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RESUMO

A epilepsia é uma doenca cerebral cronica, de causas multiplas, caracterizada pela recorréncia de
crises epiléticas ndo provocadas, que leva a alteracdes neurobioldgicas, cognitivas, psicologicas e
sociais. A pessoa quando recebe um diagnostico de epilepsia afronta um intenso conflito e
sentimentos em sua vida. O presente estudo teve por objetivo construir uma cartilha educativa
para pacientes e familiares em um centro especializado de epilepsia, no intuito de contribuir para
o fortalecimento da autonomia desses pacientes. O trabalho foi caracterizado como uma
tecnologia de educacdo. O estudo foi realizado no Centro Especializado em Epilepsia de Santa
Catarina, no periodo de janeiro a fevereiro de 2014. Os profissionais envolvidos na intervencao
préatica foram o enfermeiro e os técnicos de enfermagem; Os sujeitos alvos do estudo foram os
pacientes com epilepsia e seus familiares. Os resultados apontaram para: a construcdo de uma
cartilha educativa com questdes sobre auto-estima, salde, alimentacdo, medicacdes, liberdade,
dependéncia, respeito a vontade e a tomada de decisao, viver com epilepsia e autonomia. Somam-
se a isso, as discussdes da equipe sobre as orientagdes a serem fornecidas para pacientes e
familiares para promover o autocuidado e a realizacdo dessas orientacOes para pacientes e
familiares. Foi observada a contribuicdo dessa pratica para a melhoria do autocuidado e
autonomia dos pacientes, assim como, fortalecimento da relacdo familia e equipe. A adoc¢édo de
orientacBes para pacientes e familiares sobre a doenca e demais préticas para o autocuidado da
pessoa com epilepsia pode gerar possiveis esclarecimentos potencializando, assim, a autonomia
desses pacientes.

Palavras-chave: Epilepsia, autonomia, educacao.



1 INTRODUCAO

As doencgas neuroldgicas apresentam-se como condigdes isoladas, préprias do sistema
nervoso central ou de todo o sistema organico, que procedem do empenho estrutural ou
metabolico funcional do cérebro, tais como a epilepsia. Esta pode se desenvolver em qualquer
momento da vida, resultante de varios fatores causadores, sendo externos ou internos, levando a
uma desordem cerebral. A epilepsia acomete a pessoa independente da idade, do sexo, da raga e
das condic¢des socioecondmicas, acompanhando o ser humano desde sua origem. Os primeiros
relatos sobre ela remontam ao Cddigo de Hamurabi ha mais de quatro mil anos (BORGES,
2002).

A epilepsia é uma alteragdo cronica do funcionamento do cérebro que se caracteriza por
crises epilépticas recorrentes, ocasionadas pela atividade neuronal excessiva, sendo, usualmente,
autolimitada. Conhecida desde a antiguidade, nessa época, era considerada como um castigo dos
deuses, recebendo a denominacdo de morbus sacer, ou seja, doenca sagrada (TEDRUS;
FONSECA, 2010).

A epilepsia consiste em uma condi¢do neuroldgica crbnica, caracterizada por uma
alteracdo na atividade elétrica do cérebro de forma temporaria ou reversivel, se exteriorizando em
sinais e sintomas. Estes podem ser sensacdes, emocBes e/ou um comportamento diferente do
habitual. Alguns sinais se refletem em alteragdes nas fungbes cognitivas, sensoriais e
neuromusculares, ocorrendo assim as convulsdes, os espasmos musculares, descontrole de
esfincteres e a perda da consciéncia (BORGES, 2002).

As crises epilépticas aparecem sem hora prevista, no entanto, muitas sdo precedidas de
“aura”, ou seja, de sensacdes ou sinais de que algo ndo esta correto. O tipo de crise, assim como a
frequéncia e a imprevisibilidade dos eventos podem interferir nas relacdes pessoais e sociais,
pois, muitas vezes causam infortinio ao paciente e, também a seus familiares e assim a sociedade
como um todo, por medo e estigma, influenciando e muito na qualidade de vida destes individuos
(TEIXEIRA, 2008).Vale ressaltar que os avangos na eletroencefalografia tem ajudado no
diagnostico da epilepsia. O publico em geral tem sido instruido a respeito da epilepsia, o que tem
reduzido o estigma associado a ela (SMELTZER, 2009).

Nesse sentido o diagndstico da epilepsia como uma condigdo neuroldgica cronica traz

uma série de mudancas para familia e para o paciente, afetando o comportamento e o bem-estar



de ambos. Ter epilepsia e ser epilético, ativa todo um sistema de crencas em nivel pessoal e social
que modifica 0o comportamento perante si mesmo e a sociedade. Além disso, envolve
expectativas e percepcbes que sdo categorias intrapsiquicas individuais relacionadas com a
historia de vida de cada um, afetando as pessoas de forma diferente. (SOUZA et al, 2002),

A pessoa quando recebe um diagnostico de epilepsia afronta um intenso conflito e
sentimentos em sua vida, envolve apreensdo, desesperan¢a, medo, inseguranca, expectativa ao
futuro que se torna incerto. Acredita-se que a familia é o alicerce indispensavel para essa
superacdo e nova adaptacdo para que o paciente nao se regresse estigmatizado.

Na assisténcia de enfermagem escuta-se muito nas conversas entre funcionarios e
pacientes que a vida € dificil com epilepsia. Isto pode tornar o processo de viver com epilepsia
complexo, contudo, tém coisas que o paciente, familia e equipe de salde podem arquitetar para
torna-la mais facil.

O tornar-se dependente ou parcialmente dependente para realizacdo das atividades de
vida diarias (AVD) é uma condi¢do comum encontrada no viver das pessoas com epilepsia, pois
a familia tende a comportar-se de forma mais protetora para com esse familiar. Além do mais,
cada paciente comporta-se de forma diferente para adaptar-se a cada situacdo: alguns se isolam
socialmente, outros criam habilidades para o enfrentamento (FARIA, 2008).

