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Ao longo dos séculos existiram homens que
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RESUMO

Epilepsia ¢ um disturbio neurologico frequente que pode causar fracasso
escolar devido a diversos fatores como a gravidade e frequéncia das
crises ¢ também as variaveis envolvidas no processo de escolarizacdo
como baixa expectativa dos pais e professores, rejeicdo de professores e
colegas de escola, desconhecimento sobre a doenga e estigma. Este
trabalho teve como objetivo determinar o conhecimento sobre epilepsia
e o grau de estigma percebido por profissionais da educacdo basica e
entdo fornecer um curso de formagdo inicial visando aumentar o
conhecimento e reduzir o estigma da doenga, pois, apesar de estarem
sujeitos a se confrontarem com alunos com a doencga, poucos cursos de
licenciatura contém disciplinas sobre educag@o inclusiva. Foram
entrevistados 225 profissionais da educacdo do Instituto Federal de
Educacdo, Ciéncia e Tecnologia Catarinense, onde 64,9% eram
mulheres. A média de idade foi de 31,79+10,63, a escolaridade
14,49+2,60 anos e o tempo de profissdo na area da educagdo 10,00+9,27
anos. Cerca de 65,3% dos entrevistados abriria a boca da pessoa que
apresentasse uma crise epiléptica para que esta ndo mordesse ou
enrolasse a lingua e o nivel de estigma antes do curso sobre epilepsia foi
de 45,38+16,61. Os dados apontam que os profissionais de educagio
possuem algum conhecimento sobre epilepsia e que um curso de
educagdo continuada em saude, de curta duragdo, com énfase em
epilepsia aumentou o conhecimento sobre a doenga e reduziu seu
estigma na populagdo estudada.

Palavras-chave: Epilepsia. Educagdo. Estigma.






ABSTRACT

Epilepsy is a prevalent neurological disorder that may cause school
failure due to several factors such as severity and frequency of seizures.

Additionally, other variables involved are low expectations of parents
and teachers, rejection from teachers and schoolmates, lack of
knowledge about the condition and stigma. This study aimed to evaluate
the degree of perceived stigma and knowledge towards epilepsy of
education professionals, moreover, provide information about epilepsy
to increase the knowledge and reduce stigma, since few graduation
courses include topics concerning special education on their curriculum.

We interviewed 225 educational professionals at Instituto Federal de
Educacdo, Ciéncia e Tecnologia Catarinense, where 64.9% were
women. The mean age was 32,79+10,63, mean years of schooling
14,4942,60 and the duration of employment within educational area was
10,0049,27 years. About 65,3% of subjects would attempt to open the
mouth of a student during a seizure. The level of stigma on
epilepsy before the course was 45,38 =£16,61. The data indicates that
educational professionals have some knowledge about epilepsy and
that a short duration course could increase the knowledge about this
disease and reduce its stigma in this population.

Keywords: Epilepsy. Education. Stigma.
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1 INTRODUCAO

Aproximadamente 50 milhdes de pessoas no mundo sofrem de
epilepsia, sendo uma das doengas neurologicas mais comuns (SANDER,
1993). A epilepsia é caracterizada pela predisposi¢do continua do
cérebro em gerar crises epilépticas, e por suas consequéncias
neurobioldgicas, cognitivas e psicossociais. Para ser diagnosticado com
epilepsia o individuo deve ter sofrido pelo menos uma crise epiléptica.
A crise epiléptica, por sua vez, é caracterizada como a ocorréncia
transitoria de sinais e sintomas devido a atividade neuronal anormal,
excessiva e sincrona no cérebro (FISHER et al., 2005).

A maioria das pessoas com epilepsia apresentam suas primeiras
crises antes dos 20 anos, podendo ter o seu desenvolvimento afetado.
Segundo Souza e cols. (2002), o diagnéstico da epilepsia, como uma
condicdo neurolodgica cronica, traz uma série de mudancgas no paciente e
em sua familia, afetando seu comportamento e o bem-estar de todos os
envolvidos. Ter epilepsia, ativa todo um sistema de crengas nos niveis
pessoal e social potencialmente modificando o comportamento perante
si mesmo ¢ a sociedade. Além disso, envolve expectativas e percepcoes
individuais relacionadas a historia de vida de cada um, afetando as
pessoas de diferentes formas.

A epilepsia constitui-se como a condi¢do neuroldgica cronica
mais comum na infancia, afetando aproximadamente 0,5 a 1% das
criangas (BIZZI, 2005). Ha evidéncias da associac¢do entre epilepsia e
distarbios especificos do aprendizado (DUNN, 2007). As dificuldades
escolares apresentadas pela crianga com epilepsia podem estar
relacionadas & propria epilepsia ¢ também a variaveis envolvidas no
processo de escolarizagdo como baixa expectativa dos pais e professores
quanto ao sucesso da crianga, rejeicdo de professores e colegas de
escola, baixa auto-estima e funcionamento familiar (ADELKAMP et al.,
2005). Além disso, o desconhecimento e o estigma sobre a doenga
podem interferir na frequéncia escolar (AGUIAR et al., 2007).

Mostra-se fundamental, desde o inicio do diagnostico da epilepsia
independentemente da idade do sujeito, que ja se inicie com orientagdes,
levando conhecimentos sobre a doen¢a e seus cuidados. Os desafios
especificos da epilepsia incluem obter controle sobre uma condigdo
cronica muitas vezes de dificil progndstico, controle e associada
frequentemente a estigma. Para tal, a educag@o acerca de epilepsia é de
suma importancia. As criangas passam muito tempo em ambiente
escolar e a atuacdo do profissional de educacdo no processo de educagéo
em satde ¢é essencial, pois, a rede social do aluno com epilepsia, quando
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bem orientada, tera mais segurancga ao lidar com as situagdes adversas e
imprevistas das crises em ambiente escolar. O educador ¢ um elemento
importante no fornecimento de informagdes corretas e ndo
preconceituosas sobre diversos assuntos, inclusive na area da satde
(GUILHOTO et al., 2007).

A proposta deste trabalho ¢ a formagao de recursos humanos que
atendem ao Ensino Bésico para que possam disseminar o conhecimento
adequado sobre epilepsia, visando diminuir o estigma e auxiliar no
diagnostico precoce da doenca. A relevancia da pesquisa é determinada
pelo carater singular da abordagem pedagdgica adotada neste curso
sobre epilepsia, bem como pela importancia da formagdo inicial e
continuada, pois, apesar dos professores estarem sujeitos a se
confrontarem com estas situagcdes ha poucos cursos de licenciatura que
contemplam disciplinas sobre educagio inclusiva.

Adicionalmente, o presente estudo procurou avaliar o grau de
conhecimento em epilepsia e o nivel de estigma de profissionais da
educacdo do Ensino Bésico anterior e posteriormente a aplicacdo de um
curso sobre epilepsia. Esse estudo permitira o desenvolvimento de
intervencdes mais eficazes de educagdo em epilepsia visando melhorar a
satde psicossocial dos alunos com epilepsia.
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2 EXPOSICAO DO TEMA
2.1 EPILEPSIA

A epilepsia ¢ um distirbio neurolégico cronico que causa grande
impacto na qualidade de vida dos pacientes e no orgamento da
assisténcia a saude. Ela corresponde a segunda doenga neurologica mais
vista na aten¢do primaria de satde, estando na frente das doengas
cerebrovasculares (PRILIPKO, 2004). Sua incidéncia anual em paises
desenvolvidos ¢ de 50-100 casos para cada 100.000 individuos ¢ a
prevaléncia ¢ de aproximadamente 5-8 casos por 1.000 individuos
(SANDER et al.,1987; BERG et al,1996). Nos paises em
desenvolvimento, como o Brasil, as taxas de incidéncia e prevaléncia
sdo ainda maiores, principalmente em virtude da maior propor¢ao de
individuos jovens na populacdo e das suas condi¢des de higiene e saude
publica (SHORVON, 1996).

O diagnostico da epilepsia é fundamentalmente clinico e baseia-
se na recorréncia de crises epilépticas ndo provocadas, e nos
antecedentes pessoais e familiares. Seu diagndstico implica em uma
anormalidade cerebral epileptogénica persistente capaz de gerar
atividade paroxistica espontanea (FISHER er al., 2005). As epilepsias
podem estar relacionadas a uma disfuncdo cerebral localizada ou ndo, e
podem apresentar etiologia conhecida (estrutural/metabolica/genética)
ou desconhecida (BERG et al., 2010).

As sindromes epilépticas sdo os distirbios epilépticos
caracterizados pela presenca de sinais e sintomas que definem uma
condicdo epiléptica unica e sua definicdo ¢ baseada nos tipos de crise,
idade do evento inicial, sinais e sintomas clinicos e neurologicos,
historia ~ familiar, achados eletroencefalograficos e/ou  de
videoeletrencefalografia, dos estudos estruturais e funcionais do sistema
nervoso como ressonancia magnética, tomografia por emissdo de foton
unico, tomografia por emissdo de positrons e aplicagdo de técnicas
genéticas (ENGEL, 2001).

As crises epilépticas podem ser generalizadas ou focais. Crises
generalizadas sdo aquelas cuja semiologia inicial indica o envolvimento
de extensas areas de ambos os hemisférios cerebrais podendo apresentar
componentes motores (crises tonico-clonicas, tonicas, clonicas, atdnicas,
mioclonicas e auséncias). Ja as crises focais sdo aquelas cujas
manifestacdes clinicas indicam o envolvimento inicial de apenas uma
parte de um hemisfério cerebral. As crises focais podem ou ndo
comprometer a consciéncia ou vigilancia do individuo (discognitivas),
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com componentes motores ou autondmicos. Estas crises podem evoluir
para crises epilépticas bilaterais, convulsivas (BERG et al., 2010).

As epilepsias focais sdo as mais freqiientes, representando cerca
de 60% dos casos. A epilepsia de lobo temporal (ELT) ¢ a forma mais
comum de epilepsia em adultos, aproximadamente 40% de todos os
casos (SHORVON, 1996).

A sindrome da ELT associada a esclerose mesial temporal
apresenta um perfil clinico bem definido: ela manifesta-se,
caracteristicamente, por meio de crises focais com comprometimento da
consciéncia, também conhecidas como crises
psicomotoras/discognitivas, precedidas ou ndo por auras ou crises focais
sem o comprometimento da consciéncia, podendo ainda ocorrer auras
isoladas ou evoluirem para crises bilaterais convulsivas. As crises
epilépticas surgem, em geral, na infincia tardia ou na adolescéncia
(WIESER, 2004). E comum o antecedente de crise febril na primeira
infancia, principalmente de crise febril complicada (crise prolongada,
unilateral ou multiplas crises em um mesmo episodio febril). Segue-se
um periodo latente e depois de varios anos, surgem crises focais
discognitivas, sendo essa sequéncia, relativamente estereotipada, uma
das principais caracteristicas desta sindrome (FRENCH et al., 1993).

