471 91
5 Sim 142 27

Nio 373 73
; Sim 203 39

Nio 312 61
A Sim 33 6

Nao 482 94

Sim 74 14
5

Nio 441 86
. Sim 192 37

Nio 323 63

Conforme mostra a Tabela 6, mais de 90% dos participantes ja ouviram falar ou

leram sobre epilepsia e pouco mais de 25% conhecem outro nome para ela. Mais da metade

dos entrevistados nunca viu alguém tendo uma crise epiléptica, apenas 6% dos entrevistados

tém epilepsia, 14% tém parentes com epilepsia em sua familia, e pouco mais de 35%

conhecem outras pessoas sao epilépticas.

Na questdo 2, a qual indagava se os participantes conheciam outro nome para a

epilepsia, observou-se que diversas nomenclaturas sdo utilizadas para nomear a doenga

conforme mostra a Figura 1.
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Figura 1: Gréfico representativo das respostas emitidas pelos participantes na

guestdo 2 da Parte | da EBAS — Adult Version

De acordo com a Figura 1, 85 (60%) dos 142 participantes que disseram conhecer

outro nome para epilepsia a nomearam como convulsdo ou crise convulsiva e 32 (22%)

como ataque ou ataque epiléptico. Os outros 25 (18%) participantes emitiram respostas

diversas como desmaio, disritmia cerebral, foco, pequeno mal, grande mal, ataque de

loucura, problema espiritual, espiritos malignos, obsessdao, ataque dos nervos, doenga de

espirito mal e catalepsia.

Dos 33 (6%) participantes que afirmaram na questdo 4 que eram epilépticos, nenhum

soube dizer qual era o tipo de epilepsia que apresentava.

Na questdo 5, observou-se que 74 (14%) participantes tinham algum membro na

familia com epilepsia. Na Figura 2 ¢ possivel visualizar quais parentes desses participantes

eram epilépticos.
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Figura 2: Grafico representativo da respostas emitidas pelos participantes na
guestdo 5 da Parte | da EBAS — Adult Version

Os resultados apresentados na Figura 2, indicam que 11 (14%) participantes tinham
pai ou mae com epilepsia, 10 tinham filhos (13%) e outros 10 (13%) tios com a doenca, 9
(12%) tinham irmaos epilépticos, 8 (11%) marido ou mulher e 5 (6%) tinham avés com
epilepsia. Dentre os 21 (28%) participantes que compuseram o grupo “Outros”, 9 (42%)
tinham primos com epilepsia, 8 (38%) tinham sobrinhos, 1 (5%) tinha o bisavd, 1 (5%) o
sogro, 1 (5%) anora e 1 (5%) a cunhada com epilepsia.

Por fim, na questdo 6, observou-se que 192 (37%) respondentes conheciam alguma

pessoa com epilepsia. Os resultados sdo apresentados na Figura 3.
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Figura 3: Gréfico representativo das respostas emitidas pelos participantes na
questdo 6 da Parte | da EBAS - Adult Version

Conforme mostra a Figura 3, 62 (32%) participantes tinham amigos com epilepsia ¢
29 (15%) conheciam algum parente de um amigo epiléptico, 25 (13%) conheciam algum
colega de trabalho que tinha epilepsia, 24 conheciam algum parente de um vizinho e 12
(12,5%) conheciam algum vizinho com a doenga. Na categoria outros, 20 (50%)
participantes citaram que ja estudaram com um colega epiléptico, 15 (37,5%) que ja tiveram
pacientes com epilepsia, 1 (2,5%) disse que conhecia outro paciente que fazia tratamento no
mesmo médico, 2 citaram (5%) o namorado e 2 (5%) disseram que conheceram funciondrios
com epilepsia.

No que diz respeito as questdes da Parte 11 da EBAS — Adult Version, a Tabela 7

mostra a média obtida pelos participantes em cada questao.

Tabela 7: Estatistica do escore médio para as respostas da Parte Il da EBAS — Adult
Version

Questao Média Desvio padréao
1 2,0 0,050
2 1,5 0,048
3 2,1 0,050
4 2,0 0,051
5 2,0 0,053
6 2,2 0,054
7 2,6 0,051
8 2,2 0,054
9 2,5 0,054
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Tabela 7: Estatistica do escore médio para as respostas da Parte Il da EBAS — Adult
Version

10 1,6 0,051
11 1,6 0,050
12 2,3 0,055
13 1,8 0,053
14 1,8 0,051
15 3,0 0,049
16 2,0 0,055
17 2,5 0,060
18 2,2 0,053
19 2,3 0,052
20 2,7 0,050
21 1,8 0,053
22 2,4 0,057
23 2,5 0,053
24 2,3 0,053
25 1,7 0,054
26 2,0 0,053
27 2,2 0,052
28 2,4 0,051
29 1,8 0,054
30 2,7 0,048
31 1,6 0,050
32 1,5 0,051
33 2,2 0,053
34 2,6 0,051
35 2,3 0,055
36 3,1 0,047
37 2,5 0,054
38 1,4 0,047
39 2,0 0,055
40 1,9 0,055
41 2,7 0,053
42 2,8 0,050
43 2,3 0,053
44 2,5 0,054
45 2,2 0,057
46 2,0 0,050

Os dados da Tabela 7 mostram que a maioria das respostas para cada questdo situou-

se entre 1,4 e 2,5 indicando que os participantes “ndo acreditam” ou “acreditam um pouco”
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nas crengas apresentadas pelo instrumento. As médias das questdes 7, 15, 20, 30, 34, 36 ¢ 42
situaram entre 2,6 e 3,1 indicando que os participantes acreditavam muito naquelas
afirmagoes.

J4 na tabela 8, sdo apresentados as médias de respostas para a trés subescalas

(neurologica, metafisica e ambiental/psicofisica) da EBAS — Adult Version.

Tabela 8: Estatistica das médias de respostas da Parte Il para cada subescala

Subescalas Média Desvio padrao
Neurologica 2,3 0,021
Metafisica 2,0 0,037
Ambiental/psicofisica 2,2 0,022

De acordo com a Tabela 8, ¢ possivel concluir que para as trés subescalas, as
respostas dos participantes se situaram por volta de 2,0 indicando que os mesmos “acreditam

um pouco” em cada crenca ou atitude presente nas respectivas escalas.

5.3 Resultados das analises estatisticas

Apresentam-se a seguir, os resultados obtidos a partir das andlises estatisticas
realizadas para verificacdo da equivaléncia de mensuragdo da versdo brasileira da EBAS —

Adult Version.

5.3.1 Resultado do coeficiente Alfa de Cronbach

Inicialmente serdo apresentados os resultados obtidos a partir do indicador da
consisténcia interna da escala, o Alfa de Cronbach. Para isso, utilizou-se o sistema de
categorizacdo proposto por Byrant (2000), cujas interpretacdes dos indices sdo:
“Inadequado” para alfa menor que 0,49; “Adequado” para alfa entre 0,50 ¢ 0,69; “Bom”
para indices entre 0,70 e 0,79; “Muito bom” para valores entre 0,80 ¢ 0,89; e “Excelente”
quando superior a 0,89. A Tabela 9 apresenta os resultados de alfa e as respectivas

classificagdes para a versao brasileira EBAS — Adult Version.
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Tabela 9: Valores de Alfa para a EBAS — Adult Version geral e subescalas

Versao brasileira da EBAS Interpretacgdes de Byrant
) Valores de alfa
— Adult Version (2000)
Escala geral 0,89 Muito bom
Subescala Neurologica 0,65 Adequado
Subescala Metafisica 0,82 Muito Bom
Subescala
0,83 Muito Bom
Ambiental/Psicofisica

Verifica-se na Tabela 9, que a consisténcia interna da versdo brasileira da EBAS —
Adult Version revelou-se como muito boa, pois o coeficiente Alfa de Cronbach obtido foi de
0,89.

Além disso, embora a subescala neuroldgica tenha apresentado o valor mais baixo de
alfa (alfa = 0,65) com consisténcia interna considerada adequada, as demais subescalas
foram consideradas como muito boas (subescalas metafisica e neuroldgica).

Adicionalmente, buscou-se verificar quantos construtos comuns seriam necessarios
para explicar as covariancias entre os itens da escala e para isso realizou-se andlise fatorial

descrita a seguir.

5.3.2 Resultados da analise fatorial

Realizou-se a analise da estrutura de cada uma das trés subescalas (neurolégica,
metafisica e ambiental/psicofisica), e para que essa estrutura fosse verificada buscaram-se
trés fatores que explicassem suficientemente a variabilidade total dos dados e que
discriminassem de alguma forma cada uma das trés subescalas, refletindo a estrutura
proposta no instrumento original. Para isso, foi utilizada a rotacdo ortogonal pelo método
Varimax, com o objetivo de facilitar a visualizagdo da estrutura de correlacdo existente entre
fatores e variaveis.

Antes disso, faz-se importante ressaltar que a EBAS — Adult Version ¢ composta
pelas questdes das subescalas neurolégica com treze assertivas (itens 4, 6, 12, 15, 19, 23, 26,
31, 35, 37, 44, 45 e 46), metafisica com sete assertivas (itens 5, 13, 16, 25, 32,39 e 41) e

ambiental/psicofisica com dezenove assertivas (itens 1, 2, 3, 7, 8, 9, 10, 11, 14, 17, 18, 20,
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21, 22, 24, 27, 28, 29 e 30). Apresenta-se na Tabela 10 a estrutura fatorial da versdo

brasileira da EBAS — Adult Version e seus trés fatores.

Tabela 10: Estrutura Fatorial da EBAS — Adult Version

Subescalas Itens Fator 1 Fator 2 Fator 3 Comunalidade
4 0,468 - - 0,352
6 0,487 - - 0,270
12 0,328 - - 0,165
15 0,394 - - 0,330
19 0,267 - - 0,107
23 0,77 - - 0,320
Neurologica 26 0,598 - - 0,385
31 0,800 - - 0,640
35 0,234 - - 0,090
37 0,509 - - 0,271
44 0,607 - - 0,409
45 0,429 - - 0,398
46 0,339 - - 0,155
5 - 0,540 - 0,304
13 - 0,752 - 0,620
16 - 0,448 - 0,210
Metafisica 25 - 0,770 - 0,596
32 - 0,842 - 0,736
39 - 0,691 - 0,546
41 - 0,406 - 0,178
1 - - 0,529 0,428
2 - - 0,825 0,920
3 - - 0,441 0,362
7 - - 0,508 0,260
8 - - 0,475 0,425
9 - - 0,449 0,448
10 - - 0,818 0,689
11 - - 0,809 0,666
Ambiental/Psicofisica 14 - - 0,678 0,561
17 - - 0,444 0,427
18 - - 0,335 0,187
20 - - 0,554 0,319
21 - - 0,744 0,631
22 - - 0,492 0,435
24 - - 0,351 0,186
27 - - 0,576 0,352
28 - - 0,486 0,355
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29 - - 0,747 0,587
30 - - 0,597 0,378
33 - - 0,473 0,176
34 - - 0,515 0,290
36 - - 0,357 0,188
38 - - 0,771 0,270
40 - - 0,690 0,578
42 - - 0,456 0,227
43 - - 0,376 0,450
% Variancia 11,45% 4,32% 2,76%

(-) valores ndo significativos

Na Tabela 10 sdo apresentadas na primeira coluna as subescalas da EBAS — Adult
Version e na segunda coluna os itens correspondentes a cada subescala.

Da terceira a quinta coluna (fatores 1, 2 e 3) sdo dispostos os valores significativos
obtidos com a analise fatorial de cada item. A partir disso, observa-se que cada item
apresenta um valor que determina sua presenca em seu fator de correspondéncia. Dessa
forma, entende-se que, quanto maior o valor obtido pelo item em seu respectivo fator, maior
0 parentesco ou a covariancia entre eles (item e fator) e, portanto, maior a validade do item
(HAIR et al., 2005; PASQUALI, 1998; STREINER; NORMAN, 2008).

Definido o niimero de fatores, hd duas informag¢des bésicas que podem ser extraidas
da andlise fatorial: a porcentagem de explicacdo da variabilidade total (varidncia) e as
comunalidades.

Na porcentagem de variancia, apresentada na ultima linha da Tabela 10, verifica-se
quanto cada fator explica da variabilidade total dos dados, isto ¢é, os valores de varidncia
refletem a importancia do fator para a escala total.

Na sexta coluna apresentam-se os valores da comunalidade, que avalia o quanto cada
questdo ¢ explicada pelos trés fatores em conjunto. Dessa forma, quanto mais proximas de
um estiverem as comunalidades, melhor sera o ajuste da analise fatorial.

Assim, com base na Tabela 10, verifica-se a partir da anélise fatorial a extra¢do de
trés fatores, fato que confirmou a existéncia das trés subescalas como na versdo canadense
da escala. O primeiro fator corresponde a subescala neurologica, o segundo corresponde a
metafisica e o terceiro a ambiental/psicofisica.

A partir da andlise fatorial (Tabela 10) foi possivel verificar que o primeiro fator
“neuroldgica” explica 11,45% da variabilidade total dos itens, o segundo “metafisica” ¢

responsavel por 4,32% e o terceiro “ambiental/psicofisica” explica 2,76% da variabilidade
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5.3.3 Resultados da confiabilidade teste-resteste
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total dos itens. Ainda em relagdo a Tabela 10, ao analisar a comunalidade de cada questao

observou-se que a variancia dos dados ¢ razoavelmente explicada pelos trés fatores em

A partir dos dados coletados com os ultimos 50 participantes que responderam a

instrumento.

versao brasileira da EBAS — Adult Version foram realizados analises para verificar diferengas

estatisticamente significativas entre o teste € o reteste visando avaliar a confiabilidade do

Inicialmente, realizou-se calculo da concordancia simples por meio da proporcao de

Tabela 11: Média de cada participante no teste e no reteste

participantes que obtiveram a mesma média no teste e reteste. A Tabela 11 traz a média de
obtida por cada participante no teste e no reteste para cada questdo, sendo que as células

daqueles que obtiveram a mesma média no teste e no reteste estdo destacadas em negrito.

Participante Media Media Participante Media Media

Teste Reteste Teste Reteste
1 2,24 2,28 26 1,93 1,93
2 2,20 2,20 27 1,76 1,93
3 2,20 2,20 28 2,39 2,39
4 2,26 2,37 29 1,85 1,85
5 2,02 2,15 30 1,54 1,54
6 2,00 1,98 31 1,63 1,63
7 2,11 2,11 32 2,48 2,48
8 1,96 2,04 33 1,93 1,93
9 2,13 2,17 34 1,91 1,91
10 2,13 2,13 35 1,41 1,54
11 1,65 1,65 36 2,28 2,17
12 1,98 1,98 37 1,93 2,00
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13 2,30 2,30 38 1,80 1,80
14 2,98 3,20 39 1,96 1,96
15 2,78 2,78 40 1,74 1,74
16 2,91 2,93 41 2,26 2,24
17 3,13 3,02 42 1,93 1,98
18 2,96 2,96 43 1,76 1,70
19 2,78 2,43 44 1,76 1,78
20 3,13 3,14 45 1,74 1,57
21 2,37 2,35 46 1,78 1,78
22 1,91 1,91 47 1,87 1,96
23 1,72 1,65 48 1,87 1,80
24 1,80 1,80 49 2,07 2,04
25 1,67 1,67 50 1,93 1,83

Por meio dos dados da Tabela 11, pode-se verificar que dos 50 participantes, 24

(48%) obtiveram a mesma média no teste e no reteste, enquanto os 26 (52%) restantes

obtiveram pequenas mudancas entre as duas médias.

Posteriormente, calculou-se a média obtida pelos 50 participantes no teste e reteste

para as trés subescalas (neurologica, metafisica e ambiental) e utilizou-se o teste t de Student

para detectar diferencas significativas (p < 0,05) entre as médias de cada subescala. Os

resultados sdo apresentados na Tabela 12.

Tabela 12: Média nas subescalas e teste t de Student para diferenca entre as médias

Media | PV0 | media | PV | Estatistica Intervalo

Subescala Teste da Reteste da T Confianca
Meédia Meédia (95%)

Neurologica | 223 0.12 222 0.11 0,06 (-0,32; 0,34)
Metafisica 1.80 0.18 181 0.17 20,01 (-0,54; 0,54)
Ambiental
mbiental/ |, 0,11 2.11 0,11 20,03 (-0,32: 031)
Psicofisica

Conforme mostra a Tabela 12, os resultados obtidos permitiram concluir que nio

existem diferencas significativas entre as médias das trés subescalas no teste e reteste (p <

0,05).
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Em seguida, calculou-se o coeficiente de correlagdo de Pearson entre as médias das
trés subescalas (neuroldgica, metafisica e ambiental/psicofisica) no teste e no reteste. A

Tabela 13 traz estes coeficientes e também o p-valor para o teste de correlagdo significativa

(p <0,05).

Tabela 13: Coeficientes de correlacdo entre as médias do teste e reteste e p-valor para o
teste de correlacdo das trés subescalas

Correlacédo
Subescala p-valor
Teste x Reteste
Neurologica 0,991 0,000
Metafisica 0,992 0,000
Ambiental/Psicofisica 0,992 0,000

Ao se observar a Tabela 13, se conclui que existe alta correlagdo entre as médias das
respostas obtidas no teste e reteste para cada subescala, e que estes coeficientes de
correlacdo sdo estatisticamente significativos (p < 0,05) sugerindo, portanto, estabilidade nas
medidas.

Em seguida, foi calculado o coeficiente de correlagdo de Pearson entre a variagao
das médias das trés subescalas no teste e no reteste. A Tabela 14 traz estes coeficientes e

também o p-valor para o teste de correlagdo significativa (p < 0,05).

Tabela 14: Coeficientes de correlacao das variacGes das medias e p-valor para o teste de
correlacdo das trés subescalas

Correlacéo
Subescala p-valor
Teste X Reteste
Neurologica 0,961 0,000
Metafisica 0,949 0,000
Ambiental/Psicofisica 0.603 0,001

Por meio dos resultados mostrados na Tabela 14, conclui-se que existe alta
correlagdo entre as respostas obtidas no teste e reteste, e que estes coeficientes sao
estatisticamente  significativos para as subescalas Neurologica, Metafisica e
Ambiental/Psicofisica (p < 0,05). Isto sugere que as respostas emitidas pelos participantes
variaram € que o instrumento através de seus diferentes dominios variou de forma

correlacionada.
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Em seguida, procedeu-se a avaliacdo do coeficiente kappa e kappa ponderado,
lembrando-se que a concordancia por meio da estatistica kappa pode ser classificada como
ausente (< 0,0), fraca (0,10-0,20), regular (0,21-0,40), moderada (0,41-0,60), substancial
(0,61-0,80) ou quase perfeita (0,81-1,00). A Tabela 15 traz as porcentagens de concordancia,

estatisticas kappa, intervalo de confianga e kappa ponderado para cada questdo respondida.

Tabela 15: Estatistica kappa para cada questao

x Concordancia kappa
k | %

Questao (%) appa C (95%) panderado
1 84 0,76 (0,67; 0,85) 0,95
2 94 0,89 (0,80; 0,84) 0,83
3 86 0,79 (0,71; 0,87) 0,92
4 92 0,89 (0,75; 1,00) 0,98
5 86 0,79 (0,72; 0,86) 0,91
6 74 0,80 (0,69; 0,91) 0,96
7 78 0,71 (0,56; 0,86) 0,90
8 96 0,94 (0,84; 1,00) 0,99
9 82 0,76 (0,61; 0,91) 0,95
10 94 0,81 (0,79; 0,83) 0,95
11 88 0,66 (0,64; 0,68) 0,92
12 80 0,73 (0,58; 0,88) 0,91
13 96 0,92 (0,88; 0,96) 0,99
14 94 0,90 (0,84; 0,96) 0,98
15 78 0,68 (0,58; 0,78) 0,91
16 84 0,75 (0,68; 0,82) 0,95
17 88 0,83 (0,73; 0,93) 0,97
18 94 0,91 (0,80; 1,00) 0,96
19 84 0,78 (0,65; 0,91) 0,92
20 88 0,72 (0,49; 0,95) 0,77
21 94 0,89 (0,85; 0,93) 0,95
22 84 0,79 (0,64; 0,94) 0,96
23 84 0,78 (0,65; 0,91) 0,94
24 92 0,88 (0,79; 0,97) 0,98
25 90 0,77 (0,74; 0,80) 0,92
26 90 0,81 (0,77; 0,85) 0,94
27 96 0,95 (0,82; 1,00) 0,99
28 90 0,86 (0,74; 0,98) 0,92
29 94 0,86 (0,84; 0,88) 0,91
30 82 0,75 (0,62; 0,88) 0,88
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Tabela 15: Estatistica kappa para cada questao

31 96 0,82 (0,81; 0,83) 0,84
32 94 0,78 (0,77, 0,79) 0,91
33 90 0,86 (0,765 0,96) 0,97
34 90 0,87 (0,72; 1,00) 0,98
35 98 0,89 (0,77; 1,00) 0,98
36 94 0,91 (0,81; 1,00) 0,98
37 88 0,84 (0,71; 0,97) 0,96
38 96 0,86 (0,85; 0,87) 0,88
39 88 0,81 (0,74; 0,88) 0,95
40 90 0,83 (0,77; 0,89) 0,95
41 94 0,92 (0,91; 0,93) 0,99
42 90 0,86 (0,765 0,96) 0,97
43 88 0,83 (0,71; 0,95) 0,97
44 84 0,78 (0,64; 0,92) 0,96
45 92 0,89 (0,78; 1,00) 0,98
46 86 0,80 (0,705 0,90) 0,97

Por meio da Tabela 15, pode-se concluir que as questdes 2, 4, 8, 10, 13, 14, 17, 18,
21, 24, 26, 27, 28, 29, 31, 33, 34, 35, 36, 37, 38, 39, 40, 41, 42, 43 e 45 apresentaram
concordancia quase perfeita, ou seja, a estatistica kappa esta no intervalo entre 0,81 e 1,00.
Ja as questoes 1, 3,5,6,7,9, 11, 12, 15, 16, 19, 20, 22, 23, 25, 30, 32, 44 ¢ 46 apresentaram

concordancia substancial, ou seja, a estatistica kappa estd no intervalo entre 0,61 e 0,80.
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6 DISCUSSAO

A necessidade de instrumentos destinados a identificacdo e avaliacdo das crengas e
atitudes acerca da epilepsia infantil em nosso meio ¢ grande, uma vez que ndo existem
escalas ou questionarios adaptados para o portugués com esta finalidade.

Dessa forma, foram objetivos do Estudo 1, a realizacdo da adaptacao transcultural e
apresentacdo de uma versdo final brasileira do instrumento The Epilepsy Beliefs and
Attitudes Scale (EBAS) — Adult Version (GAJJAR et al., 2000). Para alcangar os objetivos
propostos, foram seguidas todas as etapas do processo de adaptacdo transcultural
(HERDMAN; FOX-RUSHBY; BADIA, 1998).

Dentro dessa perspectiva, a traducdo de uma escala concebida em outra cultura
requer cuidados lingliisticos, uma vez que os termos podem ter abrangéncias e
especificidades inerentes a cada idioma. Portanto, a equivaléncia transcultural baseada em
roteiros definidos € necessaria, uma vez que sua falta leva ao comprometimento da validade
da informagdo coletada e, assim, a incapacidade de estudar-se corretamente um conceito.

Atualmente, ndo existe consenso na literatura acerca de qual ¢ a melhor estratégia
para se realizar o processo de adaptagdo transcultural, existindo variabilidade terminolédgica
e caréncia de sistematica na avaliagdo de equivaléncia entre instrumentos desenvolvidos em
determinados idiomas e suas versdoes (REICHENHEIM; MORAES; HASSELMANN,
2000).

Dentre as varias abordagens metodoldgicas existentes no ambito da equivaléncia
transcultural, optou-se pelo modelo desenvolvido por Herdman, Fox-Rushby e Badia (1998)
por enfatizar a necessidade de aprofundamento em seis diferentes subtipos de equivaléncia:
conceitual, de itens, semantica, operacional, de mensuragdo e funcional.

Além disso, a utilizagdo da estratégia proposta por Herdman, Fox-Rushby e Badia
(1998), permitiu observar discrepancias entre o instrumento original e a retrotraducao,
havendo, assim, oportunidades de melhorar a tradugdo, que foram discutidas abertamente
pelos pesquisadores. Embora longo, o procedimento sistematico foi necessdrio para garantir
a producdo de uma versao com equivaléncia lingiiistica.

Constatou-se que os conceitos apreendidos foram considerados pertinentes a nossa
cultura (equivaléncia conceitual), e seus itens foram considerados adequados quanto a sua

capacidade de representar tais conceitos na populacdo a qual o instrumento se destina
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(equivaléncia de itens), além de apresentar boa equivaléncia seméantica entre a versdo final
em portugués e o original.

Em relagdo a equivaléncia operacional, ¢ possivel assegurar que a mesma foi
realizada, uma vez que foram respeitados o layout original na versdo final em portugués e o
modo de aplicacdo, utilizando o auto-preenchimento. Com respeito a compreensdo do
questionario, nenhum dos entrevistados apresentou dificuldades para respondé-lo. Nao
obstante, ressalta-se que o instrumento original contém 51 itens, enquanto a versdao adaptada
para a Lingua Portuguesa apresenta 46 itens.

O método de Herdman, Fox-Rushby e Badia (1998) permitiu obter uma versdo em
portugués da EBAS — Adult Version proxima ao original em inglés, uma vez que as
retrotraducdes aproximaram-se do original, e onde havia diferencas, estas foram corrigidas.
A aplicagdo em campo da versdo em portugués, por meio do pré-teste, confirmou a
funcionalidade da escala original.

Além disso, a fim de cumprir a etapa final do processo de equivaléncia de
mensuragao faz-se necessaria uma discussao em torno dos resultados obtidos com a versao
brasileira em comparacdo a versdo canadense da EBAS — Adult Version (GAJJAR et al.,
2000).

Em relacdo aos resultados obtidos com as analises psicométricas, verificou-se que a
versdo brasileira apresentou-se, de acordo com a classificagdo proposta por Byrant como
muito boa, pois o coeficiente alfa de Cronbach obtido foi de 0,89. Na versdo canadense, o
valor do alfa total foi 0,85 sendo considerado também como indice muito bom. Dessa forma,
verificou-se que a versdes canadense e brasileira do instrumento apresentaram indices de
consisténcia interna semelhantes e seguros.

No que diz respeito a estrutura dimensional, a versdo brasileira permitiu a distin¢ao
entre a percep¢do das trés subescalas, a saber: neuroldgica, metafisica e
ambiental/psicofisica. A partir dessa analise, verificou-se que a estrutura proposta pela EBAS
— Adult Version foi confirmada (GAJJAR et al., 2000).

Ja com relagdo a variancia total dos dados, a EBAS — Adult Version canadense
explicou com os trés fatores a variabilidade de 38% e na versdo brasileira a variabilidade
total ficou abaixo do estudo original, sendo obtido o total de 18,53%, o que permite dizer
que a versao brasileira apresenta uma validade de construto razoavel dos seus itens quando

comparada a versao canadense.
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Para confiabilidade no teste-reteste, pode-se chegar a conclusdo de que as médias das
subescalas ndo apresentam diferencas estatisticamente significativas entre o teste e o reteste,
(p <0,05).

Além disso, os coeficientes de correlagdo de Pearson mostraram elevada correlagdo
entre as médias e a variagdo das médias das respostas obtidas no teste e reteste para cada
subescala e estes coeficientes foram estatisticamente significativos (p < 0,05).

Ainda em relacdo aos testes para verificacdo da confiabilidade, constatou-se que a
estatistica kappa mostrou concordancia perfeita entre as respostas obtidas no teste e no
reteste para vinte e sete questdes, ¢ concordancia substancial para dezenove questoes.
Assim, por meio dos testes estatisticos realizados constatou-se que a versao brasileira da
EBAS — Adult Version apresentou-se como um instrumento confiavel.

A partir dos resultados encontrados, verificou-se que a versao brasileira da EBAS —
Adult Version mostrou-se adaptada a populacdo-alvo do Estudo 1. Além disso, as etapas
percorridas para a elaboragdo da versdo brasileira da EBAS — Adult Version permitiram a
disponibiliza¢ao de um instrumento para a avaliacdo das crengas e atitudes da populacao em

geral acerca da epilepsia infantil, com boa compreensdo e aceitagcdo entre a populagdo-alvo.



103

ESTUDO 2 - Crencas e atitudes de pais e professores acerca da epilepsia infantil —

identificando aspectos relativos a insercao escolar de criancas epilépticas

Para responder aos objetivos da pesquisa, o Estudo 2 buscou identificar e comparar
as crengas sobre epilepsia de pais e professores de criangas epilépticas e verificar a inser¢ao

dessas criangas em escolas regulares e especiais.

Como objetivos especificos tém-se:

- Identificar o nimero de criangas epilépticas matriculadas em escolas publicas
regulares e especiais de duas cidades de médio porte e verificar se variaveis
associadas a doenga (tipo de epilepsia, idade de inicio, duragdo e gravidade da
doenca, nimero de drogas anti-epilépticas e de comorbidades ou de outras doencas
cronicas) estdo ligadas ao tipo de escola, regular ou especial, que as criangas
freqiientam;

- Identificar o padrdo de frequéncia as aulas de criangas epilépticas em relagdo a

criangas com desenvolvimento tipico e a criangas com outras doengas cronicas.
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7 METODO

7.1 Aspectos éticos

O presente projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos da Universidade Federal de Sao Carlos - UFSCar (ANEXO D) e seguiu as
deliberagdes referentes a Resolugdo CNS 196/96, fato relatado por escrito no termo de
compromisso do pesquisador e da institui¢do (APENDICE S).

Como pré-requisito, houve solicitagdo, por escrito, do consentimento das escolas
(APENDICE T) para que a pesquisadora pudesse recrutar participantes e utilizar as
dependéncias da mesma para realizar as atividades previstas, diante da escolha da familia
quanto ao local para coleta dos dados (residéncia ou escola). Também foi solicitado aos pais
e professores que quiseram participar que concedessem sua autorizagdo por meio de Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICES U e V). Os participantes poderiam
desistir de sua participacdo na pesquisa a qualquer momento, sem qualquer restricdo ou

prejuizo de sua parte.

7.2 Participantes

Participaram deste estudo 205 pessoas, sendo 91 criangas e adolescentes com idade
entre 7 e 14 anos, matriculadas em escolas publicas regulares e especiais dos municipios
envolvidos na pesquisa (35 participaram como controle para a comparagao da freqiiéncia as
aulas), 56 pais e 56 professores, além de 2 adolescentes envolvidas com o pré-teste.

Na Tabela 16, sdo apresentados os dados socio-demograficos referentes as 56
criangas com epilepsia que freqlientavam escolas regulares e especiais nos dois municipios

envolvidos na pesquisa.



Tabela 16: Média de idade de acordo com o Estado e o tipo de escola
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Idade (anos) Subtotal Total
Estado Escola | Género _ _ _
N | Média | dp | N | Média | dp | N | Média | dp
Fem. 3 11,6 |3,2
Regular 10| 10,8 2
Masc. 7 10,4 1,6
Sao Paulo
Fem. 8 8,75 |34 35 9,5 2,5
Especial 25 9 2,5
Masc. | 17 9,1 2,5
Fem. 9 10,7 | 2,7
Regular 18 104 |23
Rio de Masc. 9 10 3,4
21| 104 |28
Janeiro Fem. 2 11 1,4
Especial 3 10,7 1
Masc. 1 10 0
Total 56| 9,8 2,6

*dp = desvio padréo

De acordo com os dados da Tabela 16, com relacio ao género, 34 (60%)

participantes eram do sexo masculino e 22 (40%) do sexo feminino. A média de idade nas

escolas regulares aproximou-se dos 10 anos, enquanto nas escolas especiais variou entre 9 e

10,7 anos.

Na Tabela 17, ¢ possivel visualizar as informacdes referentes a faixa etdria, género e

tipo de escola de vinculo das 35 criangas que compuseram o grupo de comparagdo para a

avaliacdo da freqiiéncia as aulas nas escolas regulares e especiais. Cabe ressaltar que sdo 35

criancas porque este procedimento foi realizado apenas no municipio do interior do Estado

de Sdo Paulo.

Tabela 17: Média de idade de acordo com o Estado e o tipo de escola

Idade (anos) Subtotal Total
Estado Escola | Género _ _ _
N | Média | dp | N | Média | dp | N | Média | dp
Fem. 3 11,6 |32
Regular 10 | 10,8 2
Masc. 7 10,4 1,6
Sao Paulo
Fem. 8 | 875 |34 350 95 |25
Especial 25 9 2,5
Masc. | 17 9,1 2,5
Total 35 9,5 2,5

*dp = desvio padréo
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De acordo com os dados da Tabela 17, é possivel observar que as criangas do grupo

controle tinham a mesma idade e o mesmo sexo do grupo de criangas com epilepsia tanto

nas escolas regulares como nas especiais e, portanto, a média de idade e o desvio padrdo

foram os mesmos.

J& a Tabela 18 traz a caracterizagdo socio-demografica dos 56 pais que participaram

do Estudo 2.

Tabela 18: Perfil socio-demografico das familias participantes de acordo com idade,
estado civil e escolaridade

Membro da Variaveis socio- cl Frequéncia | Porcentagem
asses
familia demogréficas (n) (%)
20a 30 8 21
Idade (anos) 30a40 20 51
Mais de 40 11 28
Casado 26 68
Estado civil Solteiro 7 18
Outro'® 5 14
Mae Fundamental
26 68
(n=38) Incompleto
Fundamental
7 18
Completo
Escolaridade
Médio
4 11
Completo
Superior
1 3
Completo

A categoria “outro” inclui os participantes que declaram seu estado civil como unido estavel, viavo ou

divorciado.
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Tabela 18: Perfil socio-demografico das familias participantes de acordo com idade,
estado civil e escolaridade

20a30 2 28,5
Idade 30a40 2 28,5
Mais de 40 3 43
Casado 4 57
Estado civil Solteiro 2 28,5
Outro 1 14,5
Pai Fundamental
4 58
(n=7) Incompleto
Fundamental
1 14
Completo
Escolaridade
Médio
1 14
Completo
Superior
P 1 14
Completo
40 a 60 6 54,5
Idade
Mais de 60 5 45,5
Casado 4 36
Estado civil
Outro 7 64
Avod Fundamental
5 45
(n=11) Incompleto
Fundamental
Escolaridade 2 27,5
Completo
Médio
2 27,5
Completo

Conforme ¢ possivel visualizar na Tabela 18, a maioria dos participantes do estudo

era maes (67,8%), seguidos das avos (19,6%) e dos pais (12,6%). A maioria das maes (51%)

encontrava-se na faixa etaria de 30 a 40 anos, era casada (68%) e possuia ensino

fundamental incompleto (68%). Ja a maioria dos pais tinha mais de 40 anos (43%), era

casada (57%) e possuia ensino fundamental incompleto (58%). Em relacdo as avos, a
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maioria tinha 60 anos ou mais (45,5%), era viuva, divorciada ou tinha unido estavel (64%) e

possuia ensino fundamental incompleto (45%).

Considerando-se a ocupacdo, 25 (44,6%) dentre os 56 familiares afirmaram que ndo

trabalhavam formalmente. Destes, 17 (68%) afirmaram ser do lar, 6 (24%) eram

aposentados e 2 (8%) estavam desempregados. As fungdes desempenhadas pelos outros 31

(55,4%) participantes sdo apresentadas na Tabela 19.

Tabela 19: Caracterizacdo dos familiares de acordo com a Classificacdo Brasileira de

Ocupacdes (CBO, 2002)*°

Grupos FreqgUéncia| Porcentagem
(n) (%)
0) Forgas Armadas, Policiais ¢ Bombeiros Militares 1 3,2
2) Profissionais das ciéncias e das artes 2 6,4
3) Técnicos de nivel médio 2 6,4
4) Trabalhadores de servigos administrativos 2 6,4
5) Trabalhadores dos servigos, vendedores do comércio em A 3
lojas e mercados
7) Trabalhadores da produg¢do de bens e servigos industriais 4 13
8) Trabalhadores da producgdo de bens e servigos industriais 5 16
9) Trabalhadores de manutengao e reparagao 11 35,6
Total 31 100

De acordo com os dados da Tabela 19, ¢ possivel constatar que entre os 31

participantes que tinham ocupacdo fixa, 11 (35,6%) eram trabalhadores de manutencdo e

reparagdo, seguidos de 9 (28%) participantes que eram trabalhadores da produgdo de bens e

servigos industriais. Nao houve participantes nos Grupos de Ocupagdo 1 (Membros

superiores do poder publico, dirigentes de organizagdes de interesse publico e de empresas e

gerentes) e 6 (Trabalhadores agropecuarios, florestais, da caca e pesca).

Os dados referentes a renda e ao Critério de Classificacio Economica Brasil (CCEB,

2008) sao apresentados na Tabela 20.

' A divisdo dos grupos de ocupagio foi feita com base na Classificagio Brasileira de Ocupagdes - CBO que
constitui-se como o documento normalizador do reconhecimento, da nomeagado e da codificagdo dos titulos e

contetidos das ocupagdes do mercado de trabalho brasileiro (BRASIL, 2002).
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Tabela 20: Caracterizagdo das 56 familias de acordo com a renda e o CCEB

Variaveis Faixas de classificacéo Frequéncia. | Porcentagem
(n) (%)
Até 2 salarios minimos 36 64
Até 4 salarios minimos 15 27
Até 6 salarios minimos 5 9
A2 1 2
Renda® Bl 5 9
B2 5 9
C1 10 18
C2 31 55
D 4 7

Por meio dos dados apresentados na Tabela 20, ¢ possivel constatar que a maioria

dos participantes (64%) apresentava renda de até 2 salarios minimos, enquanto no CCEB,

55% dos familiares se situaram na faixa de classificagdo C2, cuja renda média ¢ de RS

726,00 compativel com o valor aproximado de dois saldrios minimos. Nenhum dos

participantes recebia mais de 6 salarios minimos ou estava nas classes Al ¢ E do CCEB.

Os familiares também foram questionados quanto a estrutura familiar. Os dados

referentes ao nimero de filhos (incluindo a crianga que participou do estudo) e sua

distribuicdo ao longo das 56 familias de familias sdo apresentados na Tabela 21.

Tabela 21: Perfil das familias participantes em relacdo ao numero de filhos

Ntmero de filhos Ndmero de familias Porcentagem

(n) (%)

: 9 16

2 20 3

3 13 3

4 12 5

6 7 7
Total 56 100

20 Considerou-se o valor de R$ 415,00 para o salario minimo tendo 2008 como ano base (Brasil, 2008).
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De acordo com a Tabela 21, 25 (44%) das 56 familias participantes da pesquisa
tinham de 3 a 4 filhos e 20 (36%) familias tinham 2 filhos, seguidas de 14 (44%) familias
com 4 a 6 filhos e 9 (16%) familias com apenas 1 filho.

Ainda em relacdo ao numero de filhos, a Tabela 22 traz o nimero de irmaos mais
velhos e mais novos das criangas participantes do estudo, considerando as 47 familias que

tinham de 2 a 6 filhos.

Tabela 22: Perfil das familias com 2 ou mais filhos em relagdo ao nimero de irméaos
mais velhos e mais novos

NUmero de filhos Categorias NuUmero de irmaos Porcentagem
(n) (%)
Mais novos 7 35
2(n=2
(n=20) Mais velhos 13 65
2 mais novos 3 46
3(n=13) 2 mais velhos 3 46
1 mais velho 7 54
3 mais velhos 4 33,3
3 mais novos 1 8.4
tm=12) 2 mais velhos 4 33,3
1 mais velho 3 75
2 mais velhos 1 50
6 (n=2
(n=2) 3 mais velhos 1 50

Conforme ¢ possivel visualizar na Tabela 22, nas familias com 2 filhos, a maioria das

criangas (65%) tinha irmaos mais velhos. Ja nas familias compostas por 3 filhos, 54% das
criancas tinham 1 irmao mais velho € um mais novo, enquanto nas compostas por 4 filhos,
as criancas possuiam 3 irmaos mais velhos (33,3%) ou 2 irmaos mais velhos e 1 mais novo
(33,3%). Nas 2 familias que tinham 6 filhos, ambas apresentavam 2 filhos mais velhos e 3
mais novos do que as criangas participantes do estudo.

Ainda em relagcdo a estrutura familiar, na Tabela 23 ¢ possivel visualizar quantas
pessoas moravam em cada residéncia e quais eram os membros componentes de cada

familia.
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Tabela 23: Perfil das familias participantes de acordo com o niumero de moradores e a
composicao familiar

Numerode | Numerode | Moradoresalémda | Frequéncia Porcentagem
moradores | familias (%0) crianca (n) (%)
2 2 (3,8%) Maie 2 100
Maie 6 100
Pai 4 66,6
3 6 (10,7%) ~
Irmao 1 16,7
Avo 1 16,7
Mae 16 100
Irmao 14 37,6
4 16 (28,5%) -
Pai 13 81,2
Avo 1 18,8
Mae 18 95
Irmaos 16 84,5
Pai 14 73,1
5 19 (34,0%) Avd 4 20,7
Avos 2 10,5
Irmao 2 10,5
Tia 1 5
Maie 8 100
Pai 8 100
6 8 (14,0%) =
Irmaos 8 100
Primo 1 12,5
Irmaos 4 100
Mae 4 100
7 4 (7,0%) -
Avos 2 50
Avo 1 25
Filhos 1 100
8 1 (2,0%) Maie 1 100
Avo 1 100

De acordo com os resultados da Tabela 23, constatou-se que 62,5% das familias
eram compostas por 4 a 5 membros, 22% por 6 a 8§ membros e 14,5% por 2 a 3 membros.
Ainda de acordo com os dados da Tabela 23, ¢ possivel visualizar que todas as familias
apresentaram composicao bastante variada com diversos membros (avd, avd, avos, tia e

sobrinho) morando na mesma casa. Além disso, constatou-se que a maioria das familias
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compostas por 4 (81,25%), 3 (66,6%), 6 (62,5%) e 5 (52,6%) membros se caracterizaram
principalmente como intactas.”’

Além disso, os participantes foram questionados quanto a divisd@o dos cuidados com
a crianca com outras pessoas. Dentre as 56 familias participantes, 20 (36%) afirmaram que
nao contam com nenhuma pessoa que auxilie no cuidado com a crianga. Os dados dos outros
36 (64%) participantes que disseram contar com uma, duas ou trés pessoas que auxiliavam

nos cuidados com a crianga sdo apresentados na Tabela 24.

Tabela 24: Perfil das familias participantes de acordo com o nimero de pessoas que
auxiliam no cuidado com a crianca

NuUmero de
pessoas para Num_ero de Pessoas Frequéncia Porcentagem
diviséo dos familias (%0) (n) (%)
cuidados

Avo 4 21,1
Pai 3 15,8
Mae 3 15,8
1 19 (52,7) Filho mais velho 3 15,8
Tia 3 15,8
Vizinha 2 10,5

Filho mais novo 1 5,2
Mae 5 33,3
Pai 5 333
Avo 7 46,7
2 15 @L7) Tia 2 13,4
Sobrinho 1 6,8
Filho mais velho 8 53,2

Mie 1 50,

Pai 1 50

3 2(5,6) Avo 2 100
Filho mais novo 1 50

Filho mais velho 1 50

Conforme ¢ possivel observar na Tabela 24, a maioria (52,7%) das familias dividia o
cuidado com apenas mais uma pessoa, seguida da divisdo com mais 2 (41,7%) pessoas e
com mais 3 pessoas (5,6%).

As duas adolescentes que participaram do pré-teste com os instrumentos tinham 16

anos e freqlientavam o segundo ano do ensino médio de uma escola publica do municipio do

2l por familia intacta entende-se pai e mie ndo separados que moram com os filhos em um mesmo local
(BAPTISTA; BAPTISTA; DIAS, 2001).
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interior do Estado de Sao Paulo (os demais dados referentes a caracterizagdo dos

participantes do pré-teste sdo apresentados no APENDICE X).

do Estudo 2 sdo descritas na Tabela 25.

Por fim, as caracteristicas socio-demograficas dos 56 professores que participaram

Tabela 25: Perfil sécio-demogréfico dos professores participantes do Estudo 2

Escola | Variaveis socio-demograficas Categorias Freq(lrjlt)anua ch?&f )a gem
Sexo Feminino 25 89
Masculino 3 11
20a 30 7 25
Idade (anos) 30a40 9 32
Mais de 40 12 43
Regular Casado 17 61
Estado civil Solteiro 9 32
Outro* 2 7
Magistério 1 4
Escolaridade Superior. C.ompNIeto 19 68
Especializacao 7 25
Mestrado 1 4
Sexo Feminino 26 93
Masculino 2 7
20 a30 6 21
Idade (anos) 30a40 12 43
Especial Mais de 40 10 36
Casado 14 50
Solteiro 12 43
Estado civil Outro 2 7
Superior Completo 24 86
Especializacao 4 14

Conforme ¢ possivel visualizar na Tabela 25, 51 (91%) participantes eram do sexo

feminino e 31 (55%) eram casados, além de 43% dos professores terem entre 30 e 40 anos

ou mais. Com relacdo a escolaridade, 43 (76,7%) professores tinham o ensino superior

completo.

22 A categoria “outro” inclui os participantes que declaram seu estado civil como unido estavel, viivo ou
divorciado.
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Quando questionados acerca de terem recebido algum treinamento sobre epilepsia,
26 (93%) professores das escolas regulares afirmaram que nunca receberam nenhuma
orientagdo e 2 (7%) disseram que receberam treinamento durante o curso de graduacgao. Nas
escolas especiais, 26 (93%) professores também disseram que nunca receberam treinamento
especifico para epilepsia, 1 (3,5%) disse que recebeu orientagdo na escola onde trabalha e
outro (3,5%) no curso de especializagdo.

Com relagdo ao fato de ja terem trabalhado com outras criangas com problemas de
saude, entre os professores das escolas regulares, 14 (50%) disseram que esta era a primeira
vez que tinham um aluno com problema de satude na sala de aula e outros 14 (50%) disseram
que ndo era a primeira vez que isto ocorria. Dentre estes tltimos, 3 disseram que ja tiveram
alunos com Sindrome de Down, 2 alunos com Transtorno de Déficit de Atencao e
Hiperatividade (TDAH), 2 alunos com paralisia cerebral, 2 com diabetes, 1 aluno com asma,
1 aluno com esquizofrenia, além de 2 professores que ja trabalharam com mais de um aluno
com problema de saude, incluindo outros alunos com epilepsia, dificuldades de
aprendizagem, problemas de comportamento ¢ Sindrome de Down.

Ainda considerando a mesma questdo, os 28 professores das escolas especiais
relatam ja terem trabalhado com criangas com patologias diversas dentre as quais foram
citadas: paralisia cerebral, diversas sindromes, outras criangas com epilepsia, deficiéncia

mental, auditiva, visual ou deficiéncia multipla, mielomeningocele, hidrocefalia e TDAH.

7.3 Local

O presente estudo foi realizado em duas cidades de médio porte sendo que uma
localiza-se no interior do Estado de Sdo Paulo cuja populacdo ¢ de aproximadamente
195.815 habitantes (APENDICE A), enquanto a outra se localiza na regido Serrana do Rio
de Janeiro com populagdo de 306.645 habitantes (APENDICE W).
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7.4 Instrumentos

7.4.1 Formulario de identificacdo e caracterizacdo da familia

Instrumento por meio do qual foram abordados aspectos de identificagdo e

caracterizagdo familiar incluindo dados pessoais e socio-demograficos (APENDICE Y).

7.4.2 Critério de Classificacdo Econdmica Brasil (CCEB)

Comumente tratado por Critério Brasil, indica o poder de compra dos individuos e
familias urbanas, classificando-os por classes econdmicas ao invés do critério de classes
sociais (Associacio Brasileira de Empresas de Pesquisa, 2008). E composto por dois
grandes grupos de investigacdo, a saber: o primeiro que verifica a posse e a quantidade de
itens apresentados por uma determinada familia e o segundo que verifica o grau de instrucao
do chefe da familia. A soma dos pontos obtidos nos dois grupos de investigacdo indica a
qual classe econdmica pertence cada familia, sendo que as classes vao de A até E, em ordem
decrescente de renda média e de pontuacdo. Este instrumento foi aplicado com o intuito de

tragar o perfil socio-econdmico dos familiares das criangas (APENDICE Z).

7.4.3 Formulario de identificacdo e caracterizacdo da crianca

Composto por informacgdes de identificacdo e histérico de satde da crianca. Foi
utilizado tanto para caracterizagdo da crianga quanto para fornecer evidéncias sobre o

diagnostico de epilepsia e a severidade da doenga (APENDICE AA).
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7.4.4 Classificacdo de Engel para a frequéncia de crises

A Escala de Engel foi criada em 1987 para avaliar a freqiiéncia de crises dos
pacientes ap6s o periodo cirtrgico (ENGEL, 1993). E atualmente, o sistema de classificagdo
para a frequéncia de crises e gravidade da doenca mais utilizado em diversos paises
(ALVARENGA et al., 2007; BATISTA; NUNES, 2006; PASSARO et al., 2006).

Como nao existem escalas especificamente desenvolvidas para quantificar a
freqiiéncia de crises e gravidade da doenga em pacientes com epilepsia que ndo tenham
realizado cirurgia, optou-se pelo uso da Escala de Engel seguindo a mesma metodologia de
outros estudos cientificos que também a utilizaram (BATISTA; NUNES, 2006).

Permitiu estratificar os participantes quanto a gravidade da epilepsia de acordo com a
freqiiéncia de crises, apresentando uma pontuagdo que vai de 0, no caso de individuos sem
crises, a 12 no caso de status epiléptico (ENGEL, 1993). Em relacdo aos escores, a
pontuagdo entre 0 e 6 indica epilepsia controlada, enquanto pontuacao entre 7 ¢ 12 indica
que a epilepsia ¢ refrataria (BATISTA; NUNES, 2006). A Escala de Engel esta disponivel
no APENDICE BB.

7.4.5 Formulério para registro de frequéncia as aulas

Por meio deste formulario coletaram-se dados de caracterizacdo da escola ¢ da
crianca. Foi utilizado para comparar a freqiiéncia as aulas de criancas epilépticas com
criangas com desenvolvimento tipico no caso do ensino fundamental, e comparar a
freqiiéncia as aulas de criangas epilépticas a criangas com outras doengas cronicas no caso
da educagdo especial. Além disso, o formulario busca identificar se as criangas epilépticas
faltam as aulas em razao das crises ou de problemas indiretamente relacionados a elas

(APENDICE CC).
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7.4.6 Formulario de identificacdo e caracterizacdo dos professores

Abordou dados de identificagdo e formacdo do professor, visando posteriormente

estratificar os participantes de acordo com as informagdes obtidas (APENDICE DD).

7.4.7 Escala de Crengas e Atitudes Sobre Epilepsia — Versdo para Adultos

Utilizou-se a versdo brasileira da Escala de Crengas e Atitudes em Epilepsia,
desenvolvida no Estudo 1, que foi respondida por familiares e professores das criangas
visando investigar o conhecimento de ambos por meio da identificagdo de suas crengas e

atitudes acerca da epilepsia infantil (APENDICE Q).