Nesse sentido, percebe-se que conforme o paciente € acolhido por seus familiares e
amigos e orientado pela equipe de salde ele torna-se mais fortalecido e seguro, por esse apoio e
confianca despendidos, assim se tornando emocionalmente maduro e acreditando que podem
superar suas limitacdes e serem felizes (FARIA, 2008).

A epilepsia trds ao paciente e familia uma descri¢do diferente acerca da autonomia.
Quando a pessoa tem epilepsia desde crianca a familia tende a superproteger ou mesmo a evitar o
seu convivio social. Quando o diagnostico é mais tardio, na fase adulta, ocorre um desequilibrio
domeéstico e ou social pelo desconhecido, inseguranca e limitacGes impostas pela doenca, por isso
a importancia de resgate da autonomia da pessoa, dos valores, unido e capacidades (TEIXEIRA,
2008).

Nesse sentido, faz-se necessario que a equipe de enfermagem adote a¢des que venham a
potencializar a autonomia das pessoas com epilepsia. 1sso pode ser realizado independente do
tempo de diagnostico, pois promover orientagdes sobre a doenca e seus cuidados implica em

esclarecimentos para o autocuidado.



As apreciacdes presentes nas obras de Freire orientam a busca de subsidios adequados a
sustentar a perspectiva da educacdo emancipatdria na troca de saberes e pratica educativa e do
cuidar. Por formacéo basica nds enfermeiros devemos estar atentos aos aspectos autondémicos do
paciente, estimulando e fortalecendo cada vez mais sua conduta (FREIRE, 2009).

A orientacdo profissional acerca de autocuidado as pessoas com epilepsia e seus
familiares é fundamental, resgatando o convivio e sua autoestima. Ressaltando a importancia e
conscientizacao aos individuos portadores de epilepsia que demandam estimulos a sua autonomia
e se autocuidar, mesmo ele apresentando alguma dependéncia de cuidados, cada um necessita ser
encorajado a realizar suas AVD dentro de sua limitacdo, se existir, possibilitando o cultivo e/ou
resgate de sua autoestima, tornando-se auto-capaz (FARIA, 2008).

A autonomia e estigma estdo fortemente ligados e descritos por varios autores, pois a
doenca, socialmente, ainda é vista cheia de distor¢des. A falta de informacéo é a principal causa
do enorme estigma e preconceito que sofrem os portadores de epilepsia, o que dificulta
sobremaneira a incluséo social dessas pessoas (TEIXEIRA, 2008).

Ser autdbnomo ¢é tornar-se capaz de decidir sobre tudo que diz respeito a sua pessoa e de
agir no comando que entender ser adequado. Entretanto, nem todo ser humano portador de
epilepsia tem autodeterminacdo devido o grau da doenga e algumas pessoas perdem esta
capacidade total ou parcialmente. O respeito a autonomia €é, acima de tudo, a valorizacdo dos
desejos, ideias e escolhas da pessoa evitando, concomitantemente, ndo interromper suas agoes
(GOLDIM, 2004).

Uma das queixas frequentes observadas na assisténcia de enfermagem ao paciente com
epilepsia é a dificuldade de insercdo social, levando o individuo a tornar-se dependente de seu
familiar para realizacdo de suas AVD. Isto implica, também, dependéncia financeira, pois muitas
vezes eles ndo se sentem capazes de buscar uma nova atividade laboral.

Na vivencia profissional percebemos serem muitas as dificuldades das pessoas com
epilepsia no tocante a adaptacdo a vida profissional, académica e social e também, como sair
sozinhos de casa, realizar tarefas que promovam risco de acidente, trabalho, necessidade de
conduzir veiculos, cuidados com higiene e imagem corporal, entre outros. E junto a toda essa
inseguranca gerada pela doenca, surge a familia que evidencia medo: medo do imprevisto das

crises, medo da represséo e preconceito social.



Dessa forma nas conversas com familiares fica evidente que a superprotecdo que permeia
a relacdo familiar/paciente é muitas vezes fruto do desconhecimento da natureza da doenca, da
falta de recursos para adaptacdo e inclusdo social. Os familiares, consecutivamente, querem o
bem do paciente e desta forma imaginam ou pensam que o protegendo ou superprotegendo estao
conduzindo a situacdo e seus cuidados da melhor forma, porém isso torna o paciente cada dia
mais adstrito a ajuda, e cada dia mais perdendo sua autonomia.

Na pratica assistencial a presenca de duvidas e solicitacbes do paciente e de alguns
familiares € comum durante a assisténcia de enfermagem; querem esclarecimentos sobre seu
tratamento; contar suas dificuldades e como as enfrentam; expor suas apreensdes. Em
contrapartida, a equipe de enfermagem parece se sentir despreparada ndo compreendendo, muitas
vezes, 0 quanto esses momentos sdo preciosos para ajudar e orientar o paciente.

Diante disso, destaca-se que a pratica assisténcial concretiza-se como uma troca de
experiéncias em que a equipe de enfermagem podera auxiliar o paciente e familia, ouvindo,
orientando e respondendo as perguntas dentro de sua possibilidade ou com ajuda de outro
profissional. Dentre as orientacdes a serem feitas destacam-se as relacionadas aos cuidados de
higiene e conforto. E importante estimular o paciente ao autocuidado no intuito de estimular sua
autonomia. Assim sendo, orientar a familia para que ela incentive o paciente ao autocuidado é
primordial para contribuir com esse processo.

Nesta direcdo, a atuacdo dos profissionais que prestam assisténcia a pacientes com
epilepsia e seus familiares no que tange a educacdo em saude é de suma importancia, pois ao
oferecer informacdes acerca de autocuidado os profissionais de salde estdo auxiliando essas
pessoas a adaptar-se a suas limitacGes, aliviando suas angustias em busca de uma melhor
qualidade de vida. Isto implica pacientes e familiares bem orientados acerca do viver com

epilepsia contriubuindo, assim, para o fortalecimento da autonomia desses pacientes.

1.1 Objetivo Geral:

Construir uma cartilha educativa para pacientes e familiares em um centro especializado

de epilepsia na busca pelo fortalecimento da autonomia.

