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Resumo: Objetivo: integrar evidéncias sobre epilepsia miocldnica juvenil (EMJ), articulando
conceituacao, diagndstico, tratamento e necessidades de cuidado relacionadas a qualidade
de vida. Método: revisdo integrativa com orientagéo critico-aplicada e pergunta estruturada
por populagéo, interesse e contexto PICo. Executou-se busca no PubMed/MEDLINE, com
rastreamento complementar de publicagbes e documentos profissionais. Estudos primarios
com texto completo recuperado constituiram o nucleo empirico; diretrizes, sinteses e
publicagbes disponiveis apenas por resumo foram distinguidas desse nucleo. A selegdo
foi documentada e a andlise organizada por convergéncia tematica. Resultados: a busca
estruturada identificou 94 registros; dois estudos terapéuticos adicionais foram localizados
por rastreamento complementar. Quarenta publicagées foram encaminhadas a recuperagéo,
28 ndo foram obtidas integralmente e 12 compuseram o nuicleo empirico. Os achados
relacionaram a experiéncia da EMJ ao controle das crises, a tolerabilidade terapéutica,
ao sono, a saude mental, as fungdes executivas e a participagdo social. Estudos recentes
sobre brivaracetam e avaliagdo circadiana ampliam as possibilidades investigativas,
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mas apresentam amostras pequenas e limitagdes que impedem conclusdes definitivas.
Consideragdes finais: o0 acompanhamento da EMJ deve incorporar desfechos relatados pelo
paciente, além da frequéncia de crises. Educagao em saude, investigagao de dificuldades de
adesao, avaliagdo do sono e identificagdo de sofrimento emocional constituem prioridades
assistenciais. A predominancia de pesquisas observacionais e as restricdes de recuperagao
dos textos exigem interpretacéo prudente.

Palavras-chave: epilepsia mioclénica juvenil; qualidade de vida; eletroencefalografia;
enfermagem; sono.

Abstract: Objective: to integrate evidence on juvenile myoclonic epilepsy (JME), connecting
its definition, diagnosis, treatment, and care needs related to quality of life. Method: an
integrative review with a practice-oriented critical approach and a PICo-based question.
PubMed/MEDLINE was searched, with complementary tracking of publications and
professional documents. Primary studies retrieved in full text formed the empirical core;
guidelines, evidence syntheses, and abstract-only publications were distinguished from this
core. Selection was documented, and findings were organized thematically. Results: the
structured search identified 94 records; two additional therapeutic studies were identified
through complementary tracking. Forty reports were sought for retrieval, 28 were not obtained
in full text, and 12 formed the empirical core. Findings connected the experience of JME with
seizure control, treatment tolerability, sleep, mental health, executive functioning, and social
participation. Recent studies on brivaracetam and circadian assessment expand research
possibilities, but small samples and methodological limitations prevent definitive conclusions.
Final Consideration: JME follow-up should incorporate patient-reported outcomes alongside
seizure frequency. Health education, assessment of adherence difficulties, sleep evaluation
and identification of emotional distress are care priorities. The predominance of observational
research and limited full-text retrieval require cautious interpretation.

Keywords: myoclonic epilepsy; juvenile; quality of life; electroencephalography; nursing;
sleep.

INTRODUGAO

A EMJ, historicamente conhecida como Sindrome de Janz, integra as
sindromes de epilepsia generalizada idiopatica. Seu reconhecimento depende da
combinagdo entre manifestagbes clinicas e resultados do eletroencefalograma
(EEG), e ndo apenas da ocorréncia de uma crise tdnico-cldnica generalizada. As
crises mioclénicas sao essenciais a definicao sindrémica; auséncias e crises tonico-
clénicas podem acompanhar o quadro, mas a apresentacao nao € idéntica em todas
as pessoas’.

A designacao de uma sindrome reconhecivel ndo implica trajetéria uniforme.
A revisdo de Yacubian? apresenta a EMJ como condi¢cdo com desafios relativos a
expressao clinica, ao progndstico e ao tratamento. Essa perspectiva é pertinente ao
cuidado porque impede que uma expectativa geral de resposta aos medicamentos
seja interpretada como auséncia de necessidades individuais de acompanhamento
2

Entre essas necessidades, o sono merece atengao. Em estudo com pessoas
com EMJ, pior qualidade do sono se relacionou a prejuizos em dominios de qualidade
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de vida, enquanto medidas de sonoléncia ndo apresentaram todas a mesma forga
de associagdo. O achado ilustra a importancia de investigar dimensdes especificas
da experiéncia do paciente, sem reduzir o acompanhamento a contagem de eventos
convulsivos®.