7.5 Procedimentos

A coleta de informagdes acerca das criangas com epilepsia foi realizada de maneira
distinta nos dois municipios envolvidos no estudo. Primeiramente serdo descritos os
procedimentos adotados na cidade localizada no interior do Estado de Sao Paulo e,
posteriormente, aqueles realizados no municipio situado no Rio de Janeiro.

No municipio localizado no interior do Estado de Sao Paulo, foi realizado
levantamento, por meio da Secretaria Municipal de Educacdo e da Diretoria Regional de
Ensino, de todas as escolas de ensino fundamental e também das escolas que ofereciam
ensino especial. Constatou-se a existéncia de quarenta escolas de ensino fundamental (29
estaduais e 11 municipais/municipalizadas) e duas escolas de educagdo especial.

Ap6s contato telefonico, a pesquisadora visitou todas as escolas e foram selecionadas
aquelas nas quais haviam criangas que apresentavam diagnostico ou suspeita de epilepsia. A
confirmacao do diagnostico foi obtida por meio de consulta a ficha de saude que constava
dos prontuarios escolares de algumas criangas das escolas publicas, em todos os prontuarios
de criangas das escolas especiais ou, entdo, através de contato telefonico ou visita ao médico

da crianca.
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Antes do inicio da coleta de dados nos dois municipios, a pesquisadora realizou uma
aplicacdo teste para treino e familiaridade com os formularios de identificagdo e
caracterizagdo da crianga, da familia, dos professores e de freqiiéncia as aulas e com a
Escala de Engel (ENGEL, 1993), procurando verificar o tempo, a seqiiéncia dos
instrumentos, a linguagem e a clareza do conteudo dos mesmos. A aplicagdo teste foi feita
com duas alunas do ensino médio que estudavam em escolas publicas estaduais localizadas
no municipio do interior do Estado de Sdo Paulo, sendo que ambas tinham 16 anos e
apresentavam diagnoéstico de epilepsia. A escolha das duas adolescentes justifica-se pelo fato
de excederem a faixa de idade que o estudo abrangia (7 a 14 anos), evitando
concomitantemente a redugdo da amostra da pesquisa.

Ap6s a realizagdo do contato inicial com as escolas, foram explicados os objetivos
desta etapa do estudo aos diretores que fizeram o contato com os familiares e professores
das criangas. Os familiares foram convidados a participar respondendo ao Formulario de
identificagdo e caracterizagdo da crianca e da familia, ao CCEB (2008) e a versao brasileira
da EBAS — Adult Version, enquanto os professores foram convidados a responder ao
Formulario de identifica¢do e caracterizacdo e o de freqiiéncia as aulas, além da versdo
brasileira da EBAS — Adult Version. Em relagdo a Escala de Engel (ENGEL, 1993), os dados
foram coletados com a familia e confirmados por meio de consulta ao prontuario das
criancas das escolas especiais e contato pessoal ou telefonico com o médico responsavel
pelos cuidados com as criangas.

Para a avaliagdo e comparagdo da freqiiéncia as aulas dos alunos com epilepsia, os
formulérios foram preenchidos em relacdo a crianca-alvo e em relagdo a um colega da
mesma classe (estas criangas compuseram o grupo controle), lembrando que nas escolas
regulares foram comparadas criangas epilépticas a criangas de desenvolvimento tipico e nas
de educacdo especial foram comparadas criancas epilépticas a criangas que tinham outras
doengas cronicas. Para compor o grupo controle, selecionaram-se aleatoriamente, por meio
de sorteio, criancas da mesma idade e sexo que freqiientavam a mesma sala das criancas
com epilepsia, tanto nas escolas regulares como nas especiais.

Ainda em relacdo ao formulario de freqiiéncia escolar cabe ressaltar que no
municipio localizado no interior do Estado de Sao Paulo ele foi preenchido tanto para as
criancas com epilepsia quanto para as criangas do grupo controle. Entretanto, no municipio
localizado no Rio de Janeiro, o formulario foi preenchido apenas para as criangas com
epilepsia. Assim, as comparagdes relativas a freqiiéncia as aulas entre o grupo com epilepsia

e o grupo controle serdo feitas apenas para as escolas do Estado de Sdo Paulo, enquanto as
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comparagdes entre as criancas das escolas regulares e especiais serdo feitas tanto para o
Estado de Sao Paulo quanto para o do Rio de Janeiro.

No que diz respeito a0 municipio do Rio de Janeiro, a possibilidade de coleta de
informagdes se deu por meio de contato com um dos juizes que participaram do processo de
adaptagdo transcultural da versdo brasileira da EBAS — Adult Version. O respectivo juiz
mostrou-se interessado em participar do estudo, por se tratar de uma area que fazia parte de
seu campo de pesquisa, disponibilizando-se voluntariamente a coletar dados em sua cidade.
Além de ser professor de uma instituicao universitaria, o avaliador era membro voluntario de
uma organiza¢do ndo governamental localizada na cidade envolvida no estudo, local onde
atendia criangas com epilepsia. Considerando-se a semelhanca dos municipios e buscando
ampliar o nimero de participantes do estudo e prosseguir na pratica de intercimbio com o
pesquisador, optou-se por realizar a coleta de dados também no municipio do Rio de Janeiro.

Assim, no caso do municipio do Rio de Janeiro, a coleta de informagdes com os
familiares foi realizada na prépria organizagdo nao governamental. O contato com as escolas
e professores das criancas também foi feito por meio desta organiza¢ao nao governamental,
mas a coleta de informagdes foi feita nas escolas onde as criangas estudavam.

Em ambos os casos, os dias e hordrios para a coleta dos dados foram combinados
previamente com os responsaveis por cada escola. Além disso, no caso dos familiares, todos
os instrumentos foram lidos pelos pesquisadores considerando-se a existéncia de diferentes

niveis de escolaridade entre os participantes.

7.6 Analise de dados

A analise dos dados foi feita de forma descritiva e inferencial. Cabe ressaltar que nos
casos em que se utilizou a analise inferencial foram feitos testes de normalidade utilizando-
se 0 método de Kolmogorov e Smirnov. Assim, nos casos em que as amostras apresentaram
distribuicdo normal foram utilizados testes paramétricos € nos casos em que nao
apresentaram foram utilizados testes ndo-paramétricos.

A andlise dos dados foi subdivida em cinco etapas, a saber:
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¢ Resultados da identificacéo e caracterizacéo das criancas

Utilizou-se estatistica descritiva, por meio de graficos e tabelas, para apresentar os
resultados referentes ao local onde as criangas estudavam, a idade de inicio ¢ a duragdo da
doenga, a presenca de outros membros na familia que tinham epilepsia, a presenca de
comorbidades ou patologias tanto nas criancas das escolas especiais e regulares como nas
que compuseram o grupo controle, aos tipos de sindromes epilépticas ou epilepsias, a
gravidade da doenga e freqiiéncia de crises de acordo com a Classificagdo de Engel
(ENGEL, 1993) e também ao numero e tipos de medicamentos utilizados pelos
participantes.

Para a andlise inferencial, utilizaram-se os testes ¢ de Student para comparar a idade
de inicio e a média de duragdo da epilepsia entre as criancas das escolas especiais ¢
regulares, qui-quadrado (X°) para comparar a freqiiéncia e a gravidade da doenca, além do
teste de Mann-Whitney (teste U) com o objetivo de comparar o nimero de medicamentos
utilizados pelas criancas das escolas regulares e especiais. Em todos os casos, considerou-se

p < 0,05 para o nivel de significancia.

e Resultados da caracterizacdo e comparacao da frequéncia as aulas

Os dados obtidos junto as institui¢des de ensino através do formulario de freqiiéncia
serdo apresentados de maneira descritiva por meio da média de freqliéncia as aulas
considerando-se as criangas das escolas regulares e especiais e seus respectivos controles,
além da freqiiéncia de respostas emitidas pelos professores nas duas ultimas questdes que
compdem o instrumento de registro de freqiiéncia escolar.

Por fim, utilizaram-se os testes ¢ de Student para comparar a média de freqiiéncia as
aulas entre as criangas das escolas especiais e regulares e os grupos controle e o de Mann-
Whitney para comparar a freqiiéncia as aulas entre as criancas das escolas regulares e

especiais. Em ambas as analises, considerou-se p < 0,05 para o nivel de significancia.

¢ Resultados da anélise de regressdo logistica

Foram feitas andlises de regressdo logistica ndo condicional (uma vez que a amostra
¢ ndo pareada) para examinar os efeitos especificos de multiplas varidveis explicativas (tipo
de epilepsia, idade de inicio, duragdo e gravidade da doenga, numero de drogas anti-
epilépticas e de comorbidades ou de outras doengas cronicas), buscando-se verificar quais

delas estavam significativamente relacionadas ao local onde as criangas estudavam.
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Para isto, utilizou-se o Software Minitab — Versdo 12.1 na fungdo de distribui¢do
logistica, que permitiu identificar as variaveis que tinham forte influéncia sobre a variavel
resposta (escola) por meio dos resultados obtidos simultaneamente com o coeficiente p-
valor, a estimativa da odds ratio e o teste qui-quadrado de Mantel-Haenszel (X°ys) dentro

de um intervalo de confianga de 95%.

e Resultados da aplicacdo da versdo brasileira da EBAS - Adult Version em
familiares e professores

Os dados obtidos por meio da aplicagdo da EBAS — Adult Version foram analisados
de maneira descritiva por meio das frequéncias de respostas dos familiares das escolas
especiais e regulares na Parte I do instrumento. Em seguida, foram apresentados as médias
de respostas para as questoes da Parte II da versao brasileira da EBAS — Adult Version tanto
para os familiares das escolas regulares quanto especiais. O mesmo procedimento de andlise
foi feito na sequéncia para descrever as respostas dos professores.

Posteriormente, foram feitas analises comparativas entre as respostas fornecidas por
pais e professores nas questoes da Parte Il da versdo brasileira da EBAS — Adult Version.
Para tal utilizou-se o teste ¢ de Student - considerando-se p < 0,05 para o nivel de

significancia - e foram feitas as seguintes comparagoes:

- Grupo de familiares com grupo de professores;

- Grupo de familiares das escolas especiais com o grupo de familiares das
escolas regulares;

- Grupo de professores das escolas especiais com o grupo de professores das
escolas regulares;

- Grupo de familiares das escolas especiais com o grupo de professores das
escolas especiais;

- Grupo de familiares das escolas regulares com o grupo de professores das

escolas regulares.
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8 RESULTADOS

Apds o contato com as escolas do municipio de Sao Paulo foram identificados 37
alunos com diagnoéstico ou suspeita de epilepsia, sendo que destes dois tinham 16 anos e,
portanto, participaram da etapa do pré-teste com os instrumentos uma vez que sua idade
excedia a faixa etaria compreendida pelo estudo (os resultados do pré-teste sdo apresentados
no APENDICE X juntamente com a caracterizagio socio-demogréfica dos participantes).

Primeiramente serdo apresentados os dados de caracterizacdo das criancas quanto a
epilepsia e ao tipo de escola que freqlientavam, e, em seguida, as andlises da freqiiéncia as
aulas e a relacdo entre as varidveis da epilepsia e o tipo de escola que as criangas
freqiientavam. Posteriormente, serdo apresentadas as andlises comparativas entre as crengas

de pais e professores.

8.1 Resultados da identificacéo e caracterizagédo das criancas

Dentre as 56 criangas que participaram do estudo 35 (62,5%) moravam no municipio
localizado no interior do Estado de Sdo Paulo e 21 (37,5%) no Estado do Rio de Janeiro. Na
Tabela 26 ¢ possivel visualizar de acordo com cada Estado quantas criangas freqiientavam

escolas especiais ou regulares.

Tabela 26: Frequéncia de criancas de acordo com o Estado e o tipo de escola

Estado Escola Regular Escola Especial Total
S&o Paulo 10 (36%) 25 (89%) 35 (62,5%)
Rio de Janeiro 18 (64%) 3(11%) 21 (37,5%)
Total 28 28 56 (100%)

Conforme ¢ possivel observar na Tabela 26, das 35 (62,5%) criancas do Estado de
Sao Paulo, 10 (36%) freqiientavam escolas regulares e 25 (89%) escolas especiais, enquanto
entre as 21 (37,5%) criancas do Estado do Rio de Janeiro, 18 (64%) freqiientavam escolas

regulares e apenas 3 (11%) freqiientavam escolas especiais. Ainda de acordo com a Tabela
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26, considerando os dois municipios envolvidos no estudo, observa-se que 28 criangas
(50%) freqiientavam escolas regulares e 28 (50%) freqlientavam escolas especiais.
Considerando-se as 56 criangas, 36 (44%) eram do sexo masculino e 20 (36%) do
sexo feminino. A idade de inicio da doenga variou entre 2 dias a 10 anos com a média da
primeira crise aos 2 anos e 2 meses. A Figura 4 mostra a idade de inicio das crises dos 56

participantes em meses.
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24a36m
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Figura 4: Grafico representativo da idade de inicio das crises em intervalos de
12 meses

Conforme ¢ possivel observar na Figura 4, 30 (53,5%) dos 56 participantes tiveram
sua primeira crise no primeiro ano de vida (até 12 meses), 9 (16%) entre o primeiro e o
segundo ano de vida (de 12 a 24 meses), 5 (9%) tiveram o inicio da epilepsia entre os dois e
os trés anos de idade, 4 (7%) tiveram a primeira crise no quinto e no sexto ano de vida,
outros 4 (7%) tiveram a primeira crise entre o sexto e décimo ano de vida, 3 (5,5%) tiveram
o0 inicio do quadro entre os quatro e os cinco anos de idade ¢ em apenas 1 (2%) a epilepsia se
iniciou entre o terceiro € o quarto ano de vida. Portanto, a epilepsia se iniciou com mais
freqiliéncia entre o primeiro e o segundo ano de vida.

Além disso, verificou-se que as criangas das escolas especiais quando comparadas as
criangas das escolas regulares apresentaram a primeira crise mais cedo. Utilizou-se o teste t
de Student para detectar se havia diferenca significativa entre as criangas das escolas
regulares e as das especiais para a idade de inicio da doenca (p < 0,05). Os resultados sdo

apresentados na Tabela 27.
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Tabela 27: Comparacdo da idade de inicio da epilepsia entre criancas de escolas
regulares e especiais

Teste t de Student (* significativo

Estado Escola Regular | Escola Especial
se p <0,05)
Sao Paulo 19 meses 12 meses 0,2164
Rio de Janeiro 52 meses 18 meses 0,1768
Média 40 meses 13 meses 0,006*

De acordo com os dados da Tabela 27, comparado ao grupo da institui¢do especial, o
grupo da escola regular caracterizou-se por apresentar idade de inicio da epilepsia mais
tardio (p = 0,000).

Em relagdo a duracdo da epilepsia, esta variou entre 2 e 13,7 anos com média de 7,6
anos. A Tabela 28 mostra a média de idade e de duracdo da epilepsia tanto para as criancas

das institui¢des regulares quanto para aquelas das instituigdes especiais.

Tabela 28: Média de duracao da epilepsia nas escolas regulares e especiais

Estado Escola Regular Escola Especial
Média de duracédo da Meédia de duracédo da
epilepsia epilepsia
Séo Paulo 9 8
Rio de Janeiro 5,8 9,6
Total 7,2 8,8

Ao se observar os dados da Tabela 28, ¢ possivel constatar que as criangas das
escolas especiais tinham epilepsia hd mais tempo do que as criancas das escolas regulares.
Adicionalmente, comparou-se a média de duragdo da epilepsia entre as criancgas das escolas
especiais e das escolas regulares, utilizando-se o teste ¢ de Student, cujos resultados sdo

apresentados na Tabela 29.

Tabela 29: Comparacdo da media de duracdo da epilepsia entre criancas de escolas
regulares e especiais

) Teste t de Student (* significativo
Estado Escola Regular | Escola Especial
sep <0,05)
Sao Paulo 9 anos 8 anos 0,2168
Rio de Janeiro 5,8 anos 9,6 anos 0,1022
Média 7,2 anos 8,8 anos 0,1584




125

Os dados da Tabela 29 mostram que apesar da média de duragdo da doenga ser mais
longa em criancas das escolas especiais, esta nao foi significativo quando comparada a das
criancas das institui¢des regulares (p = 0,1584).

Quando questionados sobre a presenca de outro membro na familia com epilepsia, 38
familiares (68%) disseram que ndo tinham outro parente com a doenga. Entre os outros 18
(32%), 6 (10,7%) disseram que tinham um tio com epilepsia, 4 (7%) disseram que a mae da
crianga era epiléptica, outros 4 (7%) afirmaram que tinham um primo com epilepsia, 1 (2%)
disse que o pai da crianga tinha epilepsia, 1 (2%) disse que tinha o avd e outros 2 (3%)
disseram que tinham mais de um parente (a mae ¢ o irmao ¢ a mae e um primo) epiléptico.

A questdo referente a presenga de outras enfermidades além da epilepsia, mostrou
que entre os 56 participantes, 16 (29%) criangas ndo apresentavam outros problemas de
saude enquanto as 40 (71%) restantes apresentavam doencas cronicas, neurologicas ou
problemas de comportamento e de aprendizado ou combinagdes de diversos quadros

conforme mostra a Tabela 30.

Tabela 30: Presenca de comorbidades nas criancas das escolas especiais e regulares

Frequéncia Total
. (n)
Comorbidades S
Frequéncia | Porcentagem
ER| EES
(n) (%)

Atraso no desenvolvimento neuropsicomotor 0 9 9 22,5
Paralisia Cerebral 2 5 7 17,5
Dificuldades de aprendizagem e problemas de

2 3 5 12,5
comportamento
Paralisia Cerebral e deficiéncia mental 0 4 4 10
Deficiéncia Mental 0 3 3 7,5
Dificuldades de aprendizagem 1 3 4 10
Transtorno de Déficit de Atencao e . . 5 5
Hiperatividade
Sindrome de Sturge Weber 1 0 1 2,5
Hidrocefalia e déficit cognitivo 1 0 1 2,5
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Tabela 30: Presenca de comorbidades nas criangas das escolas especiais e regulares

Labio Leporino 1 0 1 2,5
Asma 1 0 1 2,5
Enxaqueca e gastrite 1 0 1 2,5
Paralisia cerebral e deficiéncia auditiva 1 0 1 2,5

Total 16 24 40 100

De acordo com os dados apresentados na Tabela 30, ¢ possivel observar que 24
(60%) das 40 criangas com comorbidades associadas a epilepsia estavam em escolas
especiais e 16 (40%) em escolas regulares. Além disso, dentre as 24 criancas das escolas
especiais, 9 (37,5%) apresentavam atraso no desenvolvimento neuropsicomotor, 5 (20,8%)
tinham paralisia cerebral, 3 (12,5%) apresentavam quadro de dificuldade de aprendizagem
associada a problemas de comportamento, 4 (16,7%) apresentavam quadro de paralisia
cerebral associada a deficiéncia mental e 3 (12,5%) tinham deficiéncia mental.

Ainda de acordo com os resultados da Tabela 30, dentre as 16 criangas das escolas
regulares, 2 (12,5%) apresentavam paralisia cerebral, 2 (12,5%) apresentavam dificuldades
de aprendizagem associadas a problemas de comportamento e as outras 12 (75%)
apresentavam quadros diversos como dificuldades de aprendizagem, Sindrome de Sturge
Weber, hidrocefalia e déficit cognitivo, 1abio leporino, asma, enxaqueca e gastrite e paralisia
cerebral associada a deficiéncia auditiva.

Além disso, dentre as 16 criancas das escolas regulares que apresentavam
comorbidades, 7 ja& haviam freqlientado escola especial, sendo que 2 estavam em classes

especiais em escolas regulares. Os resultados sdo mostrados na Tabela 31.

Tabela 31: Frequéncia de comorbidades das criancas das escolas regulares que
freqlientam classes especiais

Escola Regular .
Frequéncia | Porcentagem

Comorbidades Classe Classe
. (n) (%)
regular | Especial
Paralisia Cerebral 1 2 3 42.8
Paralisia Cerebral + Deficiéncia
_ 0 1 1 14,3
Auditiva
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Tabela 31: Frequéncia de comorbidades das criancas das escolas regulares que
frequentam classes especiais

Dificuldades de Aprendizagem +
1 0 1 14,3
problemas de Comportamento
Sindrome de Sturge Weber 1 0 1 14,3
Hidrocefalia e Déficit cognitivo 0 1 1 14,3
Total 3 4 7 100

De acordo com os dados da Tabela 31, é possivel constatar que 4 (57%) das 7
criangas que ja freqlientaram escolas especiais estio em classes especiais em escolas
regulares, enquanto as outras 3 (43%) frequentam classes regulares.

Ja em relacdo as 35 criangas que compuseram o grupo controle para comparagao da
freqiiéncia as aulas, as 10 criangas das escolas regulares ndo apresentavam nenhum
problema de satde. Porém, as criangas do grupo controle das escolas especiais apresentavam

comprometimentos diversos, conforme mostra a Tabela 32.

Tabela 32: Patologias apresentadas pelas criancas do grupo controle das escolas
especiais

Patologia Frequéncia Porcentagem
(n) (%)
Sindromes 8 32
Paralisia Cerebral 8 32
Paralisa Cerebral + Deficiéncia Mental 4 16
Paralisia Cerebral + Deficiéncia Visual 1 4
Paralisia Cerebral + Deficiéncia Auditiva 1 4
Hidrocefalia 2 8
Sequela de toxoplasmose 1 4
Total 25 100

De acordo com os dados da Tabela 32, ¢ possivel constatar que 32% das criangas do
grupo controle apresentavam sindromes diversas (Sindrome de Down, Sindrome de Turner e
Sindrome de Edwards), 32% apresentavam paralisia cerebral, 24% apresentam paralisia
cerebral associada a outros comprometimentos e 16% restantes apresentavam outros

quadros.
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Os dados referentes ao tipo de epilepsia ou sindrome epiléptica sdo apresentados na

Tabela 33.

Tabela 33: Tipos de epilepsias ou sindromes epilépticas

Tipos de Epilepsias Escolas Total
ou Sindromes Subtipos | Frequéncia | Porcentagem
o Regular | Especial
Epilépticas (n) (%)
Idiopatica 5 3 8 14,3
Localizadas Sintomatica 2 2 4 7,1
Criptogénica 6 8 14 25,0
Idiopatica 4 3 7 14,5
) Criptogénica
Generalizadas . ‘ 8 8 16 28,6
ou sintomatica
Sintomatica 2 3 5 8,9
Indeterminadas se
focais ou 1 1 2 1,6
generalizadas

De acordo com os dados da Tabela 33, observou-se que 28,6% das criancas
apresentavam epilepsias generalizadas criptogénicas ou sintomaticas, seguidas de 14 (25%)
criangas com epilepsias localizadas criptogénicas.

Além disso, quando questionados sobre o tipo de crise que as criangas apresentavam,
45 (80%) familiares responderam que ndo sabiam, 3 (5%) disseram que era crise de
auséncia, 3 (5%) disseram que era crise ou ataque epiléptico, 2 (4%) disseram que era crise
convulsiva, 1 (2%) disse que era crise febril, 1 (2%) disse que era crise de troca de humor ¢
1 (2%) que era crise focal.

Na questdo que indagava os familiares sobre o conhecimento acerca do tipo de
epilepsia de seu filhos ou netos, 51 (91%) responderam que desconheciam a resposta,
enquanto entre os demais participantes 2 (3%) responderam que era epilepsia do tipo
auséncia, 1 (2%) que era Sindrome de Sturge Weber, 1 (2%) que era epilepsia do tipo focal e
1 (2%) do tipo neonatal.

Os dados referentes a freqliéncia de crises, medida pela Classificacdo de Engel
(ENGEL, 1993), sdo apresentados na Tabela 34, considerando-se o Estado e o tipo de escola

freqiientado pelas criancas.




129

Tabela 34: Frequéncia de pontuacgdo para as criancas das escolas regulares e especiais
de acordo com a Classificacdo de Engel (ENGEL, 1993)

Classificacéo de Engel

Estado Escola
0|12 |3|4|5/6|7]8| 9 |10 11| 12
Regular O[O | 2 |O]O 1|23 (2|0 0 0 0

Sdo Paulo

Especial (O[O0 O |[O[O0O[O0O|O0O|5|6| 10| 4 0 0
Regular |2 |0 |11 |1]03]0]0[0| O 0 1 0
Rio de Janeiro Especial (O[O I |O[O|1|1(0|O| O | O] O0]O
Total 21014 (1]0|5|3|/8(8]10]| 4 1 0

De acordo com os dados da Tabela 34, observa-se que 14 (25%) das 56 criangas das

escolas especiais e regulares obtiveram pontuacgdo 2, indicando controle das crises com o uso

da medicacao, seguidos de 10 (17,8%) criangas com pontuagdo 9 apresentando, portanto,

entre 1 a 3 crises por dia e 16 (28,5%) criangas apresentado pontuacdo entre 7 e 8, ou seja, a

freqliéncia de crises variou entre 4 a 11 crises por ano e 1 a 3 crises por més. Ainda de

acordo com a Tabela 34, observou-se que a maioria das criangas das escolas regulares

apresentou pontuagdo 2 (controle das crises com o uso de medicacdo) e as criangas das

escolas especiais obtiveram pontuacao 10 (4 a 10 crises por dia).

Considerando-se a gravidade da doenca, a Tabela 35 traz o nimero de criancas com

epilepsia controlada (0 a 6 pontos) e epilepsia refrataria (7 a 12 pontos) de acordo com a

Classificacao de Engel (ENGEL, 1993).

Tabela 35: Gravidade da doenca de acordo com a Classificacdo de Engel (ENGEL, 1993)

Classificacéo de Engel

Estado Escola Epilepsia controlada Epilepsia refrataria
(0 a 6 pontos) (7 a 12 pontos)
Regular 5 (50%) 5(50%)
Sao Paulo

Especial 0 (0%) 25 (100%)

Regular 17 (94%) 1 (6%)

Rio de Janeiro Especial 2 (67%) 1 (33%)
Total 24 (43%) 32 (57%)

De acordo com os resultados apresentados na Tabela 35, é possivel constatar que a

maioria (78,5%) das criangas das escolas regulares apresentava epilepsia controlada,

enquanto nas escolas especiais a maioria (92%) apresentava epilepsia refrataria.
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Visando verificar se as criancas das escolas especiais apresentavam nimero de crises
e gravidade da doenca significativamente mais elevados dos que as criangas das escolas
regulares, utilizou-se o teste X* (qui-quadrado) para comparar as freqiiéncias das pontuagdes
na Classificacdo de Engel (ENGEL, 1993) obtidas pelos dois grupos de criangas (p < 0,05).

Os resultados das comparagdes sdo apresentados na Tabela 36.

Tabela 36: Comparacdo da frequéncia de crises entre escolas regulares e especiais de
acordo com a Classificacdo de Engel (ENGEL, 1993)

Classificacao de Escola Escola Teste X? (* significativo se
Engel Regular Especial p<0,05)
Controlada
22 (39%) 2 (4%) *p < 0,001
(0 a 6 pontos)
Refrataria
6 (11%) 26 (46%) *p < 0,001
(7 a 12 pontos)
Total 28 (50%) 28 (50%) 56 (100%)

Conforme ¢ possivel visualizar na Tabela 36, as criangas das escolas especiais
apresentaram gravidade da doenca mais elevada do que as criangas das escolas regulares (p
<0,001).

A Tabela 37 traz o numero de criangas das escolas especiais e regulares que nao
tomavam nenhum medicamento, aquelas que tomavam apenas um medicamento, as que
tomavam dois e aquelas que tomavam trés medicamentos, além do total de medicamentos

consumidos.

Tabela 37: Numero de medicamentos utilizados pelas criancas das escolas regulares e
especiais

NuUmero de medicamentos
Estado Escola
0 med. 1 med. 2 med. 3 med.
Regular 0 5 3 2
Sdo Paulo
Especial 0 8 6 11
Regular 2 13 2 1
Rio de Janeiro
Especial 0 2 1 0
Total 2 (3,5%) 28 (50%) 12 (21,5%) 14 (25%)
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Por meio dos resultados da Tabela 37, é possivel constatar que apenas 2 (3,5%) das
56 criangas participantes do estudo ndo utilizavam medicagdo no momento da coleta de
informagdes. Além disso, metade das criangas, ou seja, 28 (50%) participantes utilizavam ao
menos duas medicacdes, sendo que a maioria destas criangas se encontrava em escolas
especiais.

Ainda de acordo com os dados da Tabela 37, observa-se que 18 criangas das escolas
regulares e 10 das especiais tomavam 1 medicamento, 5 criancas das escolas regulares e 7
das escolas especiais tomavam 2 medicamentos e 3 criangas das escolas regulares e 11 das
escolas especiais utilizavam 3 medicamentos.

Visando identificar se as criangas das escolas especiais consumiam numero
significativamente maior de drogas anti-epilépticas do que as criangas das escolas regulares
utilizou-se o teste de Mann-Whitney (teste U) considerando-se p < 0,05. Os resultados sdao

apresentados na Tabela 38.

Tabela 38: Comparacdo ente o nUmero de medicamentos utilizados pelas criancas das
escolas regulares e especiais

NUmero NUmero Estatistica U p-valor
Escola minimo de maximo de Mediana | (significativo | (significativo
medicamentos | medicamentos sep <0,05)* | sep<0,05)*
Regular 0 3 1 U=1225,0
*p = 0,0060
Especial 1 3 2

Observa-se a partir dos dados apresentados na Tabela 38, que as criangas das escolas
especiais utilizavam ntimero significativamente maior de medicamentos do que as criangas
das escolas regulares (p = 0,0060).

J& a Tabela 39 mostra quais os tipos de medicamentos utilizados pelas criancas.

Tabela 39: Medicamentos utilizados pelas criancas das escolas regulares e especiais

Escola Escola
. ) Total

Medicamentos regular especial
SP RJ SP RJ n (%)
Acido valproéico 3 3 2 0 8 (15)

10
Carbamazepina 1 6 3 0

(18,5)
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Lamotrigina 1 1 1 0 3(5,5)
Fenobarbital 0 2 1 2 509
Fenitoina 0 1 1 0 2(3)
Ac. Valproico + Lamotrigina 0 1 1 1 3(5,9)
Ac. Valproéico + Carbamazepina 2 1 2 0 509
Carbamazepina + Fenobarbital 0 0 2 0 2(3)
Carbamazepina + Lamotrigina 1 0 1 0 2(3)
Ac. Valproico + Lamotrigina +
Carbamazepina ? : ! 0 14(28)
Total 10 16 25 3 54 (100)

De acordo com os resultados da Tabela 39, ¢ possivel observar que 14 (28%) das 56
criangas tomavam 3 medicag¢des incluindo acido valprdico, lamotrigina e carbamazepina,
sendo que 11 destas criangas estavam em escolas especiais. Além disso, 18 criangas estavam
em monoterapia utilizando carbamazepina (18,5%) ou acido valproéico (15%), sendo que 13
delas estavam em escolas especiais.

A seguir serdo apresentados os resultados obtidos por meio da comparagdo de

freqiiéncia as aulas.

8.2 Resultados da caracterizagcdo e comparacao da frequéncia as aulas

Primeiramente, serdo apresentados os resultados referentes a descri¢do e comparagao
entre as criancas do grupo controle e as criangas com epilepsia das escolas localizadas no
interior do Estado de S3o Paulo. Em seguida, serdo apresentados os resultados da
comparagdo entre as criangas das escolas especiais e regulares tanto do municipio do Estado
de Sao Paulo quanto do Rio de Janeiro, além dos resultados descritivos das duas questoes
abertas que compunham o formulério de registro da freqiiéncia as aulas.

A freqiiéncia as aulas das criancas das escolas regulares e especiais do municipio do
interior do Estado de Sdo Paulo também foi analisada, visando verificar se as criancas com
epilepsia faltavam mais do que as criangas com desenvolvimento tipico ou com outras

doencgas cronicas.
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A Tabela 40 traz os dados das criangas das escolas regulares, mostrando o ano em

que as criangas estavam, o nimero de criancas em cada ano e também o percentual médio de

freqliéncia tanto para as criancas com epilepsia quanto para as criancas do grupo controle.

Tabela 40: Percentual médio de frequéncia as aulas das criancas das escolas regulares

vinculadas as instituicdes de ensino do municipio de Sdo Paulo

Ano Grupo NuUmero de criancas Percentual Qe_frequenC|a
(média)
o Crianga epiléptica 2 96,83
3°ano -
Crianca controle 2 99,43
o Crianga epiléptica 3 88,52
4° ano ;
Crianca controle 3 96,44
o Crianga epiléptica 3 91,08
5% ano .
Crianca controle 3 97,73
o Crianga epiléptica 1 95,48
6° ano ;
Crianga controle 1 96,05
7 ano Crlgnga epiléptica 1 78,65
Crianga controle 1 96,07

De acordo com os dados da Tabela 40, ¢ possivel constatar que as criangas com

epilepsia tem porcentagem de freqiiéncia menor do que as criangas do grupo controle e, que

a crianga do 7° ano foi a que apresentou maior nimero de faltas e menor porcentagem de

freqiiéncia.

Visando detectar diferencas significativas entre o percentual de freqliéncia das

criancgas com epilepsia e das criangas do grupo controle, utilizou-se o teste ¢ de Student (p <

0,05). Os resultados sao mostrados na Tabela 41.

Tabela 41: Comparacéao entre a média de frequiéncia as aulas entre criancas das escolas

regulares
NUmero Numero p-valor
Grupo minimo de maximo de Mediana (*significativo se p <
faltas faltas 0,05)
Criancas
. 3 45 8,0
epilepticas
: *p =0,0438
Criangas
0 14 4,0
controle




134

De acordo com os dados da Tabela 41, é possivel constatar que as criangas com
epilepsia apresentaram porcentagem de freqiiéncia as aulas menor do que as criancas do
grupo controle e, portanto, faltaram mais as aulas.

No que diz respeito as criangas das escolas especiais cabe ressaltar que todas
apresentavam algum comprometimento fisico, mental ou sensorial. Os dados referentes a

freqii€ncia as aulas sdo apresentados na Tabela 42.

Tabela 42: Percentual médio de frequiéncia as aulas das criancas das escolas especiais

. . Percentual de freqtiéncia
Grupo NuUmero de criancas 1
(média)
Crianga epiléptica 25 95,22
Crianga controle 25 94,64

Conforme ¢ possivel observar na Tabela 42, a diferenca entre o percentual de
freqliéncia das criangas do grupo controle e do grupo com epilepsia ¢ de apenas 0,58% no
caso das escolas especiais.

Entretanto, visando detectar diferencas significativas entre o percentual de freqiiéncia
das criangas com epilepsia e das criangas do grupo controle utilizou-se, novamente, o teste ¢

de Student com p < 0,05. Os resultados sdo apresentados na Tabela 43.

Tabela 43: Comparacao entre a média de frequéncia as aulas entre criancas das escolas
especiais vinculadas a instituicdes de um municipio do Estado de Sdo Paulo

NUmero Numero p-valor
Grupo minimo de maximo de Mediana (*significativo se p <
faltas faltas 0,05)
Criangas
o~ 1 36 7,0
epilepticas
: *p=0,6338
Criangas
1 29 7,0
controle

De acordo com os dados da Tabela 43, € possivel constatar que ndo houve diferenca
significativa entre o percentual de freqiiéncia das criangas do grupo controle e das com
epilepsia (p = 0,6338).

Comparou-se ainda a média de freqiiéncia as aulas das criangas com epilepsia que
freqlientavam escolas regulares a das criancas das escolas especiais. Para tal, utilizou-se o

teste de Mann-Whitney (teste U). Os resultados sdo apresentados na Tabela 44.
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Tabela 44: Comparacdo entre a média de frequéncia as aulas entre criancas com
epilepsia vinculadas as escolas regulares e especiais dos municipios de Sdo Paulo e Rio
de Janeiro

NUmero NuUmero Estatistica U p-valor
Escola minimo de | maximo Média | (*significativo se | (*significativo se
faltas de faltas p<0,05) p<0,05)
Regular 0 1 7,4 U=1,356
*p=10,0163
Especial 36 45 9,2

Conforme ¢ possivel observar na Tabela 44, as criancgas epilépticas das escolas
especiais apresentaram maior numero de faltas do que as criangas das escolas regulares (p =
0,0163).

Por fim, as freqiiéncias de respostas fornecidas pelos professores com relagdo as
questodes abertas nimero 1 (“A familia entra em contato com a escola para justificar as faltas
da criang¢a?”’) e numero 2 (“Vocé saberia dizer se a crianga costuma faltar por que teve crises

epilépticas?”’) sdo apresentadas na Tabela 45.

Tabela 45: Frequéncia de respostas para as questdes 1 e 2 do formulario de freqiiéncia
as aulas

Escola Opcoes de Questdo 1 Questao 2
Resposta Frequéncia | Porcentagem | Frequéncia | Porcentagem

(n) (%) (n) (%)
Escola Sim 15 53,5 4 14,3
Regular Nao 12 42.8 24 85,7

As vezes 1 3,7 0 0

Escola Sim 16 57 13 39,3
Especial Nao 12 43 17 60,7

De acordo com os dados da Tabela 45, na questdo 1, 53,5% dos professores das
escolas regulares afirmaram que a familia costuma justificar as faltas da crianga, mas 85,7%
ndo souberam dizer se a crianga faltava porque tinha crises. Cabe ressaltar que dois
professores disseram que ndo tinham conhecimento do problema de saude da crianga até o
contato da pesquisadora com a escola. Ainda de acordo com a Tabela 45, ¢ possivel
constatar que nas escolas especiais, 57% das familias costumam justificar as faltas, mas

60,7% dos professores ndo souberam dizer se a crianga faltava em razdo das crises.
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8.3 Resultados da analise de regressao logistica

Na andlise de regressdo logistica, buscou-se verificar a associagdo dos efeitos
especificos de multiplas variaveis explicativas (idade de inicio, gravidade da doenga,
numero de medicamentos, presenga de comorbidades e duragdo da epilepsia), que poderiam
aumentar a chance das criancas deste estudo freqiientarem escolas regulares ou especiais. Na
Tabela 46, ¢ possivel visualizar os resultados obtidos para cada variavel, considerando-se a
estimativa da odds ratio, o teste qui-quadrado de Mantel-Haenszel (X°y), o coeficiente p-

valor, dentro de um intervalo de confianca de 95%.

Tabela 46: Analise de regressdo logistica ndo condicional entre tipo de escola e
variaveis da doenca

Variaveis explicativas Odds ratio | Xun p-valor Intervalo de confianca
Idade de inicio (meses) 0,99 13,48 p =0,0002 0,98 - 1,00
Gravidade 2,32 38,43 | p=0,0001 1,52 -3,56
Numero de medicamentos 4,84 37,90 | p=0,0001 2,20-10,64
Presenca de comorbidades 0,85 4,08 p =0,0433 0,71 — 1,00
Tipo de epilepsia 1,07 0,17 p=0,6799 0,77 -1,04

Duracao da epilepsia
1,00 1,14 p=0,2893 0,99 — 1,02
(meses)

Conforme ¢ possivel observar na Tabela 46, as variaveis idade de inicio e gravidade
da doenca, numero de medicamentos utilizados e presenca de comorbidades estao
relacionadas com o tipo de escola que as criangas freqiientam, e, portanto, estas variaveis
tiveram influéncia sobre o tipo de escola aumentando o risco de freqiientar escola especial.

Além disso, pelos valores da odds ratio € possivel constatar que o numero de
medicamentos foi a varidvel de maior risco para que as criancas participantes deste estudo
freqlientassem escola especial, seguidos da gravidade da epilepsia, idade de inicio da doenca
e presenga de comorbidades. A duracdo e o tipo de epilepsia ndo mostraram relagdo com o

tipo de escola.
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8.4 Resultados da aplicacdo da versdo brasileira da EBAS - Adult Version em

familiares e professores

Primeiramente serdo apresentados os dados obtidos com a aplicacdo da versdo

brasileira da EBAS — Adult Version com os familiares e, posteriormente, com os professores.

Ao final, serdo apresentadas as andlises de comparacdo feitas entre o grupo de familiares e

professores.

8.4.1 Resultados da aplicacé@o da versao brasileira da EBAS — Adult Version em pais

Na Tabela 47 sdo apresentados os resultados obtidos para as seis questdes que

compoe a Parte I da versdo brasileira da EBAS — Adult Version considerando-se os familiares

de criangas de escolas regulares.

Tabela 47: Frequéncia de respostas para a Parte | da versdo brasileira da EBAS -

Adult Version (familiares da escola regular)

Questao Respostas Freq(lrjsnua Porc(e(;(‘)[ ;Jl gem
| Sim 16 67
Nao 8 33
) Sim 7 25
Nao 21 75
3 Sim 7 27
Nao 19 73
4 Sim 0 0
Nao 28 100
5 Sim 28 75
Nao 0 25
6 Sim 13 46
Nao 15 54

De acordo com os dados apresentados na Tabela 47, 16 (67%) dos familiares das

criangas das escolas regulares disseram que ja tinham lido ou ouvido falar sobre epilepsia e

21 (75%) participantes disseram que conheciam outro nome para a doenga, sendo que 17

afirmaram que também poderia ser chamada de “convulsdo” e 3 de “crise convulsiva”.
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Em relacdo a questdo 3, 19 (73%) familiares disseram que ja haviam presenciado
uma crise epiléptica e nenhum dos familiares (questdo 4) era epiléptico. Na questdo 5,
observou-se que todos os participantes responderam “sim” em fun¢do de terem o filho ou
neto com epilepsia. Dentre os 28 familiares, 16 (57%) disseram que além da crianga tinham
mais algum membro na familia com epilepsia, incluindo avé (43,75%), tio (37,5%), primo
(12,5%) e sobrinho (6,25%).

Ainda de acordo com os dados da Tabela 47, 46% dos participantes disseram que
conheciam mais alguém com epilepsia e dentre estes citaram amigo ou amiga (26,7%),
vizinho (20%), parente do vizinho (6,7%), colegas de trabalho (20%), além de outros
(26,7%).

As respostas fornecidas pelos familiares das criangas das escolas especiais para a

Parte I da versdo brasileira da EBAS — Adult Version sao apresentadas na Tabela 48.

Tabela 48: Frequéncia de respostas fornecidas para a Parte | da versao brasileira da
EBAS — Adult Version (familiares da escola especial)

Questao Respostas Freq(lrjsnua Porc(e(;(’)[ ;Jl gem
i Sim 28 100
Nao 0 0
) Sim 3 11
Nao 25 89
3 Sim 28 100
Nao 0 0
4 Sim 0 0
Nao 28 100
5 Sim 28 100
Nao 0 0
6 Sim 14 50
Nao 14 50

Conforme mostram os resultados da Tabela 48, todos os participantes disseram que
ja tinham ouvido falar ou lido algo sobre epilepsia e 3 (11%) disseram que conheciam outro
nome para a doenga, denominando-a como “convulsdao”. Na questdo 3 todos os participantes
afirmaram que ja tinham visto alguém ter uma crise epiléptica e na questdao 4 todos negaram
que tinham epilepsia. Na questdo 5, todos os familiares disseram que tinham ao menos um
parente com epilepsia, sendo que 6 disseram que tinham também um tio com a doenga e 2
tinham uma prima. J4 na questdo 6, metade dos participantes afirmou que conhecia mais

alguém com epilepsia sendo que 3 eram amigos dos participantes, 2 eram parentes de
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amigos, 1 era vizinho, 2 eram parentes de vizinhos, 1 era colega de trabalho e os outros 3
eram colegas dos filhos dos participantes.

Na Tabela 49 ¢ possivel visualizar as respostas fornecidas pelos familiares das
criangas com epilepsia das escolas regulares e especiais para a Parte Il da versdo brasileira

da EBAS — Adult Version considerando-se as trés subescalas.

Tabela 49: Frequéncia de respostas fornecidas pelos familiares para a Parte Il da
versao brasileira da EBAS — Adult Version

Subescalas | Eamiliares Opcoes de Freqyé_ncia Porcentagem Pont,ua}géo
Resposta (média) (%) (média)
Acredito totalmente 6,85 24.4
Familiares Acredito muito 5,08 18,1 57
regulares | Acredito um pouco 5,15 18,3 ’
Neurolégica Néo acredito 11,00 39,2
Acredito totalmente 7,92 28,3
Familiares Acredito muito 5,08 18,1 26
Especial | Acredito um pouco 4,38 15,7 ’
Nao acredito 10,62 37,9
Acredito totalmente 7,14 25.5
Familiares Acredito muito 5,43 19.4 57
regulares | Acredito um pouco 5,00 17,9 ’
Metafisica Nao acredito 10,43 37,2
Acredito totalmente 7,29 26
Familiares Acredito muito 2,00 7,1 3.0
Especial | Acredito um pouco 2,57 9,2 ’
Nao acredito 16,14 57,7
Acredito totalmente 5,38 19,2
Familiares Acredito muito 3,65 13,0 r9
regulares | Acredito um pouco 6,04 21,6 ’
Ambiental/ Nao acredito 12,92 46,2
Psicofisica Acredito totalmente 7,73 27,6
Familiares Acredito muito 4,08 14,6 57
Especial | Acredito um pouco 3,73 13,3 ’
Nao acredito 12,46 44,5

Conforme mostra a Tabela 49, as médias de pontuacdo nas subescalas neurologica,
metafisica e ambiental/psicofisica, tanto para os familiares das escolas regulares quanto das
especiais, ficaram entre 2,6 e 3,0 indicando que os participantes “acreditavam um pouco” ou
acreditavam muito” nas afirmacdes que compunham as escalas.

Ainda de acordo com os dados da Tabela 49, para a subescala neuroldgica (questdes

4,6,12, 15,19, 23, 26, 31, 35, 37, 44, 45 e 46), ¢ possivel constatar que tanto os familiares
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das escolas regulares quanto das especiais apresentaram crengas inadequadas nas questdes 4
(“Eu acredito que muita medicacao anticonvulsivante no corpo pode fazer uma crianga como
Jodo ter mais crises epilépticas”), 12 (“Eu acredito que ndo existe uma cura verdadeira para
epilepsia”), 26 (“Eu acredito que uma crianga como Jodo deve parar de tomar
anticonvulsivantes uma vez que suas crises estejam sob controle”), 31 (“Eu acredito que a
medicagdo para as crises deve ser tomada apenas quando Jodao tem uma crise epiléptica”), 35
(“Eu acredito que se deve chamar uma ambulancia quando uma crianga como Jodo tem uma
crise epiléptica”), 44 (“Eu acredito que uma crianga como Jodo pode ter epilepsia por causa
de uma anormalidade no cérebro”), 45 (“Eu acredito que o tipo de epilepsia de Jodo é um
tipo de doenga mental) e 46 (“Eu acredito que ninguém realmente sabe o que causa epilepsia
em uma crianga como Joao”).

Concomitantemente, apresentaram crengas ¢ atitudes adequadas nas questdes 6 (“Eu
acredito que uma doenga grave — sarampo, malaria, febre alta, dengue, meningite e outras —
que afeta o cérebro pode fazer uma crianga como Jodo ter epilepsia”), 15 (“Eu acredito que
um meédico seja o melhor profissional para cuidar de uma crianca como Joao”), 19 (“Eu
acredito que uma crianga como Jodo herda epilepsia de um dos pais — pai ou mae”), 23 (“Eu
acredito que uma lesdo no parto pode resultar em epilepsia em uma crianga como Jodo™) e
37 (“Eu acredito que um defeito genético pode fazer com que uma crianga como Jodo tenha
epilepsia”).

Também de acordo com os dados da Tabela 49, as médias de respostas para a
subescala metafisica (questdes 5, 13, 16, 25, 32, 39 e 41) variaram entre 2,7 e 3,0, indicando
que tanto os familiares das escolas regulares quanto das especiais apresentavam crengas ¢
atitudes inadequadas nas questdes 5 (“Eu acredito que preces ou oracdes podem curar a
epilepsia em uma crianga como Jodo”), 13 (“Eu acredito que uma criangca como Jodo tem
epilepsia porque ¢ a vontade de Deus”), 16 (“Eu acredito que milagres podem curar a
epilepsia em uma crianga como Jodo”), 25 (“Eu acredito que ¢ o destino que faz uma crianca
como Joao ter epilepsia”), 32 (“Eu acredito que uma crianga como Jodo tem epilepsia
porque alguém colocou ‘olho gordo’ em sua mae quando ela estava gravida”) e 39 (“Eu
acredito que um lider espiritual — por exemplo, padre ou pastor - pode fornecer a melhor
ajuda para uma crianga como Jod0”). Apenas na questdo 41 (“Eu acredito que a fé das
pessoas em um poder maior ajuda a enfrentar a epilepsia”) as respostas foram adequadas.

Por meio dos resultados da Tabela 49, observa-se que para a subescala
ambiental/psicofisica (questdes 1, 2, 3, 7, 8, 9, 10, 11, 14, 17, 18, 20, 21, 22, 24, 27, 28, 29,
30, 33, 34, 36, 38, 40, 42 e 43) as respostas variaram entre 2,7 ¢ 2,9, indicando que os
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participantes apresentaram crencgas ¢ atitudes inadequadas para as questdes 1 (“Eu acredito
que o uso de ervas ou plantas — medicina natural — ¢ o melhor tratamento de satide para uma
crianca como Jodo”), 2 (“Eu acredito que alguém pode pegar epilepsia tocando em uma
pessoa que esta tendo uma crise epiléptica”), 3 (“Eu acredito que uma crianga como Joao
tem crises epilépticas quando estd com muita raiva de alguma coisa”), 7 (“Eu acredito que
uma crianga como Joao frequentemente apresenta dificuldades na escola”), 8 (“Eu acredito
que uma crianga como Jodo pode ter crises epilépticas quando brinca no sol por muito
tempo”), 9 (“Eu acredito que os pais de uma crianga como Jodo sentem-se magoados com o
filho porque ele tem epilepsia”), 10 (“Eu acredito que uma crianga como Jodo tem epilepsia
porque esta possuido por um mau espirito”), 11 (“Eu acredito que uma crianga como Jodo
tem crises epilépticas quando estd com preguica ou entediado e ndo tem nada para fazer”),
14 (“Eu acredito que mudangas repentinas no tempo — por exemplo, ficar muito
quente/frio/imido/chuvoso - podem fazer com que uma crianga como Jodo tenha crises
epilépticas), 18 (“Eu acredito que certas comidas/bebidas podem fazer uma crianga como
Jodo ter crises convulsivas”), 21 (“Eu acredito que mudancas nas fases da lua — por
exemplo, lua nova, lua cheia — podem causar crises epilépticas em uma crianga como Jodo”),
24 (“Eu acredito que os pais de uma crianca como Jodo conseguem convenceé-la a esconder
dos outros que tem epilepsia”), 27 (“Eu acredito que a ma circulagdo do sangue no cérebro
pode causar crises epilépticas em uma crianga como Joao”), 29 (“Eu acredito que um copo
de 4agua ou outro liquido poderia parar uma crise em uma criangca como Jodo”), 30 (“Eu
acredito que uma crianca como Jodo ¢ frequentemente rejeitada por seus colegas™), 33 (“Eu
acredito que viajar em veiculos fechados — sem circula¢do de ar — pode fazer uma crianca
como Jodo ter mais crises epilépticas™), 34 (“Eu acredito que por uma crianga como Joao ter
epilepsia, as pessoas a julgam como inferior”), 40 (“Eu acredito que uma crianca como Jodo
tem crises epilépticas quando faz muitos trabalhos escolares”) e 43 (“Eu acredito que uma
crianga como Jodo tem crises epilépticas devido a mudangas bruscas em seu humor”).