1.2 Objetivos Especificos:
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- Promover o fortalecimento da autonomia das pessoas com epilepsia.

- Discutir com a equipe de saltde quais as principais informac6es a serem fornecidas para
0s pacientes e familiares do centro especializado de epilepsia.

- Promover aos familiares esclarecimentos acerca do viver com epilepsia no intuito de

contribuir com o fortalecimento da autonomia dos pacientes.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 O viver e o conviver com epilepsia e o processo de autonomia

Com o avanco da salde, o acesso a informacéo e tecnologias ainda hoje se escuta falar e
pensar na epilepsia com pouca clareza; porém sabe-se que pouca coisa melhorou na questdo do
preconceito, contudo, a questdo da qualidade de vida individual e do bem estar fisico, psicolégico
e social desses individuos, hoje com esse avanco sdo mais atendidas uma vez que o medo de ser
discriminado faz com que o epiléptico tenda a negar sua doenca até para pessoas mais proximas,
numa tentativa de evitar ser questionado sobre sua condicdo (MOREIRA, 2004). No entanto, é
importante destacar:

“s0 a franqueza seria capaz de melhorar as condi¢Bes dos que tém
epilepsia. Afirma ainda que, se figuras conhecidas socialmente assumissem em
publico sua condicao de portadores de epilepsia, demonstrariam que a epilepsia
ndo as impediu de se tornar o que sdo: atores, esportistas, intelectuais, politicos.
Estariam oferecendo precioso auxilio a todos os que sofrem discriminacao”

(CAVALHEIRO, 1988 apud MOREIRA, 2004 p. 119).

Diante de tantos paradigmas a pessoa portadora de epilepsia precisa se auto-afirmar com
menor dependéncia possivel ou se tornar independente assim assumindo suas necessidades em
relacdo a vida. Ha a importancia na responsabilizacdo de suas atividades, pois com isso havera a
auto-estima. Quando falamos em autonomia logo nos conectamos a auto-estima porque se a
capacidade de autonomia estiver evidente é um sinal de presenca e confianca de que conseguimos
fazer algo sozinhos, uma conquista com muita valia (SOUZA et al, 2002).

A tomada de decisdes e de autogoverno podem em qualquer momento ser comprometidas
por doencas fisicas e mentais ou por restricdes econdmicas e educacionais. No entanto €
frequente observar que, na vigéncia de situacdes de dependéncia, a autonomia tende a ndo ser
considerada. Parece ser erroneamente aceitavel que, uma vez que o paciente ndo é parcial ou
totalmente capaz de executar uma agdo (em termos fisicos), ele também n&o é capaz de decidir
sobre a mesma (BRASIL, 2006).

Respeitar o outro na forma de acdo inclui também considerar os principios bioéticos da
autonomia, justica, beneficéncia e ndo maleficéncia. Esses principios séo subsidiarios & dignidade

humana, tornando-se um componente essencial da qualidade do cuidado (ANJOS, 2004).
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O respeito pela autonomia implica tratar as pessoas de forma a capacita-las a agir
autonomicamente, enquanto que o desrespeito “envolve atitudes e agcdes que ignoram, insultam
ou degradam a autonomia dos outros e, portanto, negam a igualdade minima entre as pessoas”. O
principio bioético da autonomia é um dos aspectos fundamentais para que possamos agir com
respeito junto ao cliente. Autonomia pode ser entendida como a “capacidade inerente ao homem
de elaborar leis para si mesmo, de agir de acordo com sua propria vontade, a partir de escolhas ao
alcance pessoal, diante de objetivos por ele estabelecidos, sem restricdes internas ou externas”
(BEAUCHAMP, 2002). Os valores e crencas dos pacientes devem ser levados em conta
(GRISARD, 2013).

Ao construir a teoria do conhecimento, parte de suas proprias experiéncias, Freire
associou a afetividade a cognicdo, em um exercicio de interpretacdo cuidadoso no contexto
historico, social e cultural de seu povo (VIEIRA, 2011). Nessa construcdo, ele escuta o outro, sua
necessidade, seu sofrimento, sua realidade e por meio de um dialogo problematizador, promove,
de forma sistematizada e critica, a troca de experiéncia coletiva (FREIRE apud VIEIRA, 2011).

Logo acreditamos que o conhecimento da doenca melhora a aceitacdo pelo paciente. Pois
ele precisa de sua autonomia para conhecer e agir. A autonomia é respeitada quando ha
conhecimento com afetividade, escutando ou sentindo suas dificuldades, angustias e sofrimento.

A autonomia representa o respeito as pessoas. O respeito as decisdes da pessoa ou as suas
vontades. Mas, para a familia, expor a liberdade autonémica da pessoa cuidada é muitas vezes
um sofrimento, medo ao incerto. Muitos familiares narraram que seria por em risco a integridade
fisica do paciente pelo imprevisto das crises epilépticas (FARIA, 2008).

Jean Piaget caracteriza a autonomia como: “a capacidade de coordenacéo de diferentes
perspectivas sociais com o pressuposto do respeito reciproco” (GOLDIM, 2004).

Freire sugere praticas pedagogicas indispensaveis a educacdo como forma de estabelecer a
autonomia dos educandos, valorizando e respeitando sua cultura e seu acervo de conhecimentos
empiricos na sua individualidade (FREIRE, 2009).

2.2 A contribuicéo da equipe de enfermagem na promocgéao a autonomia do paciente com
epilepsia

As préticas educativas em salde sdo pilares da sua promocao e, no contexto atual das

condigcdes de fortalecimento da autonomia dos pacientes com epilepsia, tornando-se uma
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ferramenta importante para a construcdo da consciéncia critica necessaria a autonomia,
incentivando os familiares na prética de cuidar, auxiliar e respeitar os conceitos e valores dos
seus entes queridos (FARIA, 2008).

A enfermagem tem o papel preponderante no fortalecimento para autonomia do paciente
durante a assisténcia. Fleck (2004) cita que a autonomia e a liberdade s&o, portanto, relagdes de
dominio que modificam conforme as situaces e os momentos, podendo gerar opostos e
correlatos, sendo alimentadas na intimidade das pessoas e, por isso, sao totalmente imprevisiveis,
inconclusas e inacabadas.