Outra dimenséo é o sofrimento associado a possibilidade de novas crises e as
dificuldades cognitivas percebidas. Pesquisa com adolescentes e adultos identificou
comprometimento de dominios de qualidade de vida, incluindo preocupagéo com
crises e funcionamento cognitivo. Entretanto, nem todas as associagdes clinicas e
psiquiatricas examinadas foram estatisticamente significativas, o que exige distinguir
relevancia assistencial de comprovagao causal*.

Para a Enfermagem, essa discussao interessa porque o contato longitudinal
permite reconhecer duvidas, esquecimentos, efeitos adversos e mudangas no
cotidiano que nem sempre aparecem espontaneamente durante consultas breves.
A contribuigdo assistencial proposta nesta revisdo consiste em transformar
evidéncias clinicas e psicossociais em questbes de avaliagdo e acompanhamento,
preservando as atribuigcbes de cada profissao e a decisao terapéutica compartilhada
com o paciente.

O objetivo foi integrar evidéncias sobre a EMJ, contemplando sua conceituagao
e o diagndstico, os avancos terapéuticos e os fatores associados a qualidade de
vida. Como questdo norteadora, definiu-se: quais evidéncias sobre diagnéstico,
tratamento e cuidado de adolescentes e adultos com EMJ podem orientar o controle
das crises, a seguranca e a qualidade de vida?

METODO

Trata-se de reviséo integrativa com orientacao critico-aplicada, seguindo a
possibilidade de reunir diferentes delineamentos para compreender uma questao
de cuidado. Foram consideradas as etapas de delimitagdo do problema, busca,
avaliagao dos dados, analise e apresentagcado da sintese descritas por Whittemore
e Knafl®. O nucleo empirico foi reservado a estudos primarios; documentos
classificatdrios, recomendacoes e revisées foram empregados na contextualizagéo,
sem serem contabilizados como novas observacgdes de pacientes.

Aestratégia de populagao, interesse e contexto (PICo) foi operacionalizada da
seguinte forma: populagéo, adolescentes e adultos com EMJ; interesse, diagnostico,
tratamento, sono, cogni¢do, saude mental, adesdo e qualidade de vida; contexto,
acompanhamento clinico e cuidado longitudinal. A pergunta ampla orientou a
contextualizagao clinica, enquanto a busca estruturada privilegiou desfechos de
qualidade de vida e fatores relacionados. Essa opgéo ndo corresponde a uma busca
exaustiva de toda a literatura diagndstica ou farmacologica.

Foram consultadas bases como PubMed/MEDLINE, por meio das
ferramentas de recuperagdo da National Library of Medicine. A elegibilidade
temporal abrangeu publicagbes dos ultimos 10 anos. Utilizaram-se o descritor
dos Medical Subject Headings (MeSH) “Myoclonic Epilepsy, Juvenile” e termos
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livres para EMJ, combinados com qualidade de vida, sono, adeséo, reabilitagdo e
aspectos psicossociais. A estratégia integral e os registros exportados encontram-
se no material de auditoria. Referéncias metodoldgicas anteriores ao intervalo foram
utilizadas apenas para fundamentar o método.

Realizou-se também rastreamento dirigido de publicagdes sobre tratamento,
critérios sindromicos e trabalhos previamente identificados como pertinentes.
Dois estudos terapéuticos ausentes no conjunto da busca estruturada foram
acrescentados a etapa de recuperagao. Houve consulta a paginas oficiais e registros
bibliograficos de documentos profissionais.

Foram elegiveis pesquisas primarias com populacdo de EMJ identificavel e
desfechos clinicos, funcionais, cognitivos, psiquiatricos, de sono, de adesao ou de
qualidade de vida relevantes a pergunta. Consideraram-se pesquisas quantitativas
e qualitativas, sem restricao de idioma na identificagdo. Excluiram-se capitulos
didaticos e revisdes do nucleo empirico, estudos exclusivamente mecanisticos sem
os desfechos de interesse, relatos isolados de caso, pesquisas animais e estudos
de outras epilepsias sem resultados de EMJ distinguiveis. Registros potencialmente
relevantes foram encaminhados a recuperagéo integral.

Os metadados foram exportados em XML e organizados em inventario com
titulo, autores, identificador PubMed, identificador de objeto digital (DOI), resumo
e decisdo. A verificagdo de duplicidade considerou identificador PubMed, DOI
normalizado e titulo. A recuperacédo de textos utilizou o arquivo PubMed Central
e o servico Europe PMC, além da verificagdo dos enderecos de disponibilidade.
Publicagdes sem texto integral recuperado foram registradas como nao recuperadas,
e nao como estudos integralmente avaliados e excluidos.

