RESUMO

A Epilepsia apresenta-se como uma doença milenar, objecto de grandes transformações conceptuais ao longo dos tempos. Actualmente constitui uma das patologias neurológicas crónicas mais frequentes, com pico de manifestação nos primeiros anos de vida e na velhice. 

As suas formas de apresentação são múltiplas e as repercussões fisico-cognitivas podem variar entre mínimas, quase imperceptíveis, até algo mais global com limitações explícitas na vida quotidiana dos doentes e seus familiares.

A Qualidade de Vida, ao contrário da Epilepsia, e no seu sentido mais restrito, aparece como sendo um conceito recente, mas de difusão exponencial, sendo objecto de interesse e análise nas suas mais variadas vertentes e domínios. A sua definição aponta para uma tarefa árdua, visto que as suas características major são efectivamente a multifactoriedade e a subjectividade  (inter-individual e até mesmo intra-individual, dependendo dos contextos e das vivências).

A Qualidade de Vida Relacionada com a Saúde, nomeadamente no campo da patologia epiléptica, necessita ainda de maiores investigações e investimentos, no sentido de poder contribuir de forma significativa, não só para uma melhor compreensão e vivência da doença em si, mas também para incrementar, ou manter, o bem-estar físico e psíquico e, imprescindivelmente, o social.

As crianças, seres humanos em pleno e potencial desenvolvimento, formam um grupo particular de doentes, que se confronta com eventos anómalos aos quais são totalmente alheias e que, de certo modo, podem condicionar o seu desenvolvimento e adaptação ao mundo exterior.

De facto, numa humanidade que se revela já na sua essência de difícil interpretação, a Epilepsia pode transformar a inserção de uma pessoa numa tarefa ainda mais agreste, sobretudo numa sociedade que ainda possui ideologias erróneas e estigmatizantes referentes a esta doença e aos seus portadores.

O presente trabalho restringe-se às crianças epilépticas, porque se acredita que tem sido um grupo minorado, em termos de Qualidade de Vida. É realizada uma abordagem à patologia epiléptica em si, ao desenvolvimento fisico-psiquico-social da criança, à Qualidade de Vida com ênfase na que se reporta à área da saúde, bem como a um dos princípios éticos que se demonstra de grande relevância para o tema – o da beneficência.

Através do estudo realizado pretende-se, essencialmente, analisar se esta patologia, nesta fase de vida, conduz a alterações individuais importantes e determinar, dentro das limitações impostas, até que ponto a doença interfere no seu desenvolvimento individual, com abrangência das esferas familiar, social e escolar e possíveis, ou inevitáveis, repercussões na qualidade de vida de cada criança.

Com base em tais observações tenta-se traçar um caminho, onde a beneficência se anuncie como um imperativo ético, alicerçado nas demais virtudes, princípios, comportamentos, concepções,... que permitam uma natural integração de cada indivíduo no meio social, por forma a transmitir que a diferença não necessita de ser cunhada de indiferença humana, pessoal ou social.