A autonomia vem da constituicdo cultural, ndo é de procedéncia natural, esta na relacéo
do homem com os outros e destes com o0 conhecimento. Entdo, nesta metodologia o ato de
ensinar, defende Freire, ¢ fundamental. E para ele, “(...) ensinar nao ¢ transferir conhecimento,
mas criar as possibilidades para a producao ou a sua constru¢ao” (FREIRE, 1998, p. 25).

A equipe de saude indispensavelmente atende aos pacientes levando em conta todos o0s
principios da bioética, sendo assim expde aqui um dos principios originais da bioética
principialista: O principio da autonomia, originalmente, o principio do respeito as pessoas, esse
principio estabelece que: aceitamos que elas se autodetermine, seja na sua escolha, conviccdes,
ou atos, respeitando assim a vontade do paciente ou seu representante e seus valores morais e
crengas. Distingue a autoridade do paciente sobre a propria vida e a importancia a sua intimidade
(GRISARD, 2013).

O Relatério Belmont tras claramente as bases para a adequacdo ética da pesquisa em
seres humanos nos Estados Unidos e denominava este principio da autonomia como Principio do

Respeito as Pessoas. Nesta perspectiva propunha que a autonomia:

“incorpora, pelo menos, duas convicgoes éticas: a primeira que os individuos
devem ser tratados como agentes autbnomos, e a segunda, que as pessoas com
autonomia diminuida devem ser protegidas. Desta forma, divide-se em duas
exigéncias morais separadas: a exigéncia do reconhecimento da autonomia e a
exigéncia de proteger aqueles com autonomia reduzida”. (GOLDIM, 2004).

A equipe de saude ao atender o paciente e familia promove acfes de solidariedade que
apreciem e respeitem as partes envolvidas e que estimulem a participagdo em atividades sociais
humanitarias e coletivas, tendo particular atencdo para a necessidade de aversdo perante a
desumanizacéo, das injusticas e das discriminagdes, contribuindo por meio da educacdo para o
engajamento das pessoas com 0 compromisso com a vida plena considerada como ética universal
do ser humano (FLECK, 2004).
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Segundo Conradi in Faria, (2008) o ser humano deseja viver e conviver sem
incapacidades, preservando assim autonomia é fator indispensdvel para manutencdo da boa
qualidade de vida, portanto, cabe ao profissional enfermeiro compartilhar com a pessoa que esta
sendo assistidas por ele, as possibilidades de recuperacdo e preservacdo de incapacidades;
averiguar possibilidade de adaptacdo sendo necessario sempre visualizar o bindmio
individuo/familia; incorporar pardmetros fisicos-funcionais, emocionais e sociais, reconhecendo
os limites e principalmente suas potencialidades trabalhando a auto-estima. E logo acrescentamos
o trabalho de enfatizar a auto-estima.

O paciente com epilepsia e familia tende a ter uma facilidade no manejo as manifestacdes
da doenca por lidar com caracteristicas peculiares do comportamento/sinais e sintomas. Para
Smeltzer (2009) os tipos de epilepsia sdo diferenciados pela maneira pela qual se manifesta a
atividade convulsiva, sendo as sindromes mais comuns aquelas com crises generalizadas e
aquelas com crises de inicio parcial.

Muitas sdo os cuidados com pacientes dentre eles o cuidado durante as crises, a prevengéo
de lesdo, o controle das crises convulsivas, a obtencdo de um enfrentamento psicossocial
satisfatorio, a aquisicdo de conhecimento e compreensdo sobre a condicdo e a auséncia de
complicacdes (SMELTZER, 2009).

Reconhecemos que a epilepsia é a condi¢do neuroldgica crénica mais comum em todo o
mundo e podem acontecer em qualquer idade, raga e classe social (TEIXEIRA, 2008). Contudo
observamos diferentes comportamentos no que diz respeito a adaptacdo e vida normal isso a
depender conforme tipo de crise que se manifesta no paciente e gravidades e estimulos oriundos

da familia e profissional de satde que Ihe assistem.
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3 METODO

O estudo trata-se de uma intervencgdo préatica que envolveu o processo critico reflexivo no
intuito de elaborar uma tecnologia de educacdo. Empregando como base a pesquisa convergente
assisténcial, essa reune a pratica profissional com o saber teorico, contudo os seus achados séo
canalizados progressivamente, durante todo processo para a situacao pratica (TRENTINI, 2004).

A tecnologia de educacédo apontam meios de auxiliar a formagédo de uma consciéncia para
a vida saudavel; tecnologias de processos de comunica¢ao — meios utilizados pelos profissionais
como forma terapéutica e na prestacdo de informacdes. Ou seja, todas as formas do profissional e
clientela se relacionarem entre si e com os outros (REIBNITZ, et al 2013).

O estudo foi realizado no Centro de Epilepsia de Santa Catarina — CEPESC, que esta
situado no Hospital Governador Celso Ramos em Florianépolis, SC. O CEPESC foi inaugurado
em 2008 como Centro de Referencia do Estado de SC a atendimento a pacientes portadores de
epilepsia, desde entdo realiza exames de eletroencefalograma - EEG e Video-eletroencefalograma
— VEEG. A unidade é composta por dois leitos: quartos equipados com equipamentos de
monitoramento por video, sala médica para analise dos exames, posto de enfermagem e
monitorizacdo dos videos, sala de lanche e banheiro. A equipe do CEPESC é formada por: um
médico neurofisiologista, um médico psiquiatra, uma psicologa, uma enfermeira coordenadora e
nove técnicos de enfermagem com formacéo técnica em VEEG. O atende funciona de segunda a
sdbado nas 24 horas.