Com o advento das modernas drogas antiepilépticas (DAE), é
possivel o controle adequado das crises com o minimo de eventos
adversos em até 70-80% dos pacientes, sendo o restante considerado
refratario ao tratamento clinico e necessitando de encaminhamento para
um centro especializado no tratamento das epilepsias para avaliagdo da
possibilidade de tratamento cirtrgico (KWAN et al., 2009). A
efetividade do tratamento e o progndstico dependem, em grande parte,
do diagnéstico adequado da sindrome (FRENCH et al., 2008).

As pessoas com epilepsia no Brasil enfrentam uma série de
dificuldades para lidar com a doenga, com grave impacto na sua
qualidade de vida, além dos prejuizos decorrentes diretamente das crises
epilépticas. Dentre os principais, podemos citar: (1) a caréncia de
servicos médicos, acarretando dificuldade no acesso a consulta médica
especializada no sistema unico de saude (SUS); (2) dificuldade de
acesso ¢ demora na realizagdo de exames de neuroimagem e/ou
eletrencefalograficos; (3) dificuldade na aquisi¢do de medicamentos
antiepilépticos, ocorrendo interrupg¢des frequentes no seu fornecimento,
gerando descontrole de crises, aumentando o atendimento e interna¢des
nos servicos de urgéncias e onerando, assim, o atendimento médico
assistencial; (4) segregagdo social do paciente e, muitas vezes, da
propria familia, o desemprego e desajustes psicossociais do paciente e
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de seus familiares decorrentes de excesso de preocupagio,
superprote¢do, sentimentos de culpa ou de menos valia, de acomodagao,
inseguranca, entre outros; (5) desconhecimento e estigmatizagdo da
doenga pela sociedade e mesmo por profissionais de saide (SCOTT et
al.,2001; Ll et al., 2003).

Pessoas com epilepsia correm um risco maior de sofrer acidentes
ou morrer do que a populacdo em geral (COCKERELL et al., 1994;
NILSSON ef al., 1997, WIRRELL, 2006). Frequentemente, os
ferimentos relacionados a crises epilépticas sdo lesdes de cabega, tecidos
moles, dentes, fraturas, queimaduras, afogamentos e acidentes de
transito (WIRRELL, 2006). Além disso, distirbios da cogni¢cdo podem
ocorrer secundarios a epilepsia (ALDENKAMP et al., 1990). Perda de
memoria, lentiddo de pensamento e déficit de ateng@o sdo as queixas
mais comuns, tanto em adultos quanto em criangas, levando ao
comprometimento do seu desempenho social, escolar e profissional
(DODRILL et al., 1992). Assim sendo, a demora no reconhecimento,
diagnodstico e tratamento dessas pessoas piora ainda mais as
consequéncias supracitadas, podendo torna-las irreversiveis.

A epilepsia sempre foi entendida como algo sobrenatural. A
palavra epilepsia, do grego epilambaneim, significa “ser invadido”,
“dominado” ou “possuido” (TEMKIN, 1971). A primeira referéncia a
epilepsia é anterior a era cristd e estava presente em textos gregos
antigos. Algumas culturas instituiam as pessoas com epilepsia poderes
divinos e demoniacos, que a doenga poderia causar deficiéncia mental
(NIELSEN, 1999). No Império Romano acreditava-se que a doenca era
contagiosa, na idade média eram consideradas bruxas. A cura da
epilepsia era prometida através de magia e rituais religiosos (GOMES,
2006). Essas concepgdes erroneas ainda persistem nas crendices
populares apesar de Jackson, ainda no século XIX, ter definido a
epilepsia como resultado de uma “descarga anormal excessiva do tecido
nervoso” (GUERREIRO et al., 2000a).

2.2 ESTIGMA EM EPILEPSIA

As consequéncias do diagnostico da epilepsia vdo muito além das
crises epilépticas. A epilepsia ainda é cercada por mitos e preconceito, o
que afeta a qualidade de vida e refor¢a o estigma existente (BAKER et
al., 2000).

Segundo Goffman (1963) o estigma é definido como um atributo
depreciativo, fraqueza ou desvantagem. Quem ¢ estigmatizado possui
atributos nao aceitaveis pela sociedade e entdo passa a ser marginalizado
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por ela. O estigma pode ser relacionado as anormalidades do corpo,
culpas de carater individual e estigmas tribais de raga, nagdo e religido
(GOFFMAN, 1963). A pessoa que se sente estigmatizada acredita ser
inadequada e inferiorizada em relacdo a sociedade. Muitas pessoas ndo
se sentem capazes para lidar com esta situacdo, o que produz distarbios
comportamentais como inseguranca e isolamento, ou dificuldades de
ajustamento psicossocial (SCAMBLER et al., 1990; JACOBY, 1994;
Mc LIN et al., 1995; JACOBY, 2002; MORELL 2002).

As crengas e mitos que envolvem a epilepsia parecem ser a regra
na sociedade. Muitos ainda acreditam em possessao demoniaca como a
explicacdo para a epilepsia, levando-os a buscar tratamentos para tal
fim, que incluem o exorcismo e simpatias. Esta ignorancia tem
contribuido na perpetuagdo da estigmatizagdo, uma triste realidade que
desclassifica e exclui os individuos com epilepsia e seus familiares da
sociedade (LI et al., 2003).

O diagnéstico inicial da epilepsia traz davidas sobre as crises, as
DAE e o medo da reagdo dos outros. Além disso, as pessoas possuem
suas proprias crengas sobre a condigdo, o que pode contribuir para as
atitudes de estigma (NILSSON et al., 1997). Na epilepsia, o estigma
afeta as pessoas de diferentes maneiras, podendo influenciar as relacdes
sociais, as oportunidades escolares, de emprego e o0s aspectos
emocionais, pois as pessoas ndo se adequam as normas sociais devido as
crises imprevisiveis (GOFFMAN, 1963; SALGADO et al., 2001;
JACOBY et al., 2004). Devido a discriminagdo, quando em contato com
novas oportunidades de relacionamentos ou de emprego, a pessoa que
tem ou teve uma doenca mental se esconde atras de uma mascara
evitando mostrar sua doenga. Assim, evita também a rejeicdo e
discriminagdo (BALLONE, 2012).

A falta de informagdo é um dos fatores que mais contribui para o
estigma na epilepsia (GOFFMAN, 1963; SALGADO et al., 2001;
JACOBY et al., 2004).

Sabe-se que criangas com epilepsia sofrem com os prejuizos
causados pelo estigma na escola e que esse fato contribui para o estigma
na vida adulta. O conhecimento dos professores sobre epilepsia tem
impacto direto nos estudantes no que tange a sua vida escolar e social e
consequentemente na vida profissional e relagdes sociais durante a vida
adulta. Apesar de toda a importancia desses fatos, pouca pesquisa ¢é
realizada sobre educacio, principalmente intervencional
(HOLDSWORTH et al., 1974; FERNANDEZ et al., 1990; TOSETTI et
al., 1991; MADSEN, 1996; MIELKE et al., 1997; HASIEH et al., 2001,
OJINNAKA, 2002; KALEYIAS et al., 2005; BISHOP et al., 2006).
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As criangas passam cada vez mais tempo na escola e para aquelas
que tém doengas cronicas como epilepsia, sua severidade pode
influenciar sua experiéncia escolar (OLSON et al., 2004). Estudos
mostram que criangas com epilepsia estdo mais propensas a sofrer com
dificuldade escolar e problemas de comportamento (ALDENKAMP et
al., 1999; BESAG, 2001, PRPIC et al., 2003).

E aparente que o estigma causa grande impacto nas pessoas com
epilepsia. Portanto, mudangas nas atitudes da sociedade sdo de grande
importancia para reduzir o estigma. Diversos estudos mostram que o
desenvolvimento de medidas educacionais efetivas para reduzir o
estigma se tornaram uma prioridade (IBE, 2003; ILAE, 2007). O estudo
de Gutteling e cols. (1986) abordou a efetividade dos programas de
educacdo em satide com o objetivo de aumentar o conhecimento em
epilepsia para reduzir o estigma. No estudo foram dadas aulas sobre
epilepsia para alunos de licenciaturas, o que resultou no aumento do
conhecimento e provocou mudangas benéficas nas atitudes relacionadas
a epilepsia.

Professores também foram o alvo do estudo de Bekiroglu e cols.
(2004), onde ministrou-se um semindario sobre a natureza da epilepsia e
manejo de pessoas com crises epilépticas. O resultado foi o aumento do
conhecimento sobre epilepsia e a redugdo de atitudes negativas. Tanto o
estudo de Gutteling e cols. quanto o de Bekiroglu e cols. concordam em
um ponto, abordado por Corrigon (2004): no modelo de “mudanca de
estigma alvo-especifico”, que propde que as medidas para a mudanga de
estigma sdo mais efetivas quando ha um publico-alvo especifico em
vista. Corrigon sugere que as campanhas massivas, sem um publico-alvo
especifico sdo de pouca valia. Os melhores resultados educacionais
foram atingidos pelas campanhas que tiveram como publico-alvo grupos
que tinham uma relag¢do funcional com a epilepsia como empregadores,
legisladores e profissionais da saude. Sdo grupos que podem influenciar
a qualidade de vida das pessoas com epilepsia.

O estudo dos australianos Roberts e Farhara (2010) teve como
alvo estudantes de Psicologia, porque seriam futuros agentes de satde,
atuantes na reducdo do estigma. Como a maior associa¢do de pessoas
com epilepsia da Australia (CUMMINS, 2007) mostrou que os lugares
onde mais comumente hd estigma sdo os locais de trabalho seguido
pelas instituicdes educacionais, o0s autores pensaram que O
conhecimento para o manejo de crises epilépticas no ambiente
universitario proporcionaria um melhor ambiente, mais seguro e com
menos estigma, para uma pessoa com epilepsia estudar.
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Professores sdo parte fundamental na formagdo de cidaddos que
aceitam a diversidade e lutam contra a discriminag¢do. No entanto, como
eles ndo sdo bem informados sobre epilepsia, a Associagdo Brasileira de
Epilepsia (ABE) propds em 2008, no estado de Sdo Paulo um programa
chamado “Epilepsia na Escola: Ensinando os Professores” (GUILHOTO
et al., 2010) que foi um dos programas destacados pelo Promising
Strategies Program of the International Bureau for Epilepsy de 2007
(IBE, 2007). Acreditamos que a educacdo de professores no Brasil, um
pais em desenvolvimento, ¢ de suma importincia para evitar o estigma
ao elevar o conhecimento sobre a doenca entre esses profissionais que
sdo responsaveis por disseminar informagdes corretas para a populagdo
brasileira.

2.3 EPILEPSIA E A ESCOLA

As criancas com epilepsia podem apresentar dificuldades
escolares que se devem a doenca, de acordo com a idade de inicio,
frequéncia e grau de controle das crises, tipo de sindrome epiléptica,
etiologia e tipo da medicagdo utilizada. Além disso, outros fatores como
o processo de escolarizagdo com baixa expectativa dos pais e
professores quanto ao sucesso da crianga, possibilidade de rejeicdo dos
professores e colegas de escola, baixa auto-estima e o funcionamento
familiar também podem interferir no aprendizado (GUERREIRO et al.,
2000b; ALDENKAMP et al., 2005; SERDARI et al., 2009).