A selecdo e a extragdo foram realizadas com assisténcia de ferramentas
automatizadas, semduplaavaliagao independente e sem protocolo prospectivamente
registrado. A avaliagao critica foi descritiva por dominios: selegdo da amostra,
adequacao do delineamento, mensuracao dos desfechos, controle de confundimento,
perdas ou dados incompletos e coeréncia entre resultados e conclusdes. Nao foram
atribuidos escores de instrumentos que nao tenham sido formalmente aplicados. O
material de auditoria explicita as limitagées de cada publicagdo incluida.

O relato da selegao foi organizado segundo as etapas do Preferred Reporting
Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA 2020), utilizado como
orientagao de transparéncia e nao como certificacdo de qualidade metodolégica 6.
Nao foi realizada metanalise. As sinteses anteriores foram separadas dos estudos
primarios para evitar a soma repetida de participantes. Possiveis sobreposi¢des
entre amostras de um mesmo centro também impediram o calculo de um total
agregado de pacientes.

Publicacdes relevantes sobre reabilitagdo cognitiva, experiéncia do paciente
€ mecanismos neurofisiologicos, disponiveis apenas por resumo nesta execugao,
foram utilizadas de modo restrito na discusséo. Elas n&o integram os 12 textos
completos do nucleo empirico nem receberam avaliagdo critica integral. Essa
distingado preserva a contribuicdo de achados pertinentes sem atribuir a revisdo um
acesso documental que n&o ocorreu.
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RESULTADOS

Selegao e Caracteristicas das Evidéncias

A busca estruturada recuperou 94 registros Unicos. Apds triagem de
titulos e resumos, 56 nao atenderam aos critérios do nucleo empirico e 38 foram
encaminhados a recuperagao. O rastreamento complementar acrescentou dois
estudos terapéuticos Unicos, totalizando 40 publicagdes procuradas. Foram
recuperados e avaliados 12 textos completos; 28 permaneceram nao recuperados.
Os 12 textos avaliados atenderam aos critérios, sem exclusdes nessa etapa. Essas
contagens descrevem exclusivamente o conjunto efetivamente processado nesta
revisao.

Predominaram estudos observacionais com amostras provenientes de
servigos especializados. O conjunto incluiu um ensaio comparativo apresentado
como duplo-cego pelos autores, uma investigacao prospectiva ndo controlada com
medicamento e pesquisas sobre sono, cognig¢édo, saude mental e desfechos sociais.
Aheterogeneidade das definicbes de resposta e dos instrumentos impediu comparar
diretamente percentuais entre estudos. O Quadro 1 apresenta os registros incluidos
€ suas principais limitagoes.

Quadro 1 - Publicagdes incluidas e interpretagao critica.

Publicagdo e amostra

Delineamento

Achado principal

Limitagao para interpretagao

102 analisados

posta nao diferiu
entre valproato e
levetiracetam.

Silvennoinen Retrospectivo | Maior resposta Confundimento por indicagéo e
20197 multicéntrico com valproato; ordem de tratamento; centros
305 pessoas; 688 diferencga para terciarios.
tentativas levetiracetam néo

significativa.
Daneshyar Ensaio compa- | Mais falhas com Randomizag¢do e mascaramen-
20228 rativo lamotrigina; res- to pouco detalhados; desfecho

composto proprio.

Zuo
2026°
19 pacientes

Prospectivo
sem controle

Melhoras clinicas
e em escalas apos
seis meses de
brivaracetam.

Amostra pequena; sem
comparador; selecdo clinica;
seguimento curto.

Yetkin
2026
11 pacientes; 10 con-
troles

Piloto com
actigrafia

Diferengas em
ritmos de ativi-
dade; medidas
convencionais nem
sempre distintas.

Pequena amostra; multiplas
analises; exposigado a medica-
mentos.

Lin

20223

34 pacientes; 30
controles

Caso-controle

Sono ruim esta
associado a piores
dominios de quali-
dade de vida.