Na unidade onde trabalhamos - o CEPESC, atendemos pacientes em internacdo eletiva
para VEEG, sendo esse um dos exames para viabilidade cirargica. Nessa unidade o paciente
permanece em exame em média seis dias, no decorrer da semana ele fica aos cuidados da
enfermagem (técnicos e enfermeiros) 24 horas e médicos neurofisiologista sobreaviso. O exame
faz registro do tracado video-eletroencefalografico e imagens do paciente, também em video nas
24 horas com a finalidade de monitorar o paciente e registrar as possiveis crises. Durante as crises
a enfermagem realiza testes analisando a responsividade motora e intelectual do paciente e prové
os cuidados de enfermagem necessarios. Fora os eventos decorrentes das crises epiléticas o
paciente fica a maior parte do tempo no leito, pela dificuldade de locomogédo decorrente dos
eletrodos que o conectam da cabega ao equipamento e que levam os sinais eletrofisioldgicos para

0 registro do tracado, e pelo aumento da probabilidade de ter crises, por ficar com as drogas
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antiepilépticas reduzidas ou zeradas conforme indicacdo médica, porem ele pode sair do leito, ir
ao banheiro, sentar-se na poltrona para refei¢oes etc.

A proposta foi direcionada para o paciente e seu acompanhante, tendo a equipe de
enfermagem participado no planejamento e elaboracdo do material educativo.

A intervengdo proposta nesse estudo foi direcionada por alguns caminhos, os quais se
seguem: Primeiramente foi realizado o planejamento para discussdo e construcdo da cartilha o
qual ocorreu durante passagem de plantdo, de dezembro de 2013 a janeiro de 2014. Em seguida
foi construido um instrumento educativo (cartilha) para ser fornecido aos pacientes e
acompanhantes no periodo de 01 de janeiro a 20 de janeiro de 2014. Apo6s a confeccdo da
cartilha, decidimos que a mesma seria entregue ao paciente durante a admisséo feita pela
enfermeira por consulta de enfermagem ou pelo técnico de enfermagem.

A entrega do material educativo se iniciou em 01 de fevereiro de 2014 e optamos
permanecer fornecendo esse instrumento pela boa aceitacéo e utilizagéo.

Semanalmente fizemos um relatério descritivo sobre aplicacdo do instrumento educativo,
tanto no ponto de vista para o paciente e familiar como para equipe de enfermagem com objetivo
de facilitar e interpretar os dados para analise final.

Todo o processo de construcdo, aplicacdo, intervencdo e avaliacdo do trabalho, incluiram
as preocupacdes éticas, os cuidados ou procedimentos utilizados, discussbes em grupo na
passagem de plantdo, sem citar nomes ou situacdes. Contudo ndo se fez necessario a obtencao do
consentimento livre e esclarecido dos sujeitos participantes, pois ndo se tratou de uma pesquisa e
sim uma avaliacdo de uma pratica e por ndo se tratar de pesquisa, o projeto ndo foi submetido ao
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) e ndo foram utilizados dados relativos aos sujeitos ou
descri¢Bes sobre as situacdes assistenciais (apenas a tecnologia produzida). Ndo ha conflito de

interesse.
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4 RESULTADO E ANALISE

O objetivo do estudo foi concretizado uma vez que foi possivel elaborar uma cartilha
educativa para o fortalecimento da autonomia do paciente com epilepsia. Vale ressaltar que isso
foi possivel devido a forte participacdo da equipe de enfermagem, nas discussdes para construcéo
do conhecimento e levantamento das questGes probleméaticas no que tange ao processo de
autonomia do paciente com epilepsia. Essa reflexdo trouxe evidéncia de vérias lacunas relatadas
pelos pacientes e familiares e que muitas vezes ficavam sem respostas e ajuda na pratica
assisténcial.

Foi possivel refletir sobre a relevancia do cuidado familiar a pessoa com epilepsia, a
historia e participagdo que esse familiar tem na pratica autondmica do paciente. Isto culminou na
elaboracdo da cartilha intitulada: “Contribuicdo para autonomia do paciente com epilepsia —
orientacdes de enfermagem”. Nessa cartilha descrevemos sobre: O que é epilepsia, 0s principios
da autonomia, e as orientacdes de enfermagem no cuidado com dicas para equilibrar a auto-
estima, salde, alimentacdo, uso das medicagdes e a questdo liberdade, dependéncia e respeito a
vontade.

Nessa construcdo a equipe de enfermagem teve um grande aproveitamento nas discussfes
e trocas de ideias referentes aos pontos frageis das questbes que permeiam 0 processo da
autonomia dos pacientes.

A utilizacdo de um instrumento tipo cartilha para trabalhar no processo educativo tornou o
processo mais dindmico e proveitoso. A ldgica entre o informar e aprender se estabelece numa
relacdo fundamental para oportunizar um ambiente educativo dialdgico, onde educador e
educando, os dois aprendem e ensinam mutuamente. A autonomia pressupde esta relacdo de
interlocucdo e situaces de aprendizagem cooperativas e solidarias. Neste processo, o papel do
educador é indispensavel como mediador do ensino-aprendizagem, para dar forma estética e ética
ao ato de ensinar (SILVA, 2009).

Paulo Freire centralizou a defesa de uma pedagogia que possibilitasse ao sujeito ter
autonomia. Para este autor, a educacdo libertadora precedia da ampliacdo da habilidade do
individuo criar suas préprias representacdes do mundo, pensar estratégias para resolucdo de
problemas e aprender a compreender-se como sujeito da historia. A autonomia, segundo ele, é

fundamental para construcdo de uma sociedade democratica e para criar condigdes de
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participacdo politica, onde as pessoas tenham vez e voz, digam o que desejam e que modelo de
sociedade é melhor individual e coletivamente (SILVA, 2009).

Quando iniciamos a aplicacdo do instrumento durante a admissdao do paciente, logo notamos
0 quanto poderiamos vir a ajudar ao paciente, melhorar o entendimento e até mesmo na reflexao
dele e familia sobre as reais condutas em seu dia a dia; sobre duvidas, atitudes simples. Alguns
pacientes demonstravam dependéncia de seus familiares para realizar atividades como comer,
fazer sua higiene, ir ao banheiro etc.