Quando a crianga apresenta epilepsia os pais acabam adotando
uma atitude de excessiva vigilancia, ansiedade e superprotecao, levando-
a ao isolamento social, dificuldades de relacionamento e infantilidade.
Esse fendmeno ocorre mesmo apesar de a epilepsia ja se encontrar bem
controlada e pode se prolongar até a idade adulta (CAMPOS, 2003).

Muitas vezes um fator limitador da atuacdo da escola e dos
professores no manejo da crianga com epilepsia é que os pais nio
informam a escola que o filho tem a doenga e mesmo as criangas
costumam esconder o fato (FERNANDES, 2005; YU et al., 2008). O
sigilo passa a fazer parte da adaptacdo das familias a doenga e o esforgo
para a manutengdo deste é proporcional a intensidade do estigma
percebido (SCHNEIDER et al.,, 1983; ZANNI et al., 2009). Outro
agravante é que muitos pais mistificam a condigdo dizendo que as crises
epilépticas sdo “desmaios” ou “‘quaisquer outros problemas
neurologicos” (ZANNI et al., 2009).

E conhecida a associagdo entre epilepsia e distirbios especificos
do aprendizado que, em uma pequena propor¢do dessas criangas, se
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deve a uma verdadeira deterioracdo cognitiva (DUNN et al., 2007). A
crianga com epilepsia pode apresentar transtornos mentais e de
comportamento, como transtorno de déficit de atengdo e hiperatividade,
impulsividade, transtornos de conduta e do humor (p. ex. transtornos
depressivos e autismo) (ARTIGAS, 1999).

Entretanto, em muitos outros casos, ¢ o estigma e o
desconhecimento que interferem sobremaneira na escolaridade, afetando
a frequéncia escolar, com altos indices de absenteismo e até mesmo
abandono da educagdo formal (AGUIAR et al., 2007; SERDARI et al.,
2009).

A auséncia escolar ¢ um grave problema encontrado entre os
pacientes com epilepsia. No estudo de Aguiar (2007) sobre escolaridade
de criangas com epilepsia, 44 (88%) dos pacientes haviam faltado ao
menos um dia de aula. Os motivos iam desde crises epilépticas poucas
horas antes da aula em 30 (60%) pacientes, consultas médicas em 31
(62%) pacientes, exames diagnosticos em 26 (52%) e hospitaliza¢des
em 2 pacientes. Nesse mesmo estudo constatou-se que 30 (60%) dos
pacientes sofreram crises epilépticas na escola e 2/3 deles foram para
casa logo depois de ter tido a crise. De acordo com as respostas dos pais,
23 (46%) acreditavam que a crianga deveria ir para casa imediatamente
apos ter uma crise na escola e 12 (24%) acreditavam que os professores
dos seus filhos ficavam desconfortaveis e apreensivos pelo fato de seus
filhos terem epilepsia. Além disso, o estudo revelou que 35 (70%) dos
pais admitiam que permitiriam que o filho faltasse a escola mesmo que
ndo tivesse tido crises ou problemas de saude no dia em questdo. Outro
problema evidenciado pelo estudo foi de que os 40 (80%) dos pacientes
possuiam pelo menos um irmdo, e 12,5% dessas criangas também
perderam um dia de aula em consequéncia a epilepsia do irmao. Isso
demonstra que embora os efeitos cognitivos de crises frequentes possam
reduzir a exceléncia escolar das criangas com epilepsia, a ocorréncia de
crises na escola que levam o aluno a faltar também diminui o
rendimento escolar. As criangas com epilepsia é concedido o privilégio
de faltar a aula quando desejam, mesmo com as crises controladas
(AGUIAR et al., 2007).

Alguns pais referem que a epilepsia sobrecarrega a crianga e a
familia, o que leva a restricdio de atividades e aumento de
responsabilidade de todos, inclusive de irmdos. A qualidade da
integragdo entre pais e filhos gera consequéncias no bem-estar da
crianga, no desempenho escolar, nas relacdes sociais e em suas
atividades diarias. Muitas vezes os pais dispensam tanta aten¢do aos
filhos com epilepsia que acabam esquecendo dos outros membros da



34

familia. No estudo de Aronu e Iloeje (2011) houve um significativo
aumento de problemas comportamentais em irmaos de criangas com
epilepsia. Distirbios comportamentais em criangas com epilepsia estdo
associados a diversos fatores relacionais implicados no processo de
ajustamento, principalmente familiar (LOTHMAN et al., 1993).

As criangas com epilepsia também sofrem com o preconceito de
pais de criangas sem epilepsia que impedem seus filhos de estudar e
brincar com elas (BOER, 2012). Além de limitar a crianga no
desenvolvimento de relagdes sociais, este tipo de atitude pode deixar a
crianga com raiva, ansiedade, confusdo e depressdo (SOUZA et al.,
2000).

Além disso, muitos pais e professores também impedem ou
limitam atividades esportivas, revelando uma atitude superprotetora em
relagdo as pessoas com epilepsia. Esta relutincia é devida, em parte,
pelo medo da possibilidade de desencadeamento das crises pelo
exercicio fisico ou pelo receio de ocorréncia de lesdes durante o
exercicio (BJORHOLT et al., 1990; WILLIANS et al., 1991). Na
realidade, as crises podem ocorrer durante a atividade fisica, entretanto
isto € raro ou ocorre, somente, em casos especificos (KORCZYN, 1979;
OGUNYEMI et al., 1988; NAKKEN et al., 1990; ROTH et al., 1994).
Por outro lado, a associacdo entre exercicio fisico e sensagdo de bem-
estar tem sido frequentemente atribuida ao aumento de B-endorfinas no
sistema nervoso central, tendo, inclusive, possivel acdo
anticonvulsivante (ALBRECHT, 1986).

Quase todas as atividades esportivas sdo adequadas para
individuos com epilepsia que estejam com suas crises relativamente bem
controladas. Entretanto, ¢ importante salientar que cada caso deve ser
avaliado individualmente (VANCINI et al., 2010). Ha, no entanto,
alguns esportes contra-indicados para pessoas com epilepsia, como:
para-quedismo, mergulho, boxe, alpinismo, motociclismo, aviagdo. Ja os
esportes com alguma restricdo seriam: natacdo, canoagem, ciclismo,
esqui aquatico, windsurfe, esportes de contato (VAN LINSCHOTEN et
al., 1990).

O estudo de Wong e Wirrell (2006) demonstrou que adolescentes
com epilepsia praticavam muito menos atividade fisica que seus irméaos
saudaveis. Apesar das recomendacdes médicas que encorajam a
participacdo de pessoas com epilepsia em atividade fisica, elas
continuam menos ativas que a populagdo em geral (BIORHOLT et al.,
1990; ROTH et al., 1994; ARIDA et al., 2003). Portanto, criangas com
epilepsia ndo devem ser dispensados das aulas de educagdo fisica.
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Criangas com epilepsia usualmente estdo sujeitas as atitudes de
rejeicdo social desde a infincia, baseadas na desinformacdo que muitas
vezes ja se inicia no meio familiar e que se perpetuam na escola. Muitas
vezes, apesar da epilepsia ndo ser limitante e nem incapacitante, em
virtude do estigma nos grupos sociais em que a crianca estd inserida ela
acaba sendo colocada inadvertidamente na Educacdo Especial (RORIZ,
2009). No entanto, o que se observa ¢ que mesmo que ingressem no
ensino regular, devido ao estigma e falta de conhecimento sobre
epilepsia e as dificuldades oriundas dela, a crianga acaba enfrentando
dificuldades escolares e passa a ser encaminhada para classes ou escolas
especiais (RORIZ, 2009).

2.4 EPILEPSIA E A EDUCACAO ESPECIAL/INCLUSIVA

A discussdo sobre inclusdo ¢ um assunto atual e que esta
fortemente vinculado na midia, comunidade cientifica, pedagogica,
politica e nas redes sociais. A inclusdo se refere a idéia de
democratizagdo de uma sociedade menos excludente e visando o
convivio na diversidade. Assim, alguns setores da sociedade, que por
motivos distintos se sentem marginalizados, t€m maior destaque. Um
dos grupos que ¢ frequentemente marginalizado da sociedade é o das
pessoas com necessidades especiais.

Segundo a Declaragdo de Salamanca (ONU, 1994), do qual o
Brasil ¢ signatario, a defini¢do de pessoa com necessidade especial €:

“Aquelas  deveriam  incluir  criangas
deficientes e super-dotadas, criangas de rua
e que trabalham, criangas de origem remota
ou de populagdo noémade, criangas
pertencentes a minorias linguisticas, étnicas
ou culturais, e criangas de outros grupos
desavantajados ou marginalizados”

As criancas com epilepsia se enquadram neste contexto como
“apresentando deficiéncias™ (fisicas, sensoriais e/ou mentais) ou como
tendo “quadros organicos especificos”, o que as classificam como
diferentes do “padréo” e exigindo inclusdo (RORIZ, 2009). Entretanto,
para alguns grupos marginalizados, o que se chama de inclusdo pode ser
na verdade uma exclusdo, porque a inclusdo niao acontece da forma
adequada. Como propde Sawaia (2002), o que acontece ¢ uma insergao
social perversa.
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O principio da Declaragdo de Salamanca é o de que toda crianga
tem direito a educagdo para alcangar um nivel adequado de
desenvolvimento, em que caracteristicas individuais, habilidades e
necessidades devem ser respeitadas. Para isso, os sistemas de ensino
devem ser organizados e preparados para receber estes alunos com
necessidades especiais (PEREIRA et al., 2009).

Até o inicio do século XX, o conhecimento médico pouco
diferenciava entre os diversos graus, niveis e modalidades de
comprometimento mental. A crianga nao era proibida de frequentar o
ambiente escolar, mas muitas vezes era incapaz de apreender contetidos,
entdo surgiu a idéia de uma educagdo individualizada. A educacdo
especial se organizou tradicionalmente como uma educacdo
especializada substitutiva ao ensino comum e criaram-se escolas e
classes especiais (GLAT et al., 2007).

No ano de 1973, é criado no Ministério da Educacdo (MEC), o
Centro Nacional de Educagdo Especial (CENESP), que ficou
responsavel em gerenciar a educacao especial no Brasil (PEREIRA et
al., 2009). Na década de 90 através das Declaragoes de Jomtien (ONU,
1990) e a Declaragdo de Salamanca institui-se no Brasil a proposta da
Educagao Inclusiva.

O Brasil possui uma politica educacional muito particular quanto
a Educacg@o Especial. A Lei de Diretrizes e Bases da Educa¢do Nacional
(BRASIL, 1996), determina que a educacdo deve priorizar a inclusdo de
alunos com necessidades especiais nas classes regulares. Isso implica
transformagdes em todo o segmento da educagio, ja que € a escola que
deve se adaptar as necessidades educacionais das criangas.

