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Procedimento educativo na epilepsia infantil

Paula Teixeira Fernandes

Elisabete Abib Pedroso de Souza
Universidade Estadual de Campinas

Resumo

A epilepsiaé umacondig&o neurol dgicacrénicaque af eta o comportamento do paciente etraz dificul-
dades psico-sicio-culturais. O trabalho em grupos visa melhorar a interagéo pais-filhos, através de
informagGes adequadas sobre aepilepsia. O objetivo do presente trabalho foi, através dos grupos de
apoio (procedimento educativo), esclarecer aspectos relacionados aepilepsiaeavaliar aeficaciades-
tes grupos naidentificagdo e namelhoradas variaveis psicol 6gicas. Foram aplicados 36 protocolos
(pré e pos-testes) que avaliaram sentimentos, crencas e comportamentos dos pais e filhos. Foram
observados sentimentos de méagoa e medo, tristeza e rejei¢éo, que foram associados a superprotegéo
efaltadelimites. Depoisdo grupo, 91,6% dos paisrel ataram ter adquirido mais conhecimento sobre
aepilepsia, associando muitas das dificuldades com a fata de informagao e a presenca de crencas
irracionais. Conclui-se que orientag&o sobre aepilepsia, 0 uso de medicamentos, os aspectos psicol -
gicos, sociais e comportamentais, melhoram aadaptagdo adoenca. Por isso, aimportanciados grupos
na desmistificagdo de crencas, identificagdo de relagdes parentais e prevengao de dificuldades
comportamentais.

Palavras-chave: Epilepsiainfantil, Grupos de pais, Variaveis psicol 6gicas

Abstract

Educational procedure in infantile epilepsy

Epilepsy isaneurologic disorder, which affectsthe patient’s behaviour and carries strong psychological,
social and cultural difficulties. Group-work improvestheinteraction parent-child, through appropriate
explanations regarding the epilepsy. The purpose of this study was to give adequate information
about epilepsy through support groups (educational procedure) and to assess the efficacy of these
groupsinidentifying psychological aspects. Protocol swere applied to 36 parents before and after the
sessions, with questions concerning feelings and beliefs about epilepsy as well as parent-child
interactions. Asthe main results, thefollowing feelings were observed: fear, frightening and anxiety,
sadness and rejection, that were associated with overprotection and lack of limits. After support groups,
91,6% of the parents reported having acquired larger knowledge regarding the epilepsy, associating
major difficulties to the lack of information and the inadequate beliefs involved. The conclusionis
that the orientation about epilepsy, the use of medicines, the psychological, social and behavioral
aspects, improve the epilepsy adaptation. Support groups dispel misconceptions, clarify relations
with parents-children and prevent behavioral difficulties.

Key words: Childhood epilepsy; Support groups, Psychological aspects

pilepsia é hoje definida como um grupo de doencgas fletem uma disfung&io temporariado cérebro e que afetam
gue tém em comum as crises epilépticas que recor- comportamento do paciente, trazendo dificuldades psic
em na auséncia de condig¢&o toxico-metabdlica ou socio-culturais. Essa desordem neurolégica é considerac

febril (Guerreiro, Guerreiro, Cendes, & Lopes-Cendes, uma experiéncia frustrante, gerando no paciente e nas pe
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sentido de se adaptarem aumadoencgacrénica(Souza, Nista,
Scotoni, & Guerreiro, 1998).

A epilepsiainfantil causa um impacto no ajustamento
psicossocia dacriangae suafamiliae, como conseqiiéncia,
pode trazer uma pobre adaptacdo ao tratamento. Pesquisas
realizadas mostram que a epilepsiaimpde um peso ndo s
para a crianga, mas também para a familia, que restringe
atividades e, principalmente paraos pais, que se desestrutu-
ram e lidam de maneirainadequada com seus filhos (Hoare
& Kerley, 1991). Por isso, aimporténcia de se oferecer um
procedi mento educativo baseado no pressuposto de que“ edu-
cacdo reduz o stress’ (Austin & Fraser, 1993), através de
grupos de apoio para os pais, com informagdes efetivas so-
breadoencaesuasvariaveispsicolégicas, sociais, comporta
mentais (Austin, Smith, Risinger, & McNelis, 1994).

Geralmente, afamilia que possui um filho com epilep-
siatem menos proximidade e mais restri¢cdes de comporte
mentos e atividades. As criangas sdo tratadas com superpro-
tecdo, permissividade ou dependéncia; ospaisastratam como
doentes e acreditam que qualquer atividade que as deixem
nervosas ou irritadas pode precipitar uma crise (Thompson
& Upton, 1994). Estas reagdes dos pais contribuem para
problemas de gjustamento tornando as criangas medrosas,
inseguras, dependentes, imaturas, hostis e manipuladoras
(Austin, 1989; Seidenberg, Beck, & Geisser 1986).