O comportamento mencionado fazia com que a equipe ficasse intrigada, os acompanhantes
relatavam que isso também era comum em casa. O familiar j& fazia para o paciente
automaticamente, acreditando que o estava ajudando, mas pouco a pouco limitando desenvolver
suas atitudes e iniciativas préprias. E depois da leitura da cartilha foi possivel perceber que o
paciente assumiu uma postura pro ativa frente sua AVD, fortalecendo a autonomia.

O paciente com autonomia encontra-se em condi¢des de se emancipar. Determina atribuicéo
em suas acOes, defende seu ponto de vista de forma argumentativa e entende a verdade em
movimento, sendo reconstruida constantemente; cria uma estrutura subjetiva, capaz de usar a
racionalidade e a sensibilidade na defesa dos seus interesses individuais e coletivos (FREIRE,
2013).

Pequena mudanca teve que prover para incorporar essa atividade educativa na admissédo do
paciente, embora tenha sido necessario dispender um tempo maior para esse momento de troca de
informacdo entre equipe e pacientes/familiar. Isto fortaleceu o vinculo entre equipe, paciente e
familia. Ainda percebemos que a equipe se mostrou muito interessada ao objetivo proposto neste
estudo visto que as leituras realizadas sobre a questdo da autonomia, conceitos e artigos
relacionados permitiu a busca de um novo conhecimento. Assim sendo, a intervencdo préatica
apresentada nesse estudo proporcionou a equipe a incorporacdo de novos conceitos e
conhecimentos em sua pratica. Isto qualifica a pratica e consequentemente a assisténcia ao
paciente com epilepsia.

Quando trabalhamos a educacdo em saude, acreditamos que devemos partir da realidade ja
existente, respeitando a cultura, os valores, e o conhecimento de cada individuo, para junto
construir um novo conhecimento e alcancar a transformacdo da realidade. (FARIA, 2008).
Assim, podemos compreender a importancia da assisténcia de enfermagem ao paciente epilético

junto com o familiar cuidador, realizando ac¢des educativas e de capacitacdo da equipe para um
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cuidado com qualidade, propondo um atendimento digno e humanizado diante de uma visio
autondmica, enfatizando e fortalecendo os lagos afetivos.

A autonomia é a competéncia de se autoconduzir, o direito de um individuo receber decistes
livremente com independéncia moral ou mental. A autonomia é a capacidade exposta pela
vontade humana de se auto determinar segundo uma legislagdo moral por ela mesma
estabelecida, livre de qualquer fator curioso ou exdgeno com uma influencia subjugante, tal como
uma paixdo ou uma inclinacao afetiva incoercivel (FARIA, 2008).

Os problemas sociais, psicologicos e comportamentais que acompanham frequentemente a
epilepsia podem causar uma incapacidade ainda maior que as convulsdes propriamente ditas. A
epilepsia pode se acompanhar de sentimentos de estigmatizacéo, alienacdo, depresséo e incerteza.
O paciente tem de lidar com o0 medo constante das convulsdes e suas consequéncias psicologicas.
(SMELTZER, 2009).

A orientacdo ao paciente € a base para o enfrentamento e entendimento sobre sua doenga.
E importante também & educac&o e preparo dos profissionais de satde e da comunidade devido
ao efeito multiplicador de conhecimentos e atitudes pelas suas agdes. Com as orientacdes de
enfermagem continuada esperamos contribuir de forma afetiva na orientacdo para fortalecer a
independéncia e o fortalecimento do paciente, buscamos ter um resultado curto e longo prazo,
melhorando sua autoestima e contribuindo para a qualidade de vida e sua autonomia.

O cuidado de enfermagem ao epilético deve ser planejado levando em conta a questdo
especifica individual, a variacdo de reacdo por conta de cada tipo de epilepsia pelas suas
manifestacdes. Para Smeltzer (2009) os principais diagndsticos de enfermagem do paciente sdo:
Risco para lesdo relacionada a atividade convulsiva; Medo relacionado a possibilidade de
convulsdes; Enfrentamento individual ineficaz relacionado aos estresses impostos pela epilepsia;
Déficit de conhecimento sobre a epilepsia e seu controle.

A epilepsia é a condi¢do neuroldgica crénica mais comum em todo o mundo e afeta todas
as idades, racas e classes sociais. Inflige uma importancia as areas: psicologica, fisica, social e
econdmica, aparecendo dificuldades ndo sé individuais, mas também familiares, escolas e sociais,
especialmente devido ao desconhecimento, crencas, medo e estigma.

A falta de informagdo e acesso adequado infelizmente ainda existe, pois pelo menos trés
milhdes de pessoas com epilepsia no Brasil, a maioria delas de causa adquirida e somam-se a este

nimero 300 novos casos por dia. Estima-se que aproximadamente 50% das pessoas com
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epilepsia ndo recebem tratamento adequado. Com o tratamento adequado, muitos pacientes
conseguem ficar livres das crises e obter uma significativa melhora de qualidade de vida. Existem
muito preconceito e estigma em relacdo a epilepsia, devido, principalmente, ao desconhecimento
e a falta de informacédo (ASPE, 2014).

O acesso a informac&o e ao tratamento adequado ao paciente € um direito constituido por
lei, devemos como pessoa e como profissionais disseminar informacao sobre a epilepsia, j& que é
um assunto ainda relaxado e pouco discutido nas unidades de salude, poucos sabem dos servicos
especializados e 0s recursos de tratamento e cura hoje existente para epilepsia.

Recomendamos o emprego das tecnologias de educacdo quanto suporte de trabalho, pois
promove melhoria da assisténcia, provoca o0 acesso ao conhecimento, promocao a informagoes
aos usuarios, € indicativa. Devemos estar sempre aprimorando nossa diéria de trabalho, atentos a
lacunas existentes onde podemos usar e indicar esse recurso para educacao em saude, para todas

as areas de atuacdo, atencao primaria, segundaria e alta complexidade.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

O desejo de construir um material educativo para apoio ao paciente com epilepsia e seus
familiares vinha hd muito tempo se concretizando como um desejo da equipe do CEPESC, pois
evidenciavamos “diariamente” as angustias de ambos. Os pacientes sofrem, se escondem,
acreditando que ao se limitar e ndo se expor serdo felizes, porém, com isso estdo inibidas suas
vontades e sua autonomia. Eles deixam de viver, de desejar e concretizar seus sonhos.