Ainda para a subescala ambiental/psicofisica, os familiares apresentaram crengas e
atitudes adequadas nas questdes 17 (“Eu acredito que uma crianga como Jodo pode nadar
quando acompanhada por seus pais”), 20 (“Eu acredito que os pais de uma criangca como
Jodo tém dificuldade para aceitar que seu filho tem epilepsia”), 22 (“Eu acredito que uma
crianca como Jodo deve participar de todas as atividades fisicas na escola”), 28 (“Eu
acredito que uma crianga como Jodo pode ter mais crises epilépticas quando ndo dorme
bem”), 36 (“Eu acredito que os pais de uma crianga como Jodo temem continuamente a

possibilidade de seu filho ter uma crise epiléptica a qualquer momento”) e 42 (“Eu acredito
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que as crises epilépticas podem fazer uma crianca como Jodo parecer confusa”). Cabe
ressaltar que para a questdo 38 (“Eu acredito que uma crianga como Jodo deve ser mantida
afastada das outras pessoas”), embora a média geral para as questdes da subescala
ambiental/psicofisica tenha se situado entre 2,7 e 2,9, neste caso especifico todos os
participantes responderam que ndo acreditavam nesta afirmacao.

A seguir, serdo apresentados os resultados obtidos com a aplicagdo da versao

brasileira da EBAS — Adult Version em professores das escolas regulares e especiais.

8.4.2 Resultados da aplicacdo da versdo brasileira da EBAS — Adult Version em

professores

Na Tabela 50 sdo apresentados os resultados referentes as respostas fornecidas pelos
professores das criancas das escolas regulares para as questdes da Parte I da versao brasileira

da EBAS — Adult Version.

Tabela 50: Frequéncia de respostas fornecidas pelos professores das criangas de escolas
regulares para a Parte | da versao brasileira da EBAS — Adult Version

Questdo Respostas Freq(t:s:nma Po rc?or/l;;lgem
1 Sim 28 100
Nao 0 0
2 Sim 1 4
3 Sim 14 50
Nao 14 50
4 Sim 0 0
Nao 28 100
5 Sim 4 14
Nao 24 36
6 Sim IS 54
Nao 13 46

De acordo com os dados da Tabela 50, todos os professores ja tinham ouvido falar ou
lido algo sobre epilepsia e um deles disse que conhecia outro nome para a doenga (“mal
menor”). Metade dos participantes disse que ja havia visto alguém tendo uma crise
epiléptica (questdo 3) e todos negaram que eram epilépticos (questdo 4). Na questdo 5,
apenas 4 participantes disseram que tinham membros na familia que eram epilépticos (irmao

e avd). Ja na questdo 6, 15 professores disseram que conheciam outras pessoas com
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epilepsia: 3 tinham amigos ¢ 1 conhecia um parente de um amigo com epilepsia, 3 tinham
vizinhos epilépticos, 2 tiveram colegas de trabalho com epilepsia e os demais tiveram outros
alunos com a doenga.

Na Tabela 51 sdo apresentados os resultados referentes as respostas fornecidas pelos
professores das criangas das escolas especiais para as questdes da Parte I da versdo brasileira

da EBAS — Adult Version.

Tabela 51: Frequéncia de respostas fornecidas pelos professores das criancas de escolas
especiais para a Parte | da verséo brasileira da EBAS — Adult Version

Questdo Respostas Freq( L;]()enma Po rc?&;[;;lgem
1 Sim 28 100
Nao 0 0
2 Sim 0 0
Nao 28 100
3 Sim 13 46
Nao 15 54
4 Sim 0 0
Nio 28 100
5 Sim 3 1
Nao 25 39
6 Sim 12 43
Nao 16 57

De acordo com os dados da Tabela 51, todos os professores das escolas especiais ja
tinham lido ou ouviram falar algo sobre a epilepsia e desconheciam outro nome para a
doenga. Na questdo 3, 15 (54%) disseram que ja& tinham presenciado uma crise epiléptica e
na questdo 4 todos negaram que eram epilépticos. Além disso, apenas 3 (11%) participantes
disseram que tinham pessoas com epilepsia na familia (tio, primo ¢ avd), enquanto na
questdo 6, entre os 12 participantes que conheciam alguma outra pessoa com a doenga, 1
tinha um amigo com epilepsia e outro dois conheciam um parente de um amigo, 1 tinha um
vizinho epiléptico, 1 conhecia um parente de um vizinho, 2 tiveram colegas de trabalho
epilépticos e os demais tiveram outros alunos com epilepsia.

Na Tabela 52 sdo apresentados os resultados referentes as respostas fornecidas pelos
professores das criangas das escolas especiais e regulares para as questdes da Parte II da

versao brasileira da EBAS — Adult Version.
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Tabela 52: Frequéncia de respostas fornecidas pelos professores para a Parte Il da
verso brasileira da EBAS — Adult Version

Subescalas | Eamiliares Opgodes de Freqyé_ncia Porcentagem Pont,ua_tgéo
Resposta (média) (%) (média)
Acredito totalmente 7,67 27,4
Professores Acredito muito 5,33 19 26
Regulares | Acredito um pouco 6,42 22, ’
Neurologica Nao acredito 8,58 30,7
Acredito totalmente 6,67 23,8
Professores Acredito muito 4,67 16,7 )3
Especial | Acredito um pouco 5,00 17,9 ’
Nao acredito 11,67 41,7
Acredito totalmente 8,00 28,6
Professores Acredito muito 2,57 9,2 28
Regulares | Acredito um pouco 3,29 11,7 ’
) Nao acredito 14,14 50,5
Metafisica Acredito totalmente 7,00 25
Professores Acredito muito 2,71 9,7 29
Especial | Acredito um pouco 3,86 13,8 ’
Nao acredito 14,43 51,5
Acredito totalmente 6,32 22,5
Professores Acredito muito 4,64 16,6 3
Regulares | Acredito um pouco 5,96 21,3 ’
Ambiental/ N3do acredito 11,12 39,6
Psicofisica Acredito totalmente 7,16 25,6
Professores Acredito muito 3,52 12,6 )38
Especial | Acredito um pouco 5,88 21 ’
Nao acredito 11,44 40,9

De acordo com a Tabela 52, as médias de respostas para as trés subescalas ficaram
entre 2,6 ¢ 2,9 indicando que os professores “acreditavam um pouco” ou “acreditavam
muito” nas afirmagdes que compunham as subescalas.

De acordo com os dados da Tabela 52, observa-se que na subescala neuroldgica
(questdes 4, 6, 12, 15, 19, 23, 26, 31, 35, 37, 44, 45 ¢ 46) tanto os professores das escolas
regulares quanto das especiais apresentaram crencas inadequadas nas questdes 4 (“Eu
acredito que muita medicacdo anticonvulsivante no corpo pode fazer uma crianga como Jodo
ter mais crises epilépticas”), 12 (“Eu acredito que ndo existe uma cura verdadeira para
epilepsia”), 26 (“Eu acredito que uma crianca como Jodo deve parar de tomar
anticonvulsivantes uma vez que suas crises estejam sob controle”), 31 (“Eu acredito que a
medicagdo para as crises deve ser tomada apenas quando Jodo tem uma crise epiléptica”), 35

(“Eu acredito que se deve chamar uma ambulancia quando uma crianga como Jodo tem uma
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crise epiléptica”), 44 (“Eu acredito que uma crianga como Jodo pode ter epilepsia por causa
de uma anormalidade no cérebro”), 45 (“Eu acredito que o tipo de epilepsia de Jodo ¢ um
tipo de doenca mental”) e 46 (“Eu acredito que ninguém realmente sabe o que causa
epilepsia em uma crianga como Joao™).

Concomitantemente, apresentaram crengas ¢ atitudes adequadas nas questdes 6 (“Eu
acredito que uma doenga grave — sarampo, malaria, febre alta, dengue, meningite e outras —
que afeta o cérebro pode fazer uma crianga como Joado ter epilepsia”), 15 (“Eu acredito que
um médico seja o melhor profissional para cuidar de uma crianga como Joao”), 19 (“Eu
acredito que uma crianga como Joao herda de epilepsia de um dos pais — pai ou mae”), 23
(“Eu acredito que uma lesao no parto pode resultar em epilepsia em uma crianga como
Jodo”) e 37 (“Eu acredito que um defeito genético pode fazer com que uma crianga como
Jodo tenha epilepsia”).

Também, de acordo com os dados da Tabela 52, as médias de respostas para a
subescala metafisica (questoes 5, 13, 16, 25, 32, 39 e 41) foram 2,8, indicando que tanto os
professores das escolas regulares quanto especiais apresentavam crengas ¢ atitudes
inadequadas nas questdes 5 (“Eu acredito que preces ou oragdes podem curar a epilepsia em
uma crianga como Jodo”), 13 (“Eu acredito que uma crianga como Jodo tem epilepsia
porque ¢ a vontade de Deus”), 16 (“Eu acredito que milagres podem curar a epilepsia em
uma crian¢a como Joao”), 25 (“Eu acredito que ¢ o destino que faz uma crianga como Joao
ter epilepsia”), 32 (“Eu acredito que uma crianga como Jodo tem epilepsia porque alguém
colocou ‘olho gordo’ em sua mae quando ela estava gravida™) e 39 (“Eu acredito que um
lider espiritual — por exemplo, padre ou pastor - pode fornecer a melhor ajuda para uma
crianca como Jodo”’). Apenas na questdo 41 (“Eu acredito que a fé das pessoas em um poder
maior ajuda a enfrentar a epilepsia”) as respostas foram adequadas.

Por meio dos resultados da Tabela 52, observa-se que para a subescala
ambiental/psicofisica (questdes 1, 2, 3, 7, 8,9, 10, 11, 14, 17, 18, 20, 21, 22, 24, 27, 28, 29,
30, 33, 34, 36, 38, 40, 42 ¢ 43) as respostas variaram entre 2,7 e 2,9, indicando que os
participantes apresentaram crencgas e atitudes inadequadas para as questdes 1 (“Eu acredito
que o uso de ervas ou plantas — medicina natural — é o melhor tratamento de saude para uma
crianga como Jodo”), 2 (“Eu acredito que alguém pode pegar epilepsia tocando em uma
pessoa que esta tendo uma crise epiléptica”), 3 (“Eu acredito que uma criangca como Jodo
tem crises epilépticas quando estd com muita raiva de alguma coisa”), 7 (“Eu acredito que
uma crianga como Jodo frequentemente apresenta dificuldades na escola”), 8 (“Eu acredito

que uma crianga como Jodo pode ter crises epilépticas quando brinca no sol por muito
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tempo™), 9 (“Eu acredito que os pais de uma crianga como Jodo sentem-se magoados com o
filho porque ele tem epilepsia”), 10 (“Eu acredito que uma crianga como Joao tem epilepsia
porque estd possuido por um mau espirito”), 11 (“Eu acredito que uma crianca como Jodo
tem crises epilépticas quando estd com preguica ou entediado e ndo tem nada para fazer”),
14 (“Eu acredito que mudangas repentinas no tempo — por exemplo, ficar muito
quente/frio/imido/chuvoso - podem fazer com que uma crianga como Jodo tenha crises
epilépticas”), 18 (“Eu acredito que certas comidas/bebidas podem fazer uma crianga como
Jodo ter crises convulsivas”), 21 (“Eu acredito que mudangas nas fases da lua — por
exemplo, lua nova, lua cheia — podem causar crises epilépticas em uma crianga como Joao),
24 (“Eu acredito que os pais de uma crianca como Jodo conseguem convencé-la a esconder
dos outros que tem epilepsia”), 27 (“Eu acredito que a ma circulacdo do sangue no cérebro
pode causar crises epilépticas em uma crianga como Joao”), 29 (“Eu acredito que um copo
de agua ou outro liquido poderia parar uma crise em uma crianga como Joao”), 30 (“Eu
acredito que uma crianca como Jodo ¢ frequentemente rejeitada por seus colegas”), 33 (“Eu
acredito que viajar em veiculos fechados — sem circulagdo de ar — pode fazer uma crianga
como Jodo ter mais crises epilépticas”), 34 (“Eu acredito que por uma crianga como Jodo ter
epilepsia, as pessoas a julgam como inferior”), 40 (“Eu acredito que uma crianca como Jodo
tem crises epilépticas quando faz muitos trabalhos escolares”) e 43 (“Eu acredito que uma
crianca como Joao tem crises epilépticas devido a mudancgas bruscas em seu humor”).

Ainda para a subescala ambiental/psicofisica, os professores apresentaram crengas e
atitudes adequadas de acordo com as questdes 17 (“Eu acredito que uma crianga como Jodo
pode nadar quando acompanhada por seus pais”), 20 (“Eu acredito que os pais de uma
crianca como Joao tém dificuldade para aceitar que seu filho tem epilepsia”), 22 (“Eu
acredito que uma crianga como Jodo deve participar de todas as atividades fisicas na
escola”), 28 (“Eu acredito que uma crianca como Jodo pode ter mais crises epilépticas
quando n3o dorme bem”), 36 (“Eu acredito que os pais de uma crianga como Jodo temem
continuamente a possibilidade de seu filho ter uma crise epiléptica a qualquer momento™) e
42 (“Eu acredito que as crises epilépticas podem fazer uma crianga como Jodo parecer
confusa”). Cabe ressaltar que para a questdo 38 (“Eu acredito que uma crianga como Jodo
deve ser mantida afastada das outras pessoas’), embora a média geral para as questoes da
subescala ambiental/psicofisica tenha sido 2,8 tanto para os professores das escolas regulares
quanto das especiais, neste caso especifico todos os participantes responderam que nao

acreditavam nesta afirmacao.
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A seguir, serdo apresentados os resultados obtidos por meio das comparagdes entre
as respostas dos familiares e professores para as questoes da Parte II da versdo brasileira da

EBAS — Adult Version.

8.4.3 Resultados da comparacdo entre familiares e professores para as questdes da
Parte Il da versao brasileira da EBAS — Adult Version.

Os resultados das comparagdes entre familiares das escolas regulares e especiais para
as questdes da Parte II da versdo brasileira da EBAS — Adult Version sdo apresentados na

Tabela 53.

Tabela 53: Comparacdo entre as médias de respostas dos familiares das escolas
regulares e especiais para as trés subescalas da versédo brasileira da EBAS — Adult
Version

Subescala p-valor (*significativo se p <0,05)
Neurologica p=0,7698
Metafisica p=10,2209
Ambiental/Psicofisica p=0,6519

Conforme ¢ possivel observar na Tabela 53, ndo houve diferencas estatisticamente
significativas entre os familiares das escolas regulares e especiais nas trés subescalas que
compdem a versdo brasileira da EBAS — Adult Version.

A Tabela 54 apresenta os resultados da comparagdo entre as respostas das questoes
da Parte II da versdo brasileira da EBAS — Adult Version de professores das escolas regulares

e especiais, considerando-se as trés subescalas que compdem o instrumento.

Tabela 54: Comparacdo entre as médias de respostas dos professores das escolas
regulares e especiais para as trés subescalas da versédo brasileira da EBAS — Adult
Version

Subescala p-valor (*significativo se p < 0,05)
Neuroldgica p=0,2493
Metafisica p=0,3687
Ambiental/Psicofisica p=0,7121
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De acordo com os dados apresentados na Tabela 54, ¢ possivel observar que nao
houve diferencas estatisticamente significativas entre os professores das escolas regulares e
especiais nas trés subescalas que compdem a versdo brasileira da EBAS — Adult Version.

Na Tabela 55, ¢ possivel visualizar a comparacdo entre as médias de respostas dos
professores e familiares das escolas regulares e especiais para as trés subescalas da versao

brasileira da EBAS — Adult Version.

Tabela 55: Comparacéo entre as medias de respostas dos professores e familiares das
escolas regulares e especiais para as trés subescalas da versdo brasileira da EBAS —
Adult Version

Subescala p-valor (*significativo se p < 0,05)
Neurologica p=0,5020
Metafisica p=0,6637
Ambiental/Psicofisica p=0,9459

Conforme ¢ possivel visualizar na Tabela 55, ndo houve diferencas estatisticamente
significativas entre os familiares e professores das escolas regulares e especiais nas trés
subescalas que compdem a versao brasileira da EBAS — Adult Version.

Na Tabela 56 sdo apresentados os resultados obtidos por meio das comparagdes entre
as médias das respostas dos professores e familiares das escolas especiais considerando-se as

trés subescalas da versdo brasileira da EBAS — Adult Version.

Tabela 56: Comparacdo entre as médias de respostas dos professores e familiares das
escolas especiais para as trés subescalas da versao brasileira da EBAS — Adult Version

Subescala p-valor (*significativo se p < 0,05)
Neuroldgica p=0,4117
Metafisica p=10,6356
Ambiental/Psicofisica p=0,9368

Conforme ¢ possivel observar na Tabela 56, ndo houve diferencas estatisticamente
significativas entre os familiares e professores das escolas especiais nas trés subescalas que
compdem a versao brasileira da EBAS — Adult Version.

Por fim, na Tabela 57 sdo apresentados os resultados referentes a comparagdo entre
as médias de respostas dos familiares e professores das escolas regulares para as trés

subescalas que compde a versao brasileira da EBAS — Adult Version.
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Tabela 57: Comparacdo entre as médias de respostas dos familiares e professores das
escolas regulares para as trés subescalas da versao brasileira da EBAS — Adult Version

Subescala p-valor (*significativo se p <0,05)
Neurologica p=10,9942
Metafisica p=0,9999
Ambiental/Psicofisica p=0,5196

Conforme ¢ possivel observar na Tabela 57, ndo houve diferencas estatisticamente
significativas entre as respostas dos familiares e professores das escolas regulares nas trés

subescalas que compdem a versdo brasileira da EBAS — Adult Version.
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9 DISCUSSAO

O Estudo 2 teve como objetivos identificar e comparar as crengas sobre epilepsia de
familiares e professores de criangas epilépticas e verificar a inser¢cdo dessas criangas em
escolas regulares e especiais.

Por meio dos objetivos especificos buscou-se identificar o numero de criancas
epilépticas matriculadas em escolas publicas regulares e especiais de duas cidades de médio
porte e verificar se variaveis associadas a doenca (o tipo, a idade de inicio, a duragdo e a
gravidade da epilepsia, o numero de drogas anti-epilépticas e de comorbidades ou de outras
doencas cronicas) estavam ligadas ao tipo de escola, regular ou especial, que as criangas
freqiientavam, além de identificar o padrao de freqiiéncia as aulas de criangas epilépticas em
relacdo a criangas com desenvolvimento tipico e a criangas com outras doengas cronicas.

Em relagdo ao objetivo principal os resultados da aplicagdo da versdo brasileira da
EBAS — Adult Version nos familiares mostraram que 83,3% dos pais ja tinham ouvido falar
ou lido sobre epilepsia (questdo 1) e 82,1% nao conheciam outro nome para a doenga. Mais
da metade (63,5%) dos participantes ja tinha visto alguém ter uma crise epiléptica e nenhum
deles era epiléptico (questdo 4). Na questdo 5, todos disseram que tinham ao menos um
membro na familia com epilepsia e 51,8% afirmaram que conheciam outra pessoa com
epilepsia além da crianga participante do estudo.

Considerando ainda a aplica¢do da versao brasileira da EBAS — Adult Version nos 28
familiares que participaram do estudo, verificou-se que a média das respostas para as
questdes das trés subescalas (Neurologica, Metafisica e Ambiental/psicofisica) que compde
a Parte II do instrumento variou entre 2,6 e 2,7. Por meio dessa pontuacdo observou-se que
0os participantes apresentaram nas trés subescalas (Neuroldgica, Metafisica e
Ambiental/psicofisica) mais crengas e atitudes inadequadas do que adequadas.

Por meio dos resultados obtidos com a aplicagdo da versdo brasileira da EBAS —
Adult Version nos 28 professores das escolas especiais e regulares, constatou-se que todos os
professores ja tinham ouvido falar ou lido algo sobre epilepsia (questdo 1) e um deles
conhecia outro nome para a doenca. Mais da metade ja havia presenciado uma crise
epiléptica (questdo 3) e todos os participantes negaram que tinham epilepsia (questiao 4).
Além disso, apenas 12,5% dos professores tinham algum membro na familia com a doenga

(questdo 5) e 48,2% conheciam mais alguém que tinha epilepsia.
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As médias das respostas fornecidas pelos professores para as questdes da Parte I da
versdo brasileira da EBAS — Adult Version variaram entre 2,5 e¢ 2,7 indicando também que
“acreditavam um pouco” ou “acreditavam muito” nas assertivas que compunham as
subescalas (Neurologica, Metafisica e Ambiental/Psicofisica). Assim como os familiares das
criangas com epilepsia, os professores apresentaram mais crengas e atitudes inadequadas do
que adequadas considerando-se as trés subescalas que compoe a versao brasileira da EBAS —
Adult Version.

Seguindo na mesma dire¢do dos resultados que foram obtidos por este estudo,
pesquisas nacionais e internacionais mostram que os professores apresentam familiaridade
com a epilepsia, mas possuem pouco conhecimento sobre as causas € 0 manejo da doenca na
escola (DANTAS et al., 2001; KANKIRAWATANA, 1999; MILLOGO; SYRANYAN,
2003; OLSON et al., 2004).

Olson et al. (2004) avaliaram, em 23 escolas elementares dos Estados Unidos, a
percepcao dos professores acerca do impacto de ter uma crianga com diferentes doengas
cronicas (Aids, asma, doenca cardiaca congénita, diabetes mellitus, epilepsia e leucemia) na
sala de aula. De acordo com os resultados do estudo de Olson et al. (2004), para os
professores a Aids e a epilepsia eram as doengas com maior chance de acarretar problemas
significativos no rendimento académico. Adicionalmente, os participantes se preocupavam
com o risco de emergéncias ou mortes em sala de aula principalmente para epilepsia e
doenca cardiaca congénita. Porém, os professores que tiveram contato prévio com criangas
com estas doengas cronicas foram os que mostraram menos preocupacgao sobre as limitagdes
académicas de seus alunos ¢ os efeitos adversos que elas poderiam ter sobre o
relacionamento com os colegas.

Os resultados do estudo de Olson et al. (2004) também mostraram que o impacto das
doengas cronicas na relacdo com os colegas foi considerado pelos professores como uma
questdo preocupante apenas para Aids e epilepsia. Catorze por cento dos educadores
acreditavam que a presenca de uma crianca com Aids e 30% de uma crianca com epilepsia
na sala de aula poderia distrair os colegas e desestruturar o ambiente de aprendizado.

Olson et al (2004) compararam ainda a percep¢do dos professores das escolas
regulares e especiais e ndo foram encontradas diferencas estatisticamente significativas
quanto ao impacto das doencas cronicas na escola. No presente estudo, as crengas e atitudes
dos professores das escolas regulares e especiais para as trés subescalas da versdo brasileira
da EBAS — Adult Version também foram comparadas e ndo foram encontradas diferencas

significativas.
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Millogo e Siranyan (2003) realizaram um estudo com 260 professores de uma cidade
africana que responderam a um questionario semi-estruturado para quantificar seu
conhecimento e suas atitudes sobre epilepsia. Os resultados mostraram que 98% dos
professores ja tinham ouvido falar sobre epilepsia, 77% conheciam alguém que tinha
epilepsia ¢ 90,8% afirmaram j& terem visto uma crise epiléptica. Além disso, 73,1%
acreditavam que pessoas com epilepsia sofrem discriminacdo, 81,2% acreditavam que
criancas com epilepsia eram tdo inteligentes quanto as outras criancas e 15,4% fizeram
objecdo em ter um aluno com epilepsia em suas classes. Quanto ao conhecimento sobre as
causas da epilepsia, 43,2% dos participantes acreditavam que a epilepsia ¢ uma desordem do
sistema nervoso central, 11,9% ainda acreditavam que a epilepsia era contagiosa e 85,8%
acreditavam que todas as crises eram caracterizadas por tremores e perda da consciéncia. Em
relacdo as formas de tratamento, 56,5% acreditavam que a epilepsia poderia ser curada
utilizando-se tanto métodos modernos (cirurgia) quanto métodos tradicionais de medicina
(foram citados como métodos tradicionais o uso de plantas medicinais e o tratamento
medicamentoso) e 42,6% acreditavam que se deveria chamar uma ambulancia e levar a
crianga ao hospital caso ocorresse uma crise.

Kankirawatana (1999) realizou um estudo por meio do qual buscou investigar as
atitudes e o conhecimento sobre epilepsia entre professores de 360 escolas da Tailandia que
responderam a um questionario contendo 14 questdes sobre estes temas. Os resultados
mostraram que 38% dos participantes nunca tinham ouvido falar ou lido algo sobre
epilepsia, 34% afirmaram que ja tiveram estudantes com epilepsia na sala de aula e 21,8%
dos participantes tinham alguém na familia que era epiléptico. Dentre os 360 participantes
46,6% acreditavam que a epilepsia era uma doenca cronica incuravel e afirmaram que a
epilepsia tinha como causas alguma doenga mental (18,2%), problemas genéticos (15,5%),
infeccoes (15%), disfungdes e lesdes cerebrais (12,9%), tumores (9,7%), traumas (7,7%) e
possessao (0,9%).

Dentre os professores, 38% acreditavam que criangas com epilepsia apresentavam
inteligéncia abaixo da média quando comparadas a outras criangas que ndo tinham a doenca
e 15% deles afirmaram que as criangas com epilepsia deveriam freqiientar classes especiais.
Uma pequena porcentagem (2,8%) ainda acreditava que a epilepsia ¢ contagiosa ¢ tinha
medo (9,8%) de ter um estudante com epilepsia na sala de aula. Quase todos os participantes
(94,7%) disseram que permitiriam que seus filhos brincassem ou estudassem com uma
crianga com epilepsia e 41,2% afirmaram que permitiriam que seus filhos se casassem com

alguém que tivesse epilepsia (KANKIRAWATANA, 1999).
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Os resultados do estudo de Kankirawatana (1999) também mostraram que 45% dos
professores ja prestaram 0s primeiros SOCOITOS a pessoas que tiveram uma crise, embora
84% deles afirmaram que ndo sabiam quais eram os procedimentos corretos, utilizando-se
de a¢des que poderiam ser nocivas como colocar uma colher ou um pedaco de pano entre os
dentes durante a crise.

Dantas et. al (2001) realizaram um estudo com 300 professores de Campina Grande,
na Paraiba, que responderam a um questionario buscando quantificar o conhecimento e as
atitudes em relagdo a epilepsia infantil e os procedimentos corretos na ocorréncia de crises.
Os resultados apontaram que quase todos os professores (98%) ja tinham ouvido falar sobre
epilepsia, 88% conheciam alguém que tinha a doenca e 87% ja haviam presenciado uma
crise. Quanto ao conhecimento sobre as causas da epilepsia, 5% ainda acreditavam que a
epilepsia € contagiosa, 57% acreditavam que todas as crises se caracterizavam por perda da
consciéncia e tremores. Diversos procedimentos foram apontados como corretos durante e
apds a ocorréncia de uma crise, incluindo “puxar a lingua” (18,2%), remover objetos
proximos (18,6%), proteger a cabecga (10,7%), manter a ventilagdao (11,3%), levar a crianga
ao hospital (11,4%), esperar pelo final da crise (11,4%), colocar algum objeto entre os
dentes (4,5%), tirar a camiseta (4,2%), abrir a boca para permitir que a saliva saia (5,6%) e
tomar um tranqiiilizante apos a crise (5,6%).

Os dados obtidos por Dantas et al. (2001), ainda mostraram que os professores nao
fariam obje¢do a presenca de um aluno com epilepsia na sala e constatou-se que 83% deles
consideravam que as criangas com epilepsia tinham a mesma inteligéncia de criangas que
ndo tinham a doenga.

Comparando-se os resultados obtidos no presente estudo aos resultados descritos na
literatura, observou-se que os professores também acreditavam que criangas com epilepsia
sofriam discriminac¢do, pois eram frequentemente rejeitadas por seus colegas (item 30) e as
pessoas as julgavam como inferiores por terem epilepsia (item 34). Quanto ao conhecimento
sobre epilepsia, os professores nao acreditavam que existisse cura verdadeira para a doenga
(item 12) e acreditavam que uma crian¢a com epilepsia deveria parar de tomar medicacao
quando suas crises estivessem sob controle (item 31). Apresentaram conhecimento adequado
ao dizer que uma crianga poderia ter epilepsia por causa de uma anormalidade no cérebro,
alteragdes genéticas, lesdes no parto ou por heranga genética (itens 6, 19, 23, 37 e 44),
porém acreditavam que a epilepsia poderia ser um tipo de doenca mental (item 45).

Também apresentando relagdo com os resultados dos outros estudos, observou-se

que na presente pesquisa alguns professores apresentaram crengas e atitudes inadequadas
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sobre o tratamento da epilepsia como a utilizagdo de ervas ou plantas (item 1), a crenga de
que a epilepsia ¢ contagiosa (item 2) e que uma crianga com epilepsia apresentaria
dificuldades na escola (item 7).

Quanto a crenca de que uma crianga com epilepsia deveria se manter afastada das
outras pessoas (item 38), os resultados deste estudo mostraram que todos os professores,
tanto das escolas regulares quanto das especiais, responderam que ndo acreditavam nesta
afirmacdo. No estudo de Fernandes et al. (2007) os resultados mostraram que mesmo depois
de um curso especifico sobre o tema, 18% dos professores ainda concordavam com a idéia
de que uma pessoa com epilepsia deveria viver isolada.

O presente estudo também revelou que embora os professores tenham apresentado
crencas inadequadas, eles tiveram algumas atitudes positivas perante as criangas com
epilepsia como a idéia de que elas poderiam praticar qualquer tipo de atividade fisica,
inclusive nadar quando acompanhadas por seus pais. Da mesmo forma, observa-se na
literatura que os professores apresentaram atitudes positivas em relagcdo as criangas com
epilepsia que estavam nas salas de aula afirmando que ndo fariam obje¢do a presenca de um
estudante epiléptico na classe e que as crencas dos professores e outros membros da escola
sdo importantes para a experiéncia escolar das criangas e que existe pouca informagao sobre
0 que os professores pensam a respeito das criangas epilépticas e com outras doengas
cronicas (DANTAS et al., 2001; FERNANDES et al., 2007; KANKIRAWATANA, 1999;
MILLOGO; SYRANYAN, 2003; OLSON et al., 2004).

Adicionalmente, os resultados dos estudos apontaram que os professores
apresentavam conhecimento insuficiente sobre as caracteristicas clinicas da epilepsia e os
primeiros cuidados durante a ocorréncia de crise, destacando que a maioria dos educadores
nunca havia recebido treinamento especifico sobre epilepsia. As informacdes das quais
dispunham eram advindas de programas de televisdo e radio, sites da internet e conversas
informais com amigos e parentes (DANTAS et al, 2001; FERNANDES et al., 2007,
KANKIRAWATANA, 1999; MILLOGO; SYRANYAN, 2003; OLSON et al., 2004).

Os resultados obtidos por este estudo também indicaram que os professores
apresentaram mais crengas ¢ atitudes inadequadas do que adequadas e, portanto,
conhecimento insuficiente sobre epilepsia. Adicionalmente, constatou-se que 93% dos
professores das escolas regulares e especiais nunca haviam recebido treinamento especifico
sobre epilepsia, apenas 1 havia recebido orientacdes na escola e outro em um curso de
especializacdo. Estes resultados alertam para as lacunas de conhecimento sobre epilepsia e a

necessidade de esclarecimentos, principalmente se considerarmos que os professores das
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escolas especiais, que tradicionalmente estdo em contato com essas criangas, também se
encontram neste grupo.

Quanto as crengas e ao conhecimento dos pais sobre a epilepsia dos filhos poucos
estudos se dedicam a investigar este tema. Embora tenham sido localizados diversos estudos
buscando avaliar as crencas de professores e pessoas da comunidade em geral, ndo foram
encontradas pesquisas internacionais que investigassem especificamente as crencas dos
familiares sobre epilepsia infantil e foram localizados dois estudos nacionais que buscavam
investigar o tema (ANTONIUK et al, 2005; SOUZA et al., 1998).

O estudo realizado por Souza et al. (1998) procurou identificar as crengas e os
sentimentos de dezoito pais de criangas epilépticas que freqiientavam pela primeira vez um
grupo de apoio e avaliar a eficicia destes grupos na diminuicdo da ansiedade, no
esclarecimento da doenga e comportamentos dos pais em relag@o aos filhos. Aplicou-se um
instrumento contendo quinze questdes que avaliaram sentimentos, crengas e
comportamentos de dezesseis maes e dois pais de criangas com epilepsia benigna da infancia
que participavam pela primeira vez de um grupo de apoio em um ambulatorio para
tratamento de epilepsia na cidade de Campinas. Ao final do encontro foi aplicado um novo
questionario contendo cinco questdes que visavam avaliar a eficdcia da intervencdo. Os
resultados obtidos apontaram que diante do diagnostico do filho os pais apresentaram magoa
(94,4%), medo (72,2%), susto (27,8%), tristeza (33,3%) e rejeicao (38,9%). Boa parte dos
pais relatou atitudes de superprotecdo (83,3%) e falta de limites (38,9%) em relagdo as
criangas.

No presente estudo observou-se que embora os familiares (maes, pais e avos)
apresentassem mais familiaridade com epilepsia por terem pelo menos um membro da
familia com epilepsia (filho ou neto) as médias de respostas para os itens da Parte II do
instrumento foram semelhantes as médias obtidas pelos educadores e, portanto, ndo foram
encontradas diferencas estatisticamente significativas entre maes, pais, avos e professores
quanto as crengas e atitudes perante a epilepsia infantil.

Antoniuk et al. (2005) avaliaram as percepgdes e atitudes sobre epilepsia em uma
populacdo de pais de alunos e professores de uma escola publica da periferia de uma cidade
de grande porte do Parand. Um questionario de treze perguntas foi aplicado a uma populagao
de 800 pais de escolares em geral que ndo eram especificamente pais de criangas com
epilepsia e em 125 professores e as respostas foram comparadas visando identificar
diferengas significativas. Os resultados mostraram que o grupo de pais possuia menos

informagdo ¢ mais preconceitos quando comparado aos professores. Considerando-se os
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dois grupos, 9,5% dos pais ¢ 4% dos professores acreditavam que a epilepsia é contagiosa,
51,1% dos pais e 45,6% dos professores acreditavam que a epilepsia tem cura, 11,4% dos
pais e 3,2% dos professores acreditavam que existia relagdo entre espiritos e possessoes e
epilepsia, 6% dos pais e 0,8% dos professores acreditavam que criangas com epilepsia
apresentavam atraso no desenvolvimento, 88,4% dos pais e 99,2% dos professores
acreditavam que pessoas com epilepsia poderiam se casar, 83,6% dos pais e 97,6% dos
professores acreditavam que pessoas com epilepsia poderiam ter filhos.

Cabe apontar que no instrumento original e também na versdo brasileira da escala
EBAS — Adult Version, a crenga no item 21 - “Eu acredito que mudancgas nas fases da lua,
(por exemplo, lua nova, lua cheia) podem causar crises epilépticas em uma crianca como
Jodo” ¢ considerada inadequada. Porém alguns estudos recentes apontam que as diferentes
fases da lua podem influenciar a ocorréncia de crises sugerindo que no ultimo quarto do
ciclo lunar ocorre aumento na freqii€ncia de crises epilépticas (BENBADIS et al., 2004) ou
que a freqiiéncia aumenta em noites com pouca luminosidade (BAXENDALE; FISHER,
2008).

Em todos os estudos nacionais e internacionais localizados (ANTONIUK et al.,
2005; DANTAS et al., 2001; KANKIRAWATANA, 1999; MILLOGO; SYRANYAN,
2003; OLSON et al., 2004; SOUZA et al., 1998) e também neste estudo, constatou-se que
ainda existe falta de informagdo a respeito das epilepsias, inclusive entre familiares e
professores, o que alerta para o desenvolvimento de programas educacionais para a
populacgao.

Outro aspecto que deve ser ressaltado € a crenga de pais e professores em eventos
espirituais e religiosos como causa, forma de puni¢do ou enfrentamento da doenga.
Considerando-se as crengas espirituais e religiosas encontram-se na literatura investigagdes
sobre as relagdes entre estas varidveis e seu papel em contextos de saude e doenga
(PARGAMENT, 1990; SIEDL; TROCCOLI; ZANNON, 2001; SIEGEL; ANDERMAN;
SCHRIMSHAW, 2002).

Pargament (1990) observa que muitas pessoas atribuem a Deus o aparecimento ou a
resolu¢do dos problemas de saude que as acometem e recorrem frequentemente a ele como
recurso cognitivo, emocional ou comportamental para enfrenta-los. Porém, o autor aponta
que nem todas as pessoas usam estratégias relativas a religiosidade em seu processo de
enfrentamento, sendo mais propensas a utiliza-las aquelas cujas crengas e praticas religiosas

sdo parte relevante de sua orientacdo geral no mundo.
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Em estudo de revisdo bibliografica sobre o uso da religiosidade em contextos de
saude e doenca, Siedl, Troccoli e Zannon (2001) afirmaram que a associacdo entre variaveis
religiosas e ajustamento psicologico tem sido pesquisada com maior freqiiéncia entre
pacientes com cancer e idosos hospitalizados ou cronicamente doentes.

Siegel, Anderman e Schrimshaw (2002) realizaram pesquisa com adultos norte-
americanos soropositivos investigando os beneficios percebidos por eles na utilizagao do
enfrentamento religioso. Os participantes relataram uma variedade de beneficios
provenientes de suas crengas e praticas dessa natureza, incluindo: 1) favorecimento de
emocodes e sentimentos de conforto; 2) sensagdo de forca, poder e controle; 3) diminui¢ao da
carga emocional da doenca; 4) disponibilidade de suporte social e senso de pertencimento;
5) apoio espiritual mediante uma relacdo com Deus; 6) facilitacdo da aceitacdo da doencga; 7)
auxilio na preservacdo da saude; 8) alivio do medo e da incerteza perante a morte e 9) maior
facilidade de auto-aceitagdo e redugdo da culpa autodirigida.

No que diz respeito a identificacdo das criangas com epilepsia foram encontrados 56
estudantes sendo que metade deles estava em escolas especiais e a outra metade em escolas
regulares. Os resultados do estudo de Sabbagh et al. (2006), mostraram que dos 185
participantes, 103 (56%) estavam em escolas especiais e o restante em escolas regulares. O
estudo longitudinal realizado por Berg et al. (2005), que acompanhou 613 criangas ao longo
de cinco anos apds receberem o diagndstico de epilepsia, mostrou que 525 (85%) criangas
estavam na escola e que destas 315 (60%) ja haviam utilizado algum tipo de servigo
relacionado a educagdo especial ou freqiientavam escolas especiais.

Por meio dos dados obtidos com o Formulario de Identificagdo e Caracterizacdo da
Crianga e da Classificagcdo de Engel (ENGEL, 1993) e apos a realizagdo das andlises
descritivas e inferenciais constatou-se que as criancas das escolas especiais apresentaram a
primeira crise mais cedo do que as criangas das escolas regulares e a duracao da epilepsia foi
mais longa em criangas das escolas especiais, embora ndo tenha sido estatisticamente
significativa quando comparado ao das criangas das escolas regulares.

Estudos avaliando o impacto de problemas subjacentes a epilepsia infantil na
escolarizacdo e a necessidade de freqiientar escolas especiais em criancas epilépticas sdo
escassos (SERDARI et al., 2009; VOLKL-KERNSTOCK et al., 2009). Estudos prévios tém
sugerido que criangas cujas crises tiveram inicio antes dos cinco anos de idade apresentam
mais problemas de comportamento do que déficits cognitivos. Poderia se argumentar que,

quanto mais tardio o aparecimento de crises epilépticas, maior seria a percep¢ao da crianga
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das mudancas na sua vida cotidiana induzida pela recorréncia de crises e da diferenca com
seus pares (AGUIAR et al., 2007; KENEE et al., 2005; BOURGEOIS, 1998).

Adicionalmente, os resultados mostraram que entre as 56 criangas participantes do
estudo, 40 (71,6%) apresentavam outros problemas de saude além da epilepsia, 28,6% das
criangas apresentavam epilepsia generalizada criptogénica ou sintomatica e que as criangas
das escolas especiais utilizavam nimero maior de medicamentos do que as criancas das
escolas especiais.

A andlise de regressdo logistica permitiu concluir que as variaveis idade de inicio e
gravidade da doenga, nimero de medicamentos utilizados e presenga de comorbidades
estavam relacionadas ao tipo de escola que as criancas freqiientavam, e, portanto, estas
variaveis aumentaram o risco de freqiientar escola especial para as criangas participantes
deste estudo. Além disso, pelos valores da odds ratio constatou-se que o nimero de
medicamentos foi a varidvel de maior risco para que as criangas freqiientassem escola
especial, seguidos da gravidade da epilepsia, idade de inicio da doenga e presenga de
comorbidades. A duracdo e o tipo de epilepsia ndo mostraram relagdo com o tipo de escola
freqlientada pelos participantes.

Alguns estudos mostram que o insucesso académico ¢ freqiiente em criancas
epilépticas e esta relacionado ao tipo de epilepsia, medicacdo, doencas neurologicas
subjacentes, ambiente familiar ¢ comportamento dos pais (ALDENKAMP et al., 2005;
BULTEAU et al., 2004; MITCHEL et. al., 1994). Paralelamente, outros estudos mostram
que problemas de comportamento sdo comuns em criangas epilépticas e que também estdo
relacionados a varidveis da propria epilepsia e do ambiente familiar (AUSTIN; RISINGER;
BECKETT, 1992; AUSTIN; DUNN; CAFFREY, 2002; BESAG, 2004; KENEE et al.,
2005; BOURGEOIS, 1998).

Em adicdo, a probabilidade de freqiientar institui¢des especiais foi alta quando a
crianga apresentava sindrome epiléptica ndo idiopatica generalizada, quando tomava mais de
uma droga anti-epiléptica e quando apresentava problemas significativos de comportamento
(SABBAGH et al., 2006; BERG et al., 2005; TIDMAN, SARAVANAN; GIBBS, 2003).

Além disso, as criangas das instituicdes especializadas apresentam dificuldades
significativas no relacionamento com outras criangas da mesma idade. Apresentaram
também maior freqiiéncia de problemas de desatencdo e de memoria, hiperatividade, falta de
auto-confianga, baixa auto-estima e compulsdo ou gestos repetidos (BERG et al., 2005;

TIDMAN; SARAVANAN; GIBBS, 2003). Para Williams (2001), estas variaveis associadas
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ao baixo nivel sdcio-econdmico podem levar ao insucesso académico das criangas
epilépticas (WILLIAMS, 2001).

Além disso, as dificuldades intelectuais tém sido associadas com o aumento do risco
para desenvolver psicopatologias e problemas significativos na cogni¢do correlacionados a
problemas de comportamento. Uma possivel explicagdo para isso € que o nivel cognitivo
mais baixo poderia prejudicar a adaptacao da crianga a epilepsia (particularmente as crises) e
limitar as possibilidades de desenvolver estratégias de enfrentamento frente as dificuldades
impostas pela doenga (ALDENKAMP et al., 2005; BULTEAU et al., 2004).

Por sua vez, o diagndstico de epilepsia, seus efeitos indesejados e sua significativa
conotagdo psicossocial afetam a vida pessoal e familiar da crianga (CAMFIELD; BREAU;
CAMFIELD, 2001; SILLANPAA; CROSS, 2009; TSUCHIE et al., 2006). Estes autores
apontam ainda que estas varidveis podem conduzir a comportamentos de superprotecao por
parte dos pais e outros familiares, levando ao rendimento académico mais baixo,
comprometimento nas atividades de vida diaria e na independéncia, além de dificuldades
para se relacionar com amigos dentro e fora do ambiente escolar, independente do nivel
cognitivo.

Os resultados do estudo de Olson et al. (2004) mostraram que para os professores o
principal impacto trazido pela doenga cronica na sala de aula é o tempo extra ou a atengdo
necessaria que precisa ser dada a crianga, além da responsabilidade e do risco de ocorréncia
de emergéncias médicas na escola principalmente para criangas com epilepsia. Mais de um
terco dos educadores afirmaram que as criangas com estas condi¢des (principalmente
criancas com Aids, epilepsia e leucemia) teriam dificuldades escolares e barreiras
educacionais (OLSON et al., 2004). Poucos educadores perceberam que as capacidades de
aprendizagem dos alunos também sdo importantes e sdo pontos a serem fortalecidos.
Adicionalmente, 70% dos professores acreditavam que para criangas com doencas cronicas
seria necessario ter mais contato com os pais € pouco mais da metade dos professores
acreditava que estes alunos precisariam de atendimento educacional especializado além das
atividades curriculares (OLSON et al., 2004).

Considerando-se as informagdes coletadas com o Formulario de freqiiéncia as aulas,
constatou-se que as criangas das escolas especiais quando comparadas as criancas das
escolas regulares apresentaram indice de freqiliéncia escolar significativamente mais baixo.
Os resultados mostraram também que a maioria dos professores tanto das escolas especiais
(60,7%) quanto das regulares (85,7%) nao souberam dizer se as criancas faltavam em razao

das crises.
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No estudo realizado por Aguiar et al. (2000), as crises epilépticas tiveram grande
impacto sobre a freqiiéncia escolar uma vez que dentre as 50 criangas e adolescentes
participantes da pesquisa, 44 (88%) ja haviam faltado da escola pelo menos um dia por
causa da epilepsia. Os autores deste estudo apontam também que 60% das familias
permitiam que seus filhos faltassem ou abandonassem a escola mesmo quando a doenca
estava adequadamente controlada e 46% acreditavam que o filho deveria deixar a escola
imediatamente apds a ocorréncia de uma crise.

Serdari et al. (2009), mostraram, por meio de uma investigagdo em escolas regulares
e especiais da Grécia, que todas as criancas do estudo faltaram da escola em média trés
vezes, durante um periodo de seis meses, por causa da epilepsia. Dentre essas criangas, o
indice de absenteismo foi mais elevado em alunos cuja doenga era mais grave, a freqiiéncia
de crises era mais elevada (mais de uma crise por més) e que utilizavam monoterapia ou
politerapia medicamentosa com efeitos colaterais. Além disso, os autores apontam que
dentre as sessenta e duas criangas do estudo, trinta e trés (53,2%) ndo participavam de
atividades esportivas na escola sendo que, a maioria tinha mais de 12 anos e seus pais eram
0s que apresentavam maior preocupacao com a ocorréncia de crises na escola.

Lewis et al. (1991) apontam que quando a epilepsia tem inicio na infincia, ela pode
ter importante repercussao na dindmica familiar e ser considerada como uma experiéncia
frustrante para a familia o que pode conduzir a atitudes de superprote¢do que interferem no
desenvolvimento da crianga e, conseqiientemente, podem afetar o desempenho na escola.

Segundo Fernandes (2005) a falta de conhecimento sobre epilepsia, o0 medo de sofrer
preconceito e vivenciar situagdes de estigma acabam levando a familia e a propria crianga ou
adolescente a ocultar o diagndstico. De acordo com Schneider e Conrad (1983) por se
sentirem ameagadas, as familias ou as crian¢as encontram formas de controlar a informagao
sobre sua condi¢do escondendo o que tem ou buscando formas mais suaves para descrevé-la.
Em muitos casos, o sigilo sobre a epilepsia passa a ser a peca fundamental na adaptagdo das
familias e suas criancas e¢ o esforco que fazem para manter esta informagdo em segredo ¢
proporcional a intensidade do estigma percebido (FERNANDES, 2005; SCHNEIDER;
CONRAD, 1983).

Para Hirfanoglu et al. (2009), o nivel educacional mais baixo e conhecimento
insuficiente sobre epilepsia, tanto por parte das criangas quanto de seus familiares, estao
relacionados ao elevado niimero de dias letivos perdidos pelos alunos. De acordo com os

autores do estudo, o melhor conhecimento sobre a epilepsia poderia levar ao reconhecimento
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mais adequado dos reais sintomas e, portanto, conduzir a uma gestdo mais adequadas do
tratamento como a necessidade de consultas médicas, exames e de faltar a escola.

Em relacdo a revelacdo da epilepsia a escola, neste estudo constatou-se que duas
escolas ndo tinham conhecimento de que seus respectivos alunos tinham epilepsia, além do
que se observou, com freqiiéncia, o uso de expressdes ou comentarios que buscavam
mistificar a condi¢do como dizer que a crianca tinha “desmaios” ou “problemas
neuroldgicos”. Porém, embora pouco mais da metade das familias costumasse justificar as
faltas das criangas, poucos professores souberam dizer se a crianga faltou em razdo das
crises.

Em outros estudos, também se constatou que a maioria dos pais informou a escola
sobre a condi¢do do filho. Entretanto, a maioria notificou a escola quando a crianga tinha
epilepsia controlada hd mais de 4 anos e quando apresentava bom conhecimento sobre a
doenca (SERDARI et al., 2009; KWONG et al., 2000). Em contraste, o estudo realizado por
Hanai (1996) encontrou que independente do nivel cultural e conhecimento sobre epilepsia,
0s pais nao informaram a escola sobre a doenca da crianca.

Mediante o que foi exposto, considera-se que os resultados do presente estudo
refor¢am o fato de que a epilepsia infantil precisa ser vista como uma enfermidade complexa
que traz repercussdes importantes em diversos ambitos da vida da crianga. A crianga com
epilepsia precisa ser cuidada sob um angulo biopsicossocial para que possa ser reabilitadoa e
capacitada a desempenhar suas atividades de vida didria, escolares e recreacionais o que
pode traduzir-se a médio e longo prazo em integracdo social mais adequada (ZANNI;

BIANCHIN; NEVES, 2009).
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10 CONSIDERACOES FINAIS

Em relagdo a versdo brasileira da EBAS — Adult Version constatou-se que os
conceitos apreendidos foram considerados pertinentes a nossa cultura (equivaléncia
conceitual), e seus itens foram considerados adequados quanto a sua capacidade de
representar tais conceitos na populacdo alvo (equivaléncia de itens), além de apresentar boa
equivaléncia semantica entre a versdo final em portugués e o original.

O processo de adaptacdo transcultural tenta assegurar a consisténcia na validade de
conteudo e de face entre as versdes do questionario (original e na lingua-alvo), nao
garantindo, entretanto, que serdo preservadas a confiabilidade e demais propriedades
psicométricas da versao original. Diferengas sutis nos habitos de vida nas diferentes culturas
podem levar um item do questiondrio a ser mais ou menos dificil de ser compreendido,
podendo alterar as propriedades psicométricas e estatisticas do instrumento. Portanto, para
que a adaptacao transcultural fosse plenamente alcangada, realizou-se o estudo de
equivaléncia de mensuragdo, com avaliacdo da consisténcia interna e validade da nova
versdo. Nesse caso, 0s objetivos propostos foram atingidos e o instrumento mostrou-se habil
para medir igualmente o conceito nas duas culturas, os resultados encontrados foram
comparaveis e assim estabeleceu-se a adaptagado transcultural da nova versao.

Quanto as crengas e atitudes de pais e professores observou-se que os dois grupos
apresentaram crengas e atitudes inadequadas em relacdo a alguns aspectos da epilepsia
infantil. Além disso, embora os professores e familiares tivessem contato com as criangas
com epilepsia ambos ndo apresentaram diferencas em relacdo ao conhecimento sobre
epilepsia mesmo com os pais apresentando experiéncia prévia com a enfermidade, pois o
contato com essas criangas era prolongado. Esse fenomeno alerta para a necessidade de
elaboracdo de programas educacionais voltados aos familiares e professores de criangas com
epilepsia.