Grupos de apoio com pais de crian¢as com epilepsia
tém como objetivo melhorar o nivel de informag&o e com
isso, melhorar ainteragdo pais-filhos, diminuindo o estresse
eaansiedade, através de esclarecimentos adequados arespei-
to daepil epsiae dos aspectos psicol 6gicos e comportamentais
relacionados amesma (acriangcaénormal, aepilepsiando é
contagiosa, ndo causaretardo mental, ndo é causada por ver-
me, ha a necessidade de se colocar limites adequados €tc).

Um aspecto importante nestes grupos € investigar as
ateragbesnadindmicafamiliar easvaridveisfamiliares, pois
estas permitem a prevengéo de comportamentos inadequa-
dose, consequentemente, umamelhoranaqualidade devida
do paciente e de sua familia (Lewis, Hatton, Salas, Lecite,
& Chiofalo, 1991). A desmistificaco de crencas e preconcel-
tos, através de informacBes corretas e adequadas sobre a
epilepsia e seu tratamento, diminui a ansiedade da familia,
influenciando-a positivamente, garante cuidados mais efeti-
vosno atendimento do paciente e promove um melhor gjusta:
mento do mesmo.

Os objetivos do presente trabalho foram: (a) fornecer
aos pais explicacbes adequadas sobre a epilepsia e os com-
portamentos de seusfilhos e (b) verificar eavaliar aeficacia
dosgrupos de apoio - procedimento educativo — naidentifi-
cacdo de aspectosrel acionados ao stressdos pais, dificul da-
des académicas e educativas de seus filhos, desmistificagdo
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Método

Como parte do procedimento educativo em quest&o,
foram realizados grupos de apoio com os pais das criangas
com o diagndstico de epilepsiabenignadainfancia, no Setor
de Psicologia do Ambulatério de Epilepsia Infantil da Fa-
culdade de Ciéncias Médias da Universidade de Campinas
(FCM/Unicamp).

Nestes pais (n = 36), foram aplicados protocol os rel ati-
vosacrengas, sentimentose reagdes diante daepilepsia. Estes
protocol os constaram de duas partes: pré-teste, com 13 ques-
tOes, e pos-teste, com 3 questdes. O pré-teste foi respondi-
do no inicio do grupo (antes da discussdo grupal) e 0 pos-
teste foi respondido ap6s intervencao, na qual foram discu-
tidos vérios aspectos relacionados a epilepsia e suas varia
veis, entreelas:

- informag0es gerais sobre a epilepsia (0 que é a epi-
lepsia, 0 que é uma crise epiléptica);

- os diferentestipos de crises (generalizada, parcial, de
auséncia);

- como proceder durante as crises (os cuidados que se
deveter com acrianga);

- informagBesinadequadas arespeito daepilepsia- cren-
gasirracionais (ndo causaretardo mental, ababanéo é con-
tagiosa, a crianga ndo engole alingua durante acrise);

- importéncia dos medicamentos (ndo se deve esgquecer
detomar, ndo alterar adosagem por conta prépria, nem dei-
xar faltar um dia);

- problemédtica comportamental da relagdo pais-filhos
na prevencao de dificuldades, ensinando os pais a observa-
rem e descreverem as crises de seus filhos.

- possiveis davidas e questdes rel acionadas as dificul-
dades que os pais sentem ao lidar com seu filho, focalizando
principalmente arelagéo pais-filhos e visando o gustamento
psi col 6gico ndo sb dacrianca, masdafamiliacomo umtodo
(o que €eles sentem, o que eles acham do comportamento
dosfilhos, o que é mais dificil, como eles tratam a crianga,
quais as restri¢des que fizeram, o que mudou depois do di-
agnostico etc).

Perguntas do pré-teste

(1) O que voceé sentiu quando o médico disse que seu
filho era portador de epilepsia?

- desapontamento, confusdo, medo, magoa, ansiedade,
tristeza, raiva, vergonha, culpa, rejei¢cao, outros

(2) Vocé conta para as outras pessoas que seu filho tem
crises?

(3) Vocé protege seu filho constantemente para tentar
fazer com gque néo tenha crises?

(4) Costuma fazer tudo que ele quer, acreditando na
idéiade que sefalar ‘nédo’, ele pode ter umacrise?
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(6) Vocé acredita que a epilepsia seja contagiosa?

(7) Voceé acha que ele pode engolir alingua durante a
crise?