Além disso, a Portaria N° 1.793 (BRASIL, 1994) sugere a
inclus@o nos curriculos dos cursos superiores da educacdo disciplinas
com conteudos sobre a Educagdo Especial. Para tornar possivel a
inclusdo de alunos com necessidades especiais, a preparacao adequada é
condi¢do sine qua non. Entretanto ha consenso entre estudos de que ndo
temos professores preparados para lidar com estes alunos (SANTOS,
2002; VITALIANO, 2002; BEYER, 2003; HUMMEL, 2007,
VITALIANO, 2007). Com relagdo a formagdo de professores, Chacon
(2001) afirma que até o ano de 2000 poucas institui¢des de ensino no
Brasil tinham atendido a portaria. Adicionalmente, Vitaliano (2002)
analisou 14 cursos de Licenciatura da Universidade Estadual de
Londrina, obtendo como resultado que apenas 5 deles tinham incluido
em seus curriculos disciplinas com contetidos sobre Educagdo Especial.

O que se percebe ¢ um distanciamento entre os propositos
langados e a realidade vivida em nossas instituigdes escolares. A
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inclusdo escolar na maioria das escolas parece piorar a situagdo destes
alunos quando se leva em conta seu quadro de profissionais, sua
capacitacdo e a falta ou inexisténcia de materiais ou recursos (VIANA,
2005; GOMES et al., 2006). H4 um embate recorrente entre o
legalmente imposto e divulgado (pelas legislagdes e regulamentos
educacionais) e o realmente possivel (estrutura fisica, organizacional e
humana das instituigdes escolares) que impedem as propostas de
inclusdo escolar, ao empregar agdes distantes das realidades sociais e
pedagogicas dos alunos em processo de inclusio (SOUZA, 2006;
SOMMER, 2007).

O processo de inclusdo escolar como uma possibilidade de
transformacdo social, com a instrumentalizacdo de acdes mais
apropriadas a todos, indistintamente, parece ser um dos maiores
impasses para o seu sucesso. No entanto, o que parece ocorrer também ¢
que a responsabiliza¢do do €xito ou ndo da inclusdo ¢é direcionada para
professores (MARTINEZ, 2005).

Sendo a escolarizacdo de criangas com epilepsia, como deixa
claro a Declaragdo de Salamanca, parte da educagdo especial, seria
esperado que os professores tivessem alguma formacgdo relacionada a
doenga. Um levantamento bastante abrangente da percepgdo dos
professores em epilepsia foi conduzido por Fernandes (2005) em sua
tese de doutorado do Programa de Po6s Graduagdo da Faculdade de
Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de Campinas, sob a
orientagdao do Prof. Dr. Li Li Min. Ela demonstra que professores do
Ensino Fundamental no Brasil possuem conhecimentos sobre a doenga,
no entanto “crengas e comportamentos inapropriados ainda persistem” e
conclui que “as opinides erradas a respeito da epilepsia podem ser
mudadas através de campanhas educacionais publicas contra o
preconceito na epilepsia”.

A Universidade Federal de Santa Catarina contém 26 cursos de
licenciaturas nas modalidades presenciais e a distancia. Sdo eles:
Educag¢do no Campo, Pedagogia, Ciéncias Bioldgicas Presencial e
Ensino a Distancia (EaD), Fisica Presencial e EaD, Matematica
Presencial e EaD, Quimica, Filosofia Presencial ¢ EaD, Geografia,
Curso de Povos Indigenas do Sul da Mata Atlantica, Historia, Ciéncias
Sociais, Educacdo Fisica, Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS)
Presencial e EaD, Letras — Lingua Espanhola EaD, Letras — Lingua
Inglesa EaD, Letras — Lingua Portuguesa Presencial e EaD, Letras —
Linguas Estrangeiras (Lingua Espanhola e Literaturas, Lingua Francesa
e Literaturas, Lingua Inglesa e Literaturas, Lingua Italiana e Literaturas)
(UFSC, 2012a).
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Através de uma revisdo sistematica de todos os curriculos dos
cursos ndo tivemos éxito em identificar nenhuma disciplina regular ou
optativa que pudesse dar alguma formagdo em tdépicos em saude nas
escolas para os futuros educadores. Todas as licenciaturas
disponibilizam a disciplina de LIBRAS por ter se tornado obrigatdrio
ap0os o Decreto n° 5.626 de 22 de dezembro de 2005 (BRASIL, 2005). O
curso de Pedagogia disponibiliza as disciplinas optativas “Diferenca,
Estigma e Educacdo” (que trata de conceitos vinculados com os
processos de diferenciagdo individual e social e sua repercussdo no
contexto escolar), “Patologias da Linguagem” (relaciona os disturbios
da comunicagdo as consequéncias psicopedagdgicas) e Ensino em
Educacgédo Especial (area auditiva, fisica e visual) (UFSC, 2012b). Com
isso conclui-se que ha uma grande lacuna na formagdo de geracdes de
professores, que poderdo, em algum momento de sua vida profissional,
enfrentar situagdes como um aluno com crise epiléptica e a sociedade
cobrard uma postura adequada. Para agravar esta situagdo a Comissdo de
Constituicdo e Justica e de Cidadania, no dia 19 de outubro de 2011,
aprovou a admissibilidade da Proposta de Emenda a Constituigdo 6/11,
do deputado Vieira da Cunha (PDT-RS), que garante a oferta de
educacdo integral (jornada minima de sete horas, aos alunos dos ensinos
infantil, fundamental e médio).

Mostra-se fundamental, desde o inicio dos sinais e sintomas da
epilepsia, que o individuo seja encaminhado prontamente aos servigos
de saude para diagnostico e tratamento. Para tal, a atuacdo do
profissional da educacdo é de suma importincia, pois 0os primeiros
episddios da doenca podem ocorrer na escola. Além disso, o professor
bem orientado tera mais seguranga ao lidar com as situagdes adversas e
imprevistas, respeitando o individuo em seu contexto social. Dentre as
situagdes adversas, podemos citar as crises focais e generalizadas, a
formagdo do estigma sobre o individuo, as dificuldades de aprendizagem
e a baixa frequéncia escolar ou até o abandono da escola. As possiveis
acoes da escola podem ser a adaptagdo das metodologias de ensino, a
conscientizagdo da comunidade escolar sobre a doenga, a maneira
correta de prestar socorro a pessoa com epilepsia, o apoio psicologico,
dentre outras.

2.5 O REFERENCIAL DE APRENDIZAGEM
Os estudos (FERNANDES et al., 2007b; GUILHOTO et al.,

2007; NORONHA et al., 2007, RENO et al., 2007; GUILHOTO et al.,
2010) mostram que had conhecimento prévio sobre epilepsia por parte
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dos professores, mesmo que cientificamente incorreto. Portanto, ¢é
importante utilizar um referencial teérico de aprendizagem que
privilegie estes conhecimentos prévios. Além disso, ¢ importante que a
aprendizagem seja retida por um longo prazo, pois os professores
poderdo lecionar para pessoas com epilepsia ao longo da vida. Desse
modo, utilizou-se uma teoria de aprendizagem que estivesse relacionada
com a pratica docente. Essas caracteristicas podem ser encontradas na
teoria da Aprendizagem Significativa de David Ausubel (AUSUBEL et
al., 1978).

A Aprendizagem Significativa é uma teoria construtivista-
cognitivista, desenvolvida pelo psiquiatra americano David Ausubel, na
segunda metade do século XX. O conceito principal da teoria leva o
mesmo nome que a propria teoria: aprendizagem significativa. Ela
acontece a medida que um novo conhecimento interage de maneira ndo
literal (substantiva) e ndo arbitraria (contextual) com a estrutura
cognitiva do aprendiz. Essa interacdo s6 pode ocorrer se existir
conhecimento prévio que seja relevante na estrutura cognitiva do
aprendiz. Se ndo existir essa interacdo entre conhecimentos novos e
conhecimentos antigos, ndo ha aprendizagem significativa.Se houver
essa interacdo, os conhecimentos se transformam, assim o novo passa a
ter significado para o aprendiz e o prévio passa a ter re-significado, mais
elaborado (AUSUBEL et al., 1978; MOREIRA, 2008).

De maneira oposta, quando novos conhecimentos interagem de
maneira arbitraria (simples associag@o) e literal (sem contexto), ocorre
uma aprendizagem mecénica, que também pode ser entendida como
aprendizagem por memorizagdo (AUSUBEL et al., 1978). O novo
conhecimento ndo interage com qualquer conhecimento prévio, mas sim
com aquele conhecimento prévio que lhe dé algum significado, assim, se
nao houver um conhecimento para dar significado, ndo havera a
transformacdo do novo conhecimento e também ndo havera
aprendizagem significativa (MOREIRA, 2008). Além disso, € preciso
querer aprender, se ndo houver uma intencionalidade, nao havera
aprendizagem significativa. No entanto, aprendizagem significativa e
aprendizagem mecanica ndo se excluem, segundo Moreira (1999a):
“Ausubel nio estabelece a distingdo entre aprendizagem significativa e
mecanica como sendo uma dicotomia, € sim como um continuum”.

O conhecimento prévio do aprendiz possui certa organizacio
hierarquica, de tal forma que os novos conhecimentos interagem com
uma por¢do especifica e relevante na estrutura cognitiva ja existente,
denominada de “subsungor”. No processo de intera¢do, os subsungores
ancoram o novo conhecimento. Eles sdo, portanto, um ponto
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fundamental no processo de planejamento de ensino (AUSUBEL et al.,
1978).

Os novos conceitos e ideias podem interagir de trés maneiras
distintas. Quando o novo conhecimento ¢ de ordem hierarquica inferior,
sendo ancorado por subsungores mais inclusivos e gerais, temos a
aprendizagem subordinada. Do contrario, quando o novo conhecimento
¢ de ordem hierarquica superior, apresentando-se como uma sintese de
diversos conceitos e ideias, ancorados em subsuncores menos inclusivos
e gerais, temos a aprendizagem superordenada. Quando ndo ha relagdo
subordinada ou superordenada, a interacdo da-se no mesmo nivel de
hierarquia, ¢ a aprendizagem ¢ dita combinatéria (AUSUBEL et al.,
1978).

A aprendizagem significativa é aquela com atribuicdo de
significado, com compreensdo ¢ que seja construida e forma nao-
arbitraria e ndo-literal, de novos conhecimentos na cogni¢do de quem
aprende e isso € feito de forma interativa (MOREIRA, 2008).

E importante ressaltar que aprendizagem significativa nio é
necessariamente 0 mesmo que aprendizagem correta, principalmente do
ponto de vista cientifico. A dindmica de interacdo entre os novos
conhecimentos e a estrutura cognitiva é que determina o quanto uma
aprendizagem ¢ significativa. Quanto melhor a interagdo, mais
significativa ¢, e portanto mais retido (resistente) se torna o
conhecimento (AUSUBEL et al., 1978). Um exemplo de aprendizagem
significativa e cientificamente incorreta pode ser observado no estudo de
Guilhoto e colaboradores (2007), neste estudo aplicou-se um pré-teste
onde 64,29% os entrevistados alegaram que puxariam a lingua de uma
pessoa que estivesse apresentando uma crise epiléptica. Apds a
aplicagdo desse teste a pesquisadora apresentou um curso sobre
epilepsia que foi seguido de um pos-teste. Neste poOs-teste,
aproximadamente 27% dos participantes da pesquisa mantiveram a
opcdo de puxar a lingua do paciente mesmo apos terem recebido
conhecimento cientifico adequado. Isso demonstra que de alguma
forma, que ndo se sabe explicar a origem, esse conhecimento erréneo
tem um significado psicologico muito forte e resiste a aprendizagem do
conhecimento cientificamente correto recebido no curso de epilepsia.