Adicionalmente, observa-se que as criangas epilépticas podem se constituir como um
grupo educacional vulneravel, uma vez diferentes variaveis podem estar relacionadas ao
surgimento de dificuldades escolares como o tipo de epilepsia e sua severidade, a idade de
inicio das crises, a visdo e as crengas da populagdo em geral que acreditam que as criangas
apresentam mais problemas de comportamento mesmo quando possuem repertorio

educacional e inteligéncia semelhantes aos de outras criangas que nio apresentam a doenca.
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Ressalta-se que todos os alunos precisam ter suas diferencas e caracteristicas
respeitadas e esse ¢ um principio fundamental para que as criancas com epilepsia sejam
incluidas tanto na escola quanto em outros ambientes sociais. Elas devem aprender em
conjunto com outras criangas, independentemente de suas dificuldades ou limitagdes, para
que desenvolvam tanto conhecimentos académicos quanto estratégias de convivéncia
amenizando suas limitagdes frente a sociedade e fortalecendo os sentimentos de amizade,
companheirismo, colaboracdo e principalmente a aceitacio entre todos.

Conclui-se que este estudo contribuiu para identificar questdes ligadas aos processos
de inclusdo escolar de criangas com epilepsia, identificando dificuldades e limitagdes que
interferem na escolarizagdo desses alunos bem como na escolha do tipo de escola que
freqlientam.

Adicionalmente, faz-se necessario a identificagdo de recursos e estratégias que
facilitem a inser¢do dos alunos com epilepsia com escolas regulares, trazendo o
conhecimento sobre epilepsia aos membros da comunidade em geral e da escola, bem como
as proprias criangas com epilepsia.

Dessa forma sugerem-se estudos que possam investigar a percepcao, as praticas € o
cotidiano de pais em relacdo aos filhos com epilepsia ampliando a compreensdo sobre os
diversos fatores envolvidos no processo de escolarizagdo e desenvolvimento de criangas
com epilepsia, além de pesquisas destinadas a desenvolver recursos e estratégias voltados a
educacdo em epilepsia, diminuindo e evitando o crescimento do estigma, das atitudes

negativas e crencas inadequadas.
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11 APENDICES



APENDICE A - Dados sécio-demograficos do municipio 1
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Descricio Valor Unidade
Pessoas residentes 212956 Habitantes
Homens residentes 101543 Habitantes
Mulheres residentes 111413 Habitantes
Etnia/raga branca 78,7 Porcentagem
Etnia/raga preta 4,2 Porcentagem
Etnia/raga parda 15,7 Porcentagem
Etnia/raca amarela 0,8 Porcentagem
Obitos hospitalares — Homens 401 Obitos
Obitos hospitalares — Mulheres 272 Obitos
Obitos hospitalares - doencas infecciosas e parasitarias 65 Obitos
Obitos hospitalares - causas externas de morbidade e ry
. 0 Obitos

mortalidade
Estabelecimentos de Satde total 48 Estabelecimentos
Estabelecimentos de Saude SUS 32 Estabelecimentos
Leitos para internagdo em Estabelecimentos de Satude 358 Leitos
(total)
Leitos para internagdo em Estabelecimentos de Saude .

r1qe 0 Leitos
publico (total)
Lgltos para internagdo em Estabelecimentos de Saude 358 Leitos
privado (total)
Lgltos para internagdo em Estabelecimentos de Saude 296 Leitos
privado (SUS)
Matricula - Ensino fundamental — 2007 29747 Matriculas
Matricula - Ensino médio — 2007 9379 Matriculas
Docentes - Ensino fundamental — 2007 1656 Docentes
Docentes - Ensino médio — 2007 773 Docentes
Populacdo alfabetizada 154675 Habitantes
Nascidos vivos - registrados no ano 2926 Pessoas
Coeficiente de mortalidade infantil 8/1000 NV Pessoas
Esperanca de vida ao nascer 73,134 Anos
Casamentos - registrados no ano 1357 Casamentos
PIB a Preco de mercado corrente — 2005 2949858 Mil reais
Numero de Agéncias 26 Agéncias
Valor do Fundo de Participa¢do dos Municipios 2555615651 Reais
Industrias extrativas - Numero de unidades locais 6 Unidades
Industrias de transformagao - Numero de unidades locais 1060 Unidades
Prf)dugao e dlgtrlbulgao d? eletricidade, gas e 4gua - 9 Unidades
Numero de unidades locais
Area da unidade territorial 114092 Km?
Densidade demogréfica 186,7 Habitantes/Km”
Crescimento demografico 2,4 Porcentagem/Ano

Fontes: IBGE (2008); PNUD (2008).
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Descricio Valor Unidade
Pessoas residentes 195815 Habitantes
Homens residentes 90742 Habitantes
Mulheres residentes 105073 Habitantes
Etnia/raga branca 80,9 Porcentagem
Etnia/raga preta 3,8 Porcentagem
Etnia/raga parda 15,7 Porcentagem
Etnia/raca amarela 16,9 Porcentagem
Etnia/raca indigena 0,2 Porcentagem
Obitos hospitalares — Homens 276 Obitos
Obitos hospitalares — Mulheres 174 Obitos
Obitos hospitalares - doengas infecciosas e parasitarias 26 Obitos
Obitos hospitalares - causas externas de morbidade e o
. 0 Obitos

mortalidade
Estabelecimentos de Satde total 85 Estabelecimentos
Estabelecimentos de Satide SUS 52 Estabelecimentos
Leitos para internagdo em Estabelecimentos de Satde 656 Leitos
(total)
Leitos para internacdo em Estabelecimentos de Satude .

11 0 Leitos
publico (total)
Le‘:ltos para internacdo em Estabelecimentos de Saude 656 Leitos
privado (total)
qutos para internagdo em Estabelecimentos de Saude 548 Leitos
privado (SUS)
Matricula - Ensino fundamental — 2007 25609 Matriculas
Matricula - Ensino médio — 2007 1404 Matriculas
Docentes - Ensino fundamental — 2007 626 Docentes
Docentes - Ensino médio — 2007 773 Docentes
Nascidos vivos - registrados no ano 2616 Pessoas
Coeficiente de mortalidade infantil 11/1000 NV Pessoas
Esperanca de vida ao nascer 72,166 Anos
Taxa de alfabetizagdo da populagio 0,948 Unidades
Casamentos - registrados no ano 998 Casamentos
PIB a Pre¢o de mercado corrente — 2005 2758459 Mil reais
Numero de Agéncias 30 Agéncias
Valor do Fundo de Participa¢do dos Municipios 25556914444 Reais
Industrias extrativas - Numero de unidades locais 9 Unidades
Indqstrlas de transformacao - Numero de unidades 707 Unidades
locais
Prf)dugao e dlgtrlbulgao d? eletricidade, gas e 4gua - 9 Unidades
Numero de unidades locais
Area da unidade territorial 100597 Km?
Densidade demogréfica 181,38 Habitantes/Km”
Crescimento demografico 2,3 Porcentagem/Ano

Fontes: IBGE (2008); PNUD (2008).
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Prezado participante,

1.

10.

11

Vocé estd sendo convidado para participar da pesquisa CONHECIMENTO E
PERCEPCAO SOBRE EPILEPSIA ENTRE PROFESSORES E
FAMILIARES DE CRIANCAS DO ENSINO REGULAR E ESPECIAL.

A sua participacao ndo ¢ obrigatoria.

Vocé pode retirar seu consentimento a qualquer momento, encerrando a sua
participagdo nesta pesquisa.

Sua recusa ndo trard nenhum prejuizo em sua relagdo com o pesquisador.

Os objetivos deste estudo ¢ investigar o conhecimento e as crengas das pessoas
da comunidade em geral sobre epilepsia infantil.

A sua participagdo nesta pesquisa consistird em responder um formuldrio para
coleta de dados pessoais e uma escala sobre conhecimentos e crengas em
epilepsia infantil.

Os riscos relacionados a sua participagdo nesta pesquisa envolvem alguma
situagdo pessoal de desconforto ao responder as questdes da escala.

A sua participacdo neste projeto poderd beneficiar outras pessoas, pois as
atividades desenvolvidas podem esclarecer aspectos importantes sobre a epilepsia
infantil que ainda ndo foram estudados.

As informagoes obtidas através dessa pesquisa serdo confidencias e asseguramos
o sigilo sobre sua participagdo.

Os dados nao serdo divulgados de forma a possibilitar a sua identificagao.

. Vocé recebera uma copia deste termo onde consta o telefone e o endereco do

pesquisador principal, podendo tirar suas dividas sobre o projeto e a sua
participacdo, agora ou a qualquer momento.

Karina Piccin Zanni
Avenida Sebastido Lacerda Corréa, 476, Sao José/Araraquara-SP
Telefone: (16)3322-6329
e-mail: kpzanni@hotmail.com

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participagdo na
pesquisa e concordo em participar.

O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pré-Reitoria de Pés-Graduacao e
Pesquisa da Universidade Federal de Sao Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz,

Km. 235 -

Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Sao Carlos - SP — Brasil. Fone (16) 3351-

8110. Endereco eletronico: cephumanos@power.ufscar.br

Sao Carlos, 05 de novembro de 2008.

Participante
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APENDICE D - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido Eletronico

Por favor, leia atentamente o Termo de Adesdo e Compromisso abaixo, antes de
preencher seus dados cadastrais e responder a Escala de Crencas e Atitudes em
Epilepsia - Verséo para Adultos.

Termo de Adesdo e Compromisso

1. Aceitacdo das condi¢Oes de uso

1.1. O presente Termo de Adesdo ¢ Compromisso tem por finalidade descrever as
obrigagdes do pesquisador e dos participantes desta pesquisa, além de descrever seus
objetivos e normatizar as condi¢des de uso do site destinado a coleta de informagdes. Ao
enviar seus dados ao pesquisador, o participante assume que sua participacao neste estudo €
voluntaria e que leu e concordou com este termo e se vincula, automatica e
irrevogavelmente, as regras nele contidas.

1.2. O servigo oferecido nao envolvera quaisquer 6nus para o usuario, exceto os da conexao
remota para acesso ao site, que caberd aquele ter. Da mesma forma, ndo havera qualquer
vantagem ou retribui¢do ao usudario pelas informagdes e dados que cadastrar no site da
pesquisa.

2. Descricao dos objetivos da pesquisa

Os objetivos desta pesquisa sdo identificar e analisar as crencas, as atitudes e o
conhecimento da populagdo em geral sobre epilepsia infantil. O acesso a estas informagdes
permitird reconhecer variaveis que podem estar envolvidas com as dificuldades apresentadas
pelas criangas epilépticas e que podem direta e indiretamente influenciar em seu
funcionamento psicossocial, nas habilidades sociais e educacionais.

3. Conduta e obrigacdes do participante

Como condig¢do para participar deste estudo, o usuario concorda em:

a) Fornecer informacgdes verdadeiras e exatas;

b) Ler este termo de adesdo e compromisso, emitir ou ndo seu consentimento com as
informagdes aqui descritas, ¢ em seguida, preencher os dados cadastrais e responder ao
instrumento de crengas sobre epilepsia;

c) Aceitar que o participante ¢ o Unico responsavel por toda e qualquer informacao
cadastrada no site de pesquisa, estando sujeito as conseqiliéncias, administrativas e legais,
decorrentes de declaracdes falsas ou inexatas que vierem a causar prejuizos a pesquisa ou a
terceiros;

d) Nao utilizar o servigo para fins ilicitos ou proibidos;

e) Nao utilizar o servi¢o para transmitir/divulgar material ilicito, proibido ou difamatoério,
que viole a privacidade de terceiros, ou que seja abusivo, ameagador, discriminatdrio,
injurioso, ou calunioso;

f) Nao utilizar o servi¢o para transmitir/divulgar material que incentive discrimina¢do ou
violéncia;

g) Nao obter ou tentar obter acesso ndo-autorizado a outros sistemas ou redes de
computadores conectados ao servigo (agdes de hacker);

h) Nao interferir ou interromper o servico, as redes ou os servidores conectados ao servico;
1) Nao criar falsa identidade ou utilizar-se de subterfugios com a finalidade de enganar
outras pessoas ou de obter beneficios;
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j) Solicitar autorizacdo para incluir links para outros sites e/ou bases de dados;
k) Comunicar imediatamente qualquer discrepancia constatada pelo usuario nos dados e
informagdes cadastrados, concomitante a sua corre¢ao procedida por ele proprio.

4. Conduta e obrigagdes do pesquisador

O pesquisador reserva-se o direito de:

a) Respeitar e cumprir as diretrizes e normas apresentadas na Resolugdo no 196/96 do
Conselho Nacional de Saude, que regulamenta pesquisas envolvendo seres humanos,
durante toda a realizagdo da presente pesquisa;

b) Assumir que esta pesquisa recebeu aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Federal de Sdo Carlos sob o protocolo CAAE - 1018.0.000.135-
08;

c¢) Salvaguardar a dignidade, os direitos, a seguranca e o bem-estar do sujeito da pesquisa;
d) Empregar metodologia planejada para se adequar as particularidades da populacdo a ser
estudada visando proporcionar condi¢des que ndo gerem efeitos negativos aos participantes
e, pelo contrario, sejam capazes de proporcionar maior conhecimento sobre a epilepsia,
promovendo  melhora na  saude  psicossocial ~de  criangas  epilépticas;
e) Manter o sigilo e a confidencialidade das informag¢des obtidas, divulgando-as somente
com finalidade cientifica sem a identificacdo dos eventuais participantes;
f) Manter-se disponivel para contato com os participantes, caso ocorram duvidas ou
problemas técnicos envolvendo o site bem como sobre o contetdo da pesquisa.

4.1. O pesquisador ndo se responsabiliza por declaracdes falsas ou inexatas prestadas pelos
participantes que vierem a causar prejuizos a terceiros.

5. ModificacOes deste termo de adesdo e compromisso

5.1. O pesquisador reserva-se o direito de alterar o contetido deste Termo, sendo
responsabilidade do participante consulta-lo regularmente durante o periodo de vigéncia da
pesquisa.

5.2. O uso e cadastro no site implicam na concordancia do participante com todas as regras,
condicdes e avisos expostos por meio deste termo, enquanto ali constar o cadastramento das
informagdes pessoais fornecidas por aquele.

6. Legislacdo aplicavel

Aplica-se ao presente Termo, e as responsabilidades nele contidas, toda a legislacdo federal
que lhe for pertinente.

& Li e estou de acordo com as declaragfes acima.



183

APENDICE E - Verséo original do instrumento The Epilepsy Beliefs and Attitudes
Scale (EBAS) — Adult Version (GAJJAR et al., 2000)

Epilepsy Belief Scale
Mina Gajjar, Doctoral Candidate, OISE/UT

The statements in this Epilepsy Belief Scale reflect beliefs reported by people from
culturally diverse groups. Many of these beliefs develop culturally from relatives, friends.
storytelling and so on. Often, people do not readily share their beliefs with doctors or
healthcare workers because of fear of being ridiculed or being considered ignorant or
backward. However, understanding people's beliefs is very important. It will help us
understand what people think about epilepsy and what they believe are the causes of
epilepsy, triggers of seizures and how they respond to people with epilepsy. Information
gathered through this scale will help healthcare workers communicate effectively with their
patients.

The Epilepsy Belief Scale has two parts:

Part [ contains questions requiring either a Yes or No response.

Part II begins with a description of a person with epilepsy. Following this are
statements reflecting a wide range of beliefs. Please read each of the statements carefully
and circle one of the four numbers which best reflects the strength ot your belief. Please
give your answer according to what you believe, and not according to what you think you
should believe. There is no right or wrong belief. Remember, your answer should reflect
what you believe.

Please do not leave any item blank.



Part I: Please circle YES or NO

1. Have you heard or read about epilepsy? YES / NO
2. s there another name for epilepsy in your language? YES / NO
If yes, what is your language?

What is that name?
{You may write that name in your language)

3. Have you ever seen anyone having an epileptic seizure? YES/ NO

4. Do you have epilepsy? YES/ NO
If yes, type of epilepsy:

5. Do any of your relatives have epilepsy? YES/ NO

Who is that relative? (Circle as many as are applicable)
Child; Husband; Wife; Mother; Father:

Brother; Sister; Uncle; Aunt:

Grandfather: Grandmather; Other

6. Do you know or did you know anyone else with epilepsy’ YES / NO
Who is that person? (Circle as many as are applicable)
Friend: Friend's relative:
Neighbour; Neighbour's relative;
Colleagues at work: Other

Part I
Please read the following vignerte describing a child with a particular type of epilepsy and keep it
in your mind while responding to the rest of the Epilepsy Belief Scale.
The Vigneite

There are many types of epilepsies. This story is about one particular
type of epilepsy. When Pat (Patrick/Patricia) starts to have seizures. he(she)
usually begins by chewing, or lip smacking, or swallowing, or scratching. or
rubbing, or picking, or fumbling, and/or sometimes running around, and/or
undressing, as if he(she) cannot control these behaviours. Other times,
he(she) displays odd behaviours: as if drinking from a cup and/or as if pushing
in response to being restrained. Often these behaviors are followed by loss of
consciousness, and when he(she) comes out of this state, he(she) is confused.
He(she) sometimes says that he(she) had an aura. a strange feeling in the
stomach rising up to the head, or déji vu sensations (a sensation of things
having happened before). Sometimes, he(she) seems to have illusions and/or
distortions of perception and ideas and his(her) behavior may appear as funny
or weird. These attacks can be as brief as 15 seconds or as long as 8 minutes.
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Please read each of the statements carefully and circle one of the four numbers which best
reflects the strength of your belief. Please give your response according to what you believe, and
not according to what you think you should believe. There is no right or wrong belief.

=]

11

12

13

[ believe that a herbalist can provide the best care
forachild likePat. ...

| believe that you can get epilepsy by touching
someone who is having an epileptic seizure. ...

| believe that a child like Pat has epileptic
seizures when he/she is very angry about
something........... R PR

[ believe that too much anti-convulsant
medication in the body can make a child like Par
have more epileptic seizures. ................oooocee.

| believe that prayers can cure epilepsy in a child
like Pat. ...

| believe that one must stop taking medication for
the flu once he/she feels ok. ...

| believe that an evil spell can cause a child like
Pat to have epilepsy. ...,

[ believe that a serious disease (measles. malaria.
high fever or other) affecting the brain can make
a child like Pat get epilepsy. ........................

| believe that a child like Pat often does poorly at
school. L

| believe that a child like Pat can have epileptic
seizures when he/she plays out in the sun for a
longtime. ...

I believe that parents feel resentful towards their
child because he/she has epilepsy.....................

[ believe that a child like Pat has epilepsy because
he/she is possessed by an evil spirit. .................

| believe that a child like Pat has epileptic
seizures because he/she is idle'bored and has
nothing todo. ...

Totally

Believe  Believe Not
A Lot A Little At All

. l
........... 2 1
............ 2]
........... 2.l
e I
d 1
S A
2 |
............ 2.
T A 1
e 2 l
. l
............ 2|l
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Epilepsy Belief Scale (cont'd.)

14

L5
6

17

13

19

Totally
Believe
[ believe that having the flu is similar to having
SEIEUTES. Lovvveereeerer e ceenrecreeene s
[ believe that there is no real cure for epilepsy..... R S
[ believe that a child like Pat has n:pﬂtpsy because
itis God's will. ..o T
| believe that sudden changes in weather (for
example, toa much heat/ cold/ humidity! rain) can
cause a child like Pat to have epileptic seizures.... .. 4..........
[ believe that a medical doctor is the best
professional to care for a child like Pat............ A
[ believe that miracles can cure epilepsy in a child
like Pal, A
I believe that a child like Pat should be allowed o
swim when accompanied by hisiher parent. ... B :
1 believe that there is no cure for the flu. .......... 4.
| believe that cermain foods/drinks can make a
child like Pat have epileptic seizures. .......ccooeeee. o 3
| believe that a child like Pat inherits 'EPLIEPSY
from a parent (mother or father). . I S
[ believe that parents of a child like Par have a
hard time accepting the fact that their child has
EPHEPSY. .o T D

[ believe that changes in the phases of the moon
{e.g.. full-moon or new-moon nights) can cause a

child like Pat to have epileptic seizures.............. B S

[ believe that a child like Pat should participate in

all physical activities at school. . SR A

[ believe that an injury at birth can result in a
child like Pat having epilepsy.............o.ooen 4

I believe that parents of a child like Par teach

him/her to conceal/hide his‘her epilepsy. ... 4. _

[ believe that it is fate that causes a child like Pat
to have epilepsy. ..o R

Believe  Believe  Not
A Lot A Litdle  Ax All

¥ 2 1
3 2 1
Ll d I |
3 2 1
R S I
e i, B l
3 22 |
. l
3 . l
o LR l
I 2 |
Jon r 1
e F 2.. l
S 2 1
B TR R I
R 2. l

1RA



Epilepsy Belief Scale (cont'd.)

30

31

Lok
LE=3

33

34

i3

k1]

37

38

39

40

41

[ believe that a child like Par should stop taking
anti-convulsants once his/her seizures are under
controd. ..

[ believe that poar blood circulation in the brain
can cause a child like Pat o have epileptic
A P41 11 =P

| believe that a child like Pat can have more
epileptic seizures when he/she has not slept well. .

[ believe thar a glass of waer/drink will siop an
epileptic seizure in a child like Pat. ...

[ believe that a child like Pat is often rejecmd b;.-
his/her peers. . e .

[ believe that seizure medication should be taken
only when one has an epileptic seizure. .............

[ believe that a child like Pat has epilepsy because
someone gave his/her mother the evil eye when
she was carrying him'her................

[ believe that travelling in closed-in subways can
make a child like Pat have epileptic seizures. ......

[ believe that because a child like Par has
epilepsy. people think less of him/her. ...

| believe you should call an ambulance when a
child like Pat has an epileptic seizure. ...............

| believe that a child like Pat has epilepsy because
hesshe is possessed by some supernatural spiric ...

| believe that parents of a child like Par
continually dread the possibility of their child
having an epileptic seizure at anytime. ..............

| believe that a genetic defect can cause a child
like Pat to have epilepsy..........

[ believe that a child like Pat must be k,ep: in
isolation. .
[ believe that a spiritual leader (for example,

Rabbi, Priest. Mullah) can pmwdt the best hnlp
for a child like Pat. .

Totally  Believe Believe  Not
Believe A Lot A Little  Ax All

............ A |

|
e 2 1
TR SO 1
........... A |
........... L U |
............ 2 |
............ 2. |
............ 2l

C e l
T S l

e d i
........... L |
. |
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Epilepsy Belief Scale (cont'd.)

43

46

47

48

49

51

Additional comments and suggestions are very welcome.

[ believe that 2 child like Pat has epileptic
seizures when he/she does too much school work.

[ believe that a person's faith in some higher
power helps him/her cope with epilepsy. ...........

[ believe that epileptic seizures can make a child
like Par appear confused. ...........coccin.

[ believe that a child fike Pat has epileptic
seizures due to sudden changes in his‘her moeod. ..

[ believe that a child like Par can have Epll:p&)’
because of an abnormality in the brain. .

I believe that the type of eplleps}' Par has is a
form of mental llness. ......oooviniiniiinnn,

| believe that no one really knows what causes a
child like Pat to have epilepsy. .................... .

1RR

Totally  Believe Believe  Not
Believe A Lot A Little At All

4o, o 1
4 O . S [
4o I & e |
C FETTTT. 3. 2 l
4o A l
S K I l
Ao oo 2 |

Please write your comments or your

specific beliefs which were not included as part of this scale below.

Thank you very much for participating in this research.
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APENDICE F - Solicitacdo de autorizacdo para uso do instrumento The Epilepsy
Beliefs and Attitudes Scale (EBAS) — Adult Version (GAJJAR et al., 2000)

d UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS PP ES5s
s CENTRO DE EDUCAGAO E CIENCIAS HUMANAS
UFE-“I"I‘:T! PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM EDUCAGAO W;}H
ESPECIAL

Dear Mis. Mina Gajjar,

My name is Karina and I’'m Occupational Therapist in Brazil. Now I'm mastering in
Special Education at Federal University of Sao Carlos (UFSCar), Sdo Paulo, Brazil.

I work with knowledge, beliefs and attitudes about epilepsy by parents and teachers
of children who have epilepsy. In Brazil, a specific scale to measure beliefs
and attitudes not exist. I need your permission to adapt and translate your scale to Brazilian
necessities, to use in my research.

Also, did you suggest to another scale to use too?

Due to its valuable collaboration I promise to send you a copy of my work when it is
finalized.

I wait for your e-mail.
Thanks,

Karina Piccin Zanni
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APENDICE G - Convite para participacéo no processo de adaptacéo transcultural do
instrumento The Epilepsy Beliefs and Attitudes Scale (EBAS) — Adult Version (GAJJAR

et al., 2000)
7 UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS PP ESS
~ CENTRO DE EDUCAGAO E CIENCIAS HUMANAS
L p ~ ~
“'F[:I A PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCACAO
ESPECIAL
Prezado Dr(a) ....cccoveeeviiieiiieceecceeceee e

Sou aluna do Programa de Pos-Gradua¢ao em Educacdo Especial da Universidade
Federal de Sao Carlos e atualmente desenvolvo projeto de Mestrado, sob a orientagao da
Profa. Dra. Thelma Simdes Matsukura, visando avaliar o impacto que as crengas ¢ atitudes
de pais e professores t€ém na escolarizagdo das criangas com epilepsia.

A etapa inicial do projeto envolve a adaptacdo transcultural de um instrumento
chamado The Epilepsy Beliefs and Attitudes Scale — EBAS, desenvolvido no Canada por
Gajjar et al. (2000). A versdo original foi construida em Lingua Inglesa e baseada na
hipotese de que a diversidade cultural e a experiéncia com epilepsia deveriam estar
associadas com as diferentes crengas e atitudes sobre epilepsia. E composta por uma
pequena vinheta que conta uma historia sobre uma crianga epiléptica, seis questoes relativas
ao conhecimento sobre a doenga e 51 afirmagdes que englobam crencas médicas e atitudes
frente as criancas com epilepsia.

Gostaria de solicitar sua participacdo no Comité de Especialistas que fard a
equivaléncia experimental, idiomatica e a revisdo final do instrumento. Ressalto que o
processo de avaliagdo serd feito via e-mail e somente apds o seu consentimento enviarei o kit
para avaliacdo. A selecdo dos especialistas foi feita através de leituras de artigos cientificos e
livros produzidos pelos pesquisadores selecionados, cujos trabalhos constam do projeto de
Mestrado da pesquisadora e constardo também de sua dissertacdo, bem como os
agradecimentos pela colaboragao nesta pesquisa.

Espero poder contar com vossa preciosa participagdo. Desde ja agradego sua atengdo
e disponibilidade. Caso ndo deseje participar, solicito a gentileza de indicar outro
profissional que possa me auxiliar.

Muito obrigada,

Karina Piccin Zanni

Telefone residencial: (16) 3322-6329
Celular: (16) 9179-1355
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APENDICE H - Traducéo 1 do instrumento The Epilepsy Beliefs and Attitudes Scale
(EBAS) — Adult Version (GAJJAR et al., 2000)

Escala de Crencas e Atitudes em Epilepsia — Versdo para Adultos

As afirmacdes da Escala de Crengas em Epilepsia refletem crencas relatadas por pessoas
vindas de grupos -culturalmente diversos/distintos. Muitas dessas crencas desenvolvem-se
culturalmente através de parentes, amigos, historias que uma pessoa conta para outra e assim por
diante. Freqiientemente, as pessoas nao estdo preparadas para dividir suas crengas com os médicos
ou profissionais de saude por causa do medo de serem ridicularizadas ou de serem consideradas
ignorantes ou atrasadas. Entretanto, entender as crencas das pessoas sobre epilepsia é muito
importante. Isto nos ajudara a entender o que as pessoas pensam sobre epilepsia e o que elas
acreditam que sejam as causas da epilepsia, o que desencadeia as crises € como elas lidam com as
pessoas com epilepsia. A informagéo obtida através desta escala ajudara profissionais de saude a se
comunicarem efetivamente com seus pacientes.

A Escala de Crengas em Epilepsia possui duas partes:

A Parte I contém questdes que requerem respostas de Sim ou Nao.

A Parte II inicia-se com a descricdo de uma pessoa com epilepsia. Em seguida, existem
afirmacdes/sentengas que refletem uma ampla gama de crengas. Por favor, leia cada
sentenga/afirmacdo cuidadosamente e circule um dos quatro nimeros que melhor reflete sua crenca
mais forte. Por favor, responda de acordo com o que vocé acredita e ndo de acordo com o que vocé
acha que deveria acreditar. Nao ha crenga certa ou errada. Lembre-se, sua resposta deve refletir o que
vocé pensa/acredita.

Por favor, ndo deixe nenhum item em branco.

Parte I: Parte I: Por favor, circule SIM ou NAO

1. Vocé ja ouviu ou leu sobre epilepsia? SIM/NAO
2. Vocé conhece algum outro nome para epilepsia em sua lingua? SIM/NAO
Se sim, qual € a sua lingua?
Qual ¢é o nome? (Vocé pode escrever o nome em sua lingua).

3. Vocé ja viu alguém tendo uma crise epiléptica? SIM/NAO
4. Vocé tem epilepsia? SIM/NAO
Se sim, qual tipo de epilepsia:

5. Algum de seus parentes tem epilepsia? SIM/NAO

Qual parente? (Circule quantos forem necessarios)
Filho; Filha;, Marido; Esposa; Mde, Pai, Irmdo, Irmd;
Tia; Tio; Avd; Avo, Outro:
6. Vocé conhece ou conheceu mais alguma pessoa com epilepsia? SIM/NAO
Quem ¢ esta pessoa? (Circule quantas forem necessarias)

Amigo; Amiga; Parente de amigo, Vizinho, Parente do Vizinho,

Colegas de trabalho; Outro:

Parte 11
Por favor, leia a vinheta seguinte que descreve uma crianga com um tipo particular de
epilepsia e a mantenha em sua mente enquanto responde o resto da Escala de Crencas em
Epilepsia.

A Vinheta

Existem muitos tipos de epilepsia. Essa historia fala sobre um tipo particular de epilepsia.
Quando Pat (Patrick ou Patricia) comeca a ter crises, ele (ela) geralmente mastiga, ou morde os
labios, ou fica engolindo, ou se cogando, ou se esfregando, parece que estd pegando algo ou fica
atrapalhado como se estivesse a procura de algo, e/ou algumas vezes corre em circulos, e/ou tira a
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roupa, como se ele (ela) ndo pudesse controlar esses comportamentos. Outras vezes, ele (ela) exibe
comportamentos estranhos: como se tomasse alguma coisa em uma xicara (sem estar segurando
nada) e/ou como se empurrasse alguém em resposta a estar sendo contido. Freqiientemente, esses
comportamentos sdo seguidos por perda da consciéncia, ¢ quando ele (ela) volta desse estado, ele
(ela) sente-se confuso. Ele (ela) algumas vezes diz que tem uma aura, uma estranha sensagdo no
estomago subindo a cabega, ou sensacdo de “déja vu” (sensagdo de aquelas coisas estranhas ja
aconteceram antes). As vezes, ele (ela) parece ter ilusdes e/ou distor¢des na percepgdo e nas idéias e
seu comportamento pode parecer engragado ou esquisito. Esses ataques podem durar apenas 15
segundos ou até 8 minutos.

Por favor, leia cada sentencga/afirmacao cuidadosamente e circule um dos quatro niimeros
que melhor reflete sua crenca mais forte. Por favor, responda de acordo com o que vocé acredita e
ndo de acordo com o que vocé acha que deveria acreditar. Ndo ha crenca certa ou errada.

Acredito

Traducso 1 Acredito Acredito um Né&o
¢ totalmente muito acredito
pouco
1) Eu acredito que um
herbalista pode fornecer o
: 4 3 2 1

melhor cuidado para uma
crianga como Pat.
2) Eu acredito que vocé pode
pegar epilepsia tocando em

. . 4 3 2 1
alguém que estd tendo uma
crise epiléptica.
3) Eu acredito que uma crianca
como Pat tem crises epilépticas 4 3 ) 1

quando ele/ela estd muito
chateado com alguma coisa.

4) Eu acredito que muita
medicacdo  anticonvulsivante
no corpo pode fazer uma 4 3 2 1
crianca como Pat ter mais
crises epilépticas.

5) Eu acredito que
preces/oracdes podem curar a
epilepsia em uma crianga como
Pat.

6) Eu acredito que ¢é essencial
parar de tomar medicacdo para
gripe quando nos sentimos
bem.

7) Eu acredito que um espirito
maligno pode causar epilepsia 4 3 2 1
em uma crianga como Pat.

8) Eu acredito que uma doenga
grave (sarampo, malaria, febre
alta e outras) que afeta o 4 3 2 1
cérebro pode fazer uma crianga
como Pat ter epilepsia.

9) Eu acredito que uma crianca
como Pat freqlientemente tem 4 3 2 1
dificuldades na escola.

10) Eu acredito que uma
crianga como Pat pode ter
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crises  epilépticas  quando
ele/ela brinca no sol por muito
tempo.

11) Eu acredito que os pais
sentem-se ressentidos frente a
seu filho(a) porque ele tem
epilepsia.

12) Eu acredito que uma
crianga como Pat tem epilepsia
porque ele/ela estd possuido
por um mau espirito.

13) Eu acredito que uma
crianga como Pat tem crises
epilépticas quando ele/ela esta
com preguica/entediado e nio
tem nada para fazer.

14) Eu acredito que ter gripe ¢
semelhante/similar a ter crises.

15) Eu acredito que ndo existe
uma cura verdadeira/real para
epilepsia.

16) Eu acredito que uma
crianga como Pat tem epilepsia
porque ¢ vontade de Deus.

17) Eu acredito que mudangas
repentinas no tempo (por
exemplo, ficar muito
quente/frio/imido/chuvoso)
podem fazer com que uma
crianca como Pat tenha crises
epilépticas.

18) Eu acredito que o médico é
o melhor profissional para
cuidar de uma crianca como
Pat.

19) Eu acredito que milagres
podem curar a epilepsia em
uma crian¢a como Pat.

20) Eu acredito que uma
crianga como Pat deve ser
autorizada a nadar quando
acompanhada por seus pais.

21) Eu acredito que ndo existe
cura para a gripe.

22) Eu acredito que certas
comidas/bebidas podem fazer
uma crianga como Pat ter crises
epilépticas.

23) Eu acredito que uma
crianga como Pat herda
epilepsia de um dos pais
(mae/pai).

24) Eu acredito que os pais de
uma crianga como Pat levam
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um longo tempo para aceitar
que seu filho tem epilepsia.

25) Eu acredito que mudangas
nas fases da lua (por exemplo,
lua cheia ou lua nova) podem
causar crises epilépticas em
uma crianga como Pat.

26) Eu acredito que uma
crianca como Pat deve
participar de todas as atividades
fisicas na escola.

27) Eu acredito que uma
lesdo/injuria no nascimento
pode resultar em epilepsia em
uma crianga como Pat.

28) Eu acredito que os pais de
uma crianga como Pat chegam
a um acordo com ele/ela para
esconder/ocultar que ele/ela
tem epilepsia.

29) Eu acredito que ¢é o destino
que faz uma crianga como Pat
ter epilepsia.

30) Eu acredito que uma
crianga como Pat pode parar de
tomar anticonvulsivantes uma
vez que suas crises estejam sob
controle.

31) Eu acredito que a ma
circulacao sanguinea no
cérebro pode causar crises
epilépticas em uma crianga
como Pat.

32) Eu acredito que uma
crianga como Pat pode ter mais
crises  epilépticas  quando
ele/ela ndo dormiu bem.

33) Eu acredito que um copo de
agua/bebida pararia uma crise
epiléptica em uma crianga
como Pat.

34) Eu acredito que uma
crianca como Pat ¢
freqlientemente rejeitada por
seus colegas.

35) Eu acredito que a
medicagdo para as crises deve
ser tomada apenas quando se
tem uma crise epiléptica.

36) Eu acredito que uma
crianga como Pat tem epilepsia
porque alguém colocou mal
olhado em sua mae quando ela
estava gravida.
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37) Eu acredito que viajar em
metrés fechados pode fazer
uma crianga como Pat ter crises
epilépticas.

38) Eu acredito que por uma
crianga como Pat ter epilepsia,
as pessoas a julgam como
inferior.

39) Eu acredito que vocé€ deve
chamar  uma ambulancia
quando uma crianga como Pat
tem uma crise epiléptica.

40) Eu acredito que uma
crianga como Pat tem epilepsia
porque ele/ela esta possuido
por um espirito sobrenatural.

41) Eu acredito que os pais de
uma crian¢a como Pat temem
continuamente a possibilidade
de seu filho(a) ter uma crise
epiléptica a qualquer momento.

42) Eu acredito que uma
falha/defeito  genético pode
causar epilepsia em uma
crianga como Pat.

43) Eu acredito que uma
crianga como Pat deve ser
mantida em isolamento.

44) Eu acredito que um lider
espiritual (por exemplo, rabino,
padre, pastor, Mula) pode
fornecer a melhor ajuda para
uma crianga como Pat.

45) Eu acredito que wuma
crianga como Pat tem crises
epilépticas quando ele/ela faz
muitos trabalhos/tarefas
escolares.

46) Eu acredito que a fé das
pessoas em um poder maior
ajuda a enfrentar/lidar a/com a
epilepsia.

47) Eu acredito que as crises
epilépticas podem fazer uma
crianga como Pat parecer
confusa.

48) Eu acredito que uma
crianca como Pat tem crises
epilépticas devido a mudangas
bruscas em seu humor.

49) FEu acredito que uma
crianga como Pat pode ter
epilepsia por causa de uma
anormalidade no cérebro.
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50) Eu acredito que o tipo de
epilepsia de Pat ¢ uma 4 3 2 1
forma/tipo de doenca mental.

51) Eu acredito que ninguém
realmente sabe o que causa
epilepsia em uma crianga como
Pat.

Comentarios adicionais e sugestdes sdo bem vindos. Por favor, escreva seus
comentarios ou suas crengas especificas que ndo estavam incluidas como parte da escala
acima.

Muito obrigada por participar dessa pesquisa.
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APENDICE | — Traducédo 2 do instrumento The Epilepsy Beliefs and Attitudes Scale
(EBAS) — Adult Version (GAJJAR et al., 2000)

Escala de Crencas e Atitudes Sobre Epilepsia — Versdo para Adultos

As declaragdes nesta “Escala de Crencgas Sobre Epilepsia” refletem crengas relatadas por
pessoas de grupos culturalmente diversos. Muitas destas crengas sdo culturalmente desenvolvidas a
partir de parentes, amigos, conversas e assim por diante. Dificilmente as pessoas conseguem
partilhar as suas crengas com os médicos ou outros profissionais da area da saude devido ao receio
de serem ridicularizadas ou serem consideradas ignorantes ou atrasadas. No entanto, a compreensao
das crencas das pessoas é muito importante. Ela nos ajudara a entender o que as pessoas pensam
sobre a epilepsia e crencgas, sobre suas causas, o que desencadeia os ataques e o que elas pensam de
pessoas com epilepsia. As informagdes recolhidas através desta escala irdo ajudar os especialistas da
satde a se comunicar eficazmente com os seus pacientes.

A “Escala de Crengas Sobre Epilepsia” tem duas partes:

Parte I contém perguntas para as quais a resposta ¢ Sim ou Nao.

Parte II comega com uma descri¢do de uma pessoa com epilepsia. Na seqiiéncia, sdo feitas
afirmacdes que refletem uma grande variedade de crengas. Por favor, leia com atencdo as
declaracdes e circule um dos quatro numeros que melhor reflete a for¢a de sua crenga. Por favor, dé
sua resposta de acordo com aquilo que vocé acredita, e ndo de acordo com o que vocé acha que ¢ o
correto. Nao ha crenga certa ou errada. Lembre-se, sua resposta deve refletir aquilo que vocé
acredita.

Por favor, ndo deixe nenhum item em branco.

Parte I: Por favor, circule SIM ou NAO

1. Vocé ja ouviu falar ou leu sobre epilepsia? SIM/NAO
2. Vocé conhece algum outro nome para epilepsia em sua lingua? SIM/NAO
Se sim, qual é a sua lingua?
Qual é 0 nome?
(Vocé pode escrever o nome em sua lingua).

3. Vocé ja viu alguém ter uma crise epiléptica? SIM/NAO
4. Vocé tem epilepsia? SIM/NAO
Se sim, qual tipo de epilepsia:

5. Algum de seus parentes tem epilepsia? SIM/NAO

Que parente? (Circule quantos forem apropriados)

Filho,; Filha;, Marido; Esposa; Mde; Pai; Irmdo; Irmd;

Tia; Tio; Avo; Avo, Outro:

6. Vocé conhece ou conheceu mais alguém com epilepsia? SIM/NAO
Quem ¢ esta pessoa? (Circule quantas forem necessarias)

Amigo,; Amiga; Parente de amigo, Vizinho; Parente do Vizinho,

Colegas de trabalho; Outro:

Parte 11
Por favor, leia a seguinte vinheta descrevendo uma crianca com um tipo especifico de
epilepsia mantendo-a em sua mente ao responder ao resto da “Escala de Crencas Sobre
Epilepsia”.

A Vinheta

Existem muitos tipos de epilepsias. Esta historia é sobre um tipo especifico de epilepsia.
Quando Pat (Patrick/Patricia) comega a ter convulsdes, ele (ela) normalmente comega a mastigar, ou
morder os labios, ou engolir, ou arranhar, ou esfregar-se, ou pegar algo com as maos, ou parece
confuso, e/ou as vezes corre ao redor, e/ou a tira a roupa, como se ele (ela) ndo pudesse controlar
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estes comportamentos. Outras vezes, ele (ela) mostra comportamento estranho: como se estivesse
bebendo em um copo e/ou como se empurrasse algo/alguém em resposta a ser reprimido(a). Muitas
vezes, estes comportamentos sdo seguidos de perda de consciéncia, e quando ele (ela) sai deste
estado, ele (ela) parece confuso. Ele (ela), por vezes diz que ele (ela) tem uma aura, uma sensagao
estranha no estdmago subindo até a cabeca, ou uma sensagdo de déja vu (sensagdo das coisas ja
terem acontecido antes). As vezes, ele (ela) parece ter ilusdes e/ou distor¢des de percepgio e de
idéias e seu comportamento pode parecer engracado ou estranho. Estes ataques podem ser tdo breves
como 15 segundos ou longos quanto 8 minutos.

Por favor, leia com atengdo as declaragdes e circule apenas um dos quatro nimeros que
melhor reflete o que vocé acredita. Por favor, dé a sua resposta de acordo com aquilo que vocé
acredita, e ndo de acordo com o que vocé acha que deve crer. Nao ha crenga correta ou errada.

x Acredito Acredito Acredito Né&o
Traducéo 2 . um .
totalmente muito acredito
pouco
1) FEu acredito que um
herbalista pode fornecer o 4 3 ) 1
melhor tratamento de saude
para uma crianga como Pat.
2) Eu acredito que vocé pode
pegar epilepsia ao tocar em 4 3 ) 1
alguém que esta tendo uma
crise epiléptica.
3) Eu acredito que uma crianga
como Pat tem crises epilépticas 4 3 ) 1

quando ele/ela esta zangado
com algo.

4) Eu acredito que muito
medicamento anticonvulsivante
no organismo pode fazer uma 4 3 2 1
crianga como Pat ter mais
crises epilépticas.

5) Eu acredito que a oracdo
pode curar a epilepsia de uma 4 3 2 1
crianga como Pat.

6) Eu acredito que uma pessoa
deve parar de tomar medicagdo
para a gripe uma vez que
ele/ela se sente bem.

7) Eu acredito que um espirito
maligno pode causar epilepsia 4 3 2 1
em uma crianga como Pat.

8) Eu acredito que uma doenca
grave (sarampo, malaria, febre
alta e outras) que afeta o 4 3 2 1
cérebro pode fazer uma crianga
como Pat ter epilepsia.

9) Eu acredito que uma crianga
como Pat freqlientemente ¢& 4 3 2 1
fraca na escola.

10) Eu acredito que uma
crianga como Pat pode ter
crises  epilépticas  quando
ele/ela brinca no sol por muito
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tempo.

11) Eu acredito que os pais
sentem-se ressentidos para com
seu filho(a) porque ele/ela tem
epilepsia.

12) Eu acredito que uma
crianga como Pat tem epilepsia
porque ele/ela esta possuido
por um espirito mau.

13) Eu acredito que uma
crianca como Pat tem ataques
epilépticos porque ele/ela esta
entediado e ndo tem nada para
fazer.

14) Eu acredito que ter gripe €
semelhante a ter ataques
epilépticos.

15) Eu acredito que ndo existe
uma cura verdadeira para
epilepsia.

16) Eu acredito que uma
crianga como Pat tem epilepsia
porque ¢ a vontade de Deus.

17) Eu acredito que subitas
mudangcas nas  condi¢des
climaticas (por exemplo, muito
calor/frio/umidade/chuva)
podem causar a uma crianga
como Pat crises epilépticas.

18) Eu acredito que um médico
¢ o melhor profissional para
cuidar de uma crianca como
Pat.

19) Eu acredito que um milagre
pode curar a epilepsia em uma
crianga como Pat.

20) Eu acredito que uma
crianca como Pat deve ser
autorizada a nadar quando
acompanhada pelos seus pais.

21) Eu acredito que nao ha cura
para a gripe.

22) Eu acredito que
determinados alimentos
/bebidas podem fazer uma
crianga como Pat ter crises
epilépticas.

23) Eu acredito que uma
crianca  como Pat herda
epilepsia de um dos pais (mie
ou pai).

24) Eu acredito que os pais de
uma crianga como Pat levaram
um longo tempo para aceitar o
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fato de que seu filho tem
epilepsia.

25) Eu acredito que as
mudangas nas fases da lua (por
exemplo, lua cheia ou lua nova)
podem causar a uma crianga
como Pat crises epilépticas.

26) Eu acredito que uma
crianca como Pat deve
participar de todas as atividades
fisicas na escola.

27) Eu acredito que uma lesdo
no nascimento pode fazer com
que uma crianca como Pat
tenha epilepsia.

28) Eu acredito que os pais de
uma crianca como Pat podem
tentar esconder a epilepsia de
seu/sua filho(a).

29) Eu acredito que ¢ o destino
que provoca epilepsia em uma
crianga como Pat.

30) Eu acredito que uma
crianga como Pat pode parar de
tomar anticonvulsivantes uma
vez que seus ataques estdo sob
controle.

31) Eu acredito que ma
circulagao sanguinea no
cérebro pode causar ataques
epilépticos a uma crianga como
Pat.

32) Eu acredito que uma
crianga como Pat pode ter mais
ataques  epilépticos quando
ele/ela ndo dorme bem.

33) Eu acredito que um copo de
agua/bebida ira parar uma crise
epiléptica em uma crianga
como Pat

34) Eu acredito que uma
crianga como Pat ¢é rejeitada
muitas vezes por seus colegas.

35) Eu acredito que a
medicacdo deve ser tomada
somente quando se tem uma
crise epiléptica.

36) Eu acredito que uma
crianga como Pat tem epilepsia
porque alguém colocou mal
olhado em sua mae quando ela
estava gravida.

37) Eu acredito que andar em
metrés fechados pode fazer
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uma crianga como Pat ter
ataques epiléticos.

38) Eu acredito que por causa
da epilepsia uma crianga como
Pat ¢ julgada pelas pessoas
como inferior

39) Eu acredito que vocé€ deve
chamar uma  ambulancia,
quando uma crianga como Pat
tem uma crise epiléptica.

40) Eu acredito que uma
crianga como Pat tem epilepsia
porque cele/ela esta possuido
por algum espirito sobrenatural.

41) Eu acredito que os pais de
uma crianga como  Pat
constantemente tem medo da
possibilidade de seu filho ter
uma crise epiléptica a qualquer
hora.

42) Eu acredito que um defeito
genético pode fazer com que
uma crianga como Pat tenha
epilepsia.

43) Eu acredito que uma
crianca como Pat deve ser
mantida em isolamento.

44) Eu acredito que um lider
espiritual (por exemplo, rabino,
padre, Muld) pode fornecer a
melhor ajuda
para uma crianca como Pat.

45) FEu acredito que uma
crianga como Pat tem ataques
epiléticos quando ele/ela faz
muitos trabalhos escolares.

46) Eu acredito que a crenga
em forgas divinas pode ajudar
as pessoas a lidar com
epilepsia.

47) Eu acredito que as crises
epilépticas podem fazer uma
crianga como Pat parecer
confusa.

48) Eu acredito que wuma
crianga como Pat tem ataques
epiléticos devido a mudancas
bruscas em seu humor.

49) Eu acredito que uma crianca
como Pat pode ter epilepsia
devido a uma anomalia no
cérebro.

50) Eu acredito que o tipo de
epilepsia do/da Pat é uma forma
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de doenga mental.

51) Eu acredito que ninguém
realmente sabe o que causa
epilepsia em uma crianga como
Pat.

Outros comentarios e sugestfes serdo muito bem-vindos. Por favor, escreva seus
comentarios ou suas crencas especificas que nao foram incluidos como parte da escala
acima.

Muito obrigada por participar desta pesquisa.
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APENDICE J - Retrotraducdo 1 do instrumento The Epilepsy Beliefs and Attitudes
Scale (EBAS) — Adult Version (GAJJAR et al., 2000)

Scale of beliefs about/on epilepsy — Adult Version

The affirmations from the scale of beliefs on epilepsy reflect the beliefs told by people from
culturally distinct groups. A lot of these beliefs develop culturally through relatives, friends and
histories told from one person to another and so on. Frequently, people are not prepared to share their
beliefs with doctors or health professionals for feeling frightened of feeling silly or to be considered
ignorant and out-of-date. However, understanding people’s beliefs on epilepsy is very important.
This will help us understand what people think about epilepsy and what they believe the causes of
epilepsy are, and also what leads a person to a crisis, and how they cope with people with epilepsy.
The information obtained through this scale will help health professionals communicate effectively
with their patients.

The scale of beliefs about epilepsy contains two parts:

Part I contains questions that require answers like Yes or No.

Part II begins with a description of a person with epilepsy. Following, there are
affirmations/sentences which reflect a wide range of beliefs. Please, read each sentence carefully and
circle one of the four numbers which best describes your strongest belief. Please, answer according
to what you believe, and not according to what you think you should believe. There is no right or
wrong belief. Remember, your answer must reflect what you think/believe.

Please, do not leave any item blank.

Part I: Please, circle YES or NO
1. Have you ever heard or read about epilepsy? YES/NO
2. Do you know any other name for epilepsy? YES/NO
If so, what is your language?
What is the name?
(You may write the name in your language).

3. Have you ever seen someone having an epileptic seizure? YES/NO
4. Do you have epilepsy? YES/NO
If so, what type of epilepsy:

5. Do any of your relatives have epilepsy? YES/NO

Which relative? (Circle as many as necessary)
Son, Daughter; Husband; Wife; Mother, Father;
Brother, Sister; Uncle; Aunt;
Grandfather, Grandmother; Other:
6. Do you know or did know any other person with epilepsy? YES/NO
Who is this person? (Circle as many as necessary)

Friend; Friend’s relatives; Neighbor;
Neighbor’s relatives;, Work mates, Other:

Part 11
Please, read the following text which describes a child with a particular type of epilepsy
and bear it in mind while answering the rest of the Scale of Beliefs on Epilepsy.