Transversal; autorrelato; esco-
re total entre subgrupos nao
significativo.
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Publicagdo e amostra | Delineamento | Achado principal | Limitagado para interpretagao

Shakeshaft Observacional | Maior impulsivida- | Dados autorrelatados; suba-
2021 comparativo de média; associa- | mostras nas analises; desenho
322 pacientes; 126 ¢bes com caracte- | ndo causal.
controles risticas clinicas.
Unterberger Comparativo Mais escolhas de Generalizagao limitada do
2018 transversal risco em tarefa teste ao cotidiano; amostra
36 pacientes; 38 experimental. pequena.
controles
Dunkel Comparativo Pior ajuste social; Baixo poder; confundimento
2023™ transversal diferenca global de | residual; varias comparagoes.
27 pacientes; 27 reconhecimento
controles emocional ndo

significativa.
Yasar Transversal Associagdes entre | Sem controles; autorrelato
2020™ histéria de adver- retrospectivo; selegao de
38 pacientes sidades, tempera- | voluntarios.

mento e sintomas.
Lim Retrospectivo | Emprego mais fre- | Selegao terciaria; confun-
2023 quente entre livres | dimento socioeconémico;
49 pacientes de crises. possivel sobreposigao com

outro relato.

Choudhury Transversal Prejuizos em domi- | Subgrupo adolescente peque-
20244 nios de qualidade no; inconsisténcias de relato;
50 pacientes de vida; associa- sobreposigao possivel.

¢bes nao unifor-

mes.
Laskar Transversal Nao foi demons- Amostra pequena; auséncia
20231 trada diferenga de | de diferenga ndo comprova
50 pacientes qualidade de vida | equivaléncia; sobreposicao

entre homens e possivel.

mulheres.

Fonte: elaboragao a partir dos textos completos.

Tratamento e Tolerabilidade

Silvennoinen examinaram retrospectivamente 305 pessoas com EMJ e 688
tentativas de tratamento. A resposta, definida como liberdade de crises por 12
meses, foi de 42,7% para valproato e 37,1% para levetiracetam, sem diferenca
estatisticamente significativa entre esses dois medicamentos. Valproato apresentou
a maior resposta entre os farmacos avaliados, mas esteve entre aqueles com mais
reagbes adversas. A comparagao € influenciada pela ordem de introdugdo das
medicagbes e pelo contexto de centros terciarios; ndo constitui demonstragédo de
equivaléncia terapéutica 7.

O ensaio de Daneshyar et al. analisou 102 participantes distribuidos entre
valproato, levetiracetam e lamotrigina. O estudo relatou mais falhas terapéuticas com
lamotrigina e ndo encontrou diferencga significativa de resposta entre os outros dois
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grupos. Aiinterpretacao exige cautela porque as categorias de resposta combinaram
crises, mioclonias e EEG, e detalhes de randomizagdo e mascaramento nao foram
suficientemente explicitados para afastar todas as fontes de viés. Os percentuais
apresentados pelos autores ndo devem ser traduzidos automaticamente em
remissdo completa de todas as crises?®.

Como referéncia assistencial, o National Institute for Health and Care
Excellence (NICE) recomenda levetiracetam ou valproato entre as opgodes iniciais
para crises mioclonicas, observadas as precaugbes aplicaveis. O documento
também alerta que a lamotrigina pode ocasionalmente agravar mioclonias e que
determinados medicamentos utilizados em outras epilepsias podem piorar esse tipo
de crise. A escolha deve considerar a sindrome e os tipos de crises, ndo apenas a
disponibilidade de um farmaco .

Na seguranca reprodutiva, a diretriz da American Academy of Neurology,
American Epilepsy Society e Society for Maternal-Fetal Medicine recomenda
evitar valproato em pessoas que podem engravidar quando isso for clinicamente
viavel. Também ressalta a necessidade de cautela ao substituir uma medicacao
eficaz durante uma gestagéo ja estabelecida. Sdo recomendacgdes para pessoas
com epilepsia em geral, cuja aplicacdo a EMJ exige compatibilidade sindrébmica e
avaliacao individual de beneficios e riscos 8.

Prognéstico e Novas Possibilidades Farmacoloégicas

A metandlise com dados individuais de Stevelink'® reuniu informagbes de
2.518 pessoas com EMJ. Em um subconjunto de 368 que tentaram a retirada de
medicagéo, a recorréncia de crises foi frequente; cerca de trés quartos apresentaram
recorréncia em cinco anos. A publicacdo também identificou heterogeneidade
prognéstica e varidveis associadas a resisténcia. Trata-se de evidéncia secundaria
empregada para contextualizagdo, sem incorporagcdo de seus participantes ao
nucleo empirico desta reviséo.

Entre as publicagdes recentes, Zuo® acompanhou prospectivamente 19
pacientes em monoterapia com brivaracetam durante seis meses. Os autores
relataram auséncia de crises no acompanhamento e melhora em medidas de
cogni¢ao, sintomas emocionais, sono e qualidade de vida. O estudo nado teve
comparador, excluiu determinadas condi¢des clinicas e utilizou o medicamento
fora da indicagdo formal descrita para aquele contexto. Portanto, apresenta um
sinal inicial de beneficio, mas ndo demonstra superioridade frente aos tratamentos
estabelecidos nem segurancga a longo prazo®.