Para propiciar uma aprendizagem significativa, o material
didatico necessita ser potencialmente significativo, ou seja, servir como
elemento facilitador da intera¢do ndo arbitraria e ndo literal entre o que o
aprendiz ja sabe e o que esta sendo ensinado. No entanto ndo adianta o
esforgo daquele que ensina e o material ser potencialmente significativo,
o aprendiz tem o papel mais fundamental, pois ¢ ele que aprende. Assim
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o aprendiz deve realizar um esfor¢o deliberado para tentar aprender
significativamente (AUSUBEL et al., 1978, MOREIRA 2008).

2.5.1 Mapas Conceituais

Instrumentos  metodologicos  associados a Teoria da
Aprendizagem Significativa sdo os Mapas Conceituais. Eles sdo
diagramas de significados, em duas dimensdes, que buscam explicitar
relagcdes entre conceitos e ideias de forma hierarquizada, e foram
desenvolvidos por Joseph Novak, em 1984 (NOVAK et al., 1984;
MOREIRA, 1999b). Seu uso facilita o processo de diferenciagdo
progressiva e reconciliagio integrativa.

Os Mapas Conceituais podem ser utilizados de maneira bastante
flexivel, como uma fotografia da estrutura cognitiva (portanto pessoal)
de um aprendiz ou como ferramenta de organiza¢do do conhecimento
em um curso ou disciplina. Eles sdo compostos de palavras-chaves que
representam conceitos e idéias, associadas por palavras de ligacao,
estruturadas em uma hierarquia bem definida. Essa estrutura hierarquica
¢ apresentada através da organizacdo geométrica do mapa, definida
livremente por quem o cria, facilitando os processos de diferenciagdo
progressiva e reconciliagio integrativa.

A diferenciagdo progressiva ¢ o processo que resulta na
aprendizagem subordinada, anteriormente descrita. No curso da
aprendizagem significativa, os conceitos que interagem com 0O novo
conhecimento servem de base para a atribuicdo de novos significados e
também se modificam nessa interagdo, adquirem novos significados e se
diferenciam progressivamente (MOREIRA, 1999b). Um exemplo desse
processo ¢ a apresentagdo de diferentes tipos de crises epilépticas (auras,
tonicas, tonico-clonicas, auséncias), tornando o conceito mais geral de
crise epiléptica mais elaborado e inclusivo. Este processo caracteristico
da dindmica da estrutura cognitiva chama-se diferenciagdo progressiva
(MOREIRA, 1999b).

A reconciliagdo integrativa € o processo que resulta na
aprendizagem superordenada. Elementos existentes na estrutura
cognitiva com determinado grau de clareza, estabilidade e diferenciacdo
sdo percebidos como relacionados, adquirem novos significados e levam
a uma reorganizacdo da estrutura cognitiva (MOREIRA, 1999b). Um
exemplo desse processo € apresentar os conceitos e ideias relacionadas
com o sistema nervoso a fim de formar um conceito de sistema nervoso
geral e bastante inclusivo, que elucide-o como o agente responsavel pela
nossa consciéncia e interagdo com o mundo. Essa recombinagdo de
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elementos, essa reorganizagdo cognitiva, esse tipo de relagdo
significativa, ¢ referido comoreconciliagdo integrativa (MOREIRA,
1999b).

Embora normalmente tenham uma organizag¢do hierarquica e,
muitas vezes, incluam setas, tais diagramas nao devem ser confundidos
com organogramas ou diagramas de fluxo, pois ndo implicam seqiiéncia,
temporalidade ou direcionalidade, nem hierarquias organizacionais ou
de poder. Mapas conceituais sdo diagramas de significados, de relacdes
significativas; de hierarquias conceituais, se for o caso.

Mapas conceituais foram desenvolvidos para promover a
aprendizagem significativa. O professor ao ensinar tem a intengdo de
fazer com que o aluno adquira certos significados que sdo aceitos no
contexto da matéria de ensino, que sdo compartilhados por certa
comunidade de usuarios. O ensino busca fazer com que o aluno venha
também a compartilhar tais significados. Mapas de conceitos podem ser
valiosos na consecugdo desse objetivo e podem fornecer informagdo
sobre como esta sendo alcangado (MOREIRA, 1999b).
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3 OBJETIVOS
3.1 OBJETIVO GERAL

O objetivo geral deste trabalho ¢ a formagao de recursos humanos
desenvolvendo educacdo acerca de epilepsia para professores do ensino
basico e estudantes de licenciaturas visando a capacitagdo para lidar com
o aluno com epilepsia na escola, a redugdo do estigma em epilepsia,
auxiliar na identificagdo precoce da doenga, reduzir o sofrimento
psicossocial causado pelo estigma e contribuir para a reducdo do
fracasso escolar de alunos com epilepsia.

3.1.2 Objetivos especificos

e Identificar o grau de conhecimento de professores do ensino
basico e alunos de licenciaturas sobre epilepsia.

e Identificar o grau de estigma em epilepsia presente entre
professores do ensino basico e alunos de licenciaturas.

e Promover o conhecimento da doenga e suas implicagdes
socioeducacionais, como o estigma e o fracasso escolar.

e Reduzir o estigma em epilepsia apresentado pelos profissionais
de educacao.

e Habilitar professores para a identificacdo de alunos com
manifestacdes que indiquem possivel epilepsia, visando o
encaminhamento para os servicos de saude adequados,
promover a diminuigdo do estigma da epilepsia ¢ melhorar sua
aceitagdo social.
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4 METODOLOGIA

4.1 POPULACAO E AMOSTRA
A presente pesquisa avaliou, entre fevereiro e marco de 2012, um
total de 225 individuos.

4.2 LOCAL

Profissionais de educagéo e alunos de licenciaturas dos campi do
Instituto Federal de Educacao, Ciéncia e Tecnologia Catarinense (IFC)
das cidades de Blumenau, Ibirama e Rio do Sul no estado de Santa
Catarina.

4.3 ESCALA DE ESTIGMA EM EPILEPSIA

A Escala de Estigma em Epilepsia (EEE) (anexo 1) é um
instrumento validado no Brasil que permite a quantificacio da
percepcao do estigma relacionado a epilepsia, expresso através de uma
escala. (FERNANDES et al, 2007a). E composta de 24 itens (5
questdes) com escala de quatro pontos: os individuos sdo solicitados a
indicar qual a classe de resposta mais adequada para cada item,
assinalando um dos niimeros correspondente a categoria: 1 = nao, 2 =
um pouco, 3 = bastante, 4 = muitissimo) (FERNANDES et al., 2007a).

A percepgdo da epilepsia na comunidade e os pontos somados
fornecem o nivel de estigma percebido (escore geral) pela pessoa, que
vai de 0 (sem estigma) até 100 (maior nivel de estigma). As questdes
que possuem a escala de 1 a 4, devem ser utilizadas no calculo da
formula de estigma. As demais questdes s@o utilizadas para estabelecer
comparacdes entre as mesmas ¢ o escore geral (FERNANDES et al.,
2007a).

Célculo do escore geral do estigma na Epilepsia, através da EEE:

Escore geral

[soma de todos os itens respondidos — numero de itens respondidos) x 100]
nimero maximo de pontos possiveis — nimero minimo de pontos possiveis

Quando somar os itens respondidos, inverter as variaveis 1 e 4g
(que s3o as questdes que devem ter seus valores invertidos)
(FERNANDES et al., 2007a).
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4.4 QUESTIONARIO SOBRE CONHECIMENTO DE EPILEPSIA

O grau de conhecimento em epilepsia foi obtido através da
adaptacdo do Questionario sobre Conhecimento de Epilepsia (QSE)
desenvolvido pela ABE (MARTINS et al., 2009; GUILHOTO et al.,
2010) (anexo 2).

Este questionario foi inicialmente elaborado pela ABE e
envolvia: conceituacdo da epilepsia (8 questdes); efeitos das drogas anti-
epilépticas (4 questdes); atividades da pessoa com epilepsia (3 questoes)
e cuidados durante a crise epiléptica (2 questdes) (GUILHOTO et al.,
2007). Posteriormente, o questionario foi adaptado para 35 questdes,de
acordo com os topicos: A — Conceitos, defini¢des e causas de epilepsia
(10 questdes); B - Tratamento e eventos adversos da medicagdo (10
questdes); C — Estigma e conhecimento popular sobre epilepsia (5); D —
Atividades das pessoas com epilepsia (5); E — Primeiros socorros
durante e apds crises epilépticas (5). O questiondrio consistia de 35
afirmativas que deviam ser indicadas como corretas ou erradas
(MARTINS et al.,2009; GUILHOTO et al., 2010). Adicionou-se ao
questionario mais duas questdes, uma no topico “Atividades das pessoas
com epilepsia” que ¢ “A pessoa com epilepsia deve freqiientar a
educacdo especial” e outra no topico “Tratamento e eventos adversos da
medicagdo” — “A epilepsia costuma melhorar com intervengdes
religiosas ou espirituais”. Além disso, adicionou-se a op¢do “nao sei” as
respostas possiveis.

4.5 INFERENCIA ESTATISTICA

Os dados coletados foram armazenados e analisados no software
SPSS for Windows, Standard Version 17.0 (SPSS Inc., Chicago, IL,
U.S.A.). Apoés analise descritiva das varidveis socio-demograficas, o
teste de correlacdo de Pearson ou Spearman foi utilizado para analise
das varidveis numéricas continuas paramétricas ou ndo-paramétricas,
respectivamente, para determinagdo de potenciais associagdes
significantes. O teste ¢ de Student pareado foi utilizado para avaliar as
médias de estigma em epilepsia no pré e pos-curso. O valor de p<0,05
foi considerado significante.

4.6 COLETA DE DADOS

Foi feita pela propria pesquisadora. Apds assinar o termo de
consentimento livre e esclarecido, as escalas eram distribuidas aos
profissionais da educa¢do. Entdo dava-se uma explicagdo sobre como
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deveriam ser feitos os preenchimento tanto da EEE quanto do QSE e
iniciava-se o pré-teste. Posteriormente a aplicagdo dos testes acontecia
um curso de 4 horas sobre epilepsia, ministrado pela pesquisadora.
Trinta desses profissionais de educagdo, campi de Blumenau e Rio do
Sul, responderam a um pos-teste com os mesmos questionarios cerca de
um més apds o curso.

4.7 CRITERIOS DE INCLUSAO

Profissionais da educacdo do Ensino Basico e alunos de
licenciatura de ambos os sexos, com idade superior a 18 anos que
forneceram seu termo de consentimento livre e esclarecido para
participar da pesquisa.