(8) Tem medo de que ele tenha uma doenga mental por
causadaepilepsia?

(9) Vocé acha que a epilepsia € uma doenga que causa
vergonha?

(10) Tem medo de que €l e ndio acompanhe a escola por
causadaepilepsia?

(11) Vocé percebeu alguma mudanca no seu filho de-
poisdo inicio do tratamento? Qual ?

(12) Vocé ficamais tranquilo se as crises estéo contro-
ladas?

(13) Vocé acha que mudou a maneirade lidar com seu
filho depois de saber que ele tem epilepsia?

Perguntas do pés-teste

(1) Asinformages discutidas esclareceram dividas a
respeito do que é epilepsia?

(2) Asinformagdes mudaram alguns conceitosque eram
considerados corretos?

(3) As orientacOes relativas a comportamentos e atitu-
des foram suficientes e esclarecedoras?

Resultados

Com o diagnéstico daepilepsia, ospaisrelataram senti-
mentos de medo (77,7%), tristeza (36,0%) e ansiedade
(33,3%). No que se refere a aceitagdo da doenca, aparece-
ram sentimentos de magoa (94,4%), rejei ¢éo (42,0%) e cul-
pa (14,0%).

Osdados revelam que 55,5% dos pais consideram seus
filhos criancas normais, mas apenas 30,5% aceitam o fato
de eles terem epilepsia, considerando-os diferentes de ou-
tras criangas; 52,8% dos paisrelataram que quando véem as
crises mais controladas, sentem-se mais seguros e trangi-
los e 41,6% dos pais relataram sentimentos de medo, inse-
guranca e preocupagdo devido ao fato das crises ainda ndo
estarem controladas e, por isso, reagiam com comportamen-
tos de observacdo e protegéo exagerados.

Os sentimentos de medo e inseguranga foram relacio-
nadosainteragces sociais, aceitagdo naescola, desempenho
escolar, dependéncia e desconhecimento da doenga. Existe
a preocupacdo de esconder, de outras pessoas, a doenga do
filho, em 44,4% dos pais e, aém disso, a preocupagéo de
poupar os filhos: aparecem comportamentos de
superprotegdo (83,3%) e permissividade (41,6%).

Em relag8o aescola, 47,22% dos paistém medo de que
seus filhos ndo acompanhem a escola por causa da epilep-
sia.

No que diz respeito as crengas (observadas em 75%
Aac recnnatac) ac Alie Mmaic anareceram foram: 2Q Q04 Ane
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pais acreditam que existe a possibilidade da crianca engol
alinguaduranteacrise, 16,6% acham que aepilepsiaéur
doenca que causa vergonha, 14% tém medo de que set
filhos possam ter umadoencamental por causadaepilepsi
e 5,5% acreditam que a epil epsia € uma doenca contagios

De acordo com os pais, depois que os filhos comeg
ram ater crisesetomar os medicamentos, eles comegaram
apresentar diferentes tipos de comportamentos: tornaran
se mais irritados (38,8%), nervosos (36,1%), impaci ent
(33,3%) e agitados (30,5%).

Por causa da epilepsia, 83,3% dos pais mudaram
maneirade lidar com seu filho.

O pobs-teste mostrou que 91,6% dos pais relataram t
adquirido maior conhecimento a respeito da doenca e a
pectos rel acionados & mesma (como crengas, por exemplc
menos stress e afirmaram acreditar conseguir ser mais ad
quados namaneirade lidar com seusfilhos.

Discussao

O diagndsti co de uma condicao crénica, como aepileg
sig, pode significar aperdade um filho, de umacriangape
feita, por isso aparecem reagdes emocionais diante destefat
gue incluem sentimentos de medo, raiva, depressao que r
fletem negativamente na dinémicae no desempenho famil
ar (Thompson & Upton, 1994). Uma conduta terapéuitic
adequadadeve avaiar o impacto defatores psico-socio-cu
turais e comportamentais, estabelecendo assim metas «
controle para uma mel hora na qualidade de vida da crian
portadora de epilepsia.

A maioriados pais, ao responder o0 questionario, mo
trou sentimentos de mégoa, rejei¢do, culpae medo frentee
diagndstico da epilepsia. Tais atitudes parecem continge
tes & presenca de crengas irracionais e falta de informaca
conforme Souza e Guerreiro (1996) jaidentificaram.

Quando hé desinformagdo, as idéias inadequadas &
reforgadas culturalmente e geralmente acabam tornando-¢
responsavei s pel os sentimentos de méagoa e ansiedade rel:
tados pelospaisou familiares. A faltadeinformag&o sobre
que é aepilepsiae quais sdo suas conseqiiéncias podeinflt
enciar negativamente no gjustamento comportamental
psico-social dacriancaesuafamilia(Goldstein, Veidenber
& Peterson, 1990).