Sono e Organizacgao Circadiana

No estudo de Lin, 34 pessoas com EMJ foram comparadas a 30 controles.
O indice de qualidade do sono foi pior no grupo com EMJ, e participantes com
sono ruim apresentaram escores inferiores em dominios de qualidade de vida,
bem-estar emocional e energia/fadiga. A diferenca do escore total do Inventario de
Qualidade de Vida em Epilepsia de 31 itens (QOLIE-31) entre subgrupos de sono
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nao foi estatisticamente significativa. Isso exige cuidado com interpretagdes amplas
do resumo e indica que os achados se concentraram em dimensdes especificas °.

Yetkin10 avaliaram por actigrafia 11 adolescentes com EMJ e dez controles.
Encontraram diferengas em estabilidade e fragmentagédo dos ritmos de atividade,
embora parametros convencionais de sono nao distingam todos os grupos. A
pequena amostra e o carater exploratério limitam a generalizacdo. A actigrafia
aparece como recurso investigativo para compreender padrdes cotidianos, sem
demonstragdo de que seu uso rotineiro, por si s6, melhore o controle das crises ou
a qualidade de vida.

Os resultados apoiam a inclusdo da histéria do sono na avaliagao clinica,
mas nao permitem afirmar que toda pessoa com EMJ tenha 0 mesmo cronotipo ou
que intervengdes circadianas especificas estejam estabelecidas como tratamento
da sindrome. Tampouco autoriza atribuir toda a queixa de sonoléncia a medicagao,
pois gravidade clinica, rotina e comorbidades podem interferir nas associa¢des
observadas 31°.

Cognicao, Saude Mental e Funcionamento Social

Shakeshaft"" comparou medidas de impulsividade em 322 pessoas com
EMJ e 126 controles. A diferengca média favoreceu maior impulsividade no grupo
clinico; também foram examinadas associagbes com caracteristicas das crises e
eventos psiquiatricos relacionados a medicamentos. A avaliagdo nao estabelece
que todas as pessoas com EMJ sejam impulsivas, nem que esse trago determine
individualmente a ades&o. Os resultados orientam avaliagao individualizada e
vigilancia de alteragdes comportamentais.

Unterberger'? avaliou 36 pacientes e 38 controles em tarefas experimentais de
tomada de decisdo. O grupo com EMJ escolheu mais frequentemente alternativas
de risco, e medidas executivas associaram-se ao desempenho. A tarefa nao
mede diretamente a tomada de medicamentos no cotidiano. Sua contribuicdo é
indicar uma possivel dimensao cognitiva a investigar quando existem dificuldades
funcionais, evitando transformar um resultado de grupo em rétulo de personalidade.

Dunkel™ estudou 27 pacientes e 27 controles. Observaram pior ajustamento
social e desempenho executivo no grupo com EMJ, mas a diferenga global em
reconhecimento de emogdes faciais ndo alcangou significancia estatistica. Os
achados sustentam a atencéo as dificuldades funcionais, ao mesmo tempo que
impedem de apresentar um déficit especifico de reconhecimento emocional como
caracteristica comprovada de toda a sindrome.

Yasar'* investigaram 38 pacientes quanto a experiéncias adversas nainfancia,
temperamento e sintomas emocionais. Foram descritas associa¢des entre algumas
dessas medidas, em delineamento transversal e sem grupo controle. O estudo
nao permite concluir que experiéncias adversas causem EMJ. Sua contribuicido é
reforcar que a histoéria pessoal pode ser relevante ao sofrimento psiquico e precisa
ser acolhida sem explicagdes causais indevidas.
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No acompanhamento retrospectivo de Lim '5, 49 pacientes foram avaliados
quanto a crises e situagao social. A proporgdo de emprego foi maior entre os livres
de crises do que entre aqueles com crises persistentes, 75% versus 32%. A selecéo
de um centro terciario e a possibilidade de confundimento limitam a extrapolagéo;
o estudo ndo demonstra que o controle das crises seja a Unica causa da diferenca
de insergao profissional.

Choudhury “ identificaram qualidade de vida classificada como intermediaria,
em média, e dificuldades em dominios especificos. A ocorréncia de transtornos
psiquiatricos foi associada a maior frequéncia de crises ténico-clénicas, mas nao
houve associagdo estatisticamente significativa entre diagndstico psiquiatrico
e escore de qualidade de vida nessa amostra. A auséncia de significaAncia nao
comprova auséncia de importancia clinica e deve ser interpretada a luz do tamanho
amostral.