The Vignette

There are many types of epilepsy. This story talks about a particular type of epilepsy. When
Pat (Patrick or Patricia) starts to have crisis, he/she in general chews, or bite his/her lips, or keeps
swallowing, or scratching or rubbing him/herself, it seems like he/she is taking something or looks
sloppy as if he/she was looking for something, and/or sometimes run in circles and/or takes his/her
clothes out, as if he/she couldn’t control this behavior. Some other times, he/she presents some weird
behaviors: as if he/she was drinking something from a cup (without holding anything) and/or as if
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he/she was pushing someone in response of being held. Frequently, these behaviors are followed by
loss of conscience, and when he/she returns from that state, he/she feels confused. He/she sometimes
say that they have an aura, a strange feeling in the stomach flowing up to head, or the feeling of
“déja vu” (the feeling that those weird things have happened before). Sometimes, he/she seems to
have illusions and/or distortions in their perception and ideas, and their behavior may seem funny or
strange. These attacks may last from only 15 seconds up to 8 minutes.
Please, read each sentence/affirmation carefully and circle one of the four numbers which
best describe your strongest belief. Please, answer according to what you believe, and not according
to what you think you should believe. There is no right or wrong belief.

| totally I strong I believe a I don’t

Retrotradugéo 1 believe believe little believe

1) I believe that an herbalist
may provide the Best help for a 4 3 2 1
child like Pat

2) 1 believe that you can catch
epilepsy from touching
someone who is having an
epileptic seizure.

3) I believe that a child like Pat
has epileptic seizures when
he/she is very sad about
something.

4) 1 believe that taking much
anticonvulsive medication in the
body can make a child like Pat
have more epileptic seizures.

5) 1 believe that prayers can
cure epilepsy in a child like Pat.

6) I believe it is essential to stop
taking medication for flu when 4 3 2 1
you feel well.

7) 1 believe that a bad spirit can
cause epilepsy in a child like 4 3 2 1
Pat.

8) 1 believe that a serious
disease (measles, malaria, high
fever and others) which affects 4 3 2 1
the brain may lead a child like
Pat to have epilepsy.

9) I believe that a child like Pat
frequently has difficulties at 4 3 2 1
school.

10) I believe that a child like Pat
may have epileptic seizures
when he/she plays under the sun
for a long time.

11) I believe that the parents
feel resentful for their children 4 3 2 1

because they have epilepsy.

12) I believe that a child like Pat
has epilepsy because he/she is 4 3 2 1
possessed by an evil spirit.

13) I believe that a child like Pat 4 3 2 1
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has epileptic seizures when
he/she is idle/bored and has
nothing to do.

14) 1 believe that having the flu
is similar to having epileptic
Crisis.

15) I believe that there is no real
cure for epilepsy.

16) I believe that a child like Pat
has epilepsy because it is God’s
will.

17) 1 believe that sudden
weather changes (for example,
getting too
hot/cold/humidity/rainy)  may
cause epileptic seizures in a
child like Pat.

18) I believe that a doctor is the
best professional to take care of
a child like Pat.

19) I believe that miracles can
heal epilepsy in a child like Pat.

20) I believe that a child like Pat
must be allowed to swim when
accompanied by his/her parents.

21) I believe that there’s no cure
for the flu.

22) 1 Dbelieve that -certain
foods/drinks can make a child
like Pat have more epileptic
seizures.

23) I believe that a child like Pat
inherits epilepsy from one of the
parent (mom/dad).

24) 1 believe that parents of a
child like Pat have a hard time
to accept that their child has

epilepsy.

25) 1 believe that changes in the
phases of the moon (for
example full-moon or new-
moon nights) can cause a child
like Pat to have epileptic
seizures.

26) I believe that a child like Pat
should must taken part in all
physical activities in the school.

27) I believe that an injury at
birth can result in a child like
Pat having epilepsy.

28) 1 believe that parents of a
child like Pat come to an
agreement with him/her to hide
the fact that he/she has epilepsy.
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29) I believe that is the fate
what causes a child like Pat to
have epilepsy.

30) I believe that a child like Pat
should be taking  anti-
convulsivant  once  his/her
seizures are under control

31) I believe that poor blood
circulation in the brain can
cause in a child like Pat
epileptic seizures.

32) I believe that a child like Pat
can have more epileptic seizures
when he/she has not slept well.

33) 1 believe that a glass of
water/drink could stop an
epileptic seizure in a child like
Pat.

34) I believe that a child like Pat
is often rejected by his/her
peers.

35) 1 believe that secizure
medication should be taken only
when one has an epileptic
seizure.

36) I believe that a child like Pat
has epilepsy because someone
gave his/her mother the evil eye
when she was pregnant.

37) I believe that traveling in
closed-in subways may make a
child like Pat have epileptic
seizures.

38) I believe that because a
child like Pat has epilepsy,
people think less of him/her.

39) I believe that you must call
the ambulance when a child like
Pat has an epileptic seizure.

40) I believe that a child like Pat
has epilepsy because he/she is
under the influence of a
supernatural spirit.

41) I believe that parents of a
child like Pat are continually
afraid of the possibility of their
children having an epileptic
seizure at any moment.

42) I believe that a genetic flaw
can cause epilepsy in a child
like Pat.

43) I believe that a child like Pat
must be kept in isolation.
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44) 1 believe that a spiritual
leader (for example, Rabbi,
Priest, Mullah) can provide the
best help for a child like Pat.

45) I believe that a child like Pat
has epileptic seizures when
he/she does a lot of tasks from
school.

46) 1 believe that a person's
faith in some higher power
helps  him/her cope with

epilepsy.

47) 1 believe that the epileptic
seizures can make a child like
Pat appear confused.

48) I believe that a child like Pat
has epileptic seizures due to
sudden humor changes.

49) 1 believe that a child like Pat
can suffer from epilepsy
because of a brain abnormality.

50) I believe that Pat’s epilepsy
is a type of mental disorder.

51) I believe that no one really
knows what causes a child like
Pat to have epilepsy.

Additional comments and suggestions are welcome. Please, write your comments or your

specific beliefs which were not included as part of the scale above.
Thank you very much for taking part in this research.
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APENDICE K - Retrotraducdo 2 do instrumento The Epilepsy Beliefs and Attitudes Scale
(EBAS) — Adult Version (GAJJAR et al., 2000)

Epilepsy Beliefs and Attitudes Scale — Adult Version

The sentences in the Epilepsy Beliefs and Attitude Scale reflect the beliefs told by people
from culturally diverse groups. A lot of these beliefs develop culturally trough relatives, friends, talk
about epilepsy and so on. The people has difficult to share your beliefs with doctors or others health
professionals due to of fear of being ridiculed or being considered ignorant or out-of-date. However,
the understanding people’s beliefs about epilepsy are very important. It will help us to understand
what the people think about epilepsy and beliefs, their beliefs, what leads the seizures and how they
cope with epilepsy. The information gathered trough this scale will help health professionals
communicate effectively with their patients.

The Epilepsy Beliefs and Attitudes Scale has two parts:

Part I contains questions to which the answer is Yes or No.

Part I begins with a description of a person with epilepsy. Following, are being affirmations
that reflect a wide variety of beliefs. Please, read with attention the statement and circle one of the
four numbers which best reflects the strength of your belief. Please, give your answer according to
what you believe and not according to what you think that is right. There is no right or wrong belief.
Remember, the answer should reflect what you believe.

Please do not leave any item blank.

Part I: Please, circle YES or NO
1. Have you ever heard or read about epilepsy? YES/NO
2. Do you know any other name for epilepsy? YES/NO
If so, what is your language?
What is the name?
(You may write the name in your language).

3. Have you ever seen anyone having an epileptic seizure? YES/NO
4. Do you have epilepsy? YES/NO
If so, what type of epilepsy:

5. Do any of your relatives have epilepsy? YES/NO

Which relative? (Circle as many as appropriate)
Son; Daughter; Husband; Wife; Mother, Father;
Brother, Sister; Uncle; Aunt;
Grandfather, Grandmother; Other:
6. Do you know or did know any other person with epilepsy? YES/NO
Who is this person? (Circle as many as necessary)

Friend, Friend’s relatives, Neighbor,
Neighbor’s relatives, Work mates, Other:

Part 11
Please, read the following vignette describing a child with a specific type of epilepsy and
keep it in your mind to answering to the rest of the “Epilepsy Beliefs Scale”.

The Vignette

There are many types of epilepsy. This story is about one specific type of epilepsy. When Pat
(Patrick/Patricia) starts to have seizures, he (she) usually to chew, or bit his/her lips, or swallowing,
or scratching, or rubbing, or take something with his/her hands, or it seems confused, and/or
sometimes running around, and/or takes his/her clothes out, as if he (she) couldn’t control this
behavior. Other times, he (she) presents a strange behavior: if he (she) was drinking something from
a cup (without holding anything) and/or as if he/she was pushing someone in response of being held.
Often, these behaviors are following by lost of consciousness and when he (she) comes out of this
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state, he (she) seems confused. He (she) sometimes says that he (she) has a aura, a strange feeling in
the stomach flowing up to head, or the feeling of “déja vu” (the feeling that those weird things have
happened before). Sometimes, he/she seems to have illusions and/or distortions in their perception
and ideas, and their behavior may seem funny or strange. These attacks can be as brief as long as 15
seconds or 8 minutes.

Please, read with attention the sentences and circle one of the four numbers which best
reflect what you believe. Please, give your answer according to what you believe, and not according
to what you think you should believe. There is no right or wrong belief.

Totally Believe a lot Believe a Don’t

Retrotraducéo 2 believe little believe

1) I believe that an herbalist can
provide the best care for a child 4 3 2 1
like Pat.

2) I believe than you can get
epilepsy by touching someone
who is having an epileptic
seizure.

3) I believe that a child like Pat
has epileptic seizures when
he/she is very angry about
something.

4) 1  Dbelieve that much
anticonvulsive medication in the
body can make a child like Pat
have more epileptic seizures.

5) 1 believe that prayers can
cure the epilepsy in a child like 4 3 2 1
Pat.

6) I believe a person should stop
taking medication for the flu 4 3 2 1
because he/she feels well.

7) 1 believe that bad spirit can
cause epilepsy in a child like 4 3 2 1
Pat.

8) 1 believe that a serious
disease (measles, malaria, high
fever and others) which affects 4 3 2 1
the brain may lead a child like
Pat to have epilepsy.

9) I believe that a child like Pat

is frequently weak at school. 4 3 2 !
10) I believe that a child like Pat
can starts epileptic seizures 4 3 5 1

when he/she plays under the sun
for a long time.

11) I believe that the parents
feel resentful for their children 4 3 2 1

because he/she has epilepsy.

12) I believe that a child like Pat
has epilepsy because he/she is 4 3 2 1
possessed by an evil spirit.

13) I believe that a child like Pat 4 3 2 1
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has epileptic seizures because
he/she is idle/bored and has
nothing to do.

14) 1 believe that having the flu
is similar to have epileptic
seizures.

15) I believe that there is no real
cure for epilepsy.

16) I believe that a child like Pat
has epilepsy because it is God’s
will.

17) 1 Dbelieve that sudden
changes in  weather (for
example, too much
eat/cold/humidity/rain) can
cause in a child like Pat
epileptic seizures.

18) I believe that a doctor is the
best professional to take care of
a child like Pat.

19) I believe that a miracle can
heal epilepsy in a child like Pat.

20) I believe that a child like Pat
should be allowed to swim
when accompanied by his/her
parents.

21) I believe that there is no
cure for the flu.

22) 1 believe that -certain
foods/drinks can make a child
like Pat have more epileptic
seizures.

23) I believe that a child like Pat
inherits epilepsy from one of the
parent (mother or father).

24) 1 believe that parents of a
child like Pat had a long time to
accept the fact that their child
has epilepsy.

25) I believe that changes in the
moon phases (for example, full-
moon or new-moon nights) can
cause epileptic seizures in a
child like Pat to have.

26) I believe that a child like Pat
should must taken part in all
physical activities in the school.

27) 1 believe that an injury in
the birth can make a child like
Pat to have epilepsy.

28) 1 believe that parents of a
child like Pat can try to conceal
the epilepsy of their children.

29) 1 believe that is the fate
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what makes epilepsy in child
like Pat.

30) I believe that a child like Pat
should be taking anticonvulsive
once your attacks are under
control.

31) I believe that poor blood
circulation in the brain can

cause epileptic seizures in a
child like Pat

32) I believe that a child like Pat
can have more epileptic seizures
when he/she doesn’t sleep well.

33) I believe that a glass of
water/drink  will stop an
epileptic seizure in a child like
Pat.

34) I believe that a child like Pat
is often rejected by his/her
colleagues.

35) 1 believe that secizure
medication must be taken only
when the child has an epileptic
seizure.

36) I believe that a child like Pat
has epilepsy because someone
put poorly looked in your
mother when she was pregnant.

37) 1 believe that traveling in
closed-in subways can make a
child like Pat have epileptic
seizures.

38) I believe that because of
epilepsy as a child Pat is judged
by people as inferior.

39) I believe that you should
call an ambulance when a child
like Pat has an epileptic seizure.

40) I believe that a child like Pat
has epilepsy because he/she is
possessed by some supernatural
spirit.

41) I believe that parent of a
child like Pat has continually
fear of the possibility of their
children have an epileptic
seizure at any moment.

42) 1 believe that a genetic flaw
can make a child like Pat have

epilepsy.

43) I believe that a child like Pat
must be kept in isolation.

44) 1 believe that a spiritual
leader (for example, Rabbi,
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Priest, Muld) can provide the
best help for a child like Pat.

45) I believe that a child like Pat
has epileptic seizures when
he/she does a lot of tasks from
school.

46) I believe that belief in divine
forces can help people cope with

epilepsy.

47) 1 believe that epileptic
seizures can make a child like
Pat appear confused.

48) I believe that a child like Pat
has epileptic seizures due to
sudden changes in his/her
humor.

49) I believe that a child like Pat
can have epilepsy because of an
abnormality in the brain.

50) I believe that the type of
epilepsy Pat is a form of mental
illness.

51) I believe that no one really
knows what causes a child like
Pat to have epilepsy.

Other comments and suggestions are welcome. Please, write your comments or specific

beliefs which are not included as part of the scale above.
Thank you very much for taking part in this research.
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APENDICE L - Formuléario para apreciacdo formal de equivaléncia semantica entre o
instrumento The Epilepsy Beliefs and Attitudes Scale (EBAS) — Adult Version (GAJJAR
et al., 2000) e as versOes traduzidas e retrotraduzidas

: UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS PP ESS
~ CENTRO DE EDUCAGAO E CIENCIAS HUMANAS
“'F[-?‘I"Aﬂ PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM EDUCAGAO W;}H
ESPECIAL

APRECIACAO FORMAL DA EQUIVALENCIA SEMAN~TICA ENTRE A VERSAO
INGLESA ORIGINAL E AS ADAPTACOES 1 E 2.

Procedimentos

Os procedimentos abaixo devem ser seguidos:

1. Preencha sua identificagao;

2. Leia as informagdes gerais;

3. Leia atentamente cada um dos itens referentes a versdo original, as tradugdes e
retraducoes;

4. Assinale se considera a introdu¢do, a vinheta, e os itens Partes I como: inalterado —
IN; pouco alterado — PA; muito alterado - MA ou completamente alterado — CA,
indicando também uma pontuacdo de 0 a 100. Na caso dos itens da Parte II, escreva
suas opcdes entre os parénteses na tabela.

5. Ao assinalar ou escrever as op¢des MA ou CA e pontuagdo menor do que 80, o
avaliador deverd justificar sua escolha;

6. Ao término da andlise, o avaliador devera apresentar sua op¢ao final, escolhendo
entre a versdo 1 ou 2 que dard origem a versao 3.

Identificacéo
Nome:
Profissao:
Titulagao:
Especialidade(s):
Principais atividades desenvolvidas em sua area de especialidade:
Proficiéncia em idiomas:

InformacGes gerais

Nessa etapa sera avaliada a equivaléncia semantica realizada sob a perspectiva dos
significados gerais e referenciais dos termos entre a versdo original em inglés em
comparagdo com as propostas de adaptacdo para a versao brasileira.

Os significados gerais representam as idéias (conceitos) a que uma unica palavra ou
um conjunto de palavras aludem, levando em conta aspectos mais sutis que a
correspondéncia literal. Assim, leva-se em consideracdo ndo apenas o significado das
palavras entre dois idiomas diferentes, como também se procura atingir o mesmo efeito que
os itens (perguntas) t€ém em culturas distintas. Nesse sentido, sua funcdo ¢ avaliar a
pertinéncia e a aceitabilidade do estilo empregado ou o uso especifico de uma palavra,
escolhida dentre uma gama de termos similares. Para tal verificacdo optou-se por uma
qualificacdo em quatro niveis: inalterado (IN), pouco alterado (PA), muito alterado (MA) ou
completamente alterado (CA).
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O significado referencial diz respeito aos termos ou palavras constituintes, ou seja, as
idéias ou objetos do mundo a que uma ou varias palavras se referem. Se hd o mesmo
significado referencial de uma palavra no original e na respectiva tradugdo, presume-se que
existe uma correspondéncia literal entre elas. Para avaliar o significado referencial, vocé
deve se basear na Escala Visual Analdgica pontuando o item com um valor entre 0 ¢ 100
conforme ¢ possivel visualizar na figura abaixo:

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

e _

O alvo dessa andlise serd o instrumento The Epilepsy Beliefs and Attiutudes Scale
(EBAS) — Adult Version (GAJJAR et al., 2000). 4 EBAS — Adult Version avalia as crengas e
atitudes das pessoas em relagdo a criangas com epilepsia. E composta por uma pequena
introducdo explicando sobre o contetido da escala, seguida da parte I composta por seis
questdes que abordam o conhecimento geral sobre a doenca e da parte II que se inicia com
uma pequena vinheta contando uma historia de uma crianga epiléptica e 51 afirmagdes,
divididas em crengas e atitudes das pessoas frente a criangas epilépticas e trés itens
chamados de controle porque comparam a epilepsia com outra doenca (gripe). Na versao
original, as crengas incluem aquilo que as pessoas pensam sobre as causas neurologicas da
epilepsia, bem como os processos organicos que desencadeiam as crises, além do cuidado
médico e uso de medicamentos anticonvulsivantes para tratamento da doenga ou crencas
metafisicas (por exemplo, possessdo por espiritos, milagres), em eventos ambientais (por
exemplo, influéncia das fases da lua ou mudangas bruscas no clima) e tratamentos
alternativos (por exemplo, tratamento com ervas). As atitudes incluem a percepgdo ¢ as
acdes que as pessoas apresentam frente as criancas com epilepsia e suas crencgas em relagdo
a capacidade e funcionamento global de criangas epilépticas.

Contato: Karina Piccin Zanni
e-mail: kpzanni@gmail.com
Telefone: (16) 3322-6329 / Celular: (16) 9179-1355

Versao Original
The Epilepsy Beliefs and Attitudes Scale— Adult Version

The statements in this Epilepsy Belief Scale reflect beliefs reported by people from
culturally diverse groups. Many of these beliefs develop culturally from relatives, friends,
storytelling and so on. Often, people do not readily share their beliefs with doctors or
healthcare workers because of fear of being ridiculed or being considered ignorant or
backward. However, understanding people's beliefs is very important. It will help us
understand what people think about epilepsy and what they believe are the causes of
epilepsy, triggers of seizures and how they respond to people with epilepsy. Information
gathered through this scale will help healthcare workers communicate effectively with their
patients.

The Epilepsy Belief Scale has two parts:

Part I contains questions requiring either a Yes or No response.

Part II begins with a description of a person with epilepsy. Following this are
statements reflecting a wide range of beliefs. Please read each of the statements carefully
and circle one of the four numbers which best reflects the strength of your belief. Please give
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your answer according to what you believe, and not according to what you think you should
believe. There is no right or wrong belief. Remember, your answer should reflect what you
believe.

Please do not leave any item blank.

Traducéo 1
Escala de Crencas e Atitudes em Epilepsia — Versdo para Adultos

As afirmagdes da Escala de Crengas em Epilepsia refletem crengas relatadas por
pessoas vindas de grupos culturalmente diversos/distintos. Muitas dessas crengas
desenvolvem-se culturalmente através de parentes, amigos, historias que uma pessoa conta
para outra e assim por diante. Freqiientemente, as pessoas nao estdo preparadas para dividir
suas crencas com os médicos ou profissionais de saide por causa do medo de serem
ridicularizadas ou de serem consideradas ignorantes ou atrasadas. Entretanto, entender as
crengas das pessoas sobre epilepsia ¢ muito importante. Isto nos ajudara a entender o que as
pessoas pensam sobre epilepsia e o que elas acreditam que sejam as causas da epilepsia, o
que desencadeia as crises € como elas lidam com as pessoas com epilepsia. A informacao
obtida através desta escala ajudarad profissionais de saude a se comunicarem efetivamente
com seus pacientes.

A Escala de Crencas em Epilepsia possui duas partes:

A parte | contém questdes que requerem respostas de Sim ou Nao.

A parte II inicia-se com a descricdo de uma pessoa com epilepsia. Em seguida,
existem afirmacoes/sentencas que refletem uma ampla gama de crengas. Por favor, leia cada
sentenca/afirmacdo cuidadosamente e circule um dos quatro nimeros que melhor reflete sua
crenca mais forte. Por favor, responda de acordo com o que vocé acredita e nao de acordo
com o que vocé acha que deveria acreditar. Nao hé crenga certa ou errada. Lembre-se, sua
resposta deve refletir o que vocé pensa/acredita.

Por favor, ndo deixe nenhum item em branco.

SG:SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0al00

Retrotraducéo 1
Scale of beliefs about/on epilepsy — Adult Version

The affirmations from the scale of beliefs on epilepsy reflect the beliefs told by
people from culturally distinct groups. A lot of these beliefs develop culturally through
relatives, friends and histories told from one person to another and so on. Frequently, people
are not prepared to share their beliefs with doctors or health professionals for feeling
frightened of feeling silly or to be considered ignorant and out-of-date. However,
understanding people’s beliefs on epilepsy is very important. This will help us understand
what people think about epilepsy and what they believe the causes of epilepsy are, and also
what leads a person to a crisis, and how they cope with people with epilepsy. The
information obtained through this scale will help health professionals communicate
effectively with their patients.

The scale of beliefs about epilepsy contains two parts:

Part I contains questions that require answers like Yes or No.

Part II begins with a description of a person with epilepsy. Following, there are
affirmations/sentences which reflect a wide range of beliefs. Please, read each sentence
carefully and circle one of the four numbers which best describes your strongest belief.
Please, answer according to what you believe, and not according to what you think you
should believe. There is no right or wrong belief. Remember, your answer must reflect what
you think/believe.
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Please, do not leave any item blank.
SG:SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0a100

Traducéo 2
Escala de Crencas e Atitudes Sobre Epilepsia — Versao para Adultos

As declaracdes nesta “Escala de Crengas Sobre Epilepsia” refletem crengas relatadas
por pessoas de grupos culturalmente diversos. Muitas destas crengas sdo culturalmente
desenvolvidas a partir de parentes, amigos, conversas e assim por diante. Dificilmente as
pessoas conseguem partilhar as suas crengas com os médicos ou outros profissionais da area
da saude devido ao receio de serem ridicularizadas ou serem consideradas ignorantes ou
atrasadas. No entanto, a compreensdo das crengas das pessoas ¢ muito importante. Ela nos
ajudara a entender o que as pessoas pensam sobre a epilepsia e crengas, sobre suas causas, o
que desencadeia os ataques e o que elas pensam de pessoas com epilepsia. As informacgdes
recolhidas através desta escala irdo ajudar os especialistas da satide a se comunicar
eficazmente com os seus pacientes.

A “Escala de Crengas Sobre Epilepsia” tem duas partes:

Parte 1 contém perguntas nas quais a resposta ¢ Sim ou Nao.

Parte I comeca com uma descricdo de uma pessoa com epilepsia. Na seqiiéncia, sdo
feitas afirmagdes que refletem uma grande variedade de crengas. Por favor, leia com atengao
as declaragdes e circule um dos quatro numeros que melhor reflete a forca de sua crenga. Por
favor, dé sua resposta de acordo com aquilo que vocé acredita, e ndo de acordo com o que
vocé acha que ¢ o correto. Nao ha crenca certa ou errada. Lembre-se, sua resposta deve
refletir aquilo que vocé acredita.

Por favor, ndo deixe nenhum item em branco.

SG:SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0a100

Retrotraducao 2
Epilepsy Beliefs and Attitudes Scale — Adult Version

The sentences in the Epilepsy Beliefs and Attitude Scale reflect the beliefs told by
people from culturally diverse groups. A lot of these beliefs develop culturally trough
relatives, friends, talk about epilepsy and so on. The people has difficult to share your beliefs
with doctors or others health professionals due to of fear of being ridiculed or being
considered ignorant or out-of-date. However, the understanding people’s beliefs about
epilepsy are very important. It will help us to understand what the people think about
epilepsy and beliefs, their beliefs, what leads the seizures and how they cope with epilepsy.
The information gathered trough this scale will help health professionals communicate
effectively with their patients.

The Epilepsy Beliefs and Attitudes Scale has two parts:

Part I contains questions to which the answer is Yes or No.

Part II begins with a description of a person with epilepsy. Following, are being
affirmations that reflect a wide variety of beliefs. Please, read with attention the statement
and circle one of the four numbers which best reflects the strength of your belief. Please,
give your answer according to what you believe and not according to what you think that is
right. There is no right or wrong belief. Remember, the answer should reflect what you
believe.

Please do not leave any item blank.

SG:SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0a100
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Versdo final: ()1 ()2
Comentarios:
Sugestoes:

Versao Original
Part I: Please circle YES or NO
1. Have you heard or read about epilepsy? YES/NO
2. Is there another name for epilepsy in your language? YES/NO
If yes, what is your language?
What is that name? (You may write that name in your language)

3. Have you ever seen anyone having an epileptic seizure? YES/NO
4. Do you have epilepsy? YES/NO
If yes, type of epilepsy:

5. Do any of your relatives have epilepsy? YES/NO

Who is that relative? (Circle as many as are applicable)

Child; Husband; Wife; Mother; Father; Brother; Sister; Uncle;

Aunt; Grandfather; Grandmother; Other:

6. Do you know or did you know anyone else with epilepsy? YES/NO
Who is that person? (Circle as many as are applicable)

Friend, Friend's relative; Neighbour, Neighbour's relative;

Colleagues at work; Other:

Traducgéo 1
Parte 1: Por favor, circule SIM ou NAO
1. Vocé ja ouviu ou leu sobre epilepsia? SIM / NAO
SG:SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0a100
2. Vocé conhece algum outro nome para epilepsia em sua lingua? SIM/NAO

Se sim, qual ¢ a sua lingua?
Qual é 0 nome? (Vocé pode escrever o nome em sua lingua).

SG:SG:()IN ()PA ()MA ()CA

SR:()0al00
3. Vocé ja viu alguém tendo uma crise epiléptica? SIM /NAO
SG:SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0al00
4. Vocé tem epilepsia? SIM / NAO

Se sim, qual tipo de epilepsia:
SG:SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0al00
5. Algum de seus parentes tem epilepsia? SIM / NAO
Qual parente? (Circule quantos forem necessarios)
Filho, Filha; Marido,; Esposa; Mae, Pai, Irmdo; Irma;
Tia; Tio; Avo, Avo, Outro:
SG:SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0a100
6. Vocé conhece ou conheceu mais alguma pessoa com epilepsia? SIM / NAO
Quem ¢ esta pessoa? (Circule quantas forem necessarias)
Amigo,; Amiga, Parente de amigo, Vizinho; Parente do Vizinho,




Colegas de trabalho,; Outros:
SG:SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0a100

Retrotraducdo 1
Part I: Please, circle YES or NO
1. Have you ever heard or read about epilepsy?
SG:SG:()IN ()PA ()MA ()CA

SR: () 0a100
2. Do you know any other name for epilepsy?
If so, what is your language?
What is the name? (You may write the name in your language).

SG:SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0al00
3. Have you ever seen someone having an epileptic seizure?
SG:SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0a100
4. Do you have epilepsy?
If so, what type of epilepsy:
SG:SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0a100
5. Do any of your relatives have epilepsy?
Which relative? (Circle as many as necessary)
Son; Daughter; Husband; Wife; Mother; Father,
Brother; Sister; Uncle; Aunt;
Grandfather; Grandmother; Other:
SG:SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0al00
6. Do you know or did know any other person with epilepsy?
Who is this person? (Circle as many as necessary)
Friend: Friend’s relatives: Neighbor,
Neighbor’s relatives;, Work mates, Other:
SG:SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0a100

YES/NO

YES/NO

YES/NO

YES/NO

YES/NO

YES/NO

Traducéo 2
Parte I: Por favor, circule SIM ou NAO
1. Vocé ja ouviu falar ou leu sobre epilepsia?
SG:SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0al00
2. Vocé conhece algum outro nome para epilepsia em sua lingua?
Se sim, qual ¢ a sua lingua?
Qual ¢ o nome? (Vocé pode escrever o nome em sua lingua).

SG:SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0al00
3. Vocé ja viu alguém ter uma crise epiléptica?
SG:SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0al00

SIM/NAO

SIM/NAO

SIM/NAO
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4. Vocé tem epilepsia?
Se sim, qual tipo de epilepsia:
SG:SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0a100
5. Algum de seus parentes tem epilepsia?
Que parente? (Circule quantos forem apropriados)
Filho; Filha; Marido, Esposa; Mae,; Pai; Irmdo; Irma;
Tia,; Tio; Avé; Avo; Outro:
SG:SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0a100
6. Vocé conhece ou conheceu mais alguém com epilepsia?
Quem ¢ esta pessoa? (Circule quantas forem necessarias)
Amigo,; Amiga, Parente de amigo, Vizinho, Parente do Vizinho;
Colegas de trabalho; Outro:
SG:SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0al00
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SIM/NAO

SIM/NAO

SIM/NAO

Retrotraducéo 2
Part I: Please, circle YES or NO
1. Have you ever heard or read about epilepsy?
SG:()IN ()PA ()MA ()CA

SR:()0a100
2. Do you know any other name for epilepsy?
If so, what is your language?
What is the name? (You may write the name in your language).

SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0al100
3. Have you ever seen anyone having an epileptic seizure?
SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0a100
4. Do you have epilepsy?
If so, what type of epilepsy:
SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0al00
5. Do any of your relatives have epilepsy?
Which relative? (Circle as many as appropriate)
Son; Daughter;, Husband; Wife; Mother, Father;
Brother, Sister; Uncle; Aunt;
Grandfather; Grandmother, Other:
SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0al100
6. Do you know or did know any other person with epilepsy?
Who is this person? (Circle as many as necessary)
Friend; Friend’s relatives, Neighbor;
Neighbor’s relatives; Work mates, Other:

SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR: () 04a 100

YES/NO

YES/NO

YES/NO

YES/NO

YES/NO

YES/NO

Verso final: ()1 ()2
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Comentarios:

Sugestoes:

Versao Original
Part 11

Please read the following vignette describing a child with a particular type of

epilepsy and keep it in your mind while responding to the rest of the Epilepsy Belief Scale.
The Vignette

There are many types of epilepsies. This story is about one particular type of
epilepsy. When Pat (Patrick/Patricia) starts to have seizures he (she) usually begins by
chewing, or lip smacking, or swallowing, or scratching, or rubbing, or picking, or fumbling,
and/or sometimes running around, and/or undressing, as if he (she) cannot control these
behaviors. Other times, he (she) displays odd behaviors: as if drinking from a cup and/or as
if pushing in response to being restrained. Often these behaviors are followed by loss of
consciousness, and when he (she) comes out of this state, he (she) is confused. He (she)
sometimes says that he (she) had an aura a strange feeling in the stomach rising up to the
head, or déja vu sensations (a sensation of things having happened before). Sometimes, he
(she) seems to have illusions and/or distortions of perception and ideas and his (her)
behavior may appear as funny or weird. These attacks can be as brief as 15 seconds or as
long as 8 minutes.

Please read each of the statements carefully and circle one of the four numbers which
best reflects the strength of your belief. Please give your response according to what you
believe, and not according to what you think you should believe. There is no right or wrong
belief.

Traducéo 1
Parte 11

Por favor, leia a vinheta seguinte que descreve uma crianca com um tipo particular
de epilepsia e a mantenha em sua mente enquanto responde o resto da Escala de Crengas em
Epilepsia.

A Vinheta

Existem muitos tipos de epilepsia. Essa historia fala sobre um tipo particular de
epilepsia. Quando Pat (Patrick ou Patricia) comeca a ter crises, ele (ela) geralmente mastiga,
ou morde os labios, ou fica engolindo, ou se cogando, ou se esfregando, parece que estd
pegando algo ou fica atrapalhado como se estivesse a procura de algo, e/ou algumas vezes
corre em circulos, e/ou tira a roupa, como se ele (ela) ndo pudesse controlar esses
comportamentos. Outras vezes, ele (ela) exibe comportamentos estranhos: como se tomasse
alguma coisa em uma xicara (sem estar segurando nada) e/ou como se empurrasse alguém
em resposta a estar sendo contido. Freqiientemente, esses comportamentos sdao seguidos por
perda da consciéncia, e quando ele (ela) volta desse estado, ele (ela) sente-se confuso. Ele
(ela) algumas vezes diz que tem uma aura, uma estranha sensacao no estdbmago subindo a
cabega, ou sensacdo de “déja vu” (sensacdo de aquelas coisas estranhas ja aconteceram
antes). As vezes, ele (ela) parece ter ilusdes e/ou distor¢des na percepgio e nas idéias e seu
comportamento pode parecer engracado ou esquisito. Esses ataques podem durar apenas 15
segundos ou até 8 minutos.

Por favor, leia cada sentenga/afirmacdo cuidadosamente e circule um dos quatro
numeros que melhor reflete sua crenga mais forte. Por favor, responda de acordo com o que
vocé acredita e ndo de acordo com o que vocé acha que deveria acreditar. Nao ha crenca
certa ou errada.
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SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR: ()0a100

Retrotraducéo 1
Part 11

Please, read the following text which describes a child with a particular type of

epilepsy and bear it in mind while answering the rest of the Scale of Beliefs on Epilepsy.
The Vignette

There are many types of epilepsy. This story talks about a particular type of epilepsy.
When Pat (Patrick or Patricia) starts to have crisis, he/she in general chews, or bite his/her
lips, or keeps swallowing, or scratching or rubbing him/herself, it seems like he/she is taking
something or looks sloppy as if he/she was looking for something, and/or sometimes run in
circles and/or takes his/her clothes out, as if he/she couldn’t control this behavior. Some
other times, he/she presents some weird behaviors: as if he/she was drinking something from
a cup (without holding anything) and/or as if he/she was pushing someone in response of
being held. Frequently, these behaviors are followed by loss of conscience, and when he/she
returns from that state, he/she feels confused. He/she sometimes say that they have an aura, a
strange feeling in the stomach flowing up to head, or the feeling of “déja vu” (the feeling
that those weird things have happened before). Sometimes, he/she seems to have illusions
and/or distortions in their perception and ideas, and their behavior may seem funny or
strange. These attacks may last from only 15 seconds up to 8 minutes.

Please, read each sentence/affirmation carefully and circle one of the four numbers
which best describe your strongest belief. Please, answer according to what you believe, and
not according to what you think you should believe. There is no right or wrong belief.

SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0a100

Traducgéo 2
Parte 11

Por favor, leia a seguinte vinheta descrevendo uma crianga com um tipo especifico
de epilepsia mantendo-a em sua mente ao responder ao resto da “Escala de Crengas
Sobre Epilepsia”.

A Vinheta

Existem muitos tipos de epilepsias. Esta historia ¢ sobre um tipo especifico de
epilepsia. Quando Pat (Patrick/Patricia) comecga a ter convulsdes, ele (ela) normalmente
comega a mastigar, ou morder os labios, ou engolir, ou arranhar, ou esfregar-se, ou pegar
algo com as maos, ou parece confuso, e/ou as vezes corre ao redor, e/ou a tira a roupa, como
se ele (ela) ndo pudesse controlar estes comportamentos. Outras vezes, ele (ela) mostra
comportamento estranho: como se estivesse bebendo em um copo e/ou como se empurrasse
algo/alguém em resposta a ser reprimido(a). Muitas vezes, estes comportamentos sao
seguidos de perda de consciéncia, e quando ele (ela) sai deste estado, ele (ela) parece
confuso. Ele (ela), por vezes diz que ele (ela) tem uma aura, uma sensacao estranha no
estomago subindo até a cabega, ou uma sensagdo de déja vu (sensacdo das coisas ja terem
acontecido antes). As vezes, ele (ela) parece ter ilusdes e/ou distor¢des de percepcio e de
idéias e seu comportamento pode parecer engracado ou estranho. Estes ataques podem ser
tao breves como 15 segundos ou tao longos quanto 8 minutos.

Por favor, leia com atencgdo as declaragdes e circule apenas um dos quatro numeros
que melhor reflete o que vocé acredita. Por favor, dé a sua resposta de acordo com aquilo
que vocé acredita, e ndo de acordo com o que vocé acha que deve crer. Nao ha crenca
correta ou errada.
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SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR: ()0a100

Retrotraducéo 2
Part 1

Please, read the following vignette describing a child with a specific type of
epilepsy and keep it in your mind to answering to the rest of the “Epilepsy Beliefs Scale”.
The Vignette

There are many types of epilepsy. This story is about one specific type of epilepsy.
When Pat (Patrick/Patricia) starts to have seizures, he (she) usually to chew, or bit his/her
lips, or swallowing, or scratching, or rubbing, or take something with his/her hands, or it
seems confused, and/or sometimes running around, and/or takes his/her clothes out, as if he
(she) couldn’t control this behavior. Other times, he (she) presents a strange behavior: if he
(she) was drinking something from a cup (without holding anything) and/or as if he/she was
pushing someone in response of being held. Often, these behaviors are following by lost of
consciousness and when he (she) comes out of this state, he (she) seems confused. He (she)
sometimes says that he (she) has a aura, a strange feeling in the stomach flowing up to head,
or the feeling of “d¢ja vu” (the feeling that those weird things have happened before).
Sometimes, he/she seems to have illusions and/or distortions in their perception and ideas,
and their behavior may seem funny or strange. These attacks can be as brief as long as 15
seconds or 8 minutes.

Please, read with attention the sentences and circle one of the four numbers which
best reflect what you believe. Please, give your answer according to what you believe, and
not according to what you think you should believe. There is no right or wrong belief.

SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0a100

Versdo final: ()1 ()2
Comentarios:

Sugestoes:

Vers&o Itens SG | SR | VF | Justificativa

VO 1) I believe that an herbalist can provide the best
care for a child like Pat.

1) Eu acredito que um herbalista pode fornecer o

Tl melhor cuidado para uma crianga como Pat.

1) I believe that an herbalist may provide the best

RL | help for a child like Pat. C H)|C Hc )

1) Eu acredito que um herbalista pode fornecer o
T2 melhor tratamento de satide para uma criangacomo | ()| ( ) |[( )

Pat.

1) I believe that an herbalist can provide the best
R2 care for a child like Pat. C )
VO 2) | believe than you can get epilepsy by touching

someone who is having an epileptic seizure.

2) Eu acredito que vocé pode pegar epilepsia
T1 tocando em alguém que estd tendo uma crise |[( ) |[( )| ( )
epiléptica.
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R1

2) I believe than you can get epilepsy by touching
someone who is having an epileptic seizure.

T2

2) Eu acredito que vocé pode pegar epilepsia ao
tocar em alguém que estd tendo uma crise
epiléptica.

R2

2) I believe than you can get epilepsy by touching
someone who is having an epileptic seizure.

VO

3) | believe that a child like Pat has epileptic
seizures when he/she is very angry about
something.

T1

3) Eu acredito que uma crianga como Pat tem crises
epilépticas quando ele/ela estd muito chateada com
alguma coisa.

R1

3) I believe that a child like Pat has epileptic
seizures when he/she is very sad about something.

T2

3) Eu acredito que uma crianga como Pat tem crises
epilépticas quando ele/ela esta zangada com algo.

R2

3) I believe that a child like Pat has epileptic
seizures when he/she is very angry about
something.

VO

4) | believe that much anti-convulsivant
medication in the body can make a child like Pat
have more epileptic seizures.

T1

4) Eu acredito que muita medicagdo
anticonvulsivante no corpo pode fazer uma crianga
como Pat ter mais crises epilépticas.

R1

4) 1 believe that taking much anticonvulsive
medication in the body can make a child like Pat
have more epileptic seizures.

T2

4) Eu acredito que muito medicamento
anticonvulsivante no organismo pode fazer uma
crianga como Pat ter mais crises epilépticas.

R2

4) I believe that much anticonvulsive medication in
the body can make a child like Pat have more
epileptic seizures.

VO

5) | believe that prayers can cure epilepsy in a
child like Pat.

T1

5) Eu acredito que preces/oragdes podem curar a
epilepsia em uma crianga.

R1

5) I believe that prayers can cure epilepsy in a child
like Pat.

T2

5) Eu acredito que a oragdo pode curar a epilepsia
de uma crianga como Pat.

R2

5) I believe that prayers can cure the epilepsy in a
child like Pat.

VO

6) | believe that one must stop taking medication
for the flu once he/she feels ok.

T1

6) Eu acredito que ¢ essencial parar de tomar
medicagdo para gripe quando nos sentimos bem.

R1

6) I believe it is essential to stop taking medication
for flu when you feel well.

T2

6) Eu acredito que uma pessoa deve parar de tomar
medicagdo para a gripe uma vez que ele/ela se sente
bem.
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R2

6) I believe a person should stop taking medication
for the flu because he / she feels well.

VO

7) | believe that an evil spell can cause a child
like Pat to have epilepsy.

T1

7) Eu acredito que um espirito maligno pode causar
epilepsia em uma crianga como Pat.

R1

7) I believe that a bad spirit can cause epilepsy in a
child like Pat.

T2

7) Eu acredito que um espirito maligno pode causar
epilepsia em uma crianga como Pat.

R2

7) I believe that bad spirit can cause epilepsy in a
child like Pat.

VO

8) | believe that a serious disease (measles,
malaria, high fever or others) affecting the brain
can make a child like Pat get epilepsy.

T1

8) Eu acredito que uma doenca grave (sarampo,
maldria, febre alta e outras) que afeta o cérebro
pode fazer uma crianca como Pat ter epilepsia.

R1

8) I believe that a serious disease (measles, malaria,
high fever and others) which affects the brain may
lead a child like Pat to have epilepsy.

T2

8) Eu acredito que uma doenga grave (sarampo,
malaria, febre alta e outras) que afeta o cérebro
pode fazer uma crianga como Pat ter epilepsia.

R2

8) I believe that a serious disease (measles, malaria,
high fever and others) which affects the brain may
lead a child like Pat to have epilepsy.

VO

9) I believe that a child like Pat often does poorly
at school.

T1

9) Eu acredito que uma crianca como Pat
freqiientemente tem dificuldades na escola.

R1

9) I believe that a child like Pat frequently has
difficulties at school.

T2

9) Eu acredito que uma crianca como Pat
freqlientemente ¢ fraca na escola.

R2

9) I believe that a child like Pat is frequently weak
at school.

VO

10) | believe that a child like Pat can have
epileptic seizures when he/she plays out in the
sun for a long time.

T1

10) Eu acredito que uma crianga como Pat pode ter
crises epilépticas quando ele/ela brinca no sol por
muito tempo.

R1

10) I believe that a child like Pat may have epileptic
seizures when he/she plays under the sun for a long
time.

T2

10) Eu acredito que uma crianga como Pat pode ter
crises epilépticas quando ele/ela brinca no sol por
muito tempo.

R2

10) I believe that a child like Pat can starts epileptic
seizures when he/she plays under the sun for a long
time.

VO

11) | believe that parents feel resentful towards
their child because he/she has epilepsy.
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11) Eu acredito que os pais sentem-se ressentidos

Tl frente a seu filho(a) porque ele tem epilepsia. C ) HC)

R1 11) I believe that the parents feel resentful for their Cle e
children because they have epilepsy.

T2 11) Eu acredito que os pais sentem-se ressentidos C el
para com seu filho(a) porque ele/ela tem epilepsia.

R2 11) I believe that the parents feel resentful for their Cle e
children because he/she has epilepsy.
12) | believe that a child like Pat has epilepsy

VO . Lo
because he/she is possessed by an evil spirit.
12) Eu acredito que uma crianga como Pat tem

T1 epilepsia porque ele/ela esta possuido porummau | () |[( )| ( )
espirito.

R1 12) I believe that a child like Pat has epilepsy C el
because he/she is possessed by an evil spirit.
12) Eu acredito que uma crianga como Pat tem

T2 epilepsia porque ele/ela estd possuido por um | ( )| ( ) |[( )
espirito mau.

R2 12) I believe that a child like Pat has epilepsy Cle e
because he/she is possessed by an evil spirit.
13) | believe that a child like Pat has epileptic

VO | seizures because he/she is idle/bored and has
nothing to do.
13) Eu acredito que uma crianga como Pat tem

Tl crises epilépticas quando elefela esta com | ( ) |[( )|( )
preguica/entediado e ndo tem nada para fazer.
13) I believe that a child like Pat has epileptic

R1 seizures when he/she is idle/bored and has nothing [ ()| ( )| ( )
to do.
13) Eu acredito que uma crianga como Pat tem

T2 ataques epilépticos porque ele/ela esta entediadoe | ()| ( )| ( )
ndo tem nada para fazer.
13) I believe that a child like Pat has epileptic

R2 seizures because he/she is idle/bored and has [ ( )| ( )| ( )
nothing to do.

VO 14) 1 believe that having the flu is similar to
having seizures.

T1 :;)leilgea;credito que ter gripe ¢ semelhante/similar a CHlc

R1 i4)11 bc.aliev'e that having the flu is similar to having C O le e
pileptic seizures.

T Ell:ta) Eu ac.rle,dit.o que ter gripe ¢ semelhante a ter CHlC

ques epilepticos.

R? i4)11 belieYe that having the flu is similar to have CHlc
pileptic seizures.

VO 15) | believe that there is no real cure for
epilepsy.
15) Eu acredito que ndo existe uma cura

Tl verdadeira/real para epilepsia. C O OC )

R1 15) I believe that there is no real cure for epilepsy. C )Yl H)i1c )

T2 15) Eu 'eltcrec'iito que ndo existe uma cura verdadeira C el
para epilepsia.

R2 15) I believe that there is no real cure for epilepsy. C )1 H 1)

VO | 16) | believe that a child like Pat has epilepsy
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because it is God’s will.

T1

16) Eu acredito que uma crianga como Pat tem
epilepsia porque ¢ vontade de Deus.

R1

16) I believe that a child like Pat has epilepsy
because it is God’s will.

T2

16) Eu acredito que uma crianga como Pat tem
epilepsia porque ¢ a vontade de Deus.

R2

16) I believe that a child like Pat has epilepsy
because it is God’s will.

VO

17) I believe that sudden changes in weather (for
example, too much eat/cold/humidity/rain) can
cause a child like Pat to have epileptic seizures.

T1

17) Eu acredito que mudangas repentinas no tempo
(por exemplo, ficar muito
quente/frio/imido/chuvoso) podem fazer com que
uma crianga como Pat tenha crises epilépticas.

R1

17) I believe that sudden weather changes (for
example, getting too hot/cold/humidity/rainy) may
cause epileptic seizures in a child like Pat.

T2

17) Eu acredito que subitas mudancgas nas condig¢des
climaticas (por exemplo, muito
calor/frio/umidade/chuva) podem causar a uma
crianga como Pat crises epilépticas.

R2

17) I believe that sudden changes in weather (for
example, too much eat/cold/humidity/rain) can
cause in a child like Pat epileptic seizures.

VO

18) I believe that a medical doctor is the best
professional to care a child like Pat.

T1

18) Eu acredito que o médico é o melhor
profissional para cuidar de uma crianga como Pat.

R1

18) I believe that a doctor is the best professional to
take care of a child like Pat.

T2

18) Eu acredito que um médico é o melhor
profissional para cuidar de uma crianga como Pat.

R2

18) I believe that a doctor is the best professional to
take care of a child like Pat.

VO

19) I believe that miracles can cure epilepsy in a
child like Pat.

T1

19) Eu acredito que milagres podem curar a
epilepsia em uma crianga como Pat.

R1

119) believe that miracles can heal epilepsy in a
child like Pat.

T2

19) Eu acredito que um milagre pode curar a
epilepsia em uma crianga como Pat.

R2

19) I believe that a miracle can heal epilepsy in a
child like Pat.

VO

20) | believe that a child like Pat should be
allowed to swim when accompanied by his/her
parents.

T1

20) Eu acredito que uma crianga como Pat deve ser
autorizada a nadar quando acompanhada por seus
pais.

R1

20) I believe that a child like Pat must be allowed to
swim when accompanied by his/her parents.
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20) Eu acredito que uma crianga como Pat deve ser

T2 autorizada a nadar quando acompanhada pelosseus | ()| ( )| ( )
pais.

R? 20) I believe that a child like Pat should be allowed CHlC
to swim when accompanied by his/her parents.

VO | 21) | believe that there is no cure for the flu.

T1 21) Eu acredito que ndo existe cura para a gripe. C H)1C Hl1C )

R1 21) I believe that there’s no cure for the flu. C )Yl H)i1c )

T2 21) Eu acredito que ndo ha cura para a gripe. C )Yl H i )

R2 21) I believe that there is no cure for the flu. C )Yl H i )

VO 22) | believe that certain foods/drinks can make
a child like Pat have more epileptic seizures.

T1 22) Eu acredito que certas comidas/bebidas podem C el
fazer uma crianga como Pat ter crises epilépticas.

R1 22) I believe that certain foods/drinks can make a CHlc
child like Pat have more epileptic seizures.
22) FEu acredito que determinados alimentos

T2 /bebidas podem fazer uma crianga como Pat ter | ( )| ( ) |( )
crises epilépticas.

R2 22) I believe that certain foods/drinks can make a C el
child like Pat have more epileptic seizures.
23) | believe that a child like Pat inherits epilepsy

VO
from a parent (mother or father).

T1 23) Eu acredito que uma crianga como Pat herda CHlc
epilepsia de um dos pais (mae/pai).

R1 23) I believe that a child like Pat inherits epilepsy CHlc
from one of the parent (mom/dad).

T 23) Eu acredito que uma crianga como Pat herda CHlc
epilepsia de um dos pais (mae ou pai).

R? 23) I believe that a child like Pat inherits epilepsy CHlc
from one of the parent (mother or father).
24) 1 believe that parents of a child like Pat have

VO | a hard time accepting the fact that their child
has epilepsy.
24) Eu acredito que os pais de uma crianga como

T1 Pat levam um longo tempo para aceitar que seu | ()| ( ) |( )
filho tem epilepsia.