4.8 ASPECTOS ETICOS

O presente estudo foi realizado em conformidade com a
Declaragdo de Helsinki, Codigo de Etica Médica do Conselho Federal
de Medicina e s6 teve inicio apés aprovagio do Comité de Etica para
Pesquisa em Seres Humanos de nossa instituicdo. Todo individuo
participante assinou um termo de consentimento livre e esclarecido
previamente a sua inclusdo no estudo (anexo 3).

49 CURSO DE EPILEPSIA PARA PROFISSIONAIS DE
EDUCACAO

O curso para profissionais da educagdo foi baseado na Teoria da
Aprendizagem Significativa de David Ausubel (AUSUBEL et al.,
1978). Como instrumento metodologico utilizaram-se os Mapas
Conceituais de Joseph Novak (NOVAK et al., 1984).
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5 RESULTADOS

O presente estudo avaliou 225 individuos em relagdo a dados
sociodemograficos (sexo, idade, escolaridade, tempo de profissdo na
area da educagdo e religido — Tabelas 1 e 2), grau de estigma e
conhecimento sobre epilepsia.

Tabela 1 - Individuos avaliados no estudo.

Frequéncia Porcentagem (%)
Professor 97 43,1
Aluno de licenciatura 67 29,8
Pedagogo 14 6,2
Técnico administrativo escolar 41 18,2
Psicélogo 3 1,3
Bibliotecario 3 1,3

Tabela 2 - Dados demogréficos dos individuos avaliados no estudo.

Sexo Homens 79 (35,1%)
Mulheres 146 (64,9%)
Idade (anos) 31,79+10,63 (18-60)*
Escolaridade (anos) 14,49+2,60 (11-19)*
Tempo de profissio da drea de educacio 10,00+9,27 (0-40)*
Religido”
Catdlica 120 (63,2%)
Espirita 9 (4,7%)
Evanggélica 25 (13,2%)
Outras 9 (4,7%)
Sem religido 27 (14,2%)
"Néo declarada=35
Conhece alguém com epilepsia 105 (46,7%)

* médiatdesvio-padrdo (minimo e maximo)

As Tabelas 3 a 7 apresentam os resultados do QSE do pré-curso.
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No dominio “Conceitos, definicdes e causas de epilepsia” os
acertos foram regulares, houve mais de 50% de respostas corretas das
questdes. Menos de 50% dos entrevistados soube responder se alimentos
causam ou nao epilepsia e apenas 41,3% soube diferenciar epilepsia de
crise epiléptica. No dominio “Tratamento e eventos adversos da
medicacdo” os acertos foram satisfatérios. Com excecdo das questdes
“Caso a pessoa sinta algum efeito colateral do medicamento deve parar
de toma-lo imediatamente” onde apenas 46,7% responderam
corretamente e que apenas 12,4% dos entrevistados sabia da existéncia
da cirurgia de epilepsia oferecida pelo SUS, todas as questdes tiveram
acima de 50% de acertos. Chama a aten¢do o fato de que 24,2% dos
entrevistados ndo soube precisar se a epilepsia costuma melhorar com
intervengdes religiosas ou espirituais.No dominio “Estigma e
conhecimento popular sobre epilepsia” 51,1% dos profissionais de
educacdo consideraram que nervosismo pode causar epilepsia e 42,75%
deles ndo soube precisar se traumas emocionais poderiam causar
epilepsia. No dominio “Atividades das pessoas com epilepsia” o nivel
de conhecimento foi regular. Apenas 42,7% dos participantes da
pesquisa sabiam que o a pessoa com epilepsia pode ter problemas de
aprendizado quando a terapéutica da epilepsia ndo encontra-se
adequada. A maioria, 43,1%, ndo sabia dizer se a pessoa com epilepsia
pode ou ndo dirigir. Chama a atengdo no dominio “Primeiros socorros
durante e apo6s crises epilépticas” que 65,3% dos entrevistados abriria a
boca da pessoa que apresentasse uma crise epiléptica para que esta ndo
mordesse ou enrolasse a lingua. E percebe-se um desconhecimento
sobre quando ha necessidade de encaminhar o paciente para o servi¢o de
emergéncia.

Dos participantes da entrevista 120 (53,3%) ndo conheciam uma
pessoa com epilepsia. E a média do escore da EEE antes do curso foi de
45,38+16,61 (8-86). A frequéncia de respostas da EEE encontra-se
natabela8.

A analise estatistica encontrou uma fraca correlacdo negativa
estatisticamente significante entre o escore da EEE e as variaveis idade
(r=-0,03, p<0,01), tempo de profissdo na area da educacdo (r =-0,11,
p< 0,01), anos de escolaridade (» = 0,02, p< 0,01). Em média, os
participantes que ndo conheciam alguém com epilepsia apresentaram
uma maior percep¢ao do estigma em epilepsia (M = 46,71, EP = 16,23)
do que os que conheciam alguém (M = 43,74, EP = 17,02). Essa
diferenca ndo foi significativa ¢ (188) = 1,22, p > 0,05, apresentando um
tamanho de efeito pequeno.
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Entre as profissdes envolvidas com educagdo o maior grau de
estigma foi encontrado entre os bibliotecarios [53,33+£9,82 (34-66)],

seguido de pedagogos [52,2045,96 (26-86)],

técnicos administrativos

em assuntos educacionais [49,76+2,85 (20-84)], alunos de licenciaturas
[43,85+1,82 (11-80)] e professores [43,41£2,04 (8-84)], enquanto os
psicologos mostraram-se 0s mais tolerantes com escores médios de

[32,67+1,33 (30-34)].

Tabela 8 - Respostas da Escala de Estigma em Epilepsia (pré-curso).

Vocéacha que as pesseas com epilepsia se sentem capazes de controlara propria epilepsia?

Nao Um pouco Bastante Muitissimo
122 (64,2%) 39(31.1%) 6 (3,2%) 3 (1,6%)

0 que vocé sentiria ao ver uma crise epileptica?

Nio Um pouco Muitissimo
Suste 46 (24,2%) 76 (40, D°c| 24 (12.6%)
Medo 88 (46.3%) 67 (3 10 (3, 3%)
Tristeza T3 (38.4%) 57 24 (12.6%)
Pena/Dd 76 (40,0%) : 17 LS,S‘”:;
Quais dificuldades vocé acha que as pesseascom epilepsm enfrentamno seudla a-dia’

Nao Um pouco Bastante Muitissimo
Relacionamento 88 (46.3%) T4 (38.9%) 24 (12.6%) 4(2.1%)
familiar
Emprego 17 (8, 9"c- T2(37.9°
Escolar 17 (8.9%) 77 (34
Amizade/namore 32(16,2%) 3026
Sexualidade 7 : 3920
Emocionais 3920
Preconceito 17 (8.9%) 75 |39 5
Como vocé acha que as pessoas com epile

Nio Bastallte
Preocupadas 27 {12.0%) 30 (13,8%)
Dependentes “1 | 26, E°c| ;
Incapazes [
Com medo 17
Envergonhadas 1
Deprimidas/tristes . 1
Iguais as outras SQl-llS S°c- IIS|S -1’:.

0 que vocé sentiria ao ver uma crise epilé

Nio
Na convivencia 15 (7.9%)
social
No casamento 112 (38,9%)
No trabalho 16 |S 4"c-
Naescola 19|IDD°c-
Na familia 113 (39,3%)

TUm puucu
38(30.3%)

51(26.8%)
SS‘IJ-ISS:'U

Bastante
85 (44,7%)

21(11,1%)
60 (31,6
79 (41,6
20 (10.3%)

Muitizzimo
32(16,8%)

(3.2
|13_
(14.7 %)
|1lS

[
[FER -

Entre as religides o maior grau de estigma foi registrado entre
espiritas 48,67+6,17 (25-79), enquanto que os demais apresentaram
escores na EEE em ordem decrescente de intensidade: sem religido
47,74+3,27 (20-86), outras religides 45,67+6,68 (19-80), catodlicos

44,73+1,4 (8-84), evangélicos 44,72+3,75 (16-86).
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Ap6s a administragaodo curso observou-se aumento consideravel
no nivel de conhecimento em epilepsia com presenca elevada de acertos
em todos os dominios (acima de 50% de acertos nas proposi¢des). Pode-
se observar que ainda ha duvidas consistentes quanto aos conceitos,
defini¢Ges e causas da epilepsia, pois apenas 40,6% dos entrevistados
acertou a questdo “Qualquer lesdo cerebral pode levar a epilepsia”. Com
relagdo ao estigma e conhecimentos populares sobre epilepsia, 50,0%
dos entrevistados acharam que o nervosismo pode causar epilepsia,
apenas 31,3% acertaram essa questdo. Da mesma forma, apenas 46%
acharam que traumas emocionais ndo causam epilepsia. Um fato
interessante ¢ que o conceito de que ¢ necessario abrir a boca do
paciente para que este ndo enrole a lingua diminuiu apds o curso, ja que
75% dos entrevistados considerou isso uma medida errdnea de socorro
as crises.

A média do escore da EEE apo6s a administragdo do curso foi de
37,38+13,41 (8-59). A frequéncia de respostas da EEE encontra-se na
Tabela 14. Na média, o nivel de estigma antes do curso (M = 46,63, EP
= 2,415) foi maior do que ap6s o mesmo (M = 37,38, EP = 2,372, #(31)
= -3,361, p < 0,01, r=0,52). Podemos concluir que o curso sobre
epilepsia causou uma reducdo significativa no grau de estigma
percebido pela populagio do estudo.
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Tabela 14 - Respostas da Escala de Estigma em Epilepsia (pos-curso).

Voceé acha que as pessoas com epilepsia se sentem capazes de controlar apropria epilepsia?

Nio Umpowo Bastante Muitissino
18 (56,3%) 12(37.5%0) 206,3%) -

0 que voce sentiria ao ver mna crise epiléptica?

Nio Umpowo Bastante Muitissino
Susto 6 (18,58%) 21 (65,6%) 3015,6%) -
Medo 2006 2.5%) 12(37.5%) - -
Tristeza 15 (46,9%) 13 (40,6%) 4012,5%) -
PenaDa 14 (43,8%) 14 (43,8%) J094%% 103.1%)
Quais dificuldades vocé acha que as pessoas com epilepsia enfrentam no seu dia-a-dia?

Nio Umpowo Bastante Muitissino
Relacionamento 13 (40,6%) 15 (46,9%) J94% 103.9%)
familiar
Enprego 206,53%) 15 (46,9%) 11 (34 4% 4012,5%)
Escolar 4012,5%) 0028,1%) 16 (50,0%) J94%
Amizade namoro 0028, 1% 14 (43,58%) TU21,9%) 206,3%)
Sexualidade 0028, 1% 17 (53,1%) 4012,5%) 206,3%)
Enwcionais 4012,5%) 17 (53,1%) 10¢31,3% 206,3%)
Preconceito 3094%) 9028,1%) 11 (34.4% 0028,1%)
Comw vocé achia que as pessoas com epilepsia se sentem?