Laskar '* também examinou 50 pacientes e ndo encontrou diferenga
significativa entre homens e mulheres na qualidade de vida. A publicagdo tem
autores, cenario e caracteristicas amostrais semelhantes aos de outra pesquisa
do conjunto, com periodos parcialmente coincidentes. Nao foi possivel confirmar a
independéncia entre as amostras; por isso, nao foram somados participantes nem
estimadas prevaléncias combinadas a partir desses relatos.

DISCUSSAO

Conceituacao e Diagnéstico Orientados pela Histéria Clinica

O diagnéstico de EMJ exige perguntar sobre os pequenos abalos que
o0 paciente pode néo identificar como crises: episddios de deixar objetos cair,
movimentos bruscos dos membros e eventos relacionados ao despertar. A historia
deve diferenciar essas manifestagdes de outras formas de mioclonia. Os critérios
sindrémicos da Liga Internacional contra a Epilepsia (ILAE) valorizam mioclonias
e descargas generalizadas de ponta ou poliponta-onda, interpretadas no contexto
clinico.

A pagina de critérios diagnésticos da International League Against Epilepsy
(ILAE) ou Liga Internacional contra a Epilepsia apresenta sinais de alerta e excluséo,
incluindo evolugéo neuroldgica progressiva e caracteristicas incompativeis com a
sindrome. Ressonéncia magnética e EEG ictal ndo s&o requisitos universais para o
diagndstico em uma apresentagao tipica; investigagao adicional deve responder as
particularidades de cada caso. Critérios de pesquisa e recursos disponiveis também
precisam ser considerados quando se examinam estudos realizados em épocas
diferentes 2°.

Afisiopatologia é compreendida em termos de alteragdes de redes cerebrais e
predisposi¢do genética, sem correspondéncia obrigatéria com uma lesao estrutural
individual detectavel. No estudo de Vidal-Dourado 2!, o resumo indexado descreve
associagao entre indugao por praxia e maior excitabilidade somatossensorial em
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um subgrupo. Esse resultado é pertinente a discussdo da heterogeneidade da
EMJ, mas ndo estabelece um biomarcador validado para decisdes terapéuticas
individuais.

Na aquisicdo do EEG, o registro técnico precisa informar sono, vigilia,
procedimentos de ativacdo e eventos observados. O reconhecimento de uma
mioclonia durante o exame ganha valor quando ha correlagdo temporal com o
tracado e a descrigdo do comportamento. Essa € uma implicagao pratica da natureza
eletroclinica do diagnéstico; ndo representa autorizagao para que profissionais sem
essa atribuigdo realizem interpretagéo diagnéstica independente "2,

O que Pode ser Considerado Avanc¢o Terapéutico

A atualizagao do tratamento n&o deve ser organizada apenas pela data de
lancamento de medicamentos. Para o paciente, avangco pode significar melhor
tolerabilidade, menor interferéncia no cotidiano e uma decisdo compativel com
prioridades reprodutivas e emocionais. Os estudos comparativos mostram que
a efetividade e os efeitos adversos precisam ser analisados conjuntamente.
As diferengas de delineamento impedem ordenar todos os farmacos em uma
classificagdo Unica de eficacia’s.

O achado recente com brivaracetam é promissor, mas sua interpretacao
depende da fase da evidéncia. Um estudo de 19 participantes, sem controle e com
seis meses de acompanhamento, pode justificar novos ensaios; ndo substitui uma
comparacao adequada nem estima eventos adversos raros. Também nao permite
atribuir uma melhora cognitiva exclusivamente ao medicamento, pois controle das
crises, repeticdo de testes e mudangas concomitantes podem contribuir®.

A seguranga reprodutiva ilustra a necessidade de individualizagao.
Uma recomendacdo para evitar determinado farmaco quando viavel deve ser
acompanhada de planejamento e analise das alternativas. Para a enfermagem,
a traducao assistencial inclui verificar a compreensao do plano prescrito, acolher
a intencédo de gestagdo e facilitar a comunicagdo com a equipe. Alteragées ou
suspensdes por iniciativa prépria ndo sdo uma estratégia de redugao de risco '®°,

Outra distingdo necessaria é entre a melhora do EEG e o beneficio percebido
pelo paciente. Redugdo de descargas pode ser relevante, mas nao substitui a
avaliagao de crises, funcionalidade e qualidade de vida. O acompanhamento deve
reunir esses resultados e registrar possiveis divergéncias: uma pessoa pode relatar
fadiga importante mesmo quando ha melhora eletrografica, ou apresentar limitagdes
sociais persistentes apds redugdo da frequéncia de crises 483,