Para realizar esse trabalho buscamos construir um novo conhecimento e embasamos nossa
teorizacdo cientificamente. Isto permitiu ampliar nosso conhecimento acerca da tematica
estudada o que possibilitou o compartilhamento de informacdes para a construcdo e aplicacao da
cartilha educativa.

Diante disso, podemos contar constantemente com a participacdo da equipe de
enfermagem. Esta integracdo foi de grande valia, permitindo o fortalecimento do vinculo entre
equipe, familia e pacientes. Ademais proporcionou o aprimoramento na assisténcia e o interesse
de buscar mais conhecimento sobre as questbes que envolvem o tratamento e cuidado de
enfermagem a pessoa com epilepsia.

Em um ambiente educativo os envolvidos no processo sdo beneficiados, pois ensinamos
aprendendo e aprendemos ensinando. Assim, evidenciamos a troca de saberes e conhecimento
entre equipe e paciente. A busca deles sobre seu tratamento, orientacdes e melhoria sdo
constantes, eles ndo aceitam sua realidade, anseiam conduzir sua independéncia.

A familia muitas vezes superprotege o paciente limitando sua autonomia. Assim sendo
percebemos que o familiar é o ponto chave para reforcar e esclarecer as circunstancia que
envolvem a perspectiva de vida do paciente. Diante disso, sempre que possivel a familia deve
participar efetivamente do momento educativo, ouvindo o paciente e realizando orientagdes
pertinentes.

Este estudo contribuiu de forma direta nas tomadas de decisdes da equipe de enfermagem
no que se refere as orientacdes a serem realizadas para o paciente com epilepsia e seus familiares.
A busca pelo novo conhecimento fortalece o cuidado humanizado o qual pode potencializar o
enfrentamento de questdes que envolvem o viver com epilepsia e, assim, estimulam o

comportamento autonémico dos pacientes.
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As acdes ao cuidado com paciente epilético sdo complexas e envolvem a participacéo de
uma equipe multidisciplinar, pois varios sdo fatores fragilizados em sua vida: psicologica, social,
financeira, profissional, familiar e sexualidade. Contudo almejamos que esta pratica de
intervencdo possa despertar para outras areas de atencdo a saude a fim de enxergar o paciente
portador de epilepsia como um ser potencialmente capaz de resgatar sua autonomia e construir

sua histéria dignamente.
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APENDICE A: Cartilha: Contribuicdo para autonomia do paciente com epilepsia —
Orientacgdes de Enfermagem.

Contribuigho para autonomia do Paclente com
epilepsia
Ovientngdes de Enfermagem

~J

Esta cartilha foi desenvolvida para vocé!

E um guia de consulta para o seu dia-a-dia, em seus cuidados e
com sua satude.

Material organizado a partir da constru¢cdo da Monografia apresentada pela Enf2
Rosiani Lourdes Faria ao Curso de Especializacdo em Linhas de Cuidado em
Enfermagem — Doencas Crbnicas Nao Transmissiveis do Departamento de
Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina. 2014
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O que é epilepsia?

A epilepsia é uma alteracdo do funcionamento do cérebro que se caracteriza por crises
convulsivas recorrentes, ocasionadas pela atividade neuronal excessiva no cérebro,
chamadas crises epilépticas. A crise epilética ocorre devido a uma alteragao elétrica em uma
regido do cérebro. As manifesta¢des da crise epilética dependerao do local do cérebro que a
alteracao ocorre. Assim as crises podem manifestar-se por perda da consciéncia, disturbios
de movimentos, alteracdes de sensibilidade e da fala, sintomas visuais e do comportamento.
E uma doenca crénica.

Principios da autonomia?

Autonomia pode ser entendida como a “capacidade inerente ao ser
humano de elaborar leis para si mesmo, de agir de acordo com sua
propria vontade, a partir de escolhas ao alcance pessoal, diante de
objetivos por ele estabelecidos, sem restricbes internas ou
externas” (BEAUCHAMP, 2002). O principio bioético da autonomia
¢ um dos aspectos fundamentais para que possamos agir com
respeito junto ao outro.

Qualidade de vida - Autocuidado
E possivel viver bem com a epilepsia?

Tal como com todas as pessoas, é importante manter um estilo de vida equilibrado, de
modo a conservar o corpo saudavel. Para isso, pode seguir algumas ideias simples:

v Divirta-se ao preparar comida saudavel para si, para a sua
familia e amigos.

v" Tente dormir bem evitando passar noites em claro, limite as
suas preocupacoes, evite estresse.

v" Evite estimulantes, como o café, o dlcool e ruidos.

v Alimente-se bem, com qualidade e variedades.
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Beba liquidos: agua, suco de frutas, ndo espere a sede; se ela chegar é um sinal que o
corpo esta desidratado.

Evite alimentos condimentados e processados como hamburguer, batata frita e
bolachas recheadas.

Mantenha-se em forma: as atividades de lazer e esporte sdo aconselhadas como
caminhadas; se for andar de bicicleta use sempre vestuario adequado de protecao
como capacetes.

Quem realiza atividades fisicas regularmente e de forma adequada pode ser
beneficiado com um efeito relaxante apdés o esforco; dorme melhor e consegue
manter um equilibrio psico-social mais estavel frente as adversidades externas.

Cuidar de si proprio, sdo as atitudes, os comportamentos que a pessoa tem em seu
proprio beneficio, com a finalidade de promover a saude, preservar, assegurar e
manter a vida.

Leia participe de atividades de lazer em seu bairro, faga novos amigos, sorria mais,
alegre-se.

O aspecto ludico que envolve as atividades motoras favorece a estimulacdo e
reestruturacdo de forcas, energias fisicas e emocionais das pessoas de um modo
geral, despertando a motivacdo para o resgate de sua identidade e o direito ao
convivio social.