Em relacdo a maneira de se lidar com os filhos, es
estudo mostrou comportamentos de superprotecéo
permissividade associados a sentimentos de inseguranca
medo em relagdo as crises. Austin e Fraser (1993)
Henriksen (1988) reconhecem que ateraces na dinémic
familiar sdo freqlientes, fazendo com que comportament
de dependéncia, inseguranca e medo sejam condicionad:
ascriancas. Muitas vezes éinstalado um circulo vicioso e
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do que a epilepsia possa causar, agem com superprotecao,
permissividade, rejeicdo e baixa expectativa em relagdo a
seusfilhos. Por suavez, estas reag@es contribuem para pro-
blemas de gjustamento dascriangas. Tudoisso contribui para
0 aumento do estresse familiar e adiminuicéo da qualidade
devida

A fdta de entendimento sobre 0 que é a epilepsiatraz
dificuldades de ajustamento psicol 6gico, comportamental,
escolar esocia. Geralmente 0s pais sao um pouco confusos;
para eles essa desordem, muitas vezes, tem uma méa
conotagdo, pois é associada com doenga ou retardo mental.
Existeum alto nivel de ansiedade nos pais que € alimentado
por crengas irracionais e pelo medo da epilepsia vir acom-
panhada de sérios problemas de personalidade e comporta-
mento (Thompson & Upton, 1994). Muitasinformagdes sdo
totalmente erréneas e acarretam sérios danos as pessoas,
podendo produzir problemas de comportamento.

Os pais ouvem histérias provenientes de umainfinida-
de defontes (vizinhos, parentes e amigos) e raramente che-
cam a validade desses conceitos errdneos com os médicos.
Neste estudo, a crenca que mais apareceu (38,8%) fala do
medo gue os pais possuem da crianca engolir alingua. De
acordo com Ford, Gibson e Dreifuss (1984), essa idéia é
bastante comum e os pais costumam colocar dedos, cane-
tas, réguas dentro da boca da crianca. Os pais precisam ser
instruidos em como agir na situacdo da crise. Eles ndo ex-
pbem para seus médicos suas duvidas e ansiedades, o que
resulta em tensdo e stress familiar.

Muitas vezes, os pais precisam de permissdes médicas
edeencorgjamento paraimpor limites; por medo das conse-
guéncias, precisam de estimulo para tratar as criangas com
normalidade (Ford et al., 1984). Austin e Fraser (1993),
apontam que a educagdo é necessaria e reduz o stress, por-
que geralmente os medo sdo irracionais e podem ser traba-
Ihados.

Asrespostas dos pais mostraram que eles se beneficia-
ram com as informacdes sobre modelos educacionais, in-
cluindo maneiras de se lidar com os filhos, prevengéo de
dificuldades comportamentais, relagéo pais e filhos,
enfatizando uma realidade que enfrentam diariamente.

Procedimentos educativos eficazes — no caso, os gru-
pos de apoio - possibilitam ainteragdo entre os pacientes e
profissionais da sallde, a troca de experiéncias e vivéncias
entre as pessoas que vivem situagBes similares, aém de
desmistificar crengas, esclarecer aspectos psicol 6gicos, so-
ciais, académicos e culturais da crianga com epilepsia. Este
procedimento tem por objetivo auxiliar no conhecimento de
informagfes adequadas. E uma oportunidade para as pesso-
as expressarem os medos, ansiedades e, com isso, poderem
aumentar seus conhecimentos, chorar, sentir medo, discutir

mMAannac a Aoccranfartace ral aci anadne 2 Aroencra Ecta intor.

vencado de grupo possui um forte potencial paradiminuir a
ansiedade e 0 estresse das pessoas e auxiliar no seu gjusta-
mento psicossacial, porque a informagdo é um dos princi-
pais instrumentos no tratamento da epilepsia (Austin et al.,
1994; Lewiset a., 1991).

Um procedimento educativo desse tipo é de extrema
importancia, pois quando as pessoas tém possibilidade de
serem orientadas sobre a doencga, 0 uso de medicamentos,
aspectos psicologicos, sociais e comportamentais, podem
mudar suas atitudes, contribuindo para o bem-estar e o de-
senvolvimento dacriangacom epilepsia(Rosa, 1997). A aten-
¢ao dirigida s6 para o controle das crises impede uma me-
lhor qualidade de vida e contribui para a falta de controle
das condic8es geradoras de estresse na doencga crénica
(Fernandes & Souza, 1999; Souza et al., 1998).
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