Qualidade de Vida como Desfecho de Acompanhamento

Os estudos utilizam instrumentos e populagdes diferentes. Um escore médio
ndo informa, sozinho, qual aspecto exige intervengdo em determinada pessoa. E
necessario examinar os dominios comprometidos, a adequagao do instrumento a
idade e as prioridades declaradas pelo paciente. Dados sobre emprego, lazer e
relagdes sociais complementam, mas nao equivalem a uma escala especifica de
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qualidade de vida 345,

Aleitura dos textos completos também modifica afor¢a de algumas conclusoes.
No estudo sobre sono, houve diferengas em subdominios sem significancia
no escore total entre subgrupos. No estudo sobre reconhecimento emocional,
a diferenca global investigada nao foi estatisticamente significativa. Preservar
esses resultados evita que uma atualizagdo cientifica transforme hipoteses em
caracteristicas universais da EMJ 313,

Os achados sobre cognigdo e impulsividade devem apoiar o cuidado mais
acessivel, sem estigmatizagédo. Dificuldades de organizagdo podem justificar
instrugcbes escritas, revisdo do entendimento e acordos sobre a rotina de uso de
medicamentos. Essas medidas sao propostas assistenciais derivadas da sintese, e
sua eficacia especifica em EMJ n&o foi testada pelo presente trabalho. Anecessidade
deve ser avaliada individualmente, em vez de presumir a partir do diagndstico 12,

Reabilitagao e Experiéncia do Paciente

No resumo indexado do estudo de Paiva, 22 de 33 participantes iniciaram
um programa de 12 sessoées individuais de reabilitagdo cognitiva e 27 concluiram.
Foram relatadas melhorias em medidas de atengéo e fungbes executivas; os proprios
autores destacam a auséncia de controles e de corregéo para efeito de pratica. O
texto integral nao foi recuperado nesta execugéo. A publicagédo é apresentada como
perspectiva preliminar, sem integrar o nucleo avaliado integralmente e sem afirmar
melhora comprovada de qualidade de vida%.

O resumo do estudo qualitativo de Contier 2 descreve entrevistas com 14
pessoas com EMJ e temas relativos ao controle das crises, ao impacto da epilepsia
e as atitudes de outras pessoas. Essa contribui¢ao ajuda a formular perguntas para
o cuidado, mas nao permite estimar a frequéncia populacional de experiéncias nem
comprovar a eficacia de uma intervengdo. A auséncia de leitura integral limita a
avaliagado das estratégias analiticas e da reflexividade da pesquisa.

A aproximacgao dessas duas linhas de investigacdo sugere que dificuldades
funcionais e significado pessoal do tratamento precisam ser considerados juntos. Um
paciente pode conhecer as orientagdes e ainda enfrentar obstaculos para incorpora-
las ao trabalho, ao estudo ou a vida social. A avaliagao assistencial deve identificar
o obstaculo concreto antes de atribui-lo a falta de interesse ou de conhecimento.

Implicagdes para a equipe de Enfermagem

A contribuigdo da Enfermagem pode ser organizada em avaliagao inicial,
acompanhamento e comunicagdo com a equipe. Na avaliagdo, interessa
registrar como o paciente descreve suas crises, quais dificuldades relaciona aos
medicamentos e quais atividades considera comprometidas. No acompanhamento,
convém comparar essas informagdes ao longo do tempo, evitando que o registro se
limite a presenca ou auséncia de crises tonico-clonicas 3415,

O Quadro 2 reune uma proposta de aplicacdo da sintese. Nao se trata de
instrumento validado nem de intervengdo cuja eficacia tenha sido demonstrada.
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Técnicos e auxiliares de enfermagem podem colaborar na observagéo, no registro
€ na comunicagao de alteragdes conforme protocolos, supervisdo do enfermeiro e
atribuicbes profissionais. A prescricdo e a revisdo de medicamentos permanecem

sob responsabilidade dos profissionais habilitados.
Quadro 2 - Proposta de acompanhamento de enfermagem derivada da

sintese.

Dimensao

Questao de avaliagao

Aplicacao assistencial proposta

Crises e cotidiano

Descrigédo dos eventos e
impacto percebido.

Registrar o relato e comunicar altera-
¢Oes; conferir entendimento do plano.

Uso de medicamen-
tos

Esquecimentos, acesso,
efeitos adversos e duvidas.

Identificar barreiras; revisar orienta-
¢Oes prescritas; encaminhar dificulda-
des para avaliagéo.