R1 24) 1 believe that parents of a child like Pat have a C el
hard time to accept that their child has epilepsy.
24) Eu acredito que os pais de uma crianga como

T2 Pat levaram um longo tempo para aceitar o fatode | ()| ( )| ( )
que seu filho tem epilepsia.
24) 1 believe that parents of a child like Pat had a

R2 long time to accept the fact that their child has | ( )| ( ) |[( )
epilepsy.
25) | believe that changes in the phases of the

VO | moon (e.g., full-moon or new-moon) can cause a
child like Pat to have epileptic seizures.
25) Eu acredito que mudangas nas fases da lua (por

T1 exemplo, lua cheia ou lua nova) podem causar | () |( ) |( )
crises epilépticas em uma crianga como Pat.
25) I believe that changes in the phases of the moon

R1 (for example full-moon or new-moon nights) can | () |[( ) |( )

cause a child like Pat to have epileptic seizures.
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T2

25) Eu acredito que as mudancas nas fases da lua
(por exemplo, lua cheia ou lua nova) podem causar
a uma crianga como Pat crises epilépticas.

R2

25) 1 believe that changes in the moon phases (for
example, full-moon or new-moon nights) can cause
epileptic seizures in a child like Pat to have.

VO

26) | believe that a child like Pat should
participate in all physical activities in the school.

T1

26) Eu acredito que uma crianca como Pat deve
participar de todas as atividades fisicas na escola.

R1

26) 1 believe that a child like Pat should must taken
part in all physical activities in the school.

T2

26) Eu acredito que uma crianca como Pat deve
participar de todas as atividades fisicas na escola.

R2

26) 1 believe that a child like Pat should must taken
part in all physical activities in the school.

VO

27) | believe that an injury at birth can result in
a child like Pat having epilepsy.

T1

27) Eu acredito que uma lesdo/injiria no
nascimento pode resultar em epilepsia em uma
crianga como Pat.

R1

27) 1 believe that an injury at birth can result in a
child like Pat having epilepsy.

T2

27) Eu acredito que uma lesdo no nascimento pode
fazer com que uma crianga como Pat tenha
epilepsia.

R2

27) 1 believe that an injury in the birth can make a
child like Pat to have epilepsy.

VO

28) | believe that parents of a child like Pat reach
him/her to conceal/hide his/her epilepsy.

T1

28) Eu acredito que os pais de uma crianga como
Pat chegam a um acordo com ele/ela para
esconder/ocultar que ele/ela tem epilepsia.

R1

28) 1 believe that parents of a child like Pat come to
an agreement with him/her to hide the fact that
he/she has epilepsy.

T2

28) Eu acredito que os pais de uma crianga como
Pat podem tentar esconder a epilepsia de seu/sua
filho(a).

R2

28) I believe that parents of a child like Pat can try
to conceal the epilepsy of their children.

VO

29) | believe that is the fate that causes a child
like Pat to have epilepsy.

T1

29) Eu acredito que é o destino que faz uma crianga
como Pat ter epilepsia.

R1

29) I believe that is the fate what causes a child like
Pat to have epilepsy.

T2

29) Eu acredito que ¢ o destino que provoca
epilepsia em uma crianga como Pat.

R2

29) I believe that is the fate what makes epilepsy in
child like Pat.

VO

30) | believe that a child like Pat should be
taking anti-convulsivant once his/her seizures
are under control.
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T1

30) Eu acredito que uma crianga como Pat pode
parar de tomar anticonvulsivantes uma vez que suas
crises estejam sob controle.

R1

30) I believe that a child like Pat should be taking
anti-convulsivant once his/her seizures are under
control.

T2

30) Eu acredito que uma crianga como Pat pode
parar de tomar anticonvulsivantes uma vez que seus
ataques estdo sob controle.

R2

30) I believe that a child like Pat should be taking
anticonvulsive once your attacks are under control.

VO

31) | believe that poor blood circulation in the
brain can cause a child like Pat to have epileptic
seizures.

T1

31) Eu acredito que a ma circulagdo sanguinea no
cérebro pode causar crises epilépticas em uma
crianga como Pat.

R1

31) I believe that poor blood circulation in the brain
can cause in a child like Pat epileptic seizures.

T2

31) Eu acredito que ma circulagdo sanguinea no
cérebro pode causar ataques epilépticos a uma
crianga como Pat.

R2

31) I believe that poor blood circulation in the brain
can cause epileptic seizures in a child like Pat.

VO

32) | believe that a child like Pat can have more
epileptic seizures when he/she has not slept well.

T1

32) Eu acredito que uma crianga como Pat pode ter
mais crises epilépticas quando ele/ela ndo dormiu
bem.

R1

32) I believe that a child like Pat can have more
epileptic seizures when he/she has not slept well.

T2

32) Eu acredito que uma crianga como Pat pode ter
mais ataques epilépticos quando ele/ela ndo dorme
bem.

R2

32) I believe that a child like Pat can have more
epileptic seizures when he/she doesn’t sleep well.

VO

33) | believe that a glass of water/drink will stop
an epileptic seizure in a child like Pat.

T1

33) Eu acredito que um copo de dgua/bebida pararia
uma crise epiléptica em uma crian¢a como Pat.

R1

33) I believe that a glass of water/drink could stop
an epileptic seizure in a child like Pat.

T2

33) Eu acredito que um copo de agua/bebida ira
parar uma crise epiléptica em uma criangca como
Pat.

R2

33) I believe that a glass of water/drink will stop an
epileptic seizure in a child like Pat.

VO

34) | believe that a child like Pat is often rejected
by his/her peers.

T1

34) Eu acredito que uma crianga como Pat ¢é
freqlientemente rejeitada por seus colegas.

R1

34) I believe that a child like Pat is often rejected by
his/her peers.

T2

34) Eu acredito que uma crianga como Pat ¢é
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rejeitada muitas vezes por seus colegas.

R2

34) I believe that a child like Pat is often rejected by
his/her colleagues.

VO

35) | believe that seizure medication should be
taken only when one has an epileptic seizure.

T1

35) Eu acredito que a medicacdo para as crises deve
ser tomada apenas quando se tem uma crise
epiléptica.

R1

35) I believe that seizure medication should be
taken only when one has an epileptic seizure.

T2

35) Eu acredito que a medicagdo deve ser tomada
somente quando se tem uma crise epiléptica.

R2

35) I believe that seizure medication must be taken
only when the child has an epileptic seizure.

VO

36) | believe that a child like Pat has epilepsy
because someone gave his/her mother the evil eye
when she was carrying him/her.

T1

36) Eu acredito que uma crianga como Pat tem
epilepsia porque alguém colocou mal olhado em sua
mae quando ela estava gravida.

R1

36) I believe that a child like Pat has epilepsy
because someone gave his/her mother the evil eye
when she was pregnant.

T2

36) Eu acredito que uma crianga como Pat tem
epilepsia porque alguém colocou mal olhado em sua
mae quando ela estava gravida.

R2

36) I believe that a child like Pat has epilepsy
because someone put poorly looked in your mother
when she was pregnant.

VO

37) | believe that traveling in closed-in subways
can make a child like Pat have epileptic seizures.

T1

37) Eu acredito que viajar em metrds fechados pode
fazer uma crianga como Pat ter crises epilépticas.

R1

37) 1 believe that traveling in closed-in subways
may make a child like Pat have epileptic seizures.

T2

37) Eu acredito que andar em metrds fechados pode
fazer uma crianga como Pat ter ataques epiléticos.

R2

37) I believe that traveling in closed-in subways can
make a child like Pat have epileptic seizures.

VO

38) | believe that because a child like Pat has
epilepsy, people think less of him/her.

T1

38) Eu acredito que por uma crianga como Pat ter
epilepsia, as pessoas a julgam como inferior.

R1

38) I believe that because a child like Pat has
epilepsy, people think less of him/her.

T2

38) Eu acredito que por causa da epilepsia uma
crianga como Pat ¢ julgada pelas pessoas como
inferior.

R2

38) I believe that because of epilepsy as a child Pat
is judged by people as inferior.

VO

39) I believe you should call an ambulance when
a child like Pat has an epileptic seizure.

T1

39) Eu acredito que vocé deve chamar uma
ambulancia quando uma crianga como Pat tem uma
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crise epiléptica.

R1

39) I believe that you must call the ambulance when
a child like Pat has an epileptic seizure.

T2

39) Eu acredito que vocé deve chamar uma
ambulancia, quando uma crianga como Pat tem uma
crise epiléptica.

R2

39) I believe that you should call an ambulance
when a child like Pat has an epileptic seizure.

VO

40) 1 believe that a child like has epilepsy
because he/she is possessed by some
supernatural spirit.

T1

40) Eu acredito que uma crianga como Pat tem
epilepsia porque ele/ela estd possuido por um
espirito sobrenatural.

R1

40) I believe that a child like Pat has epilepsy
because he/she is under the influence of a
supernatural spirit.

T2

40) Eu acredito que uma crianga como Pat tem
epilepsia porque ele/ela esta possuido por algum
espirito sobrenatural.

R2

40) I believe that a child like Pat has epilepsy
because he/she is possessed by some supernatural
spirit.

VO

41) | believe that parents of a child like Pat
continually dread the possibility of their child
having an epileptic seizure at anytime.

T1

41) Eu acredito que os pais de uma crianga como
Pat temem continuamente a possibilidade de seu
filho(a) ter uma crise epiléptica a qualquer
momento.

R1

41) I believe that parents of a child like Pat are
continually afraid of the possibility of their children
having an epileptic seizure at any moment.

T2

41) Eu acredito que os pais de uma crianga como
Pat constantemente tem medo da possibilidade de
seu filho ter uma crise epiléptica a qualquer hora.

R2

41) I believe that parent of a child like Pat has
continually fear of the possibility of their children
have an epileptic seizure at any moment.

VO

42) 1 believe that a genetic defect can cause a
child like Pat to have epilepsy.

T1

42) Eu acredito que uma falha/defeito genético pode
causar epilepsia em uma crianga como Pat.

R1

42) 1 believe that a genetic flaw can cause epilepsy
in a child like Pat.

T2

42) Eu acredito que um defeito genético pode fazer
com que uma crianga como Pat tenha epilepsia.

R2

42) 1 believe that a genetic flaw can make a child
like Pat have epilepsy.

VO

43) | believe that a child like Pat must be kept in
isolation.

T1

43) Eu acredito que uma crianga como Pat deve ser
mantida em isolamento.

R1

43) I believe that a child like Pat must be kept in
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isolation.

T2

43) Eu acredito que uma crianga como Pat deve ser
mantida em isolamento.

R2

43) 1 believe that a child like Pat must be kept in
isolation.

VO

44) | believe that a spiritual leader (for example,
Rabbi, Priest, Mullah) can provide the best help
for a child like Pat.

T1

44) Eu acredito que um lider espiritual (por
exemplo, rabino, padre, pastor, muld) pode fornecer
a melhor ajuda para uma crianga como Pat.

R1

44) 1 believe that a spiritual leader (for example,
Rabbi, Priest, Mullah) can provide the best help for
a child like Pat.

T2

44) Eu acredito que um lider espiritual (por
exemplo, rabino, padre, muld) pode fornecer a
melhor ajuda para uma crianga como Pat.

R2

44) 1 believe that a spiritual leader (for example,
Rabbi, Priest, Muld) can provide the best help for a
child like Pat.

VO

45) 1 believe that a child like Pat has epileptic
seizures when he/she does too much school work.

T1

45) Eu acredito que uma crianga como Pat tem
crises epilépticas quando ele/ela faz muitos
trabalhos/tarefas escolares.

R1

45) 1 believe that a child like Pat has epileptic
seizures when he/she does a lot of tasks from
school.

T2

45) Eu acredito que uma crianga como Pat tem
ataques epiléticos quando ele/ela faz muitos
trabalhos escolares.

R2

45) 1 believe that a child like Pat has epileptic
seizures when he/she does a lot of tasks from
school.

VO

46) 1 believe that a person’s faith in some higher
power helps him/her cope with epilepsy.

T1

46) Eu acredito que a fé das pessoas em um poder
maior ajuda a enfrentar/lidar a/com a epilepsia.

R1

46) I believe that a person's faith in some higher
power helps him/her cope with epilepsy.

T2

46) Eu acredito que a crenga em forgas divinas pode
ajudar as pessoas a lidar com epilepsia.

R2

46) 1 believe that belief in divine forces can help
people cope with epilepsy.

VO

47) | believe that epileptic seizures can make a
child like Pat appear confused.

T1

47) Eu acredito que as crises epilépticas podem
fazer uma crianga como Pat parecer confusa.

R1

47) 1 believe that the epileptic seizures can make a
child like Pat appear confused.

T2

47) Eu acredito que as crises epilépticas podem
fazer uma crianga como Pat parecer confusa.

R2

47) I believe that epileptic seizures can make a child
like Pat appear confused.
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48) | believe that a child like Pat has epileptic

VO seizures due to sudden changes in his/her mood.
48) Eu acredito que uma crianga como Pat tem
T1 crises epilépticas devido a mudangas bruscas em YI1e HYyro o)
seu humor.
R1 48) 1 believe that a child like Pat has epileptic yle e
seizures due to sudden humor changes.
48) Eu acredito que uma crianga como Pat tem
T2 ataques epiléticos devido a mudangas bruscas em Y1 Yo )
seu humor.
R2 48) I believe that a child like Pat has epileptic Yyl )
seizures due to sudden changes in his/her humor.
49) | believe that a child like Pat can have
VO ! S .
epilepsy because of an abnormality in the brain.
49) Eu acredito que uma crianga como Pat pode ter
T1 epilepsia por causa de uma anormalidade no Y1 Yo )
cérebro.
R1 49) I believe that a child like Pat can suffer from yle e
epilepsy because of a brain abnormality.
49) Eu acredito que uma crianga como Pat pode ter
T2 enilensia devid i ‘reb Y )| )
pilepsia devido a uma anomalia no cérebro.
R2 49) 1 believe that a child like Pat can have epilepsy Yyl )
because of an abnormality in the brain.
50) I believe that the type of epilepsy Pat has is a
VO .
form of mental illness.
T1 50) Eu acredito que o tipo de epilepsia de Pat € uma yle e
forma/tipo de doenca mental.
50) I believe that Pat’s epilepsy is a type of mental
R1 disorder. ) C)
T 50) Eu acredito que o tipo de epilepsia do/da Pat é yle e
uma forma de doenca mental.
R? 50) I believe that the type of epilepsy Pat is a form yle e
of mental illness.
VO 51) | believe that no one really knows what
causes a child like Pat to have epilepsy.
51) Eu acredito que ninguém realmente sabe o que
Tl causa epilepsi i P ) C)
pilepsia em uma crianga como Pat.
R1 51) I believe that no one really knows what causes a Yyl )
child like Pat to have epilepsy.
51) Eu acredito que ninguém realmente sabe o que
T2 causa epilepsi i P ) C)
pilepsia em uma crianga como Pat.
R2 51) I believe that no one really knows what causes a Yyl )
child like Pat to have epilepsy.
Opcdes de resposta
Versdo Opcdes SG | SR | VF | Justificativa
Totall Believe a | Believe a
VO | hclieve lot lige | oratall
T1 Acredito Acredito Acredito Nao ylC e
totalmente muito um pouco | acredito
I totally I strong I believe a I don’t
R1 believe believe little believe ) )
T2 Acredito Acredito Acredito Nao YIC )Yl )
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totalmente muito um pouco | acredito
Totally Believea | Believe a Don’t
R2 believe lot little believe C ) HC )

Versao Original
Additional comments and suggestions are very welcome. Please write your comments or
your specific beliefs which were not included as part of this scale below.
Thank you very much for participating in this research.

Traducéo 1
Outros comentarios e sugestdes sao bem-vindos. Por favor, escreva seus comentarios ou
suas crencas especificas que ndo foram incluidos como parte da escala acima.
Muito obrigada por participar desta pesquisa.
SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0al100

Retrotraducéo 1
Additional comments and suggestions are welcome. Please, write your comments or your
specific beliefs which were not included as part of the scale above.
Thank you very much for taking part in this research.
SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0al100

Traducéo 2
Outros comentarios e sugestdes serdo muito bem-vindos. Por favor, escreva seus
comentarios ou suas crengas especificas que nao foram incluidos como parte da escala acima.
Muito obrigada por participar desta pesquisa.
SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0al100

Retrotraducéo 2
Other comments and suggestions are welcome. Please, write your comments or specific
beliefs which are not included as part of the scale above.
Thank you very much for taking part in this research.
SG:()IN ()PA ()MA ()CA
SR:()0al100

Versdo final: ()1 ()2

Comentéarios/Sugestdes:

Se vocé tiver mais alguma sugestdo ou comentario escreva-a abaixo. Muito obrigada por sua
colaboragao e disponibilidade.
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APENDICE M - Versdo de consenso do instrumento The Epilepsy Beliefs and Attitudes
Scale (EBAS) — Adult Version (GAJJAR et al., 2000)

Escala de Crencas e Atitudes Sobre Epilepsia — Versao para Adultos

As afirmagdes da Escala de Crengas Sobre Epilepsia refletem crengas relatadas por pessoas
vindas de grupos culturalmente diversos. Muitas dessas crengas desenvolvem-se culturalmente
através de parentes, amigos, histérias que uma pessoa conta para outra e assim por diante.
Dificilmente, as pessoas conseguem dividir suas crengas com os médicos ou outros profissionais da
area da saude devido ao receio de serem ridicularizadas ou serem consideradas ignorantes ou
atrasadas. Isto nos ajudara a entender o que as pessoas pensam sobre epilepsia e o que elas acreditam
que sejam as causas da epilepsia, o que desencadeia as crises e como elas lidam com as pessoas com
epilepsia. As informagoes recolhidas através desta escala irfo ajudar os profissionais da saude a se
comunicarem de maneira mais efetiva com os seus pacientes.

A Escala de Crengas em Epilepsia possui duas partes:

A Parte I contém questdes que requerem respostas de Sim ou Néo.

A Parte II inicia-se com a descricdo de uma pessoa com epilepsia. Em seguida, existem
afirmagdes que refletem uma grande variedade de crengas. Por favor, leia cada afirmagdo
cuidadosamente e circule um dos quatro nimeros que melhor reflete sua crenca mais forte, ou seja,
aquilo que vocé mais acredita. Por favor, responda de acordo com o que vocé acredita e ndo de
acordo com o que vocé acha que deveria acreditar. Nao ha crenga certa ou errada. Lembre-se, sua
resposta deve refletir o que vocé pensa.

Por favor, ndo deixe nenhum item em branco.

Parte I: Por favor, circule SIM ou NAO

1. Vocé ja ouviu ou leu sobre epilepsia? SIM / NAO
2. Vocé conhece algum outro nome para epilepsia? SIM / NAO
Se sim, qual é 0 nome?

3. Vocé ja viu alguém tendo uma crise epiléptica? SIM / NAO
4. Vocé tem epilepsia? SIM / NAO
Se sim, qual tipo de epilepsia:

5. Alguém na sua familia tem epilepsia? SIM / NAO

Quem? (Circule quantos forem necessarios)

Filho; Filha;, Marido; Esposa; Mde, Pai, Irmdo, Irmd;

Tia; Tio; Avo; Avo, Outro:

6. Vocé conhece ou conheceu mais alguma pessoa com epilepsia? SIM / NAO

Quem ¢ esta pessoa? (Circule quantas forem necessarias)
Amigo,; Amiga,; Parente de amigo, Vizinho, Parente do Vizinho;
Colegas de trabalho; Outros:

Parte 11

Por favor, leia a vinheta seguinte que descreve uma crianga com um tipo particular de
epilepsia e a mantenha em sua mente enquanto responde o resto da Escala de Crencas Sobre
Epilepsia.

A Vinheta

Existem muitos tipos de epilepsia. Essa historia fala sobre um tipo particular de epilepsia.
Quando Pat (Patrick ou Patricia) comeca a ter crises, ele (ela) geralmente mastiga, ou morde os
labios, ou fica engolindo, ou se cogando, ou se esfregando, parece que estd pegando algo ou fica
atrapalhado como se estivesse a procura de algo, e/ou algumas vezes corre em circulos, e/ou tira a
roupa, como se ele (ela) ndo pudesse controlar esses comportamentos. Outras vezes, ele (ela) exibe
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comportamentos estranhos: como se tomasse alguma coisa em uma xicara (sem estar segurando
nada) e/ou como se empurrasse alguém em resposta a estar sendo contido. Freqiientemente, esses
comportamentos sdo seguidos por perda da consciéncia, e quando ele (ela) volta desse estado, ele
(ela) sente-se confuso. Ele (ela) algumas vezes diz que tem uma aura, uma estranha sensa¢ao no
estdbmago subindo & cabega, ou sensacdo de “déja vu” (sensagdo de aquelas coisas estranhas ja
aconteceram antes). As vezes, ele (ela) parece ter ilusdes e/ou distor¢des na percepgdo e nas idéias e
seu comportamento pode parecer engracado ou esquisito. Esses ataques podem durar apenas 15

segundos ou até 8 minutos.

Por favor, leia cada afirmagdo cuidadosamente e circule um dos quatro nimeros que melhor

reflete sua crenca mais forte. Por favor, responda de acordo com o que vocé acredita e ndo de acordo
com o que vocé acha que deveria acreditar. Nao ha crenca certa ou errada.

Acredito
Totalmente

Acredito
Muito

Acredito um
Pouco

Nao
Acredito

1) Eu acredito que um herbalista pode
fornecer os melhor tratamento de
saude para uma crian¢a como Pat.

4

2

2) Eu acredito que vocé pode pegar
epilepsia ao tocar em alguém que esta
tendo uma crise epiléptica.

3) Eu acredito que uma crianga como
Pat tem crises epilépticas quando esta
muito chateada com alguma coisa.

4) Eu acredito que muita medicacdo
anticonvulsivante no corpo pode fazer
uma crianga como Pat ter mais crises
epilépticas.

5) Eu acredito que preces podem curar
a epilepsia em uma crianga como Pat.

6) Eu acredito que ¢ essencial parar de
tomar medicagdo para gripe quando
nos sentimos bem.

7) Eu acredito que um espirito
maligno pode causar epilepsia em uma
crianga como Pat.

8) Eu acredito que uma doenga grave
(sarampo, malaria, febre alta ou
outras) que afeta o cérebro pode fazer
uma crianga como Pat ter epilepsia.

9) Eu acredito que uma crianga como
Pat freqlientemente tem dificuldades
na escola.

10) Eu acredito que uma crianga como
Pat pode ter crises epilépticas quando
brinca no sol por muito tempo.

11) Eu acredito que os pais sentem-se
ressentidos para com seu filho(a)
porque ele tem epilepsia.

12) Eu acredito que uma crianga como
Pat tem epilepsia porque ele/ela esta
possuido por um mau espirito.

13) Eu acredito que uma crianga como
Pat tem crises epilépticas quando esta
com preguica/entediado e ndo tem
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nada para fazer.

14) Eu acredito que ter gripe ¢
semelhante/similar a ter crises.

15) Eu acredito que ndo existe uma
cura verdadeira para epilepsia.

16) Eu acredito que uma crianga como
Pat tem epilepsia porque ¢ a vontade
de Deus.

17) Eu acredito que mudangas
repentinas no tempo (por exemplo,
ficar muito
quente/frio/imido/chuvoso)  podem
fazer com que uma crianca como Pat
tenha crises epilépticas.

18) Eu acredito que um médico seja o
melhor profissional para cuidar de
uma crian¢a como Pat.

19) Eu acredito que milagres podem
curar a epilepsia em uma crianga como
Pat.

20) Eu acredito que uma crianga como
Pat deve ser autorizada a nadar quando
acompanhada por seus pais.

21) Eu acredito que ndo existe cura
para a gripe.

22) Eu acredito que certas
comidas/bebidas podem fazer uma
crianga como Pat ter crises epilépticas.

23) Eu acredito que uma crianga como
Pat herda epilepsia de um dos pais
(mae/pai).

24) Eu acredito que os pais de uma
crianga como Pat levam um longo
tempo para aceitar que seu filho tem
epilepsia.

25) Eu acredito que mudangas nas
fases da lua (por exemplo, lua cheia,
lua nova) podem causar crises
epilépticas em uma crianga como Pat.

26) Eu acredito que uma crianga como
Pat deve participar de todas as
atividades fisicas na escola.

27) Eu acredito que uma lesdo no
momento do nascimento pode resultar
em epilepsia em uma crianga como
Pat.

28) Eu acredito que os pais de uma
crianga como Pat chegam a um acordo
com ele/ela para esconder/ocultar que
ele/ela tem epilepsia.

29) Eu acredito que € o destino que faz
uma crianga como Pat ter epilepsia.

30) Eu acredito que uma crianga como
Pat pode  parar de tomar
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anticonvulsivantes uma vez que suas
crises estejam sob controle.

31) Eu acredito que ma circulagdo do
sangue no cérebro pode causar crises
epilépticas em uma crianga como Pat.

32) Eu acredito que uma crianga como
Pat pode ter mais crises epilépticas
quando ele/ela ndo dormiu bem.

33) Eu acredito que um copo de agua
ou outro liquido poderia parar uma
crise epiléptica em uma crianga como
Pat.

34) Eu acredito que uma crianga como
Pat ¢ freqlientemente rejeitada por
seus colegas.

35) Eu acredito que a medicagdo para
as crises deve ser tomada apenas
quando se tem uma crise epiléptica.

36) Eu acredito que uma crianga como
Pat tem epilepsia porque alguém
colocou mal olhado em sua mae
quando ela estava gravida.

37) Eu acredito que andar em metrds
ou Onibus fechados pode fazer uma
crianga como Pat ter crises epilépticas.

38) Eu acredito que por uma crianca
como Pat ter epilepsia, as pessoas a
julgam como inferior.

39) Eu acredito que vocé deve chamar
uma ambulancia quando uma crianga
como Pat tem uma crise epiléptica.

40) Eu acredito que uma crianga como
Pat tem epilepsia porque ele/ela esta
possuido por um espirito sobrenatural.

41) Eu acredito que os pais de uma
crianga como Pat temem
continuamente a possibilidade de seu
filho(a) ter uma crise epiléptica a
qualquer momento.

42) FEu acredito que um defeito
genético pode fazer com que uma
crianga como Pat tenha epilepsia.

43) Eu acredito que uma crianga como
Pat deve ser mantida em isolamento.

44) Eu acredito que um lider spiritual
(por exemplo, rabino, padre, pastor,
muld) pode fornecer a melhor ajuda
para uma crian¢a como Pat.

45) Eu acredito que uma crianga como
Pat tem crises epilépticas quando faz
muitos trabalhos escolares.

46) Eu acredito que a fé das pessoas
em um poder maior ajuda a
enfrentar/lidar com/a epilepsia.
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47) Eu acredito que as crises
epilépticas podem fazer uma crianca
como Pat parecer confusa.

48) Eu acredito que uma crianga como
Pat tem crises epilépticas devido a
mudancas bruscas em seu humor.

49) Eu acredito que uma crianga como
Pat pode ter epilepsia por causa de
uma anormalidade no cérebro.

50) Eu acredito que o tipo de epilepsia
de Pat € um tipo de doenca mental.

51) Eu acredito que ninguém
realmente sabe o que causa epilepsia
em uma crian¢a como Pat.

Comentarios adicionais e sugestdes sdo bem vindos. Por favor, escreva seus comentarios

ou suas crencas especificas que ndo estavam incluidas como parte da escala acima.
Muito obrigada por participar dessa pesquisa.
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APENDICE N - Formulario para avaliacdo de equivaléncia idiomatica do instrumento
The Epilepsy Beliefs and Attitudes Scale (EBAS) — Adult Version (GAJJAR et al., 2000)

d UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS PP ES5s
s CENTRO DE EDUCAGAO E CIENCIAS HUMANAS
UFE-"‘I";‘:T! PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM EDUCAGAO W;}H
ESPECIAL

AVALIACAO DA EQUIVALENCIA IDIOMATICA
Procedimentos

Os procedimentos abaixo devem ser seguidos:

1. Preencha sua identificagao;

2. Leia as informagdes gerais;

3. Leia atentamente o texto, a parte introdutdria que fala sobre a escala, a vinheta e cada
um dos itens do instrumento;

4. Assinale () corresponde ou ( ) ndo corresponde, se a constru¢cdo de cada item da

versao brasileira € correspondente a versao inglesa original.

Ao assinalar ( ) ndo corresponde, o avaliador devera justificar sua opg¢ao.

6. Ao final da andlise, o avaliador poderad apresentar outras sugestdes que julgar
pertinentes.

e

Identificacéo

Nome:

Profissao:

Titulacao:

Especialidade(s):

Principais atividades desenvolvidas em sua area de especialidade:
Proficiéncia em quais idiomas:

InformacGes gerais

O alvo da avaliagdo sera a escala The Epilepsy Beliefs and Attiutudes Scale (EBAS) —
Adult Version (Gajjar, 2001). 4 EBAS — Adult Version avalia as crencas e atitudes das
pessoas com relagdo a criangas com epilepsia. E composta por uma pequena introdugio
explicando sobre o conteudo da escala, seguida da parte I composta por seis questdes que
abordam o conhecimento geral sobre a doenca e da parte Il que se inicia com uma pequena
vinheta contando uma histéria de uma crianca epiléptica e 51 afirmagdes sobre crengas e
atitudes das pessoas frente a criangas epilépticas.

O processo de avaliacdo da equivaléncia idiomatica visa verificar se a adaptacao de
certas expressoes idiomaticas foi feita de forma literal, perdendo a equivaléncia do sentido.
Cabe ao avaliador verificar se as expressdes da versdo brasileira correspondem ou ndo as
expressoes da versdo inglesa, isto €, se os sentidos sao equivalentes. Assim, o avaliador tera
que apresentar sua opcao a cada item, justificando-a quando indicar a ndo correspondéncia
(explicitando o motivo e sugerindo alteragdes). Se houver duvidas o avaliador podera entrar
em contato com a pesquisadora para esclarecimentos.

Contato: Karina Piccin Zanni
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e-mail: kpzanni@gmail.com/Telefone: (16) 3322-6329 / Celular: (16) 9179-1355

Versao Original
The Epilepsy Beliefs and Attitudes Scale— Adult Version

The statements in this Epilepsy Belief Scale reflect beliefs reported by people from
culturally diverse groups. Many of these beliefs develop culturally from relatives, friends,
storytelling and so on. Often, people do not readily share their beliefs with doctors or
healthcare workers because of fear of being ridiculed or being considered ignorant or
backward. However, understanding people's beliefs is very important. It will help us
understand what people think about epilepsy and what they believe are the causes of
epilepsy, triggers of seizures and how they respond to people with epilepsy. Information
gathered through this scale will help healthcare workers communicate effectively with their
patients.

The Epilepsy Belief Scale has two parts:

Part I contains questions requiring either a Yes or No response.

Part II begins with a description of a person with epilepsy. Following this are
statements reflecting a wide range of beliefs. Please read each of the statements carefully
and circle one of the four numbers which best reflects the strength of your belief. Please give
your answer according to what you believe, and not according to what you think you should
believe. There is no right or wrong belief. Remember, your answer should reflect what you
believe.

Please do not leave any item blank.

Verséo Brasileira
Escala de Crencas e Atitudes Sobre Epilepsia — Versao para Adultos

As afirmagdes da Escala de Crencas Sobre Epilepsia refletem crengas relatadas por
pessoas vindas de grupos culturalmente diversos. Muitas dessas crencas desenvolvem-se
culturalmente através de parentes, amigos, historias que uma pessoa conta para outra € assim
por diante. Dificilmente, as pessoas conseguem dividir suas crencas com os médicos ou
outros profissionais da area da satide devido ao receio de serem ridicularizadas ou serem
consideradas ignorantes ou atrasadas. Isto nos ajudara a entender o que as pessoas pensam
sobre epilepsia e o que elas acreditam que sejam as causas da epilepsia, o que desencadeia as
crises e como elas lidam com as pessoas com epilepsia. As informagdes recolhidas através
desta escala irdo ajudar os profissionais da saude a se comunicarem de maneira mais efetiva
com o0s seus pacientes.

A Escala de Crengas em Epilepsia possui duas partes:

A Parte I contém questdes que requerem respostas de Sim ou Nao.

A Parte II inicia-se com a descricdo de uma pessoa com epilepsia. Em seguida,
existem afirmagdes que refletem uma grande variedade de crengas. Por favor, leia cada
afirma¢ao cuidadosamente e circule um dos quatro numeros que melhor reflete sua crenga
mais forte, ou seja, aquilo que vocé mais acredita. Por favor, responda de acordo com o que
vocé acredita e ndo de acordo com o que vocé€ acha que deveria acreditar. Nao ha crenca
certa ou errada. Lembre-se, sua resposta deve refletir o que vocé pensa.

Por favor, ndo deixe nenhum item em branco.

Avaliacao: () corresponde ( ) nao corresponde
Justificativa:

Comentarios:

Sugestoes:
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Versao Original
Part I: Please circle YES or NO
1. Have you heard or read about epilepsy? YES /NO
2. Is there another name for epilepsy in your language? YES/NO
If yes, what is your language?
What is that name? (You may write that name in your language)

3. Have you ever seen anyone having an epileptic seizure? YES/NO
4. Do you have epilepsy? YES/NO
If yes, type of epilepsy:

5. Do any of your relatives have epilepsy? YES/NO

Who is that relative? (Circle as many as are applicable)
Child; Husband; Wife; Mother; Father; Brother; Sister; Uncle;
Aunt; Grandfather; Grandmother; Other:
6. Do you know or did you know anyone else with epilepsy? YES/NO
Who is that person? (Circle as many as are applicable)

Friend, Friend's relative; Neighbour, Neighbour's relative;

Colleagues at work; other:

~Versé\o Brasileira
Parte I: Por favor, circule SIM ou NAO

1. Vocé ja ouviu ou leu sobre epilepsia? SIM / NAO
2. Vocé conhece algum outro nome para epilepsia? SIM/NAO
Se sim, qual € 0 nome?

3. Vocé ja viu alguém tendo uma crise epiléptica? SIM /NAO
4. Vocé tem epilepsia? SIM / NAO
Se sim, qual tipo de epilepsia:

5. Alguém na sua familia tem epilepsia? SIM / NAO

Quem? (Circule quantos forem necessarios)

Filho, Filha; Marido,; Esposa; Mae, Pai, Irmdo; Irma;

Tia; Tio; Avo, Avo, Outro:

6. Vocé conhece ou conheceu mais alguma pessoa com epilepsia? SIM / NAO
Quem ¢ esta pessoa? (Circule quantas forem necessarias)

Amigo,; Amiga,; Parente de amigo, Vizinho; Parente do Vizinho,

Colegas de trabalho; Outros:

Avaliacdo: () corresponde () ndo corresponde
Justificativa:

Comentarios

Sugestoes:

Part 11

Please read the following vignette describing a child with a particular type of
epilepsy and keep it in your mind while responding to the rest of the Epilepsy Belief Scale.
The Vignette
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There are many types of epilepsies. This story is about one particular type of
epilepsy. When Pat (Patrick/Patricia) starts to have seizures he (she) usually begins by
chewing, or lip smacking, or swallowing, or scratching, or rubbing, or picking, or fumbling,
and/or sometimes running around, and/or undressing, as if he (she) cannot control these
behaviors. Other times, he (she) displays odd behaviors: as if drinking from a cup and/or as
if pushing in response to being restrained. Often these behaviors are followed by loss of
consciousness, and when he (she) comes out of this state, he (she) is confused. He (she)
sometimes says that he (she) had an aura a strange feeling in the stomach rising up to the
head, or déja vu sensations (a sensation of things having happened before). Sometimes, he
(she) seems to have illusions and/or distortions of perception and ideas and his (her)
behavior may appear as funny or weird. These attacks can be as brief as 15 seconds or as
long as 8 minutes.

Please read each of the statements carefully and circle one of the four numbers which
best reflects the strength of your belief. Please give your response according to what you

believe, and not according to what you think you should believe. There is no right or wrong
belief.

Versdo Brasileira

Parte 11

Por favor, leia a vinheta seguinte que descreve uma crianga com um tipo particular
de epilepsia e a mantenha em sua mente enquanto responde o resto da Escala de Crencas
Sobre Epilepsia.
A Vinheta

Existem muitos tipos de epilepsia. Essa historia fala sobre um tipo particular de
epilepsia. Quando Pat (Patrick ou Patricia) comeca a ter crises, ele (ela) geralmente mastiga,
ou morde os labios, ou fica engolindo, ou se cocando, ou se esfregando, parece que esta
pegando algo ou fica atrapalhado como se estivesse a procura de algo, e/ou algumas vezes
corre em circulos, e/ou tira a roupa, como se ele (ela) ndo pudesse controlar esses
comportamentos. Outras vezes, ele (ela) exibe comportamentos estranhos: como se tomasse
alguma coisa em uma xicara (sem estar segurando nada) e/ou como se empurrasse alguém
em resposta a estar sendo contido. Freqlientemente, esses comportamentos sdo seguidos por
perda da consciéncia, ¢ quando ele (ela) volta desse estado, ele (ela) sente-se confuso. Ele
(ela) algumas vezes diz que tem uma aura, uma estranha sensa¢do no estobmago subindo a
cabecga, ou sensagdo de “déja vu” (sensacdo de aquelas coisas estranhas ja aconteceram
antes). As vezes, ele (ela) parece ter ilusdes e/ou distorgdes na percepgdo e nas idéias e seu
comportamento pode parecer engracado ou esquisito. Esses ataques podem durar apenas 15
segundos ou até 8 minutos.

Por favor, leia cada afirmagdo cuidadosamente e circule um dos quatro nimeros que
melhor reflete sua crenga mais forte. Por favor, responda de acordo com o que vocé acredita
e ndo de acordo com o que vocé acha que deveria acreditar. Nao ha crenga certa ou errada.

Avaliacdo: () corresponde () ndo corresponde
Justificativa:

Comentarios/Sugestoes:
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Versao Original

Versao Brasileira

Avaliacéo

Justificativa

1) I believe that an herbalist
can provide the best care for
a child like Pat.

1) Eu acredito que um
herbalista pode fornecer
os melhor tratamento de
saude para uma crianga
como Pat.

() corresponde
( ) ndo corresponde

2) I believe than you can get
epilepsy by touching
someone who is having an
epileptic seizure.

2) Eu acredito que vocé
pode pegar epilepsia ao
tocar em alguém que
estd tendo uma crise
epiléptica.

() corresponde
( ) ndo corresponde

3) I believe that a child like
Pat has epileptic seizures
when he/she is very angry
about something.

3) Eu acredito que uma
crianca como Pat tem
crises epilépticas quando
estd muito chateada com
alguma coisa.

( ) corresponde
() ndo corresponde

4) 1 believe that much anti-
convulsivant medication in
the body can make a child
like Pat have more epileptic
seizures.

4) Eu acredito que muita
medicagao
anticonvulsivante no
corpo pode fazer uma
crianga como Pat ter
mais crises epilépticas.

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

5) I believe that prayers can
cure epilepsy in a child like
Pat.

5) Eu acredito que
preces podem curar a
epilepsia em uma
crianga como Pat.

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

6) 1 believe that one must
stop taking medication for
the flu once he/she feels ok.

6) Eu acredito que ¢
essencial parar de tomar
medicacdo para gripe
quando nos sentimos
bem.

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

7) 1 believe that an evil spell
can cause a child like Pat to
have epilepsy.

7) Eu acredito que um
espirito maligno pode
causar epilepsia em uma
crianga como Pat.

( ) corresponde
() ndo corresponde

8) I believe that a serious
disease (measles, malaria,
high fever or others)
affecting the brain can make
a child like Pat get epilepsy.

8) Eu acredito que uma
doenca grave (sarampo,
malaria, febre alta ou
outras) que afeta o
cérebro pode fazer uma
crianca como Pat ter
epilepsia.

( ) corresponde
() ndo corresponde

9) I believe that a child like
Pat often does poorly at
school.

9) Eu acredito que uma
crianca como Pat
freqiientemente tem
dificuldades na escola.

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

10) I believe that a child like
Pat can have epileptic
seizures when he/she plays
out in the sun for a long time.

10) Eu acredito que uma
crianca como Pat pode
ter crises epilépticas
quando brinca no sol por
muito tempo.

() corresponde
() ndo corresponde

11) I believe that parents feel
resentful towards their child
because he/she has epilepsy.

11) Eu acredito que os
pais sentem-se
ressentidos para com seu

( ) corresponde
() ndo corresponde
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filho(a) porque ele tem
epilepsia.

12) I believe that a child like
Pat has epilepsy because
he/she is possessed by an
evil spirit.

12) Eu acredito que uma
crianca como Pat tem
epilepsia porque ele/ela
estd possuido por um
mau espirito.

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

13) I believe that a child like
Pat has epileptic seizures
because he/she is idle/bored
and has nothing to do.

13) Eu acredito que uma
crianga como Pat tem
crises epilépticas quando
esta com
preguica/entediado e ndo
tem nada para fazer.

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

14) I believe that having the
flu is similar to having
seizures.

14) Eu acredito que ter
gripe é
semelhante/similar a ter
crises.

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

15) Eu acredito que nao

() corresponde

15) I believe that there is no | existe uma cura - q
real cure for epilepsy. verdadeira para () néo corresponde
epilepsia.

16) I believe that a child like
Pat has epilepsy because it is
God’s will.

16) Eu acredito que uma
crianga como Pat tem
epilepsia porque ¢ a
vontade de Deus.

( ) corresponde
() ndo corresponde

17) 1 believe that sudden
changes in weather (for
example, too much
eat/cold/humidity/rain)  can
cause a child like Pat to have
epileptic seizures.

17) Eu acredito que
mudangas repentinas no
tempo (por exemplo,
ficar muito
quente/frio/imido/chuvo
s0) podem fazer com que
uma crianga como Pat
tenha crises epilépticas.

() corresponde
( ) ndo corresponde

18) I believe that a medical
doctor is the best

professional to care a child
like Pat.

18) Eu acredito que um
médico seja o melhor
profissional para cuidar
de uma crianca como
Pat.

( ) corresponde
() ndo corresponde

19) 1 believe that miracles
can cure epilepsy in a child
like Pat.

19) Eu acredito que
milagres podem curar a
epilepsia em  uma
crianga como Pat.

() corresponde
() ndo corresponde

20) I believe that a child like
Pat should be allowed to
swim when accompanied by
his/her parents.

20) Eu acredito que uma
crianca como Pat deve
ser autorizada a nadar
quando  acompanhada
por seus pais.

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

21) I believe that there is no
cure for the flu.

21) Eu acredito que nao
existe cura para a gripe.

( ) corresponde
() ndo corresponde

22) 1 believe that certain
foods/drinks can make a
child like Pat have more
epileptic seizures.

22) Eu acredito que
certas comidas/bebidas
podem fazer uma crianca
como Pat ter crises
epilépticas.

() corresponde
( ) ndo corresponde
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23) I believe that a child like
Pat inherits epilepsy from a
parent (mother or father).

23) Eu acredito que uma
crianca como Pat herda
epilepsia de um dos pais
(mae/pai).

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

24) 1 believe that parents of a
child like Pat have a hard
time accepting the fact that
their child has epilepsy.

24) Eu acredito que os
pais de uma crianca
como Pat levam um
longo tempo para aceitar
que seu filho tem
epilepsia.

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

25) I believe that changes in
the phases of the moon (e.g.,
full-moon or new-moon) can
cause a child like Pat to have
epileptic seizures.

25) Eu acredito que
mudangas nas fases da
lua (por exemplo, lua
cheia, lua nova) podem
causar crises epilépticas
em uma crianga como
Pat.

() corresponde
( ) ndo corresponde

26) I believe that a child like
Pat should participate in all
physical activities in the
school.

26) Eu acredito que uma
crianca como Pat deve
participar de todas as
atividades  fisicas na
escola.

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

27) I believe that an injury at
birth can result in a child like
Pat having epilepsy.

27) Eu acredito que uma
lesio no momento do
nascimento pode resultar
em epilepsia em uma
crianga como Pat.

( ) corresponde
() ndo corresponde

28) I believe that parents of a
child like Pat reach him/her
to conceal/hide his/her

epilepsy.

28) Eu acredito que os
pais de uma crianca
como Pat chegam a um
acordo com ele/ela para
esconder/ocultar que
ele/ela tem epilepsia.

( ) corresponde
() ndo corresponde

29) I believe that is the fate
that causes a child like Pat to
have epilepsy.

29) Eu acredito que ¢ o
destino que faz uma
crianca como Pat ter
epilepsia.

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

30) I believe that a child like
Pat should be taking anti-
convulsivant once his/her
seizures are under control.

30) Eu acredito que uma
crianca como Pat pode
parar de tomar
anticonvulsivantes uma
vez que suas crises
estejam sob controle.

() corresponde
( ) ndo corresponde

31) I believe that poor blood
circulation in the brain can
cause a child like Pat to have
epileptic seizures.

31) Eu acredito que ma
circulacdo do sangue no
cérebro pode causar
crises epilépticas em
uma crianga como Pat.

() corresponde
( ) ndo corresponde

32) I believe that a child like
Pat can have more epileptic
seizures when he/she has not
slept well.

32) Eu acredito que uma
crianca como Pat pode
ter mais crises
epilépticas quando
ele/ela ndo dormiu bem.

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

33) I believe that a glass of

33) Eu acredito que um

( ) corresponde
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water/drink  will stop an
epileptic seizure in a child
like Pat.

copo de agua ou outro
liquido poderia parar
uma crise epiléptica em
uma crianga como Pat.

( ) ndo corresponde

34) I believe that a child like
Pat is often rejected by
his/her peers.

34) Eu acredito que uma
crianca como Pat ¢
freqlientemente rejeitada
por seus colegas.

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

35) 1 believe that seizure
medication should be taken
only when one has an
epileptic seizure.

35) Eu acredito que a
medicagdo para as crises
deve ser tomada apenas
quando se tem uma crise
epiléptica.

( ) corresponde
() ndo corresponde

36) I believe that a child like
Pat has epilepsy because
someone gave his/her mother
the evil eye when she was
carrying him/her.

36) Eu acredito que uma
crianca como Pat tem
epilepsia porque alguém
colocou mal olhado em
sua mae quando ela
estava gravida.

( ) corresponde
() ndo corresponde

37) 1 believe that traveling in
closed-in subways can make
a child like Pat have epileptic
seizures.

37) Eu acredito que
andar em metrds ou
onibus fechados pode
fazer uma crianca como
Pat ter crises epilépticas.

( ) corresponde
() ndo corresponde

38) I believe that because a
child like Pat has epilepsy,
people think less of him/her.

38) Eu acredito que por
uma crianga como Pat
ter epilepsia, as pessoas
a julgam como inferior.

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

39) I believe you should call
an ambulance when a child
like Pat has an epileptic
seizure.

39) Eu acredito que vocé
deve chamar  uma
ambulancia quando uma
crianca como Pat tem
uma crise epiléptica.

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

40) I believe that a child like
has epilepsy because he/she
is possessed by some
supernatural spirit.

40) Eu acredito que uma
crianca como Pat tem
epilepsia porque ele/ela
esta possuido por um
espirito sobrenatural.

( ) corresponde
() ndo corresponde

41) I believe that parents of a
child like Pat continually
dread the possibility of their
child having an epileptic
seizure at anytime.

41) Eu acredito que os
pais de uma crianca
como Pat temem
continuamente a
possibilidade de seu
filho(a) ter uma crise
epiléptica a qualquer
momento.

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

42) 1 believe that a genetic
defect can cause a child like
Pat to have epilepsy.

42) Eu acredito que um
defeito genético pode
fazer com que uma
crianca como Pat tenha
epilepsia.

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

43) I believe that a child like
Pat must be kept in isolation.

43) Eu acredito que uma
crianca como Pat deve
ser mantida em

() corresponde
() ndo corresponde
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1solamento.

44) 1 believe that a spiritual
leader (for example, Rabbi,
Priest, Mullah) can provide
the best help for a child like
Pat.

44) Eu acredito que um
lider  spiritual  (por
exemplo, rabino, padre,
pastor, muld) pode
fornecer a melhor ajuda
para uma crianga como
Pat.

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

45) I believe that a child like
Pat has epileptic seizures
when he/she does too much
school work.

45) Eu acredito que uma
crianca como Pat tem
crises epilépticas quando
faz  muitos trabalhos
escolares.

( ) corresponde
() ndo corresponde

46) 1 believe that a person's
faith in some higher power
helps him/her cope with

epilepsy.

46) Eu acredito que a fé
das pessoas em um
poder maior ajuda a
enfrentar/lidar com/a
epilepsia.

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

47) 1 believe that epileptic
seizures can make a child
like Pat appear confused.

47) Eu acredito que as
crises epilépticas podem
fazer uma crian¢a como
Pat parecer confusa.

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

48) I believe that a child like
Pat has epileptic seizures due
to sudden changes in his/her
mood.

48) Eu acredito que uma
crianca como Pat tem
crises epilépticas devido
a mudancas bruscas em
seu humor.

() corresponde
() ndo corresponde

49) I believe that a child like
Pat can have epilepsy
because of an abnormality in
the brain.

49) Eu acredito que uma
crianca como Pat pode
ter epilepsia por causa de
uma anormalidade no
cérebro.

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

50) I believe that the type of
epilepsy Pat has is a form of
mental illness.

50) Eu acredito que o
tipo de epilepsia de Pat é
um tipo de doenca
mental.

( ) corresponde
() ndo corresponde

51) I believe that no one
really knows what causes a
child like Pat to have

epilepsy.

51) Eu acredito que
ninguém realmente sabe
0 que causa epilepsia em
uma crianga como Pat.

( ) corresponde
( ) ndo corresponde

comments or your specific beliefs which were not included as part of this scale below.

Versao Original
Additional comments and suggestions are very welcome. Please write your

Thank you very much for participating in this research.

acima.

Muito obrigada por participar dessa pesquisa.

Versao Brasileira
Comentarios adicionais e sugestdes sdo bem vindos. Por favor, escreva seus
comentarios ou suas crencas especificas que ndo estavam incluidas como parte da escala

Avaliacdo: () corresponde () ndo corresponde




Justificativa:

Comentarios/Sugestdes:

Opcoes de resposta
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Instrumento original

Versao brasileira

Avaliacéo

Justificativa

Totally Believe

Acredito totalmente

) corresponde
) ndo corresponde

Believe a Lot

Acredito muito

) corresponde
) ndo corresponde

Believe a little

Acredito um pouco

) corresponde
) ndo corresponde

Not at all

Nao acredito

) corresponde
) ndo corresponde

(
(
(
(
(
(
(
(

Se vocé tiver outros comentarios, criticas ou sugestoes, por favor, escreva-os abaixo.
Obrigada por sua colaboragao.
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APENDICE O - Formulario para avaliacdo de equivaléncia experimental ou cultural
do instrumento The Epilepsy Beliefs and Attitudes Scale (EBAS) — Adult Version
(GAJJAR et al., 2000)

: UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS PP ESS
~ CENTRO DE EDUCAGAO E CIENCIAS HUMANAS
“'F[-?‘I"Aﬂ PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM EDUCAGAO W;}H
ESPECIAL

AVALIAQAO DA EQUIVALENCIA EXPERIMENTAL OU CULTURAL
Procedimentos

Os procedimentos abaixo devem ser seguidos:

7. Preencha sua identificagao;

8. Leia as informagdes gerais;

9. Leia atentamente o texto, a parte introdutéria que fala sobre a escala, a vinheta e cada
um dos itens do instrumento;

10. Assinale ( ) compreensivel ou () ndo compreensivel, verificando se os termos
utilizados em cada item sdo compreensiveis ou ndo para a populacao adulta.