Nio Umpowo Bastante Muitissimo
Preocupadas 4012,5%) 17 (53,1%) 10¢31,3% 103.1%)
Dependentes 12(37.,5%) 14 (43,58%) 406,3% -
Incapazes 13 (52,09 10 40,0%) 208,0%) -
Com medo 6 (15,8%) 21 (65,6%) 4012,5%) 103.1%)
Envergonhadas 4012,5%) 18 (56,3%) 10¢31,3% -
Deprimidas/tristes 11 (34.4%) 16 (50,0%) 5015,6%) -
Iouais as outras 13 (40,6%) 8 (25,0%%) TU21,9%) 4012,5%)
0 que voce sentiria ao ver mna crise epiléptica?

Nio Umpowo Bastante Muitissino
Na convivéncia social 309 4%) 13 (40,6%) 13 040,6% J94%
No casamento 18 (56,3%%) 11 (344%) J94% -
No trabalhe 4012,5%) 18 (56,3%) G018,8%) 4012,5%)
Na escoln 4012,5%) 10(31,53%) 12(37.5% G018,8%)
Na famnilia 13 (40,6%) 17 (53,1%) 103.1% 103.1%
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6 DISCUSSAO

A epilepsia ¢ uma doenga neuroldgica muito comum em criangas
e que pode causar um grande impacto em sua qualidade de vida,
podendo influenciar enormemente os mais distintos aspectos de suas
vidas (ALDENKAMP et al., 1999; BESAG, 2001, PRPIC et al., 2003).
Diversas atitudes podem ser tomadas em prol da melhoria da qualidade
de vida e satde psicossocial de uma pessoa com epilepsia; uma
educacgdo adequada e um ambiente escolar receptivo podem ser algumas
delas.

Pudemos observar no estudo que os profissionais de educacdo
possuem algum conhecimento sobre epilepsia. Entretanto, viu-se que
embora a epilepsia seja uma doenca relativamente comum hé elevado
grau de desconhecimento sobre as atitudes adequadas que devem ser
tomadas frente a uma pessoa que sofre uma crise e mesmo
desconhecimento sobre a fisiopatologia da doenga.

Estudos anteriores mostram que os professores tém um bom nivel
de conhecimento sobre epilepsia devido ao seu alto grau de instrugéo.
No estudo de Ojinnaka (2002) com 125 professores, onde 37,6%
possuiam graduacgdo universitaria, mas nunca haviam recebido qualquer
forma de educagdo em saude especificamente para epilepsia, eles
tiveram 59,2% de acertos nas questdes propostas pelo autor. No estudo
de Fernandes e colaboradores (2007b) sobre a percep¢do do
conhecimento de professores a respeito de epilepsia, 43% dos
professores alegaram ter bom conhecimento sobre a doenga e 20% deles
pouco conhecimento, dizendo que a maior fonte de informacao sobre a
condicdo eram artigos de revistas (53%), televisdo (29%) e escola
(22%).

O que encontramos em nosso estudo foi um grupo de
profissionais da educacdo e estudantes de licenciatura que podemos
classificar como estudantes que acabaram de sair do Ensino Médio e,
portanto tiveram alguma educagdo em satde, com uma média de 14,49
anos de escolaridade. Este dado ¢ relevante, pois apesar de apresentarem
um nivel educacional alto nenhum dos participantes havia recebido
educacdo direcionada a epilepsia em sua formagdo docente e houve
64,86% de acertos (considerando mais de 50% de acertos em cada
proposi¢do no QSE). Entretanto, ndo podemos afirmar que a
escolaridade influenciou os resultados do QSE. Consideramos que o
nivel de conhecimento encontrado em nossos sujeitos ¢ inadequado para
um profissional de educacdo que atua em sala de aula, pois questdes
importantes como 0 socorro as crises, atitude basica no conhecimento
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em epilepsia, teve consideravel numero de erros. O desconhecimento
sobre o socorro correto as crises ainda persiste, apenas 39,6% dos
participantes da pesquisa sabiam que as crises iniciam e param
espontaneamente, ndo necessitando de intervencdo especifica como
chamar o servico de emergéncia, o Corpo de Bombeiros ou levar a
pessoa que tem crise epiléptica a emergéncia hospitalar. Outro dado que
contribui para isso ¢ o fato de 65,3% dos entrevistados afirmar que
durante uma crise epiléptica abriria a boca da pessoa com epilepsia para
evitar que esta mordesse ou enrolasse a lingua. Este dado discorda do
estudo de Guilhoto e cols. (2007) onde apenas 35,71% dos professores
puxaria a lingua da pessoa durante uma crise. Talvez isso se deva ao fato
de no estudo de Guilhoto e cols. (2007) os professores terem mais tempo
de magistério (17,75 anos) que em comparacdo com o nosso onde os
profissionais de educagdo apresentaram 10,00+9,27 (0-40) anos de
profissdo. Outro dado que pode ter contribuido é que no estudo de
Guilhoto e cols. (2007) mais da metade (61,53%) dos professores
conhecia alguém com epilepsia, no nosso estudo apenas 46,7% dos
profissionais de educa¢do conheciam alguém com epilepsia. Segundo
Bishop e cols. (2006) os fatores mais relacionados a epilepsia eram o
tempo de experiéncia no magistério e o fato de ter ensinado algum aluno
com epilepsia.

Uma questdo preocupante foi referente ao desconhecimento dos
diferentes tipos de crises epilépticas. Apenas 47,6% dos profissionais da
educacdo afirmaram que a crise epiléptica pode se originar em diferentes
areas do cérebro e, por conseguinte, ter diferentes manifestagdes
clinicas, o que pode contribuir para o ndo reconhecimento de crises
epilépticas que ndo sejam as tonico-clonico generalizadas em sala de
aula. Neste mesmo dominio de conhecimento encontramos
desconhecimento sobre a origem da epilepsia, apenas 13,8% dos
entrevistados sabia que qualquer lesdo neurologica pode levar a
epilepsia e somente 20,4% sabia diferenciar crise epiléptica de
epilepsia. Percebemos igualmente uma dificuldade em diferenciar o que
¢ neurologico do que € psiquiatrico ou psicolégico. Aproximadamente a
metade (51,1%) dos sujeitos da pesquisa acreditavam que nervosismo
pode causar epilepsia e 33,3% deles ndo sabia responder. Da mesma
forma 32,4% achavam que traumas emocionais podem causar epilepsia
e 42,75% ndo sabiam precisar.

No dominio que mais se encontra mais diretamente associada a
educacdo que sdo as atividades das pessoas com epilepsia houve uma
quantidade satisfatoria de acertos (68,4%) quando questionados se o
jovem com epilepsia pode ou ndo praticar esportes — dado este de
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importancia para a disciplina escolar de Educacdo Fisica. Também foi
satisfatorio (73,3%) o conhecimento sobre a epilepsia ndo ser
geralmente associada ao retardo mental. Entretanto, apenas 42,7% dos
participantes da pesquisa sabiam que a pessoa com epilepsia pode
apresentar problemas de aprendizado se ndo estiverem recebendo
tratamento adequado.

O estigma ¢ uma questdo majoritdria para as pessoas com
epilepsia e sua reducdo constitui cerne de diversas campanhas globais
em prol das pessoas com epilepsia (FERNANDES et al., 2011). Os
professores sdo importantes modelos ou exemplos para as criangas e por
isso, exercem importante influéncia sobre suas vidas (FERNANDES et
al., 2011). As atitudes dos professores podem influenciar o desempenho
educacional da crianga, especialmente da crianga com epilepsia
(OJINNAKA, 2002). O grau de estigma percebido na amostra
populacional deste estudo, quantificado pelo escore da EEE, foi de
45,38+16,61 (8-86). O valor do escore de percepcdo de estigma foi
menor do que o encontrado para a comunidade em geral no processo de
validagdo da escala 46+18,22 (FERNANDES et al., 2007a).

Essa diferenca pode ser justificada pela natureza do estigma, que
¢ um conceito multifatorial (DILORIO et al., 2003). Ndo houve
qualquer associacdo estatisticamente significante entre a percepcdao do
estigma e religido, sexo, idade e tempo de escolaridade ou anos de
profissdo na area da educagao.

O estigma ¢ principalmente associado as variaveis psicossociais
(FERNANDES et al, 2006). As pessoas geralmente julgam
caracteristicas e comportamentos dos outros se baseando em crengas
morais, processos cognitivos e aprendiza do prévio (BROTHERS, 1997,
MOLL et al., 2002a; 2002b; DAMASIO, 2004).

Conforme preconizado em outros estudos (GUILHOTO 2007;
2010), uma das estratégias para a reducdo do estigma em epilepsia e
conhecimentos erréneos € a educacdo continuada. Em nosso estudo,
apos a aplicagdo dos questionarios, todos os profissionais da educagdo
assistiram a um curso sobre epilepsia com duracdo de 4 horas que
abordou aspectos basicos do conhecimento sobre epilepsia necessarios
para alguém que ira lidar com alunos com esta condigéo.

Um més apos a intervengdo didatica 32 professores foram
reavaliados através da EEE e do QSE. Nos resultados do pods-curso
houve aumento consideravel no nivel de conhecimento em epilepsia
com presenca elevada de acertos em todos os dominios (acima de 50%
de acertos na proposi¢ao). Pode-se observar que ainda restaram davidas
consistentes quanto aos conceitos, definigdes e causas da epilepsia, pois
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apenas 40,6% dos entrevistados acertou a questdo “Qualquer lesdo
cerebral pode levar a epilepsia”. Com relagdio ao estigma e
conhecimentos populares sobre epilepsia, 31,3% dos entrevistados
acham que o nervosismo nao causa epilepsia. Da mesma forma, apenas
46% acham que traumas emocionais ndo causam epilepsia. Isso pode se
dever a dificuldades culturais, onde ha confusdo em determinar o que é
neuroldgico e psiquidtrico. Esse assunto foi extensivamente discutido
durante o curso, entretanto parecem ser conhecimentos fortemente
retidos e dificeis de modificar. Outra hipdtese ¢ que a abordagem do
curso utilizada para corrigir esses conhecimentos erroneos ndo cumpriu
seu papel.

Um fato interessante ¢ que o conceito de que é necessario abrir a
boca do paciente para que este ndo enrole a lingua diminuiu, apds o
curso75% dos entrevistados considerou isso uma medida errada de
socorro as crises. Este assunto foi intensamente discutido com a
exposicdo da atitude correta e também de um filme com as atitudes
erradas. Essa informacdo reitera que ¢ indispensavel que os professores
sejam esclarecidos sobre o socorro as crises para que possam agir
adequadamente. Um professor desavisado pode, durante uma crise,
adotar atitudes desastrosas para com o estudante e também no modo de
agir junto aos demais alunos.

A média do escore da EEE apds o curso foi de 37,38+13,41 (8-
59), significativamente mais baixa que a percep¢do do estigma
previamente ao curso. Este resultado foi menor que o encontrado por
Fernandes e colaboradores (2007d) em um estudo sobre a percepgéo de
estigma com 1850 sujeitos no estado de Sdo Paulo, 42+14. Uma melhor
compreensdo do estigma pode reduzir as reagdes inadequadas dos
professores, que limitam experiéncias significativas para o
desenvolvimento cognitivo-afetivo normal da crianga (BERG et al.,
20005).