Sono

Horarios, despertares, so-
noléncia e rotina de estudo
ou trabalho.

Registrar padrées e queixas; apoiar
rotina pactuada e comunicar sinais
de possivel transtorno.

Cognicao e organi-
zagao

Dificuldade para lembrar
instrucdes ou organizar
tarefas.

Adaptar comunicagao; confirmar
compreenséo; discutir avaliagéo
especializada quando indicada.

Saude emocional

Sofrimento, medo de crises
e mudangas de comporta-
mento.

Acolher, registrar e facilitar a avalia-
¢ao pela equipe responsavel.

Participagao social

Metas do paciente, limita-
¢des e apoio disponivel.

Construir objetivos de cuidado e
acompanhar mudangas relevantes
para a pessoa.

Planejamento repro-
dutivo

Intencao de gestacgéo e
compreensao dos riscos
discutidos.

Facilitar aconselhamento especializa-
do e reforgar o plano prescrito, sem
suspensédo autbnoma.

Fonte: sintese interpretativa dos autores.

Proposta nao validada como

instrumento; adaptar as atribuigdes profissionais e aos protocolos

locais.

A utilidade dessa proposta depende de continuidade. Uma informagao sobre

sono ou um efeito adverso precisa chegar ao profissional responsavel e gerar
avaliacdo quando pertinente. O paciente deve compreender a finalidade de cada
orientacdo e participar das decisdes que afetam seu cotidiano. A seguranga do
plano envolve tanto o controle das crises quanto a possibilidade de sustenta-lo ao
longo do tempo.

LIMITACOES E IMPLICAGOES PARA PESQUISA

A principal limitagdo de abrangéncia é a execugdo estruturada em uma unica
base, com rastreamento complementar dirigido. A estratégia prioriza qualidade
de vida e fatores associados, de modo que n&o mapeia integralmente todos os
estudos diagndsticos ou terapéuticos. Nao houve avaliagao independente, registro
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prospectivo nem aplicagdo formal de uma escala padronizada de risco de viés.
A avaliagao critica descritiva ndo equivale a uma graduagao formal da certeza
da evidéncia. Os registros, decisbes e fontes foram preservados para permitir
reavaliagdo das interpretagdes. O fluxograma documenta a selegéo realizada; nao
demonstra, por si, completude da evidéncia.

No nucleo empirico, selecdo em centros especializados, amostras pequenas,
estudos transversais, autorrelato e confundimento dificultam inferéncias causais.
Possiveis sobreposi¢cdes entre amostras e inconsisténcias de relato impedem
somar participantes ou combinar prevaléncias sem esclarecimentos adicionais.
Um resultado sem significancia estatistica foi preservado como tal, sem ser
reinterpretado como prova de igualdade ou inexisténcia de associagao.

Pesquisas futuras devem comparar intervengdes com desfechos relevantes
para o paciente, incluindo fungéo cognitiva, efeitos adversos, participagao social e
qualidade de vida. Estudos multicéntricos com acompanhamento prolongado s&o
necessarios para avaliar novos medicamentos e estratégias de reabilitacdo. Na
enfermagem, permanece pertinente testar intervengdes estruturadas de educagéo
e acompanhamento, em vez de pressupor sua efetividade especifica para EMJ a
partir de resultados de outras epilepsias.

CONSIDERAGOES FINAIS

A atualizagdo da EMJ exige integrar o reconhecimento eletroclinico da
sindrome as necessidades de quem vive com ela. O presente estudo mostrou
que sono, cogni¢cdo, sintomas emocionais, tolerabilidade e participagdo social
acrescentam informagdes a avaliagdo do controle das crises. A relagdo entre
essas dimensbes é heterogénea e predominantemente sustentada por estudos

observacionais.

Os avangos mais recentes ampliam possibilidades de tratamento e
investigacdo, mas parte deles ainda se apoia em evidéncia exploratoria.
Brivaracetam, avaliacdo circadiana e reabilitacdo cognitiva devem ser discutidos
segundo a robustez e as limitagdes das pesquisas disponiveis. Nao ha fundamento,
no momento, para uma recomendacgao terapéutica universal.

Para a Enfermagem, as prioridades derivadas da sintese incluem educacgao
compreensivel, identificacdo de barreiras de adesdo, avaliagdo do sono,
acolhimento do sofrimento emocional e comunicacdo de alteragbes a equipe. Um
plano de cuidado centrado no paciente deve acompanhar a possibilidade de estudar,
trabalhar, manter relagdes e participar das decisdes, além de registrar a frequéncia
das crises.
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