11. Ao assinalar ( ) ndo compreensivel, o avaliador devera justificar sua opgao.

12. Ao final da andlise, o avaliador podera apresentar outras sugestdes que julgar
pertinentes.

Identificacéo

Nome:

Profissao:

Titulagao:

Especialidade(s):

Principais atividades desenvolvidas em sua area de especialidade:
Proficiéncia em quais idiomas:

InformacGes gerais

O alvo da avaliagdo seré a escala The Epilepsy Beliefs and Attiutudes Scale (EBAS) —
Adult Version (Gajjar, 2001). A EBAS — Adult Version avalia as crencas e atitudes das
pessoas com relagio a criancas com epilepsia. E composta por uma pequena introducio
explicando sobre o conteudo da escala, seguida da parte I composta por seis questdes que
abordam o conhecimento geral sobre a doenga e da parte II que se inicia com uma pequena
vinheta contando uma historia de uma crianga epiléptica e 51 afirmagdes sobre crengas
médicas e atitudes das pessoas frente a criangas epilépticas.

O processo de equivaléncia experimental ou cultural visa avaliar a coeréncia entre os
termos utilizados acordo com as experiéncias vividas pela populacdo a qual se destina,
dentro do seu contexto cultural. O comité ird avaliar se os itens sdo compreensiveis €
adequados para a populagdo adulta (a partir de 18 anos). Se houver duvidas o avaliador
poderé entrar em contato com a pesquisadora para esclarecimentos.

Contato: Karina Piccin Zanni
e-mail: kpzanni@gmail.com
Telefone: (16) 3322-6329 / Celular: (16) 9179-1355
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Versao Original
The Epilepsy Beliefs and Attitudes Scale— Adult Version

The statements in this Epilepsy Belief Scale reflect beliefs reported by people from
culturally diverse groups. Many of these beliefs develop culturally from relatives, friends,
storytelling and so on. Often, people do not readily share their beliefs with doctors or
healthcare workers because of fear of being ridiculed or being considered ignorant or
backward. However, understanding people's beliefs is very important. It will help us
understand what people think about epilepsy and what they believe are the causes of
epilepsy, triggers of seizures and how they respond to people with epilepsy. Information
gathered through this scale will help healthcare workers communicate effectively with their
patients.

The Epilepsy Belief Scale has two parts:

Part I contains questions requiring either a Yes or No response.

Part II begins with a description of a person with epilepsy. Following this are
statements reflecting a wide range of beliefs. Please read each of the statements carefully
and circle one of the four numbers which best reflects the strength of your belief. Please give
your answer according to what you believe, and not according to what you think you should
believe. There is no right or wrong belief. Remember, your answer should reflect what you
believe.

Please do not leave any item blank.

Verséo Brasileira
Escala de Crencas e Atitudes Sobre Epilepsia — Versao para Adultos

As afirmagdes da Escala de Crencas Sobre Epilepsia refletem crengas relatadas por
pessoas vindas de grupos culturalmente diversos. Muitas dessas crencas desenvolvem-se
culturalmente através de parentes, amigos, historias que uma pessoa conta para outra € assim
por diante. Dificilmente, as pessoas conseguem dividir suas crencas com os médicos ou
outros profissionais da area da satide devido ao receio de serem ridicularizadas ou serem
consideradas ignorantes ou atrasadas. Isto nos ajudara a entender o que as pessoas pensam
sobre epilepsia e o que elas acreditam que sejam as causas da epilepsia, o que desencadeia as
crises e como elas lidam com as pessoas com epilepsia. As informagdes recolhidas através
desta escala irdo ajudar os profissionais da saude a se comunicarem de maneira mais efetiva
com os seus pacientes.

A Escala de Crengas em Epilepsia possui duas partes:

A Parte I contém questdes que requerem respostas de Sim ou Nao.

A Parte II inicia-se com a descricdo de uma pessoa com epilepsia. Em seguida,
existem afirmagdes que refletem uma grande variedade de crengas. Por favor, leia cada
afirma¢ao cuidadosamente e circule um dos quatro numeros que melhor reflete sua crenga
mais forte, ou seja, aquilo que vocé mais acredita. Por favor, responda de acordo com o que
vocé acredita e nao de acordo com o que vocé€ acha que deveria acreditar. Nao ha crenca
certa ou errada. Lembre-se, sua resposta deve refletir o que vocé pensa.

Por favor, ndo deixe nenhum item em branco.

Avaliacdo: ( ) compreensivel () n&o compreensivel
Justificativa:

Comentarios/Sugestdes:
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Versao Original
Part I: Please circle YES or NO
1. Have you heard or read about epilepsy? YES /NO
2. Is there another name for epilepsy in your language? YES/NO
If yes, what is your language?
What is that name? (You may write that name in your language)

3. Have you ever seen anyone having an epileptic seizure? YES/NO
4. Do you have epilepsy? YES/NO
If yes, type of epilepsy:

5. Do any of your relatives have epilepsy? YES/NO

Who is that relative? (Circle as many as are applicable)
Child; Husband; Wife; Mother; Father; Brother; Sister; Uncle;
Aunt; Grandfather; Grandmother; Other:
6. Do you know or did you know anyone else with epilepsy? YES/NO
Who is that person? (Circle as many as are applicable)

Friend, Friend's relative; Neighbour, Neighbour's relative;

Colleagues at work; Other:

~Versé\o Brasileira
Parte I: Por favor, circule SIM ou NAO

1. Vocé ja ouviu ou leu sobre epilepsia? SIM / NAO
2. Vocé conhece algum outro nome para epilepsia? SIM/NAO
Se sim, qual € o0 nome?

3. Vocé ja viu alguém tendo uma crise epiléptica? SIM / NAO
4. Vocé tem epilepsia? SIM / NAO
Se sim, qual tipo de epilepsia:

5. Alguém na sua familia tem epilepsia? SIM / NAO

Quem? (Circule quantos forem necessarios)

Filho, Filha; Marido,; Esposa; Mae, Pai, Irmdo; Irma;

Tia; Tio; Avo, Avo, Outro:

6. Vocé conhece ou conheceu mais alguma pessoa com epilepsia? SIM / NAO
Quem ¢ esta pessoa? (Circule quantas forem necessarias)

Amigo,; Amiga,; Parente de amigo, Vizinho; Parente do Vizinho,

Colegas de trabalho; Outros:

Avaliacdo: ( ) compreensivel () ndo compreensivel
Justificativa:

Comentarios:

Sugestoes:

Part 11
Please read the following vignette describing a child with a particular type of
epilepsy and keep it in your mind while responding to the rest of the Epilepsy Belief Scale.

The Vignette
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There are many types of epilepsies. This story is about one particular type of
epilepsy. When Pat (Patrick/Patricia) starts to have seizures he (she) usually begins by
chewing, or lip smacking, or swallowing, or scratching, or rubbing, or picking, or fumbling,
and/or sometimes running around, and/or undressing, as if he (she) cannot control these
behaviors. Other times, he (she) displays odd behaviors: as if drinking from a cup and/or as
if pushing in response to being restrained. Often these behaviors are followed by loss of
consciousness, and when he (she) comes out of this state, he (she) is confused. He (she)
sometimes says that he (she) had an aura a strange feeling in the stomach rising up to the
head, or déja vu sensations (a sensation of things having happened before). Sometimes, he
(she) seems to have illusions and/or distortions of perception and ideas and his (her)
behavior may appear as funny or weird. These attacks can be as brief as 15 seconds or as
long as 8 minutes.

Please read each of the statements carefully and circle one of the four numbers which
best reflects the strength of your belief. Please give your response according to what you

believe, and not according to what you think you should believe. There is no right or wrong
belief.

Versdo Brasileira

Parte 11

Por favor, leia a vinheta seguinte que descreve uma crianga com um tipo particular
de epilepsia e a mantenha em sua mente enquanto responde o resto da Escala de Crencas
Sobre Epilepsia.
A Vinheta

Existem muitos tipos de epilepsia. Essa historia fala sobre um tipo particular de
epilepsia. Quando Pat (Patrick ou Patricia) comeca a ter crises, ele (ela) geralmente mastiga,
ou morde os labios, ou fica engolindo, ou se cocando, ou se esfregando, parece que esta
pegando algo ou fica atrapalhado como se estivesse a procura de algo, e/ou algumas vezes
corre em circulos, e/ou tira a roupa, como se ele (ela) ndo pudesse controlar esses
comportamentos. Outras vezes, ele (ela) exibe comportamentos estranhos: como se tomasse
alguma coisa em uma xicara (sem estar segurando nada) e/ou como se empurrasse alguém
em resposta a estar sendo contido. Freqlientemente, esses comportamentos sdo seguidos por
perda da consciéncia, ¢ quando ele (ela) volta desse estado, ele (ela) sente-se confuso. Ele
(ela) algumas vezes diz que tem uma aura, uma estranha sensa¢do no estobmago subindo a
cabecga, ou sensagdo de “déja vu” (sensacdo de aquelas coisas estranhas ja aconteceram
antes). As vezes, ele (ela) parece ter ilusdes e/ou distorgdes na percepgdo e nas idéias e seu
comportamento pode parecer engracado ou esquisito. Esses ataques podem durar apenas 15
segundos ou até 8 minutos.

Por favor, leia cada afirmagdo cuidadosamente e circule um dos quatro nimeros que
melhor reflete sua crenga mais forte. Por favor, responda de acordo com o que vocé acredita
e ndo de acordo com o que vocé acha que deveria acreditar. Nao ha crenga certa ou errada.

Avaliacdo: ( ) compreensivel () ndo compreensivel
Justificativa:

Comentarios/Sugestdes:
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Versao Original

Versao Brasileira

Avaliacédo

Justificativa

1) I believe that an herbalist
can provide the best care for
a child like Pat.

1) Eu acredito que um
herbalista pode fornecer
os melhor tratamento de
saude para uma crianga
como Pat.

() compreensivel
() n3o compreensivel

2) I believe than you can get
epilepsy by touching
someone who is having an
epileptic seizure.

2) Eu acredito que vocé
pode pegar epilepsia ao
tocar em alguém que
esta tendo uma crise
epiléptica.

() compreensivel
( ) ndo compreensivel

3) I believe that a child like
Pat has epileptic seizures
when he/she is very angry
about something.

3) Eu acredito que uma
crianca como Pat tem
crises epilépticas quando
estd muito chateada com
alguma coisa.

() compreensivel
() ndo compreensivel

4) 1 believe that much anti-
convulsivant medication in
the body can make a child
like Pat have more epileptic
seizures.

4) Eu acredito que muita
medicagao
anticonvulsivante no
corpo pode fazer uma
crianca como Pat ter
mais crises epilépticas.

() compreensivel
() n2o compreensivel

5) I believe that prayers can
cure epilepsy in a child like
Pat.

5) Eu acredito que
preces podem curar a
epilepsia em uma
crianga como Pat.

() compreensivel
() ndo compreensivel

6) 1 believe that one must
stop taking medication for
the flu once he/she feels ok.

6) Eu acredito que ¢
essencial parar de tomar
medicacdo para gripe
quando nos sentimos
bem.

() compreensivel
( ) n3o compreensivel

7) 1 believe that an evil spell
can cause a child like Pat to
have epilepsy.

7) Eu acredito que um
espirito maligno pode
causar epilepsia em uma
crianga como Pat.

() compreensivel
(' ) ndo compreensivel

8) 1 believe that a serious
disease (measles, malaria,
high fever or others)
affecting the brain can make
a child like Pat get epilepsy.

8) Eu acredito que uma
doenca grave (sarampo,
malaria, febre alta ou
outras) que afeta o
cérebro pode fazer uma
crianca como Pat ter
epilepsia.

() compreensivel
() ndo compreensivel

9) I believe that a child like
Pat often does poorly at
school.

9) Eu acredito que uma
crianca como Pat
freqiientemente tem
dificuldades na escola.

() compreensivel
() n3o compreensivel

10) I believe that a child like
Pat can have epileptic
seizures when he/she plays
out in the sun for a long time.

10) Eu acredito que uma
crianga como Pat pode
ter crises epilépticas
quando brinca no sol por
muito tempo.

() compreensivel
() ndo compreensivel

11) I believe that parents feel
resentful towards their child
because he/she has epilepsy.

11) Eu acredito que os
pais sentem-se
ressentidos para com seu

() compreensivel
() ndo compreensivel
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filho(a) porque ele tem
epilepsia.

12) I believe that a child like
Pat has epilepsy because
he/she is possessed by an
evil spirit.

12) Eu acredito que uma
crianga como Pat tem
epilepsia porque ele/ela
estd possuido por um
mau espirito.

() compreensivel
() n3o compreensivel

13) I believe that a child like
Pat has epileptic seizures
because he/she is idle/bored
and has nothing to do.

13) Eu acredito que uma
crianga como Pat tem
crises epilépticas quando
esta com
preguica/entediado e ndo
tem nada para fazer.

() compreensivel
() n2o compreensivel

14) I believe that having the
flu is similar to having
seizures.

14) Eu acredito que ter
gripe €
semelhante/similar a ter
crises.

() compreensivel
() ndo compreensivel

15) I believe that there is no
real cure for epilepsy.

15) Eu acredito que nao
existe uma cura
verdadeira para
epilepsia.

() compreensivel
( ) ndo compreensivel

16) I believe that a child like
Pat has epilepsy because it is
God’s will.

16) Eu acredito que uma
crianga como Pat tem
epilepsia porque ¢é a
vontade de Deus.

() compreensivel
() ndo compreensivel

17) 1 believe that sudden
changes in weather (for
example, too much
eat/cold/humidity/rain)  can
cause a child like Pat to have
epileptic seizures.

17) Eu acredito que
mudangas repentinas no
tempo (por exemplo,
ficar muito
quente/frio/amido/chuvo
so) podem fazer com que
uma crianga como Pat
tenha crises epilépticas.

() compreensivel
( ) ndo compreensivel

18) I believe that a medical
doctor is the best

professional to care a child
like Pat.

18) Eu acredito que um
médico seja o melhor
profissional para cuidar
de uma crianga como
Pat.

() compreensivel
() ndo compreensivel

19) 1 believe that miracles
can cure epilepsy in a child
like Pat.

19) Eu acredito que
milagres podem curar a
epilepsia em  uma
crianga como Pat.

() compreensivel
( ) ndo compreensivel

20) I believe that a child like
Pat should be allowed to
swim when accompanied by
his/her parents.

20) Eu acredito que uma
crianca como Pat deve
ser autorizada a nadar
quando  acompanhada
por seus pais.

() compreensivel
( ) ndo compreensivel

21) I believe that there is no
cure for the flu.

21) Eu acredito que nao
existe cura para a gripe.

() compreensivel
() ndo compreensivel

22) 1 believe that certain
foods/drinks can make a
child like Pat have more
epileptic seizures.

22) Eu acredito que
certas comidas/bebidas
podem fazer uma crianca
como Pat ter crises
epilépticas.

() compreensivel
() ndo compreensivel
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23) I believe that a child like
Pat inherits epilepsy from a
parent (mother or father).

23) Eu acredito que uma
crianga como Pat herda
epilepsia de um dos pais
(mae/pai).

() compreensivel
() n3o compreensivel

24) 1 believe that parents of a
child like Pat have a hard
time accepting the fact that
their child has epilepsy.

24) Eu acredito que os
pais de uma crianca
como Pat levam um
longo tempo para aceitar
que seu filho tem
epilepsia.

() compreensivel
( ) ndo compreensivel

25) I believe that changes in
the phases of the moon (e.g.,
full-moon or new-moon) can
cause a child like Pat to have
epileptic seizures.

25) Eu acredito que
mudanc¢as nas fases da
lua (por exemplo, lua
cheia, lua nova) podem
causar crises epilépticas
em uma crianga como
Pat.

() compreensivel
( ) ndo compreensivel

26) I believe that a child like
Pat should participate in all
physical activities in the
school.

26) Eu acredito que uma
crianca como Pat deve
participar de todas as
atividades  fisicas na
escola.

() compreensivel
() ndo compreensivel

27) 1 believe that an injury at
birth can result in a child like
Pat having epilepsy.

27) Eu acredito que uma
lesio no momento do
nascimento pode resultar
em epilepsia em uma
crianga como Pat.

() compreensivel
() ndo compreensivel

28) I believe that parents of a
child like Pat reach him/her
to conceal/hide his/her

epilepsy.

28) Eu acredito que os
pais de uma crianca
como Pat chegam a um
acordo com ele/ela para
esconder/ocultar que
ele/ela tem epilepsia.

() compreensivel
() ndo compreensivel

29) I believe that is the fate
that causes a child like Pat to
have epilepsy.

29) Eu acredito que € o
destino que faz uma
crianga como Pat ter
epilepsia.

() compreensivel
() ndo compreensivel

30) I believe that a child like
Pat should be taking anti-
convulsivant once his/her
seizures are under control.

30) Eu acredito que uma
crianga como Pat pode
parar de tomar
anticonvulsivantes uma
vez que suas crises
estejam sob controle.

() compreensivel
( ) ndo compreensivel

31) I believe that poor blood
circulation in the brain can
cause a child like Pat to have
epileptic seizures.

31) Eu acredito que ma
circulagdo do sangue no
cérebro pode causar
crises epilépticas em
uma crian¢a como Pat.

() compreensivel
( ) ndo compreensivel

32) I believe that a child like
Pat can have more epileptic
seizures when he/she has not
slept well.

32) Eu acredito que uma
crianga como Pat pode
ter mais crises
epilépticas quando
ele/ela ndo dormiu bem.

() compreensivel
() n3o compreensivel

33) I believe that a glass of

33) Eu acredito que um

( ) compreensivel
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water/drink  will stop an
epileptic seizure in a child
like Pat.

copo de agua ou outro
liquido poderia parar
uma crise epiléptica em
uma crianga como Pat.

( ) ndo compreensivel

34) I believe that a child like
Pat is often rejected by
his/her peers.

34) Eu acredito que uma
crianga como Pat ¢
freqlientemente rejeitada
por seus colegas.

() compreensivel
( ) n2o compreensivel

35) I believe that seizure
medication should be taken
only when one has an
epileptic seizure.

35) Eu acredito que a
medicagdo para as crises
deve ser tomada apenas
quando se tem uma crise
epiléptica.

() compreensivel
() ndo compreensivel

36) I believe that a child like
Pat has epilepsy because
someone gave his/her mother
the evil eye when she was
carrying him/her.

36) Eu acredito que uma
crianga como Pat tem
epilepsia porque alguém
colocou mal olhado em
sua mae quando ela
estava gravida.

() compreensivel
() ndo compreensivel

37) I believe that traveling in
closed-in subways can make
a child like Pat have epileptic
seizures.

37) Eu acredito que
andar em metrds ou
onibus fechados pode
fazer uma crianca como
Pat ter crises epilépticas.

() compreensivel
() ndo compreensivel

38) I believe that because a
child like Pat has epilepsy,
people think less of him/her.

38) Eu acredito que por
uma crianga como Pat
ter epilepsia, as pessoas
a julgam como inferior.

() compreensivel
( ) ndo compreensivel

39) 1 believe you should call
an ambulance when a child
like Pat has an epileptic
seizure.

39) Eu acredito que vocé
deve chamar  uma
ambulancia quando uma
crianga como Pat tem
uma crise epiléptica.

() compreensivel
() ndo compreensivel

40) I believe that a child like
has epilepsy because he/she
is possessed by some
supernatural spirit.

40) Eu acredito que uma
crianca como Pat tem
epilepsia porque ele/ela
esta possuido por um
espirito sobrenatural.

() compreensivel
() n3o compreensivel

41) I believe that parents of a
child like Pat continually
dread the possibility of their
child having an epileptic
seizure at anytime.

41) Eu acredito que os
pais de uma crianca
como Pat temem
continuamente a
possibilidade de seu
filho(a) ter uma crise
epiléptica a qualquer
momento.

() compreensivel
( ) ndo compreensivel

42) 1 believe that a genetic
defect can cause a child like
Pat to have epilepsy.

42) Eu acredito que um
defeito genético pode
fazer com que uma
crianga como Pat tenha
epilepsia.

() compreensivel
( ) ndo compreensivel

43) I believe that a child like
Pat must be kept in isolation.

43) Eu acredito que uma
crianga como Pat deve
ser mantida em

() compreensivel
() ndo compreensivel
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isolamento.

44) 1 believe that a spiritual
leader (for example, Rabbi,
Priest, Mullah) can provide
the best help for a child like
Pat.

44) Eu acredito que um
lider  spiritual  (por
exemplo, rabino, padre,
pastor, muld) pode
fornecer a melhor ajuda
para uma crianga como
Pat.

() compreensivel
() ndo compreensivel

45) I believe that a child like
Pat has epileptic seizures
when he/she does too much
school work.

45) Eu acredito que uma
crianca como Pat tem
crises epilépticas quando
faz  muitos trabalhos
escolares.

() compreensivel
() n3o compreensivel

46) 1 believe that a person's
faith in some higher power
helps him/her cope with

epilepsy.

46) Eu acredito que a fé
das pessoas em um
poder maior ajuda a
enfrentar/lidar com/a
epilepsia.

() compreensivel
() ndo compreensivel

47) 1 believe that epileptic
seizures can make a child
like Pat appear confused.

47) Eu acredito que as
crises epilépticas podem
fazer uma criangca como
Pat parecer confusa.

() compreensivel
() n3o compreensivel

48) I believe that a child like
Pat has epileptic seizures due
to sudden changes in his/her
mood.

48) Eu acredito que uma
crianga como Pat tem
crises epilépticas devido
a mudancas bruscas em
seu humor.

() compreensivel
() ndo compreensivel

49) I believe that a child like
Pat can have epilepsy
because of an abnormality in
the brain.

49) Eu acredito que uma
crianga como Pat pode
ter epilepsia por causa de
uma anormalidade no
cérebro.

() compreensivel
() ndo compreensivel

50) I believe that the type of
epilepsy Pat has is a form of
mental illness.

50) Eu acredito que o
tipo de epilepsia de Pat é
um tipo de doenca
mental.

() compreensivel
() ndo compreensivel

51) I believe that no one
really knows what causes a
child like Pat to have

epilepsy.

51) Eu acredito que
ninguém realmente sabe
0 que causa epilepsia em
uma crianga como Pat.

() compreensivel
() n2o compreensivel

comments or your specific beliefs which were not included as part of this scale below.

Versao Original
Additional comments and suggestions are very welcome. Please write your

Thank you very much for participating in this research.

acima.

Versao Brasileira
Comentarios adicionais e sugestdes sdo bem vindos. Por favor, escreva seus
comentarios ou suas crencas especificas que ndo estavam incluidas como parte da escala

Muito obrigada por participar dessa pesquisa.

Avaliacdo: ( ) compreensivel () ndo compreensivel




Justificativa:

Comentarios:

Sugestoes:
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Opcoes de resposta

Instrumento original

Versao brasileira

Avaliacéo

Justificativa

Totally Believe

Acredito totalmente

() compreensivel
() n3o compreensivel

Believe a Lot

Acredito muito

( ) compreensivel
() ndo compreensivel

Believe a little

Acredito um pouco

() compreensivel
() n3o compreensivel

Not at all

N3ao acredito

() compreensivel
() ndo compreensivel

Se vocé tiver outros comentarios, criticas ou sugestoes, por favor, escreva-os abaixo.
Obrigada por sua colaboragao.
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APENDICE P - Versdo de Consenso 1 do instrumento The Epilepsy Beliefs and
Attitudes Scale (EBAS) — Adult Version (GAJJAR et al., 2000)

Escala de Crencas e Atitudes Sobre Epilepsia — Versédo para Adultos

As afirmacgdes da Escala de Crengas Sobre Epilepsia refletem crengas relatadas por pessoas
de grupos culturais diversos. Muitas dessas crengas desenvolvem-se culturalmente através de
parentes, amigos, historias que uma pessoa conta para outra e assim por diante. Freqiientemente as
pessoas nao compartilham suas crengas com médicos ou profissionais da area da saide por medo de
serem ridicularizadas ou serem consideradas ignorantes ou atrasadas. No entanto, compreender as
crengas das pessoas ¢ muito importante. Isto nos ajudara a entender o que as pessoas pensam sobre
epilepsia e o que elas acreditam que sejam as causas da epilepsia, o que desencadeia as crises € como
elas lidam com as pessoas com epilepsia. As informagdes recolhidas através desta escala irdo ajudar
os profissionais da satde a se comunicarem melhor com os seus pacientes.

A Escala de Crengas em Epilepsia possui duas partes:

A parte I contém questdes que requerem respostas de SIM ou NAO.

A parte II inicia-se com a descricdo de uma pessoa com epilepsia. Em seguida, existem
afirmacdes que refletem uma grande variedade de crengas. Por favor, leia cada afirmagdo
cuidadosamente e circule um dos quatro numeros que melhor reflita a intensidade/o grau de sua
crenga, ou seja, aquilo que vocé mais acredita. Por favor, responda de acordo com o que vocé
acredita e ndo de acordo com o que vocé acha que deveria acreditar. Ndo ha crenga certa ou errada.
Lembre-se, sua resposta deve refletir o que vocé acredita.

Por favor, ndo deixe nenhum item em branco.

Parte I: Por favor, circule SIM ou NAO

1. Vocé ja ouviu falar ou leu sobre epilepsia? SIM /NAO
2. Vocé conhece algum outro nome para epilepsia? SIM / NAO
Se SIM, qual é o nome?

3. Vocé ja viu alguém tendo uma crise epiléptica? SIM /NAO
4. Vocé tem epilepsia? SIM /NAO
Se SIM, qual tipo de epilepsia:

5. Alguém na sua familia tem epilepsia? SIM / NAO

Quem? (Circule quantos forem necessarios)

Filho; Filha;, Marido; Esposa; Mde, Pai, Irmdo, Irmd;

Tia; Tio; Avo; Avo, Outro:

6. Vocé conhece ou conheceu mais alguma pessoa com epilepsia? SIM /NAO
Quem ¢ esta pessoa? (Circule quantas forem necessarias)

Amigo; Amiga; Parente de amigo, Vizinho; Parente do Vizinho,

Colegas de trabalho; Outro:

Parte 11

Por favor, leia a histéria seguinte que descreve uma crianga com um tipo particular de
epilepsia e lembre-se dela enquanto responde ao restante da Escala de Crencas Sobre Epilepsia.

A historia

Existem muitos tipos de epilepsia. Essa historia fala sobre um tipo de epilepsia. Quando Jodo
comeca a ter crises, ele geralmente comeca a mastigar, ou morder os labios, ou fica engolindo, ou se
cocando, ou se esfregando, parece que estd pegando algo ou fica atrapalhado como se estivesse a
procura de alguma coisa, e/ou algumas vezes corre de um lado para o outro, e/ou tira a roupa, como
se nao pudesse controlar esses comportamentos. Outras vezes, ele exibe comportamentos estranhos:
como se tomasse alguma coisa em uma xicara (sem estar segurando nada) e/ou como se empurrasse
alguém em resposta a estar sendo contido. Freqlientemente, esses comportamentos sdo seguidos por
perda da consciéncia, e quando Jodo volta a si, sente-se confuso. Ele algumas vezes diz que tem uma
aura, uma estranha sensacdo no estdmago subindo a cabega, ou sensagdo de “déja vu” (sensacao de
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que ja vivenciou estas experiéncias anteriormente). As vezes, Jodo parece ter ilusdes e/ou distor¢des
na percepgdo ¢ nas idéias e seu comportamento pode parecer engracado ou esquisito. Estas crises
podem ser breves durando 15 segundos ou mais prolongadas durando 8 minutos.

Por favor, leia cuidadosamente cada afirmagao e circule um dos quatro numeros que melhor
reflete a intensidade/o grau de sua crenga. Por favor, responda de acordo com o que vocé acredita e
ndo de acordo com o que vocé acha que deveria acreditar. Ndo ha crenga certa ou errada.

Acredito
totalmente

Acredito
muito

Acredito
um pouco

Nao
acredito

1) Eu acredito que o uso de ervas ou plantas
(medicina natural) ¢ o melhor tratamento de
satide para uma crianga como Jodo.

4

3

2

2) Eu acredito que alguém pode pegar epilepsia
tocando em uma pessoa que esta tendo uma crise
epiléptica.

3) Eu acredito que uma crianga como Jodo tem
crises epilépticas quando esta com muita raiva de
alguma coisa.

4) FEu acredito que muita medicagdo
anticonvulsivante no corpo pode fazer uma
crianga como Jodo ter mais crises epilépticas.

5) Eu acredito que preces ou oragdes podem
curar a epilepsia em uma crianga como Jodo.

6) Eu acredito que uma doenga grave (sarampo,
malaria, febre alta, dengue, meningite e outras)
que afeta o cérebro pode fazer uma crianga como
Jodo ter epilepsia.

7) Eu acredito que uma crianga como Jodo
freqiientemente apresenta dificuldades na escola.

8) Eu acredito que uma crianga como Jodo pode
ter crises epilépticas quando brinca no sol por
muito tempo.

Eu acredito que os pais de uma criangca como
Jodo sentem-se magoados com o filho porque ele
tem epilepsia.

9) Eu acredito que uma crianga como Jodo tem
epilepsia porque estd possuida por um mau
espirito.

10) Eu acredito que uma crianga como Jodo tem
crises epilépticas quando estd com preguica ou
entediado e ndo tem nada para fazer.

11) Eu acredito que ndo existe uma cura
verdadeira para epilepsia.

12) Eu acredito que uma crianga como Jodo tem
epilepsia porque € a vontade de Deus.

13) Eu acredito que mudangas repentinas no
tempo (por exemplo, ficar muito
quente/frio/imido/chuvoso) podem fazer com
que uma crianca como Jodo tenha crises
epilépticas.

14) Eu acredito que um médico seja o melhor
profissional para cuidar de uma crianga como
Jodo.

15) Eu acredito que milagres podem curar a
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epilepsia em uma crianga como Joao.

16) Eu acredito que uma crianga como Jodo pode
nadar quando acompanhada por seus pais.

17) Eu acredito que certas comidas/bebidas
podem fazer uma crianga como Jodo ter crises
convulsivas.

18) Eu acredito que uma crianga como Jodo
herda epilepsia de um dos pais (mae ou pai).

19) Eu acredito que os pais de uma crianga como
Jodo tém dificuldade para aceitar que seu filho
tem epilepsia.

20) Eu acredito que mudangas nas fases da lua
(por exemplo, lua cheia, lua nova) podem causar
crises epilépticas em uma crianga como Jodo.

21) Eu acredito que uma crianga como Joao deve
participar de todas as atividades fisicas na escola.

22) Eu acredito que uma lesdo no parto pode
resultar em epilepsia em uma crianca como Jodo.

23) Eu acredito que os pais de uma crianga como
Jodo conseguem convencé-la a esconder dos
outros que tem epilepsia.

25) Eu acredito que ¢ o destino que faz uma
crianga como Jodo ter epilepsia.

26) Eu acredito que uma crianga como Jodo deve
parar de tomar anticonvulsivantes uma vez que
suas crises estejam sob controle.

27) Eu acredito que a ma circulacdo do sangue
no cérebro pode causar crises epilépticas em uma
crianga como Jodo.

28) Eu acredito que uma crianga como Jodo pode
ter mais crises epilépticas quando ndo dorme
bem.

29) Eu acredito que um copo de agua ou outro
liquido poderia parar uma crise epiléptica em
uma crian¢a como Joao.

30) Eu acredito que uma crianga como Jodo ¢
freqiientemente rejeitada por seus colegas.

31) Eu acredito que a medicacdo para as crises
deve ser tomada apenas quando Jodo tem uma
crise epiléptica.

32) Eu acredito que uma crianga como Jod@o tem
epilepsia porque alguém colocou “olho gordo”
em sua mae quando ela estava gravida.

33) Eu acredito que viajar em veiculos fechados
(sem circulagdo de ar) pode fazer uma crianca
como Jodo ter crises epilépticas.

34) Eu acredito que por uma crianga como Jodo
ter epilepsia, as pessoas a julgam como inferior.

35) Eu acredito que se deve chamar uma
ambuladncia quando uma crianga como Jodo tem
uma crise epiléptica.

36) Eu acredito que os pais de uma crianga como
Jodo temem continuamente a possibilidade de
seu filho ter uma crise epiléptica a qualquer
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momento.

37) Eu acredito que um defeito genético pode
fazer com que uma crianga como Jodo tenha 4 3 2 1
epilepsia.

38) Eu acredito que uma crianga como Jodo deve
ser mantida afastada das outras pessoas.

39) Eu acredito que um lider espiritual (por
exemplo, padre ou pastor) pode fornecer a 4 3 2 1
melhor ajuda para uma crianga como Joao.

40) Eu acredito que uma crianga como Jodo tem

crises epilépticas quando faz muitos trabalhos 4 3 2 1
escolares.
41) Eu acredito que a fé das pessoas em um
N o 4 3 2 1

poder maior ajuda a enfrentar a epilepsia.
42) Eu acredito que as crises epilépticas podem 4 3 5 1
fazer uma crianga como Jodo parecer confusa.
43) Eu acredito que uma crianga como Jodo tem
crises epilépticas devido a mudancgas bruscas em 4 3 2 1
seu humor.
44) Eu acredito que uma crianga como Joao pode
ter epilepsia por causa de uma anormalidade no 4 3 2 1
cérebro.
45) Eu acredito que o tipo de epilepsia de Jodo ¢

. 4 3 2 1
um tipo de doenca mental.
46) Eu acredito que ninguém realmente sabe o 4 3 5 1

que causa epilepsia em uma crianga como Jodo.

Comentarios adicionais e sugestdes sao bem vindos. Por favor, escreva seus comentarios
ou suas crencas especificas que ndo estavam incluidas como parte da escala acima.
Muito obrigada por participar dessa pesquisa.
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APENDICE Q - Versdo brasileira do instrumento The Epilepsy Beliefs and Attitudes
Scale (EBAS) — Adult Version (GAJJAR et al., 2000)

Escala de Crencas e Atitudes Sobre Epilepsia — Versédo para Adultos

As afirmacgdes da Escala de Crengas Sobre Epilepsia refletem crengas relatadas por pessoas
de grupos culturais diversos. Muitas dessas crengas desenvolvem-se culturalmente através de
parentes, amigos, historias que uma pessoa conta para outra e assim por diante. Freqiientemente as
pessoas nao compartilham suas crengas com médicos ou profissionais da area da saide por medo de
serem ridicularizadas ou serem consideradas ignorantes ou atrasadas. No entanto, compreender as
crengas das pessoas ¢ muito importante. Isto nos ajudara a entender o que as pessoas pensam sobre
epilepsia e o que elas acreditam que sejam suas causas, o que desencadeia as crises € como elas
lidam com as pessoas com epilepsia. As informagdes recolhidas através desta escala ajudardo os
profissionais da satde a se comunicarem melhor com os seus pacientes.

A Escala de Crengas em Epilepsia possui duas partes:

A parte I contém questdes que requerem respostas de SIM ou NAO.

A parte II inicia-se com a descricdo de uma pessoa com epilepsia. Em seguida, existem
afirmacdes que refletem uma grande variedade de crengas. Por favor, leia cada afirmagdo
cuidadosamente e circule um dos quatro numeros que melhor reflita a intensidade/ o grau de sua
crenga, ou seja, aquilo que vocé mais acredita. Por favor, responda de acordo com o que vocé
acredita e ndo de acordo com o que vocé acha que deveria acreditar. Ndo ha crenga certa ou errada.
Lembre-se, sua resposta deve refletir o que vocé acredita.

Por favor, ndo deixe nenhum item em branco.

Parte I: Por favor, circule SIM ou NAO
1. Vocé ja ouviu falar ou leu sobre epilepsia? SIM /NAO

2. Vocé conhece algum outro nome para epilepsia? SIM /NAO
Se SIM, qual é o nome?

3. Vocé ja viu alguém tendo uma crise epiléptica? SIM /NAO

4. Vocé tem epilepsia? SIM / NAO
Se SIM, qual tipo de epilepsia:

5. Alguém na sua familia tem epilepsia? SIM / NAO
Quem? (Circule quantos forem necessarios)

Filho; Filha;, Marido; Esposa; Mde, Pai; Irmdo, Irmd;

Tia, Tio; Avo; Avo; Outro:

6. Vocé conhece ou conheceu mais alguma pessoa com epilepsia? SIM /NAO
Quem ¢ esta pessoa? (Circule quantas forem necessarias)

Amigo,; Amiga, Parente de amigo, Vizinho, Parente do Vizinho;

Colegas de trabalho; Outro:

Parte 11

Por favor, leia a histdria seguinte histéria que descreve uma criangca com um tipo particular de
epilepsia e guarde-a em sua memoria enquanto responde ao restante da Escala de Crencas Sobre
Epilepsia.

A historia



265

Existem muitos tipos de epilepsia. Essa historia fala sobre um tipo de epilepsia. Quando Jodo
comecga a ter crises, ele geralmente comeca a mastigar, ou morder os labios, ou fica engolindo, ou se
cogando, ou se esfregando, parece que estd pegando algo ou fica atrapalhado como se estivesse a
procura de alguma coisa, ¢/ou algumas vezes corre de um lado para o outro, e/ou tira a roupa, como
se ndo pudesse controlar esses comportamentos. Outras vezes, ele exibe comportamentos estranhos:
como se tomasse alguma coisa em uma xicara (sem estar segurando nada) e/ou como se empurrasse
alguém em resposta a estar sendo contido. Freqlientemente, esses comportamentos sdo seguidos por
perda da consciéncia, e quando Jodo volta a si, sente-se confuso. Ele algumas vezes diz que tem uma
aura, uma estranha sensacdo no estdmago subindo a cabega, ou sensagdo de “déja vu” (sensacdo de
que ja vivenciou estas experiéncias anteriormente). As vezes, Jodo parece ter ilusdes e/ou distor¢des
na percep¢do e nas idéias e seu comportamento pode parecer engracado ou esquisito. Estas crises
podem ser breves durando 15 segundos ou mais prolongadas durando 8 minutos.

Por favor, leia cuidadosamente cada afirmacéo e circule um dos quatro ndmeros que melhor
reflete a intensidade/o grau de sua crenca. Por favor, responda de acordo com o que vocé acredita
e ndo de acordo com o que vocé acha que deveria acreditar. Nao ha crenca certa ou errada.

Acredito  Acredito  Acredito N&o
totalmente muito um pouco  acredito
1 Eu acredito que o uso de ervas ou plantas
(medicina natural) é o melhor tratamento de
satde para uma crianca como
JOA0. i 4 3 2 1
2 FEu acredito que alguém pode pegar
epilepsia tocando em uma pessoa que esta
tendo uma crise
EPIEPLICA...ocviiriiiiicieee e 4 3 2 1
3 Eu acredito que uma crianga como Jodo
tem crises epilépticas quando estd com muita
raiva de alguma
COTSAunuiieniieieiie et ettt sttt see s eeseeeeeaes 4 3 2 1

4 Eu acredito que muita medicacdo
anticonvulsivante no corpo pode fazer uma
crianca como Jodo ter mais  crises
EPIIEPLICAS. c.vvvevie e e 4 3 2 e 1
5 Eu acredito que preces ou oragdes podem
curar a epilepsia em uma crianga como

6 FEu acredito que uma doenca grave
(sarampo, malaria, febre alta, dengue,
meningite e outras) que afeta o cérebro pode
fazer uma crianga como Jodo ter
EPIEPSIA....eiiiiiieieeee e

7 Eu acredito que uma crianga como Jodo
freqiientemente apresenta dificuldades na
€SCOla....iiiiiiiiiieee e

8 Eu acredito que uma crianga como Jodo
pode ter crises epilépticas quando brinca no
sol por muito

9 Eu acredito que os pais de uma crianga
como Jodo sentem-se magoados com o filho
porque ele tem



EPIlEPSIA...riiiiiiiiiieieeeeee e

10 Eu acredito que uma criangca como Jo@o
tem epilepsia porque esta possuida por um
mau
ESPITILO.cuveereetieereeierteriee et re e

11 Eu acredito que uma crianga como Joao
tem crises epilépticas quando estd com
preguica ou entediado e ndo tem nada para

12 Eu acredito que ndo existe uma cura
verdadeira para epilepsia..........cccceeveennnnns

13 Eu acredito que uma criangca como Jo@o
tem epilepsia porque ¢ a vontade de

14 Eu acredito que mudancgas repentinas no
tempo (por exemplo, ficar muito
quente/frio/imido/chuvoso) podem fazer com
que uma crianga como Jodo tenha crises
ePIlEPLICas.....ccvvereerieieeieeie e

15 Eu acredito que um médico seja o melhor
profissional para cuidar de uma criangca como

16 Eu acredito que milagres podem curar a
epilepsia em uma crianga como Jodo.....

17 Eu acredito que uma criangca como Jodo
pode nadar quando acompanhada por seus

18 Eu acredito que certas comidas/bebidas
podem fazer uma crianga como Jodo ter
crises

CONVUISIVAS...eoviiiiiiiiiiereeee e

19 Eu acredito que uma criangca como Jo@o

20 Eu acredito que os pais de uma crianca
como Jodo té€m dificuldade para aceitar que
seu filho tem epilepsia............

21 Eu acredito que mudangas nas fases da lua
(por exemplo, lua cheia, lua nova) podem
causar crises epilépticas em uma crianga
€OMO JOAO.....eeeriieiieenieeiieeniene

22 Eu acredito que uma crianga como Jodo
deve participar de todas as atividades fisicas
na escola.........ccceeeunennn.

23 Eu acredito que uma lesdo no parto pode
resultar em epilepsia em uma crianga como

24 Eu acredito que os pais de uma crianca
como Jodo conseguem convencé-la a

esconder dos outros que tem
EPIEPSIA...eiiiiiiieieeeee e
25 Eu acredito que é o destino que faz uma
crianga como Jodo ter
EPIEPSIA....eiiieiieieeeee e

26 Eu acredito que uma crianca como Joao



deve parar de tomar anticonvulsivantes uma
vez que suas crises estejam  sob
controle........cceveenenns

27 Eu acredito que a ma circulagdo do sangue
no cérebro pode causar crises epilépticas em
uma crianga como Joao.....

28 Eu acredito que uma crianca como Jodo
pode ter mais crises epilépticas quando nao
dorme bem..........cceceevueennen.

29 Eu acredito que um copo de agua ou outro
liquido poderia parar uma crise epiléptica em
uma crianca como

30 Eu acredito que uma crianga como Jodo ¢
freqlientemente rejeitada por seus
COLEEAS...coiiiviieieieeeeee e

31 Eu acredito que a medicagao para as crises
deve ser tomada apenas quando Jodo tem
uma crise epiléptica...................

32 Eu acredito que uma crianca como Jodo
tem epilepsia porque alguém colocou “olho
gordo” em sua mide quando ela estava
gravida.......coocveevvennnee.

33 Eu acredito que viajar em veiculos
fechados (sem circulagdo de ar) pode fazer
uma crianga como Jodo ter crises
ePIEPLICaS....oovieeieieeieeieee e

34 Eu acredito que por uma crianga como
Jodo ter epilepsia, as pessoas a julgam como
INferior....covieiiiieieeeee

35 Eu acredito que se deve chamar uma
ambulancia quando uma crianga como Joao
tem uma crise epiléptica...................

36 Eu acredito que os pais de uma criancga
como Jodo temem continuamente a
possibilidade de seu filho ter uma crise
epiléptica a qualquer momento.................

37 Eu acredito que um defeito genético pode
fazer com que uma crianca como Jodo tenha
epilepsia......cccocvevercieeciennennen.

38 Eu acredito que uma crianca como Jodo
deve ser mantida afastada das outras
PESSOAS.cuineinienierieeiteiente et

39 Eu acredito que um lider espiritual (por
exemplo, padre ou pastor) pode fornecer a
melhor ajuda para uma crianga como

40 Eu acredito que uma crianga como Joao
tem crises epilépticas quando faz muitos
trabalhos escolares.......................

41 Eu acredito que a fé das pessoas em um
poder maior ajuda a enfrentar a
EPILEPSIA....iiiiiiieiieieeeeee e

42 Eu acredito que as crises epilépticas
podem fazer uma criangca como Jodo parecer
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CONTUSA cvieiieiiierievceereeeeee e 4 3 2 e 1
43 Eu acredito que uma crianga como Jodo
tem crises epilépticas devido a mudancgas
bruscas em seu humor............... .. 4 3 2 1
44 Eu acredito que uma crianga como Jodo
pode ter epilepsia por causa de uma

anormalidade no cérebro.........ccoevvviveeiee. i 4 i 3 2 e 1
45 Eu acredito que o tipo de epilepsia de Jodo
¢ um tipo de doenga mental............ . .. 4 e, 3 2 e 1

46 Eu acredito que ninguém realmente sabe o
que causa epilepsia em uma crianga como

Comentérios adicionais e sugestdes sdo bem vindos. Por favor, escreva seus comentarios ou suas
crengas especificas que ndo estavam incluidas como parte da escala acima.

Muito obrigada por participar dessa pesquisa.
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APENDICE R - Processo de construcdo do site para disponibilizacdo eletrénica do
instrumento The Epilepsy Beliefs and Attitudes Scale (EBAS) — Adult Version (GAJJAR
et al., 2000)

O processo de construcao e disponibilizagdo eletronica da versdo brasileira da EBAS
— Adult Version foi desenvolvido em diversas etapas. Primeiramente serdo descritos os
procedimentos adotados ao longo das diversas etapas e ao final do Apéndice serdo
apresentadas as figuras referentes a cada uma das paginas que compunham o site.

Inicialmente, selecionou-se o conteudo de cada pagina, tendo como preocupagdo
facilitar o processo de coleta e motivar os participantes a responderem o estudo. Com
relagdo ao design do site, este foi elaborado em decisdo concomitante entre a pesquisadora e
a orientadora.

Dessa forma, durante a segunda etapa, o site foi construido pela pesquisadora,
utilizando-se o programa de edi¢do visual de paginas da web Macromedia Dreamweaver
MX e 0 mesmo passou a ser composto por cinco paginas.

Em seguida, com o objetivo de facilitar o acesso ao questionario, diminuir o tempo
de resposta e obter maior nimero de participantes, observou-se a necessidade de se criar um
banco de dados, para que as informacdes coletadas por meio da internet ficassem
armazenadas na propria pagina aonde a EBAS — Adult Version foi disponibilizada, sem que o
usudrio precisasse fazer o download dos instrumentos.

Para isso, realizou-se contato com profissional autdnomo, graduado em Ciéncias da
Computacado, para que fosse criado um banco de dados sendo que o mesmo foi construido
utilizando-se a linguagem MySQOL.

Com relagdo a estrutura do site, na pagina inicial foi disponibilizada uma breve
explicacdo sobre epilepsia, sobre os objetivos da pesquisa e também sobre os instrumentos
de coleta, a garantia de sigilo das informac¢des e o tempo necessario para responder aos
instrumentos (Figura 1).

ApoOs fazer a leitura da pagina um, o participante deveria clicar no botao
“Prosseguir”, passando a pagina dois na qual constava o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido nomeado, porém, de “Termo de Adesdo e Compromisso” por se tratar de versao
eletrénica do mesmo. Ao final da pagina, se o estivesse de acordo com as todas as
informacodes fornecidas pelo Termo, deveria emitir seu consentimento clicando em “Li e
estou de acordo com as declaragdes acima” e novamente em ‘“Prosseguir” para passar a

pagina seguinte, conforme mostra a Figura 2.
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Na terceira pagina, era possivel visualizar o formulario destinado a coleta de
caracteristicas socio-demograficas dos participantes, incluindo como campos obrigatdrios
“data de nascimento”, “estado civil”, “escolaridade”, “profissdo”, “renda”, “cidade” e
“unidade federativa” (os campos ‘“nome”, “endereco”, “telefone” e “e-mail” ndo eram
obrigatorios). A Figura 3 traz o formulario eletronico para coleta de informagdes socio-
demograficas.

Cabe ressaltar ainda que no campo “estado civil”, foram disponibilizadas as opgdes

9% ¢ 9 e bR 1Y

“casado”, “solteiro”, “viuvo”, “unido estavel”, “divorciado” e “outro”, para a escolaridade as
opgdes “primeiro grau incompleto”, “primeiro grau completo”, “segundo grau incompleto”,
“segundo grau completo”, “superior incompleto”, “superior completo”, “especializacao”,
“mestrado” e doutorado”. Ainda com rela¢do a escolaridade, solicitou-se aos participantes
que escolheram as opgdes “superior completo ou incompleto”, “especializacdo”, “mestrado”
ou “doutorado”, que descrevessem brevemente qual era sua area de graduacdo e de pos-
graduacao.

No caso da renda, foram disponibilizadas as opgdes “até 2 salarios minimos (de R$
415,00 a R$ 830,00)”, até 4 salarios minimos (de R$ 830,00 a R$ 1.660,00)”, até 6 salarios
minimos (de R$ 1.660,00 a RS 2.490,00)” ¢ “8 ou mais salarios minimos (R$ 3.220,00 ou
mais), considerando-se que o valor do salario minimo vigente na época era de R$ 415,00
(Brasil, 2008). Por fim, no campo relativo a “Unidade da Federacao” estavam disponiveis
todos os Estados do Brasil para que o participante pudesse selecionar aquele que
correspondia ao seu local de moradia.

Na pagina quatro, disponibilizou-se a explicagdo inicial sobre o instrumento e as
instrucodes para o preenchimento, além da Parte I da EBAS — Adult Version conforme mostra
a Figura 4.

J& na pagina cinco era possivel visualizar a Parte II da escala, incluindo os 46 itens
como mostra a Figura 5.

Na pagina seis disponibilizou-se um espago para comentarios e sugestoes € ao clicar
no botdo “Finalizar” (Figura 6), o participante prosseguiria para a ultima pagina na qual
estavam disponiveis alguns links relacionados a epilepsia (Figura 7).

Além disso, conforme é possivel visualizar nas figuras apresentadas neste apéndice,
em todas as paginas ficaram visiveis os simbolos e os nomes, respectivamente, da
Universidade Federal de Sdo Carlos e do Programa de Pds-Graduacdo em Educagdo
Especial visando identificar a institui¢do envolvida com o estudo. Além disso, em todas as

paginas era possivel clicar sobre os botdes “Home” e “Contato” que permitiam
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respectivamente, retornar a pagina inicial ou enviar uma mensagem aos responsaveis pelo
estudo.

A etapa seguinte envolveu a necessidade de localizar outro site que dispusesse de um
servidor capaz de hospedar o banco de dados e armazenar as informagdes que seriam
coletadas. Para que este proposito fosse atingido, fez-se contato com a Secretaria de
Informatica (Sin) da Universidade Federal de Sao Carlos e constatou-se a possibilidade de
hospedar o site na pagina da Universidade, procedimento que permitiu a finalizagdo do
processo de constru¢do do mesmo.

Finalmente, a pesquisadora entrou em contato com a Coordenadoria de Comunicagao
Social (CCS) da Universidade Federal de Sao Carlos que divulgou o site na Home Page da
Universidade entre os meses de novembro de 2008 a janeiro de 2009. A divulgacdo também
foi realizada pela CCS no e-mail institucional dos discentes, docentes e servidores técnico-
administrativos da UFSCar no dia dois de dezembro de 2008. Adicionalmente, a pesquisa
encarregou-se de divulgar o site em Programas de Pos-Graduagdo da UFSCar e de outras

Institui¢des de Ensino Superior.
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Crencgas e Atitudes em Epilepsia Infantil

O que é epilepsia?