Muitas pessoas com epilepsia vivem, trabalham, tem ocupagdes de lazer, desfrutam
de vida sexual normal e sio membros ativos na sociedade. Essas pessoas sdo a prova
viva de que a epilepsia, quando controlada, ndo impede ninguém de cumprir os seus
objetivos na vida.

Entender os proprios sentimentos e aceita-los, como um processo normal de
crescimento psicolégico, talvez seja o primeiro passo para a manuteng¢do de uma boa
qualidade de vida.

Sempre que possivel, aprenda uma atividade nova ou aprenda mais sobre algum
assunto que lhe interesse.

O cuidado com a higiene pessoal deve ser uma atitude
individual. Preocupar-se com a aparéncia é importante
para se sentir bem com vocé mesmo. Sua imagem
corporal é o seu cartdo de visita.
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Um estimulo a autonomaia.

O paciente portador de epilepsia necessita que a familia permita a sua liberdade para adquirir
autoconfianca e estimular o desenvolvimento de sua autonomia.

v A divulgagio da doenga é muito importante, principalmente porque grande parte da
populagdo ignora o problema ou porque tém crencas distorcidas e ndo verdadeiras
sobre o assunto.

v' As pessoas com epilepsia precisam ter consciéncia de quem sio e suas restricoes.
Fale com seu médico, tire duvidas, procure saber mais sobre sua potencialidade de
vida, conviva, ndo se amargure.

v A aceitacido da epilepsia deve partir de vocé
mesmo.

v' A familia é o ponto fundamental para apoio ao
enfrentamento da doenga e nao deve sentir
vergonha, frustragdo, desesperanca. Os pacientes
com epilepsia precisam se tratar corretamente e ser
incentivados a viver normalmente.

v' Muitas vezes a epilepsia comeca a ser condenada dentro de casa como resultado da
influéncia negativa da familia. Por isso pense nas atitudes! A pessoa com epilepsia é
uma pessoa, com desejos, vontades proéprias, alguém com objetivos de vida. Ela
precisa seguir as orientacoes da equipe de saide, como qualquer um de nos.

v Sobre a vida sexual os parceiros devem conversar sobre
a condicao e se ela pode afetar a sexualidade. Afirme a
ele ou ela que a epilepsia nao interfere na intimidade. Se
achar conveniente seu familiar ou parceiro (a) podera
marcar uma conversa com seu médico.

v A epilepsia afeta, também, aqueles ao seu redor.
Converse com seus familiares para apreender as suas preocupagdes. Por exemplo,
seus filhos podem estar com medo por sua seguranca. Tranquilize-os, pois vocé pode
viver uma vida longa e digna com epilepsia.
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v' 0 estresse causado pelo fato de ter epilepsia (ou ser o cuidador de alguém com
epilepsia) muitas vezes pode ser minimizado com a participagdo em um grupo de
apoio. Nesses grupos, os membros compartilham experiéncias e problemas comuns.

v' A familia deve apoiar e incentivar o paciente a atingir seus sonhos, através de
conversas e participacao.

v' Compreender a pessoa com epilepsia é um desafio para as familias. Pois a angustia e
ansiedade toma conta de todos. Por isso devem evitar-se algumas atitudes que
podem prejudicar o paciente.

v Nio se deve superproteger, pois a pessoa pode se sentir excluida, mas sim:

v Permitir a participacdo familiar, a opinido nas escolhas.
v’ Incentivar a ter amigos, permitindo uma vida social.

Epilepsia e seu trabalho
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Questoes que vocé deve considerar:

v" Que tipo de trabalho podera fazer? Isso depende de como est4 controlado o risco
de convulsdes. E importante considerar se o trabalho envolve tarefas inseguras para
vocé, tais como: dirigir ou operar mdaquinas pesadas, lidar com eletricidade,
mergulhar., trabalho em altura.

v" Devo dizer ao meu chefe ou colegas de trabalho sobre a minha epilepsia? Esta é
a sua escolha pessoal. Mas vocé pode sentir-se mais seguro se as pessoas em seu
local de trabalho estao preparadas para atendé-lo numa convulsao. Se vocé esta
preocupado em perder o seu emprego, conheca os seus direitos. A pessoa com
caréncia a lei prevé-protecoes relacionadas ao trabalho para pessoas com epilepsia.

Uso das Medicacoes

v' 0 tratamento mais adequado para a epilepsia é o
farmacolégico (remédios, medicagao).

v Os medicamentos para a epilepsia ajudam o
paciente a nao ter crises ou a diminuir o namero
das mesmas. Para isso, é necessario que se tome a
medica¢do adequadamente.
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v Mantenha uma disciplina rigorosa e regular para tomar a medicagio

v" 0 objetivo do uso das medicacbes é controle das crises convulsivas ou reduzir o
minimo possivel com o menor efeito colateral.

v As medicagdes evitam as descargas elétricas cerebrais anormais, que sdo as origens
das crises epiléticas.

v' Vocé deve lembrar que os medicamentos para as crises nio tem efeito imediato.
Portanto ndo adianta usar o medicamento sé por ocasido das crises ou sem
acompanhamento médico.

v 0 tratamento costuma ser longo, as vezes para sempre, e implica em muita forca de
vontade do paciente, a fim de chegar ao controle das crises.

v" Tome as medicag¢des na quantidade e na hora indicadas pelo médico.

E importante lembrar que a falta de controle das crises epiléticas pode ocorrer
porque as pessoas esquecem ou suspendem o medicamento por conta propria sem
orientacdo médica. Essas experiéncias geralmente levam ao fracasso do tratamento.

v Todos os medicamentos podem causar efeitos colaterais. Esses efeitos costumam ser
leves e desaparecem em seguida. Procure seu médico se esses efeitos persistirem.

Nao suspenda ou altere a dose do medicamento sem conversar com seu médico.

Alguns medicamentos sdo estimulantes cerebrais, como os xaropes para a gripe,
anti-asmaticos, anti-alérgicos, gotas nasais etc. Nao os utilize sem receita médica.
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