A epilepsia é uma
doenca cronica que
afeta profundamente o
comportamento e a
qualidade de vida da
crianca, especialmente
devido ao
desconhecimento da
condicio gerando
estigma, superstigoes e
crencas irracionais, o
que pode influenciar
negativamente a vida
diaria da crianca
epiléptica e de sua
familia e resultar em
dificuldades nas
relagOes sociais e nas
oportunidades
escolares.

Por que esta pagina foi construida?

A elaboracio desta pagina faz parte de uma pesquisa
de Mestrado do Programa de Pds-Graduacio em
Educacdo Especial da Universidade Federal de Sao
Carlos e visa coletar informacoes sobre as crencas, as
atitudes e o conhecimento da populacio em geral
sobre epilepsia infantil.

Quem pode participar e o que é preciso fazer?

Para participar deste estudo vocé deve ter mais de 18
anos e fornecer seu consentimento por meio do
TERMO DE ADESAO E COMPROMISSO que se
encontra na proxima pagina. Se vocé estiver de acordo
com as declaracoes contidas neste Termo, devera
preencher seus dados cadastrais e em seguida,
responder a Escala de Crencas e Atitudes. Ao final,
havera um espaco destinado a comentarios e
sugestoes. Todas as informacées coletadas serdo
confidenciais e sigilosas para preservar a identidade
e evitar a identificag¢ao dos participantes.

Vocé precisara de apenas 15 minutos para preencher
seus dados e responder a Escala. Sua colaboracio com
esta pesquisa é de fundamental importancia, pois os
resultados obtidos por meio deste estudo poderdo
contribuir para mudar atitudes e derrubar mitos,
aumentar a consciéncia e compreensao piblica sobre
epilepsia, identificar as necessidades de criancas com
epilepsia e ajuda-las a compreender melhor sua
condicao.

Prosseguir

Figura 5: Pagina inicial do site da EBAS — Adult Version
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Crengas e Atitudes em Epilepsia Infantil

FPor favor, leia atentaments o Termo de Adesio e Compromisse abaixo. antes de preencher seus dados
cadastrais e responder a Escala de Crencas e Atitudes em Epilepsia - Versiao para adultos.

Termo de Adesio e Compronisso
1. Aceitacio das condigdes de uso

1.1 presente Termo de adesio e Compromisso tem por finalidade descrever as cbrigagdes do pesguisador e dos
participantes desta pesguiza, além de descrever seus objetivos & normatizar as condigdes de uso do site destinado a coleta
de informagdes. Ao enviar seus dadeos ao pesquizador, o participants assume gqus sua participagio nests astado & volantaria
& gue leu & concordou com este termo e 52 vincula, automatica e irrevogavelmente, 25 regras nele contidas.

1.2 O servigo oferecido nio envolvera guaisquer onus para o wsUario, exceto os da CconeXic remoia para 2CESS0 a0 Ste, gue
caberi aquele ter. Dia mesma forma, nio havera gualquer vantagem oq retribuigio ao usuirio pelas informacdes e dados
que cadastrar no site da pesquaisa.

=. Drescrigao dos objetivos da pesqguisa

s objetivos desta pesguisa sac identificar & analisar as crengas, as atitodes e 0 conhecmento da populagio em geral sobre
epilepsia infantil. © acesso a estas :n:f:}:rmam}es permitira reconhecer wariiveis gue podem estar emwvolvidas com as
dificuldades apresentadas pelas criancas epilépticas @ gue podem direta e indiretaments inflnenciar em seq fancionamento
psicossocial nas habilidades sociais e edocacionais.

3. Conduta e obrigagdes do participante

Como condigio para participar deste estudo, o nsoirio concorda em:

a) Fornecsr informagdes verdadeiras e axatas;

bl Ler este termo de adesic e compromisse, smitir ou Dao seu consenfimento oomm as informagdes agui descritas, e em
segnida, preencher os dados ca.dastl.a—.ise responder ao instramento de crengas sobre epilepsia;

ch A.celta.r que o pa:rhr:lpa.l:rte & 0 tnico responsavel por toda e gualgquer mfurmasau cadastrada no site de pesguiza, estando
sujeito a5 conseqgiénciazs, administrasivas e legais, decormentes de declaragdes falsas ou inexatas gue ViIeIem 3 CISAT
prejuizos a pesguisa o a terceiros;

d) ¥ic utdizar o servigo para fins ilicitos ou protbidos;

el Maoc wutilizar o sen':r;u para transmstic /divalgar material ibicito, proibido ou difamatorio, gue wviole a privacidade de
terceiros, o gue seja abusivo, a:mear;ad.clr discTiminatério, injurioso, ou calunioso;

£} rv3o utilizar o servigo para transmitir/divalgar marterizl gue incentive d_lsmr_nmaqau ou vicléncia;

g) 3o obter ou tentar obter acesse nio-aatorizado a outros sistemas ou redes de computadores conectados ao servigo
Cagdes de hacker);

h) Mio interferir ou interromper o s=rvigo, as redes on o= servidoras consctados ao servigo;

i} MEo criar falsa identidade om uatilizar-s= de subterfugios com a finalidade de enganar outras pessoas oa de obter
beneficios;

i) solicitar autorizagac pata inclair links para outros sites e/on bases de dados;

k) Comunicar imediatamente gualguer dls.crepa:ncﬂa constatada pelo wsuario nos dados e informagdes cadastrados,
concomitante & sua oorregac procedida por ele proprio.

4. Conduta e obrigagdes do pesguisador

& pasquisador reserva-se o direfto dec

all Pespeitar e cumprir as direirizes e normas apreseniadas na Pesolugio no 94/ 95 do Conselho Nacional de Saude, gue
regulamenta pesquisas envolvendo seres hamanos, darante toda a realizagio da presente pesquisa;

bl Assumit gue esia pesquisa recebeu aprovacic do Comite de Etica em Pesguisa com Seres Humanos da Universidade
Federal de 530 Carlos sob o protocols CAAF - 1018 0000 135-08;

c) Salvaguardar a dignidade, os direitos, a segarangca e o bem-estar do sujeito da pesguisa;

d} Empregar m.etod.ﬂ]n_g:a planejzda para s= adeguar iz particalaridades da pnpuJacae a ser estudada visando propurcma:r
condigdes gue nic gerem efeitos negativos aos participantes e, pelo contrario, sejam capazes de proporcionar mator
conhecimento scbre a epilepsia, promovendo melhora na sadde psicossocial de criangas epilapticas;

e} rianter o sigilo e a confidencialidade das informagdes obtidas, dimlzgando-as somente com finalidads cientifica sem a
identificagio dos eventuais participantes;

f) Manter-se dispomivel para contate oom oS participantss, caso ocorram didvidas ou problemas técndicos envolvendo o site
bem como sobre o conteado da pesgaisa.

4.1, 0 pasguizador nio s& responsabiliza por declaragdes falsas on inexatas prestadas pelos partcipantes que viersm a
causaT prejuizoes a terceiros.

5. Modificagies deste termo de adesio & compronyisso

F.2. O pesguizador reserva-se o direite de zlterar o comtendo deste Termo, sendo responsabilidade do participante
consalti-lo regularments durante o periodo de vigéncia da pesguisa.

5.2 O uso & cadasiro no site implicam na concordiancia do participante com todas as regras, condigies e avisos expostos
por meio deste termo, enguanto ali constar o cadastramento das informagdes pessoais fornecidas por aguela.

6. Legislacio aplicavel
Aplica-se ao presente Termo, @ as responsabilidades nele contidas, toda a legislagio federal gue lhe for pertinente.
Lie eston de acordo com as declaragdes acina.

Prosssguk

Figura 6: Termo de Adesdo e Compromisso disponivel na segunda pagina do site
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Crencas e Atitudes em Epilepsia Infantil

Por favor, preencha os campos abaixo. Os campos marcados com * sao obrigatérios.
Nome:

*Data de
nﬂscinlentn:

*Estado Civil: Solteiro

* S (" arids .
Escolaridade: Primeiro grau incompleto

*Ainda com relacao
a escolaridade,
caso vocé tenha
selecionado as
opcdes superior
completo ou
incompleto,
especializacio,
mestrado ou
doutorado,
descreva
brevemente qual é a
sua area de
graduacao e de
pos-graduacio.

*Profissao:

*Renda: até 2 salarios minimos (de R$ 415,00 a R$ 830,00)
Endereco:

Bairro:

CEP: -

*Cidade:

*UF: AC

Telefone: -

E-mail:
Limpar Prosseguir

Figura 7: Formulario para coleta de dados s6cio-demograficos
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Crencas e Atitudes em Epilepsia Infantil

Escala de Crengas e Atitudes Sobre Epilepsia — Versao para Adultos

As afirmagoes da Eseala de Crengas Sobre Epilepsia refletem crengas relatadas por pessoas de grupos culturais diversos. Muitas dessas erengas
desenvolvem-se culturalmente através de parentes, amigos, historias que uma pessoa conta para outra ¢ assim por diante. Freqiientemente as
pessoas nao compartitham suas crengas com médicos on profissionais da drea da satide por medo de serem ridicularizadas on serem consideradas
ignorantes on atrasadas. No entanto, compreender as crengas das pessoas ¢ muito importante. Isto nos ajudard a entender o que as pessoa
pensam sobre epilepsia e o que elas acreditam que sejam as causas da epilepsia, o que desencadeia as crises e como elas lidam com as pessoas
com epilepsia. As informagoes recolhidas através desta escala irdo ajudar os profissionais da satide a se comunicarem melhor com os seus
pacientes.

A Esecala de Crengas em Epilepsia possui duas partes:

* A parte I contém questoes que requerem respostas de "SIM” on "NAO"

* A parte Il inicia-se com a deserigho de uma crianga com epilepsia. Em segunida, existem alirmagoes que refletem uma grande variedade de
crengas. Por favor, leia cada afirmagio enidadosamente e cireule um dos quatro niimeros que melhor reflita a intensidade/o gran de sua
erenga, ou seja, aquilo que voed mais acredita.

Por favor, responda de acordo com o que vocd acredita e nio de acordo com o que vood acha que deveria acreditar. Nao ha erenca certa ou errada.
Lembre-se, sua resposta deve refletir o que vood acredita.

Por favor, nio deixe nenhum item em branco.

Parte I
Por favor, responda SIM ou NAO.
. Voot ji ouviu falar i sabive epilepsia? .
1. Voot ja ouviu falar ou leu sobre epilepsia SIM * NAO
2. Voor e ale » para epilensia? -
2, Voo conhece algum ontro nome para epilepsia SIM * NAO
o Se SIM, qual é o nome?
4. Voeé jit viu alguém te a crise epiléptica? g
4. Voeé jit viu alguém tendo wma arise epiléptica SIM * Nio
. Voeé tem epilepsia? e
4. Voeit tem epilepsia SIM * NAO
o Se SIM, qual tipo de epilepsia?
5. Alguém na sua familia tem epilepsia? SIM * NAO
Filho(a) Marido  Esposa
Irméo(a) Mie Pai
o Quem? (selecione quantos forem necessarios)
Tiola)  Avd(d)
Outro(s)
6. Voot conhece ou conheceu mais alguma pessoa com epilepsia? SIM % NAO
Amigo(a) Parente de amigo(a)
Vizinho(a) Parente do vizinho(a)
3 z H a7 (s i a > Ard
o Quem ¢ esta pessoa? (selecione quantos forem necessirios) ('oleg,ud.e trabalho
Cutra(s)
Prosseguir

Figura 8: Parte | do instrumento EBAS — Adult Version
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Eseala de Crencas e Atitudes Sobre Epilepsia — Versdo para Adultos

Parte IT

Por favor, leia a historia seguinte que descreve uma crianca com um tipo particular de epilepsia e gnarde-a em sua memdria
enquanto responde ao restante da Escala de Crengas Sobre Epilepsia.

A historia

Existem muitos tipos de epilepsia. Essa historia fala sobre um tipo de epilepsia. Quando Jodo comeca a ter crises, ele geralmente
comeca a mastigar, ou morder os libios, ou fica engohndo ou se cogando, ou se esfregando, parece que esta pegando algo ou fica
atrapathado como se estivesse a procura de alguma coisa, efou algumas vezes corre de um lado para o outro, e/ou tira a roupa.
como se nio pudesse controla: esses comportamentos. Outras vezes, ele exibe comportamentos estranhos: como se tomasse
alguma coisa em uma xicara (sem estar segurando nada) e/ou como se empurrasse alguém em resposta a estar sendo contido.
Freqilentemente, esses comportamentos sdo seguidos por perda da consciéncia, e .quando Jodo volta a si, sente-se confuso. Ele
algum,a.s vezes diz que tem uma aura, uma estranha sensagio no estdmago subindo & cabeca, ou sensacdo de "déja vu" (sensagio de
que ja vivenciou estas experiéncias anteriormente). As vezes, Jodo parece ter ilusdes e/ou distorgies na percepgio e nas ideéias e
seu comportamento pode parecer engracado ou esquisito. Estas crises podem ser breves durando 15 segundos ou mais prolongadas
durandoe 8 minutos.

Por favor, leia cuidadosamente cada afirmacio e circule um dos quatro nimeros que melhor reflete a intensidade/o grau de sua
crenga. Por favor, responda de acordo com o que vocé acredita e ndo de acordo com o que voc# acha que deveria acreditar. Nio ha
crenca certa ou errada.

Acredito Acredito Acredito Nio

totalmente muito pgll:é o acredito

Eu acredito que o uso de
ervas ou plantas (medicina
1 natural) e o melhor
tratamento de saide para
uma crianga come Jodo.

Eu acredito que alguém
pode  pegar  epilepsia
tocando em uma pessoa
que estd tendo uma crise

epiléptica.

L5

Eu acredito que uma
crianga come Jodo tem

3 crises epilépticas quando
esti com muita raiva de
alguma coisa.

Eu acredite que muita

medicagdo

anticonvulsivante no corpo

pode fazer uma crianca =1
como Jodo ter mais crises

epilépticas.

a2
[}
g

Eu acredito que preces ou

oragies podem curar a

epilepsia em uma crianca @1
como Jodo.

0]

(]
L
.

Eu acredito que uma
doenga grave (sarampo,
malaria, febre alta, dengue,
6 meningite e outras) que
afeta o cérebro pode fazer
uma crianca como Jodo ter

epilepsia.

Eu acredito que uma

crianga como Jodo

freqiientemente apresenta @1
dificuldades na escola.

(]
L
.

Eu acredito que uma
crianga como Jodo pode ter

8 crises epilépticas quando
brinca no sol por muito
tempo.

Figura 9: Parte Il do instrumento EBAS — Adult Version
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Eu acredito que os pais de
uma crianga como dJodo
sentem-se magoados com
o filho porque ele tem

epilepsia.

Eu acredito que uma
crianga como Jodo tem
epilepsia  porque  esta
possuida por um mau
espirito.

Eu acredito que uma
crianga como Joao tem
crises epilépticas quando
estd com preguiga ou
entediado e ndo tem nada
para fazer.

Eu acredito que nio existe
uma cura verdadeira para
epilepsia.

Eu acredito que uma
crianga comeo Jodo tem
epilepsia porque é a
vontade de Deus.

Eu acredito que mudangas
repentinas no tempo (por
exemplo, ficar muito
quente /frio/imido
Jchuvoso) podem fazer
com que uma crianga como
Jodo tenha crises
epilépticas.

Eu acredito que um médico
seja o melhor profissional
para cuidar de uma crianga
como Jodo.

Eu acredito que milagres
podem curar a epilepsia em
uma crianga come Jodo.

Eu acredito que uma
crianga como Jodo pode
nadar quando
acompanhada por seus
pais.

Eu acredito que cerfas
comidas/bebidas  podem
fazer uma crianga como
Joio ter crises convulsivas.

Eu acredito que uma
crianga como Jodo herda
epilepsia de um dos pais
(mde ou pai).

Eu acredito que os pais de
uma crianga como Jodo
tém  dificuldade  para
aceitar que seun filho tem
epilepsia.

Eu acredito que mudangas
nas fases da Ima (por
exemplo, lna cheia, lua
nova) pedem causar crises
epilépticas em uma crianca
como Jodo.

Eu acredito que uma
crianga como Jodo deve
participar de todas as
atividades fisicas na escola.

Eu acredito que uma lesdo
no parto pode resultar em
epilepsia em uma crianga

como Jodo.

En acredito que os pais de
uma crianga como Jodo
conseguem convencé-la a
esconder dos oufros que
tem epilepsia.

2
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Eu acredito que & o destino
que faz uma crianga como
Jodo ter epilepsia.

Eu acredito que uma
crianga como Jodo deve
parar de tomar
anticonvulsivantes  uma
vez que suas crises estejam
sob controle.

Eu acredito que a ma
circulagio do sangue no
cérebro pode causar crises
epilépticas em uma crianca
como Jodo.

Eu acredito que uma
crianga como Joao pode ter
mais crises epilépticas
quando nao dorme bem.

Eu acredito que um copo
de agua ou outro liquido
poderia parar uma crise
epiléptica em uma crianca
como Jodo.

Eu acredito que uma
crianga como Jodo @
freqientemente  rejeitada
por seus colegas.

Eu  acredito que a
medicagio para as crises
deve ser tomada apenas
quando Jodo tem uma
crise epiléptica.

Eu acredito que uma
crianga como Jodo tem
epilepsia porque alguém
colocou "olhe gordo" em
sua mde quando ela estava
gravida.

En acredito que viajar em
veiculos fechados (sem
circulagdo de ar) pode fazer
uma crianga como Joao ter
crises epilepticas.

Eu acredito que por uma
crianga como Jodo ter
epilepsia, as pessoas a
julgam como inferior.

Eu acredito que se deve
chamar uma ambulancia
quando uma crianga como
Joao fem wuma crise

epiléptica.

Eu acredito que os pais de
uma crianga como Jodo
temem continuamente a
possibilidade de seu filho
ter uma crise epiléptica a
qualquer momento.

Eu acredito que um defeito
genético pode fazer com
que uma crianga como
Jodo tenha epilepsia.

Eu acredito que uma
crianga como Jodo deve ser
mantida  afastada  das
ouiras pessoas.

Eu acredito que um lider
espiritual (por exemplo,
padre ou pastor) pode
fornecer a melhor ajuda
para uma crianca como
Jodo.

Eu acredito gque uma
crianga como Jodo tem
crises epilépticas quando
faz  muites  trabalhos
escolares,
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Eu acredito que a fé das
pessoas em um  poder
maior ajuda a enfrentar a
epilepsia.

Eu acredito que as crises
epilépticas podem  fazer
uma crianga como Jodo
parecer confusa,

Eu acredito que uma
crianga como Jodo tem
crises epilépticas devido a
mudangas bruscas em seu
humor.

Eu acredito que uma
crianga como Jode pode ter
epilepsia por causa de uma
anormalidade no cérebro.

Eu acredito que o tipo de
epilepsia de Jodo & um tipo
de doenga mental.

Eu acredito que ninguém
realmente sabe o que causa
epilepsia em uma crianca
como Jodo.

Prosseguir

Figura 9: Parte 11 da EBAS — Adult Version
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS

: ¢
] Tl -
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| PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCACAO ESPECIAL

PPGEEs

Crencas e Atitudes em Epilepsia Infantil

Comentarios adicionais e sugestoes serao bem vindos. Por favor, escreva-os no espaco abaixo. Muito obrigada(o) por
participar desta pesquisa!

Finalizar

Figura 10: Pagina seis do site
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L 8 o UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
ABNEES , ) } S Gl
[ T PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM EDUCA{;AO ESPECIAL \
PPGEEs

Crencas e Atitudes em Epilepsia Infantil

Suas respostas foram gravadas em nosso banco de dados.

Obrigada(o) por participar!

Links relacionados

Liga Brasileira de Epilepsia: http: //www.epilepsia.org.br

Academia Brasileira de Neurologia: http://www.abneuro.org

Associacdo Brasileira de Epilepsia: http://www.epilepsiabrasil.org br/

Associac¢do Portuguesa de Familiares, Amigos e Pessoas com Epilepsia: http://epi.do.sapo.pt/
American Epilepsy Society: http:/ /www.aesnet.org/

Internacional Bureau for Epilepsy: http://www.ibe-epilepsy.org/

Internacional League Against Epilepsy: http://www ilae-epilepsy.org/

Assisténcia a Saude de Pacientes com Epilepsia: http://www.aspebrasil.org/

Figura 11: Pagina final do site
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APENDICE S - Termo de compromisso do pesquisador e da instituic&o

Eu, Karina Piccin Zanni, RG 34082008-1, ¢ minha orientadora Profa. Dra.
Thelma Simdes Matsukura, comprometemo-nos a respeitar as diretrizes ¢ normas
apresentadas na Resolugdo n® 196/96 do Conselho Nacional de Satde, que regulamenta
pesquisas envolvendo seres humanos, durante toda a realizacdo da presente pesquisa.

Os cuidados éticos e exigéncias da resolucdo estdo sendo adotados, como
apresentado no presente protocolo de pesquisa. Dessa forma, a metodologia que sera
empregada foi planejada para se adequar as particularidades da populagdo a ser estudada
visando proporcionar condi¢des que ndo gerem efeitos negativos aos participantes e,
pelo contrario, sejam capazes de proporcionar maior conhecimento sobre a epilepsia,
promovendo melhora na satude psicossocial de criangas epilépticas. As medidas incluem
também a elaboracdo de termos de consentimento livres e esclarecidos para os
familiares, professores e para as instituigdes de ensino, e o compromisso de

confidencialidade e privacidade dos participantes e das informagdes obtidas.

Aluna Orientadora

Karina Piccin Zanni Profa. Dra. Thelma Simoes Matsukura

Responsavel pelo projeto

Sao Carlos, 19 de abril de 2008.
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APENDICE T - Termo de consentimento das instituices

1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

Os professores ¢ pais dos alunos da escola estdo sendo
convidados para participar da pesquisa CONHECIMENTO E PERCEPCAO
SOBRE EPILEPSIA ENTRE PROFESSORES E FAMILIARES DE
CRIANCAS DO ENSINO REGULAR E ESPECIAL.

Solicita-se autorizacdo para realizar a selecdo dos professores e pais nas
dependéncias da escola, através de convite pessoal e verbal. A participa¢do ndo ¢
obrigatoria.

A escola pode retirar seu consentimento a qualquer momento, encerrando sua
contribuicdo com esta pesquisa.

A recusa ndo trard nenhum prejuizo em sua relagdo com o pesquisador ou com a
UFSCar.

Os objetivos deste estudo sdo investigar e comparar o conhecimento e as crengas
de pais e professores de criangas epilépticas, matriculadas em escolas publicas
regulares de ensino fundamental e escolas especiais das cidades de Araraquara e
Sdo Carlos, acerca da epilepsia infantil

A participagdo dos professores e pais consistird em responder a uma escala de
crengas, formuldrios de identificagdo e caracterizagdo e entrevista semi-
estruturada.

Os riscos relacionados a sua participagdo nesta pesquisa envolvem o seu
deslocamento até a escola e vice-versa.

Os beneficios relacionados a participacdo dos professores e pais estdo
relacionados ao aprendizado e aquisicdo de conhecimentos sobre a doenga e
sobre condutas em caso de ocorréncia de uma crise.

As informagdes obtidas através dessa pesquisa serdo confidencias e asseguramos
o sigilo sobre a participagao.

10) Os dados nao serdao divulgados de forma a possibilitar a identificacdo dos

alunos.

11) Vocé recebera uma copia deste termo onde consta o telefone e o endereco do

pesquisador principal, podendo tirar dividas sobre o projeto caso julgue
necessario.

Karina Piccin Zanni
Avenida Sebastido Lacerda Corréa, 476, Sao José/Araraquara-SP
Telefone: (16)3322-6329
e-mail: kpzanni@hotmail.com
Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participagao na

pesquisa e concordo em participar. O pesquisador me informou que o projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que
funciona na Pro-Reitoria de Pés-Graduacdo e Pesquisa da Universidade Federal de Sao
Carlos, localizada na Rodovia Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP
13.565-905 - Sao Carlos - SP — Brasil. Fone (16) 3351-8110. Endereco eletronico:
cephumanos@power.ufscar.br

Sdo Carlos, 19 de abril de 2008.

Diretor (a)/Responsavel pela Institui¢do
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APENDICE U - Termo de consentimento livre e esclarecido — pais

Senhores pais ou responsaveis,

D
2)
3)
4)

5)

6)

7)

8)

9)

Vocé estd sendo convidado para participar da pesquisa CONHECIMENTO E
PERCEPCAO SOBRE EPILEPSIA ENTRE PROFESSORES E
FAMILIARES DE CRIANCAS DO ENSINO REGULAR E ESPECIAL.

A sua participacao nao ¢ obrigatdria.

Vocé pode retirar seu consentimento a qualquer momento, encerrando a sua
participagdo nesta pesquisa.

Sua recusa ndo trard nenhum prejuizo em sua relagdo com o pesquisador ou com
a escola de seu filho.

Os objetivos deste estudo sdo investigar e comparar o conhecimento e as crengas
de pais e professores de criangas epilépticas, matriculadas em escolas publicas
regulares de ensino fundamental e escolas especiais das cidades de Araraquara e
Sdo Carlos, acerca da epilepsia infantil.

A sua participacdo nesta pesquisa consistird em responder trés formularios de
caracterizagcdo de sua familia e de seu filho(a), uma escala sobre o nimero de
crises de seu filho e outra sobre conhecimentos e crengas em epilepsia e uma
entrevista semi-estruturada.

Os riscos relacionados a sua participacdo nesta pesquisa envolvem o seu
deslocamento até a escola e vice-versa.

A sua participacdo neste projeto pode beneficid-lo, pois as atividades
desenvolvidas podem esclarecer para vocé aspectos importantes sobre a
epilepsia, bem como o que fazer em situacdes de emergéncia. Este servico ¢
gratuito.

As informagdes obtidas através dessa pesquisa serdo confidencias e asseguramos
o sigilo sobre sua participagdo.

10) Os dados nao serdo divulgados de forma a possibilitar a sua identificagao.
11) Vocé recebera uma copia deste termo onde consta o telefone e o endereco do

pesquisador principal, podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e a sua
participacdo, agora ou a qualquer momento.

Karina Piccin Zanni
Avenida Sebastido Lacerda Corréa, 476, Sao José/Araraquara-SP
Telefone: (16)3322-6329
e-mail: kpzanni@hotmail.com
Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participagdo na

pesquisa e concordo em participar.

O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em

Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pro-Reitoria de Pos-
Graduacdo e Pesquisa da Universidade Federal de Sao Carlos, localizada na Rodovia
Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Sao Carlos - SP —
Brasil. Fone (16) 3351-8110. Endereco eletronico: cephumanos@power.ufscar.br

Sdo Carlos, 19 de abril de 2008.

Mae/Pai ou responsavel legal
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APENDICE V - Termo de consentimento livre e esclarecido — professores

Senhores professores,

1.

10.
11.

Vocé estd sendo convidado para participar da pesquisa CONHECIMENTO
E PERCEPCAO SOBRE EPILEPSIA ENTRE PROFESSORES E
FAMILIARES DE CRIANCAS DO ENSINO REGULAR E
ESPECIAL.

A sua participagdo ndo ¢ obrigatoria.

Vocé pode retirar seu consentimento a qualquer momento, encerrando a sua
participacdo nesta pesquisa.

Sua recusa nao trara nenhum prejuizo em sua relagdo com o pesquisador ou
com a escola onde vocé trabalha.

Os objetivos deste estudo sdo investigar € comparar o conhecimento e as
crencas de pais e professores de criangas epilépticas, matriculadas em
escolas publicas regulares de ensino fundamental e escolas especiais das
cidades de Araraquara e Sao Carlos, acerca da epilepsia infantil

A sua participacdo nesta pesquisa consistira em responder um formulario
para sua identificagdo e caracterizacdo, um formulario sobre freqiiéncia
escolar das criangas epilépticas e mais um colega de turma, uma escala sobre
conhecimentos e crengas em epilepsia e uma entrevista semi-estruturada.

Os riscos relacionados a sua participacdo nesta pesquisa envolvem o seu
deslocamento até a escola e vice-versa.

A sua participagdo neste projeto pode beneficid-lo, pois as atividades
desenvolvidas podem esclarecer para vocé€ aspectos importantes sobre a
epilepsia, bem como o que fazer em situacdes de emergéncia. Este servigo ¢
gratuito.

As informagdes obtidas através dessa pesquisa serdo confidencias e
asseguramos o sigilo sobre sua participagao.

Os dados ndo serdo divulgados de forma a possibilitar a sua identificagao.
Vocé recebera uma copia deste termo onde consta o telefone e o endereco do
pesquisador principal, podendo tirar suas dividas sobre o projeto e a sua
participagdo, agora ou a qualquer momento.

Karina Piccin Zanni
Avenida Sebastido Lacerda Corréa, 476, Sdo José/Araraquara-SP
Telefone: (16)3322-6329
e-mail: kpzanni@hotmail.com

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participagao na
pesquisa e concordo em participar.

O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos da UFSCar que funciona na Pro-Reitoria de Pos-
Graduagdo e Pesquisa da Universidade Federal de Sao Carlos, localizada na Rodovia
Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - Sdo Carlos - SP —
Brasil. Fone (16) 3351-8110. Endereco eletronico: cephumanos@power.ufscar.br

Sao Carlos, 19 de abril de 2008.

Professor(a)
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APENDICE X - Caracterizagao socio-demogréafica dos participantes do pré-teste

Os dados de caracterizagdo socio-demografica referentes as maes das duas
adolescentes que responderam ao Formulario de Identificagio e Caracterizacdo da

Familia e ao CCEB sao apresentados na Tabela 58.

Tabela 58: Perfil das mées participantes do pré-teste do Estudo 2
Nuamero de filhos
Participantes Idade Estado Escolaridade Ocupacao Renda CCEB - -
p civil pa¢ Mais Mais Total
velhos | novos
Até 2
Fundamental ‘
Mae 1 47 | Casada Do lar | salarios D 0 2 3
Incompleto )
minimos
) Até 4
Médio ‘
Mae 2 42 | Casada Do lar | salarios | Cl1 1 0 2
Completo ‘
minimos

Conforme ¢ possivel observar na Tabela 58, ¢ possivel observar que as duas
participantes eram casadas, tinham respectivamente 44 e 42 anos e eram donas-de-casa.

Além disso, as duas familias das adolescentes que participaram do pré-teste se
constituiam como intactas e, em uma residéncia moravam 5 pessoas enquanto na outra
moravam 4. As maes disseram que nao tinham nenhum membro da familia ou externo a
familia com o qual dividiam os cuidados com as adolescentes.

Apds a realizacdo do pré-teste, verificou-se que os instrumentos estavam
adequados no seu conteido e forma e nao foram feitas modificagcdes. O tempo de
aplicacdo de todos os formularios levou em média 15 minutos.

A Tabela 59 traz a caracterizacdo das adolescentes que participaram do pré-teste

de acordo com as variaveis ligadas a epilepsia.



Tabela 59: Caracterizacdo das adolescentes envolvidas com o pré-teste
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12 Tempo de L
o _ 3 Presenca de Classificagéo
Participantes | crise duracao da )
Comorbidades de Engel
(anos) doenca (anos)
Dificuldades de
Adolesc.1 6 10 5
aprendizagem
Adolesc. 2 3 13 Deficiéncia mental 6

De acordo com os dados apresentados na Tabela 59, ¢ possivel observar que a

adolescente 2 apresentava gravidade maior e tempo de dura¢do da doenga mais longo

do que a adolescente 1.

Além disso, as duas maes disseram que nenhum outro membro da familia

apresentava a doenca e que ambas desconheciam o tipo de crise e de epilepsia das

filhas.

Por fim, com relagdo a medicacdo, a adolescente 1 ingeria 600 mg de

oxcarbazepina e 1000 mg de valproato de sodio, utilizando essa medicagao por volta de

8 anos. Ja a adolescente 2 utilizava 1200 mg de carbamazepina e 2mg de clonazepam

utilizando a medicagdo ha cerca de 6 anos. Além disso, as duas adolescentes

apresentavam epilepsia criptogénica.




APENDICE W - Dados sdcio-demogréaficos do municipio 3
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Descricdo Valor Unidade
Pessoas residentes 306645 Habitantes
Homens residentes 156000 Habitantes
Mulheres residentes 150645 Habitantes
Etnia/raga branca 83,0 Porcentagem
Etnia/raca preta 4,0 Porcentagem
Etnia/raca parda 4,7 Porcentagem
Etnia/raca amarela 7,2 Porcentagem
Etnia/raga indigena 1,1 Porcentagem
Obitos hospitalares - Homens 551 Obitos
Qbitos hospitalares - Mulheres 440 Obitos
Obltqs ’hgspltalares - doengas infecciosas e 144 Obitos
parasitarias
Obitos hospitalares - causas externas de morbidade s

. 1 Obitos
e mortalidade
Estabelecimentos de Satde total 140 Estabelecimentos
Estabelecimentos de Satde SUS 77 Estabelecimentos
Lelrtos para internagdo em Estabelecimentos de 1415 Leitos
Saude (total)
Leitos para internagdo em Estabelecimentos de .
Satde gﬁblico (total) 205 Leitos
Leitos para internagdo em Estabelecimentos de .
Saide lla)rivado (totgl) 1210 Leitos
Leitos para internagcdo em Estabelecimentos de .
Saude ﬁrivado (SUGS) 1018 Leitos
Matricula - Ensino fundamental - 2007 52930 Matriculas
Matricula - Ensino médio - 2007 12178 Matriculas
Docentes - Ensino fundamental - 2007 2793 Docentes
Docentes - Ensino médio - 2007 989 Docentes
Nascidos vivos - registrados no ano 3953 Pessoas
Coeficiente de mortalidade infantil 12/1000 NV Pessoas
Esperanca de vida ao nascer 74, 092 Anos
Taxa de alfabetizacdo da populacao 0,959 Unidades
Casamentos - registrados no ano 1401 Casamentos
PIB a Preco de mercado corrente - 2005 3.126.961 Mil reais
Numero de Agéncias 30 Agéncias
Valor do Fundo de Participa¢do dos Municipios 26.661.847,21 Reais
Industrias extrativas - Numero de unidades locais 13 Unidades
Indqstrlas de transformacao - Numero de unidades 1378 Unidades
locais
Progiugao e dlStr‘lbIll(;aO de gletrlcldade, gas e agua 6 Unidades
- Numero de unidades locais
Area da unidade territorial 775 Km?
Densidade demografica 395,9 Habitantes/Km”
Crescimento demografico 0,804 Porcentagem/Ano

Fontes: IBGE (2008); PNUD (2008).
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APENDICE Y - Formuléario de identificacéo e caracterizacdo da familia

1) Identificacéo

Nome:
Data de Nascimento: / / Idade:
Grau de parentesco com a crianga: [ ] pai [ ]mae [ ] outro:

Estado Civil: [ ]casado[ ]solteiro [ ] unido estavel
[ ]viuavo[ ]separado [ ] outro:

Naturalidade:

Endereco:

Bairro: Cidade:

Cep:

Telefone: () Celular: ( )

2) Escolaridade
[ ]nunca freqlientou escola [ ] 1° grau incompleto [ ] 1° grau completo
[ ]2° grau incompleto [ ]2°graucompleto [ ] superior incompleto
[ ] superior completo
3) Ocupacao
Vocé trabalha: [ ] sim. Profissao:
[ ]ndo. Por que:

4) Renda

[ ]até 2 salarios minimos (R$860,00) [ ] até 4 salarios minimos (R$1720,00)

[ ] até 6 salarios minimos (R$2580,00) [ ] até 8 ou mais salarios minimos (R$
3.440,00)
5) Quantos filhos vocé tem?

Iniciais do nome Data de nascimento Idade

6) Com quem vocé mora em sua casa?Indique por favor, quais destas pessoas
trabalham fora.

Iniciais do nome Grau de parentesco | Idade Trabalha

]sim|[ ]ndo

]sim[ ]nao

]sim[ ]ndo

]sim[ ]nao

]sim|[ ]ndo

e N e N e B e B e B (|

]sim|[ ]ndo

7) Com quem vocé divide os cuidados da crianga: [ ] pai
[ ]mae

[ ] filho(a) mais novo

[ ] filho(a) mais velho

[ ]tia(o)

[ ]avo(o)

[ ] vizinho(a)

[ ] outro:
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APENDICE Z - Critério de Classificacdo Econémica Brasil — 2008

Nome:

Critério de Classificacao

A B E P Economica Brasil

O Critério de Classificacdo Econdmica Brasil, enfatiza
sua fungado de estimar o poder de compra das pessoas e
familias urbanas, abandonando a pretens&o de classificar
a populacao em termos de “classes sociais”. A divisdo de
mercado definida abaixo é exclusivamente de classes
econdmicas.

associacdo brasileira de empresas de pesquisa

SISTEMA DE PONTOS

Posse de itens

Quantidade de Itens

(] 1. 2 | 3
Televisdo em cores 0 1 2 3 4
Radio 0 1 2 3 4
Banheiro 0 4 5 6 7
Automovel 0 4 7 9 9
Empregada mensalista 0 3 4 4 4
Maquina de lavar 0 2 2 2 2
Videocassete e/ou DVD 0 2 2 2 2
Geladeira 0 4 4 4 4
Freezer (aparelho independente 0 5 5 2 5
ou parte da geladeira duplex)
Grau de Instrucdo do chefe de familia
Analfabeto / Primario incompleto Analfabeto / Até 3°. Série Fundamental 0
Primario completo / Ginasial incompleto Até 4°. Série Fundamental 1
Ginasial completo / Colegial incompleto Fundamental completo 2
Colegial completo / Superior incompleto Médio completo 4
Superior completo Superior completo 8

CORTES DO CRITERIO BRASIL

‘ ‘ TOTAL BRASIL
Classe PONTOS (%)
A1 42 - 46 0,9%
A2 35-41 4,1%
B1 29-34 8,9%
B2 23-28 15,7%
c1 18 - 22 20,7%
c2 14 - 17 21,8%
D 8-13 25,4%
E 0-7 2,6%




APENDICE AA - Formuléario de identificaco e caracterizacdo da crianca

1) Identificacéo

Nome (somente as iniciais):
DN: [/ [ Idade: __ anos
Sexo: [ ] feminino [ ] masculino

2) Histodrico de saude
A) Com que idade seu filho apresentou a primeira crise?
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B) Quais medicacfes a crianca utiliza?

Nome Tempo de uso Quantidade (ao dia) | Dosagem
mg)

(em

C) Algum outro membro da familia é ou era epiléptico?
[ ]sim. Qual?
[ ]ndo

D) A crianc¢a apresenta alguma outra doenca crénica?
[ ]sim. Qual(is)?
[ ]ndo

E) A crianca apresenta alguma outra doenca neuroldgica ou mental?
[ ]sim. Qual(is)?
[ ]ndo

F) Vocé sabe qual o tipo de crise de seu filho?
[ ]sim. Qual?
[ ]ndo

G) Vocé sabe qual o tipo de epilepsia de seu filho?
[ ]sim. Qual?
[ ]ndo
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APENDICE BB - Classificacdo de Engel - Freqiiéncias de crises (ENGEL, 1993)

0 | Sem crises, sem drogas anti-epilépticas

1 | Sem crises, necessidade de drogas anti-epilépticas desconhecida

2 | Sem crises, requer drogas anti-epilépticas para se manter assim

3 | Crises parciais simples ndo incapacitantes

4 | Crises noturnas nao incapacitantes, apenas

5 | 1-3 por ano

6 |4-11 porano

7 | 1-3 por més

8 | 1-6 por semana

9 | 1-3 por dia

10 | 4-10 por dia

11 | >10 por dia

12 | Status epiléptico sem coma barbiturico
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APENDICE CC - Formulario para registro de freqiiéncia as aulas

Data: [ !

Nome da escola (somente as iniciais):

Nome do responsavel (somente as iniciais):

NUmero total de criancas matriculadas:

Nome do aluno (somente as iniciais):

DN: [ [/ Idade: __ anos
Sexo: () feminino () masculino
Ano: Periodo: ( )manha ( ) tarde

Total de dias letivos (até a data de preenchimento do formulario):
NUmero de presencas:

NUmero de auséncias:

* As questdes abaixo devem ser respondidas apenas nos casos em que as criancas tém

epilepsia.

1) A familia entra em contato com a escola para justificar as faltas da crianca?

2) Vocé saberia dizer se a crianga costuma faltar por que teve crises epilépticas?
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APENDICE DD - Formuléario de identificaco e caracterizacio do professor

01) Identificacdo

Nome do professor:

Nome da escola:

Data de Nascimento: / / Idade:

Estado Civil: [ ] casado
[ ] solteiro
] unido estavel

[
[ ]separado
[
[

] viavo
] outro:
Naturalidade:
Endereco:
Bairro: Cidade:
Cep:
Telefone: () Celular: ()

02) Formacéo profissional
Qual a sua formagdo: [ ] magistério
[ ] superior
[ ] especializagdao
[ ] mestrado
[ ] outro:
03) Ao longo de sua formacéo vocé recebeu alguma orientacdo ou treinamento
sobre epilepsia?

[ ] sim. Onde e quando:

[ ] nao.

04) Essa ¢é a primeira vez que vocé trabalha com uma crianca(s) com problema
cronico de saude?

[ ]sim.

[ ] ndo:
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12 ANEXOS
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ANEXO A - Resumo da Classificacdo Internacional das Crises Epilépticas
(COMISSION - ILAE, 1981)

1. Crises Parciais (ou focais)

Crises parciais simples (CPS)

* com sinais motores

* com sinais sensitivos somatossensoriais ou especiais

* com sinais ou sintomas autonomicos

* com sintomas psiquicos.

Crises parciais complexas (CPC)

* inicio de crise parcial simples seguida por alteragdo da consciéncia
» alteracdo de consciéncia no inicio

Crises secundariamente generalizadas

* CPS evoluindo para crises tonico-clonicas generalizadas (CTCQG)
* CPC evoluindo para CTCG

* CPS evoluindo para CPC e entdo para CTCG.

2. Crises Generalizadas (desde o inicio)
CTCQG Crises de auséncia

Crises de auséncia atipica

Crises mioclonicas

Crises tonicas

Crises clonicas

Crises atOnicas.

3. Crises ndo classificaveis (informac6es incompletas ou inadequadas)
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ANEXO B - Resumo da Classificacdo Internacional das Epilepsias e Sindromes
Epilépticas e Condicdes Relacionadas (ILAE, 1989)

1. Sindromes e Epilepsias Localizadas (locais, focais e parciais)
1.1 Idiopética (com inicio relacionado a idade)

Epilepsia benigna da infancia com espicula centro-temporal
Epilepsia da infAncia com paroxismos occipitais

Epilepsia primdria da leitura

1.2 Sintomatica

Epilepsia parcial continua progressiva cronica

Sindromes com quadros especificos de manifestagao

* Epilepsia lobo temporal

* Epilepsia lobo frontal

* Epilepsia lobo parietal

* Epilepsia lobo occipital.

1.3 Criptogénica

2. Sindromes e Epilepsias Generalizadas

2.1 Idiopatica (com inicio relacionado a idade)
Convulsao familiar neonatal benigna

Convulsdo neonatal benigna

Epilepsia mioclonica benigna do lactente
Epilepsia auséncia da infancia

Epilepsia auséncia juvenil

Epilepsia mioclonica juvenil

Epilepsia com crises tonico-clonicas ao despertar
Outras epilepsias idiopaticas generalizadas
Epilepsias desencadeadas por modos especificos de ativagao
2.2 Criptogénica ou Sintomatica

Sindrome de West

Sindrome de Lennox-Gastaut

Epilepsia mioclonico-astatica

Epilepsia com auséncias mioclonicas

2.2.1 Sintomatica

Etiologia inespecifica

Encefalopatia mioclonica precoce

Encefalopatia epiléptica infantil precoce com surto-supressao
Outras epilepsias generalizadas sintomaticas
2.3.2. Sindromes especificas

Crises epilépticas complicando outras doengas

3. Sindromes e Epilepsias Indeterminadas se Focais ou Generalizadas
3.1 Com Crises Focais e Generalizadas Crises neonatais

Epilepsia mioclonica grave do lactente

Epilepsia com espicula-onda lenta continua durante sono lento

Afasia epiléptica adquirida

Outras epilepsias indeterminadas

3.2 Sem Inequivocas Caracteristicas Focais ou Generalizadas
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4. Sindromes Especiais

4.1 Crises Circunstanciais

Convulsoes febris

Crises isoladas ou estado de mal isolado

Crises que ocorrem somente em evento toxico ou metabdlico
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ANEXO C - Classificagdo das crises epilépticas (ENGEL, 2001)

e Crises autolimitadas
- Crises generalizadas
- Crises focais
e Crises continuas
- Status epilepticus generalizado
- Status epilepticus focal
e Fatores precipitantes nas crises reflexas
Tipos de crises autolimitadas
Crises generalizadas
Crises tonico-clonicas
Crises clonicas
Crises tOnicas
Crises de auséncias tipicas
Crises de auséncias atipicas
Crises de auséncias mioclonicas

Espasmos
Crises mioclonicas
Mioclonias palpebrais
Crises mioclono-atonicas
Mioclonias negativas
Crises atOnicas
Crises reflexas na sindromes de epilepsias generalizadas
Crises focais
Crises neonantais
Crises focais sensitivo-sensoriais
O com sintomas sensitivo-sensoriais elementares
O com sintomas experenciais
Crises motoras focais
O com sinais motores elementares clonicos
O com sinais motores tonicos assimétricos
O crises com automatismos tipicos do lobo temporal
O crises com automatismos hipercinéticos
O crises com mioclonias negativas focais
O crises motoras inibitdrias
Crises gelasticas
Crises hemiclonicas
Crises secundariamente generalizadas
Crises reflexas em sindromes de epilepsias focais

Tipos de crises continuas



Status epilepticus generalizado

Status epilepticus tonico-clonico

Status epilepticus clonico

Status epilepticus de auséncia

Status epilepticus tonico

Status epilepticus mioclonico

Status epilepticus focal

Epilepsia partialis continua de Kojevnikov
Aura continua

Status epilepticus limbico

Status hemiconvulsivo com hemiparesia

Estimulos precipitantes de crises reflexas
Estimulos visuais

e Luz

e Padroes

e Outros estimulos visuais
Pensamento

Musica

Alimentagao

Praxia

Estimulos sensitivo-sensoriais
Estimulos proprioceptivos
Leitura

Agua quente

Sobressalto
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ANEXO D - Parecer do Comité de Etica em Pesquisa Em Seres Humanos da
Universidade Federal de Sdo Carlos

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SAO CARLOS
PRO-REITORIA DE POS-GRADUAGAO E PESQUISA

(¥
Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos
= Chr Via Washington Lufs, km, 235 - Caixa Postal 676
: Fones: (016) 3351.8109 / 3351.8110

Fax: (016) 3361.3176
CEP 13560-970 - S3o Carlos - SP - Brasil

ro ower.ufscar.br - http:/www.propg.ufscar.br/

CAAE 1018.0.000.135-08

Titulo do Projeto: Conhecimento e Percepclio Sobre Epilepsia entre Professores e Familiares de
Criancas do Ensino Reqular e Especial
Classificag8o: Grupo III

Pesquisadores (as): Karina Piccin Zanni, Prof2 Dr2 Thelma Sim8es Matsukura (orientadora)
Parecer N°. 246/2008

; 1. Normas a serem seguidas
* O sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, sem penalizagdo alguma e sem prejuizo ao seu cuidado (Res. CNS 196/96 -
Item IV.1.f) e deve receber uma cépia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por
ele assinado (Item IV.2.d).
* O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e descontinuar
0 estudo somente apés andlise das razGes da descontinuidade pelo CEP que o aprovou (Res, CNS Itemn
I1I.3.2z), aguardando seu parecer, exceto quando perceber risco ou dano n3o previsto ao sujeito
participante ou quando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa
(Item V.3) que requeiram agdo imediata.
* O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes
que alterem o curso normal do estudo (Res. CNS Item V.4). E papel do pesquisador assegurar medidas
imediatas adequadas frente a evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e
enviar notificacdo ao CEP e & Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria = ANVISA - junto com seu
posicionamento.
» Eventuais modificages ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e
sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas. Em caso de projetos do
Grupo I ou II apresentados anteriormente & ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve envia-las
também & mesma, junto com o parecer aprobatdrio do CEP, para serem juntadas ao protocolo inicial
(Res. 251/97, item I11.2.e).
* Relatérios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, inicialmente em ] / e ao
término do estudo.

2. Avaliacéo do projeto
O Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da Universidade Federal de
Séo Carlos (CEP/UFSCar) analisou o projeto de pesquisa acima identificado e considerando os pareceres

do relator e do revisor DELIBERQU:
As pendéncias apontadas no Parecer n® 208/2008, de 16 de maio, foram

satisfatoriamente resolvidas.
O projeto atende as exigéncias contidas na Resolugdo 196/96, do Conselho

Nacional de Salde.

3. Conclusdo:

Projete aprovado
S&o Carlos, 6 de junho de 2008.

-

Profa, Dra. Sousa
Coordenadora do CEP/UFSCar
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ANEXO E - Autorizacédo concedida para uso do instrumento The Epilepsy Beliefs
and Attitudes Scale (EBAS) — Adult Version (GAJJAR et al., 2000)

J

Toronto
¢ District
School
Psychological Services Board 140 Borough Drive, 3" Floor Tel: (416) 396-8452
Toronto, Ontario MIP 4N6 Fax: (416) 396-6835

Dr. Mina Gajjar, C. Psych.
Dept of Psychology

June 5, 2009
To Whom it may concern

Permission to Use Copyrighted Material

Re: The Epilepsy Beliefs and Attitude Scale (EBAS) — Adult Version

For good consideration, |, the undersigned as copyright holder, hereby give permission to Ms.
Karina Piccin, Occupational Therapist, of Avendia Sabastiao, Lacerda Correa, no 476, Bairro,
Sao Jose, Araraguara, Sao Paulo, Brazil, Cef: 14800-480, to carry out a transcultural
adaptation of my scale, The Epilepsy Beliefs and Attitude Scale (EBAS) which | had developed
and was first published in the year 2000 as:

Gajjar, M., Geva, E, Humphries, T. Peterson-Badali, M., & Otsubo, H. (2000) A new scale to
assess culture specific beliefs and attitudes about epilepsy. Online Epilepsy and Behavior, 1,
235-255. Available from the International Digital Electronic Access Library at
http://iwww.ideallibrary.com (see Academic Press).

| understand that this material shall be used only in the following manner by Ms. Karina Piccin:
1. to adapt the EBAS as part of the completion of her Master’s Thesis in Special
Educatior at Federal University of Sao Carlos, (UFSCar), Brazil, and
2. to publish her work in a Scientific Journal, Arquivos de Neuro-Psiquiatria.

A credit line to acknowledge the use of the EBAS will be required.
The credit line shall read as:
The Epilepsy Beliefs and Attitude Scale (EBAS) was developed by Dr. Mina Gajjar, C. Psych.,

Member of the College of Psychologists of Ontario; Psychoeducational Consultant, Toronto
District School Board; Adjunct Clinical Supervisor, OISE/University of Toronto, Canada.

Can,

M .Ga :
Dr. Mina Gajjar, C. Psych.
Dept of Psychology
Toronto District School Board
140 Borough Drive
Scarborough, Ontario, M1P 4N6

' Canada
Telephone:
416-396-8494
647-222-9445

mina.gajjas@tdsb on ca