6.1CONSIDERACOES SOBRE O CONHECIMENTO EM EPILEPSIA

A proposta deste projeto ndo ¢é inédita, diversos trabalhos ja
realizaram intervengdes educacionais sobre a epilepsia, inclusive no
Brasil. Reno e colaboradores (2007) investigaram as atitudes erroneas
sobre crises epilépticas entre alunos do Ensino Médio na cidade de
Campinas-SP. Eles dividiram os alunos em trés grupos distintos: alunos
que presenciaram atitudes corretas durante crises epilépticas, alunos que
presenciaram atitudes errdneas e um grupo controle. Estes trés grupos
responderam uma escala para avaliagdo do estigma em epilepsia e
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assistiram a uma palestra educativa. Apds seis meses estes mesmos
individuos responderam a um pos-teste. Concluiu-se que houve um
menor grau de estigma no grupo de alunos que presenciou atitudes
corretas frente as crises € que a palestra educativa diminuiu a percepgo
do estigma dos outros dois grupos. Noronha e colaboradores (2007)
estudaram as atitudes e percepgdes de alunos de medicina sobre
epilepsia. Realizou-se um questionario com 61 questdes sobre a doenca,
ministrou-se um curso de capacita¢do e realizou-se um pods-teste apos
um ano. Concluiu-se que o curso de capacitacdo promoveu uma melhora
no conhecimento sobre a epilepsia entre estudantes. Ja Fernandes e
colaboradores (2007b) estudaram as atitudes e percepgdes dos
professores do ensino fundamental sobre epilepsia na rede publica da
cidade de Campinas. Guilhoto e colaboradores (2007; 2010) de forma
semelhante aos estudos anteriores, realizaram um questiondrio, um curso
de capacitagdo e um poés-teste. Concluiu-se que apds o curso crengas €
mitos sobre a epilepsia diminuiram significativamente.

Apesar destes trabalhos (FERNANDES 2007b; GUILHOTO et
al., 2007; NORONHA et al., 2007; GUILHOTO et al., 2010) obterem
resultados positivos apés a intervencdo educacional, nenhum deles
comentou sobre como se deu seu planejamento didatico e metodologia
de ensino utilizada. O foco destes trabalhos foi a mensuragé@o estatistica
do conhecimento sobre epilepsia no publico-alvo nos momentos pré e
pOs 0s cursos.

Levantamos duas questdes importantes aqui: a primeira ¢ o fato
de que o publico-alvo tinha diferengas significativas, como por exemplo,
nivel educacional, idade e profissdo. A segunda, e mais importante, é
que a finalidade de formagdo para cada grupo deve ser distinta.
Profissionais da satde trabalham no diagnodstico e tratamento da
epilepsia, necessitanto conhecer a fungdo dos neurorreceptores,
neurotransmissores, tipos de sinapses, semiologia das crises epilépticas,
tipos de sindromes epilépticas, metabolismo e farmacologia dos
medicamentos anti-convulsivantes. Enquanto, profissionais da educagéo
trabalham num contexto diferente, lidando com os aspectos mais sociais
da epilepsia, como o estigma no ambiente escolar.

Analisando os estudos anteriores (FERNANDES 2007b;
GUILHOTO et al., 2007, NORONHA et al., 2007; GUILHOTO et al.,
2010), sugerimos que devem existir tr€s pontos principais a serem
considerados em um curso para profissionais de educagdo, que sdo:
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1) Reconhecer diferentes tipos de crises epilépticas: Dentre todas
as epilepsias, as focais, relacionadas com uma disfungdo cerebral
localizada, sdo as mais freqiientes, representando cerca de 60% dos
casos (SHORVON, 1996). Assim, as crises focais sdo as mais comuns e
as que tém maior probabilidade de acontecer em ambiente escolar.
Entretanto, segundo Magalhaes (2009) o reconhecimento de uma crise
epiléptica que nao a tonico-clénica generalizada (popularmente
conhecida como “convulsdo”) € um enorme desafio para a populagdo em
geral e crises mais sutis como as de auséncia podem passar
despercebidas. Portanto, quando as pessoas conhecem e identificam
apenas a crise tonico-clonica generalizada como “epilepsia” e
desconhecem as crises focais (com sinais e sintomas de confusdo
mental, auras e automatismos), acontece com freqiiéncia a associagao de
epilepsia com loucura, retardo mental e experiéncias sobrenaturais,
dificultando a identificagdo da doenga. Essa concepgdo erronea pode ser
enfraquecida através do conhecimento dos diferentes tipos de crises
epilépticas.

2) Fisiologia e patologia da doenga: Para que os profissionais da
educacdo entendam por que a epilepsia possui uma variedade tdo grande
de manifestagdes clinicas ¢ necessario o entendimento da fisiopatologia
da doenga. Este aspecto também minimiza os conceitos erréneos de que
a epilepsia ¢ um doenga contagiosa, o individuo com epilepsia ndo tem
controle sobre a freqii€ncia das crises, que qualquer pessoa pode vir a ter
uma crise epiléptica na vida e saber as reais consequéncias biologicas e
sociais para a aprendizagem. As consequéncias bioldgicas seriam os
danos permanentes por ter crises frequentes e prolongadas, sonoléncia e
desatengdo durante o periodo pos-ictal e eventos adversos da medicagio
anti-epiléptica. Dentre as consequéncias sociais, podemos citar a
superprotecdo da familia e auséncia escolar mesmo com o controle das
crises. No estudo de Guilhoto e colaboradores (2007), mais de 90% dos
profissionais em educagdo sabiam que epilepsia ndo ¢ o mesmo que
loucura ou uma doenga contagiosa, entretanto 70% dos entrevistados
alegaram que nervosismo, traumas emocionais e hereditariedade eram
causas de epilepsia.

3) Socorro as crises: Profissionais da educagdo ndo sabem o que
fazer diante de uma crise tonico-clonico generalizada e
aproximadamente 24% dos entrevistados puxaria a lingua da pessoa
com epilepsia durante uma crise epiléptica (FERNANDES, 2005). Além
disso, apenas 53% deles chamaria uma ambuldncia caso a crise se
estendesse por mais de 10 minutos (FERNANDES et al., 2007b). No
estudo de Guilhoto e colaboradores (2007) 64,29% dos professores
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também puxariam a lingua da pessoa com crise epiléptica para evitar
que esta se afogasse com a mesma. Muitos acreditam que a crise
epiléptica per se causa sequelas ou um mal maior como a morte, o que
resulta em praticas comuns de segurar a lingua durante a crise, conter o
individuo fisicamente e limpar a saliva. Essa crenga errénea pode ser
enfraquecida através do ensino dos diversos tipos de crises existentes,
bem como suas principais caracteristicas, complicagdes decorrentes e as
atitudes adequadas, tanto frente as crises tonico-clonicas quanto as crises
focais. Feitas essas consideragdes, a preparagdo do curso teve como foco
esclarecer esses 3 aspectos.

6.1.1 O curso

O curso foi organizado em quatro partes, que serdo descritas
sinteticamente abaixo:

Sistema Nervoso: o objetivo desta parte foi estabelecer
subsungores adequados para ancorar os conceitos ¢ idéias relativos a
fisiopatologia da doenga e socorro das crises. Com relagdo a
aprendizagem, privilegiou-se o processo de reconciliagdo integrativa,
partindo de conceitos fundamentais como neurénio e sinapse, até os
conceitos mais gerais. Uma apresentagdo de slides e um mapa conceitual
(Figura 1) foram elaborados em conjunto para a apresentacdo desta
etapa do curso. Um dos pontos mais importantes nesta etapa & a
compreensdo de que o mau funcionamento do cérebro pode ocasionar
manifestacdes clinicas no organismo e influencia sua interagdo com o
mundo. Isso facilitaria o entendimento da variedade de possiveis
manifesta¢des clinicas que podem ocorrer durante as crises epilépticas.

Crises epilépticas e epilepsia: o objetivo desta etapa foi
caracterizar os diferentes tipos de crises epilépticas, o porqué da
existéncia de diferentes tipos de crises, suas diversas manifestagdes e o
que ¢ epilepsia. Desta vez privilegiou-se o processo de diferenciacdo
progressiva, onde, partindo-se do conceito geral de crise epiléptica,
diferentes tipos de crises e manifestacdes clinicas foram caracterizadas.
Uma apresentacdo de slides e um mapa conceitual (Figura 2) foram
elaborados em conjunto para a apresentagdo desta etapa do curso. Para
uma melhor caracterizag¢ao das crises epilépticas selecionaram-se videos
de diferentes tipos de crises para apresentacao.

Socorro as crises: o objetivo desta etapa foi fomentar atitudes
adequadas de socorro, durante os diferentes tipos de crise, contrapondo-
se as crengas populares inadequadas, que podem colocar a pessoa em
risco. Dessa forma evita-se, por exemplo, o chamado desnecessario de
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servicos de emergéncia ou colocar objetos na boca do paciente para que
este ndo engula ou se afogue com a lingua. Elaborou-se uma
apresentagdo de slides e selecionou-se uma cena do filme “O Pacto dos
Lobos” (2001) onde acontecem atitudes erradas no socorro a pessoa que
sofre uma crise epiléptica. O video foi escolhido com o intuito de
promover uma discussdo com os participantes do curso.

Figura 1 - Mapa conceitual do Sistema Nervoso.
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Estigma e epilepsia na escola: o objetivo desta parte do curso foi
discutir as consequéncias do estigma na escola, tais como auséncia ou
abandono escolar, baixo rendimento e sofrimento psicossocial. Também
foram discutidas as consequéncias biologicas da epilepsia no aluno
como os eventos adversos da medicacdo anti-epiléptica e os danos
cognitivos causados pela demora no diagndstico ou grande frequéncia e
intensidade das crises. Abordou-se a importincia da participagdo dos
alunos com epilepsia nas aulas de educagdo fisica. Como subsidios,
foram selecionados relatos de caso e resultados de estudos que
descrevem as caracteristicas dos alunos com epilepsia.

Uma das dificuldades encontradas durante a elaboracdo do curso
foi a delimitacdo dos contetidos relevantes a serem trabalhados, pois o
curso foi planejado para ter a duragdo de 4 horas. Além disso, o
profissional da educagdo trabalha num contexto diferente daquele do
profissional da area médica. Profissionais da satde trabalham no
diagndstico e tratamento da epilepsia, enquanto que professores e alunos
lidam com os aspectos mais sociais da epilepsia, como o estigma no
ambiente escolar.

Outra questdo foi a adequacdo dos conceitos e linguagem
utilizados, que se deu através de uma transformagdo do conhecimento
oriundo do meio médico-cientifico para algo ensinavel as pessoas que
ndo sejam da area da saiide. Nesse caso, que ndo possuem oS
subsungores necessarios para aprender significativamente como alguém
da area médica. Por exemplo, as crises epilépticas sdo entendidas como
“a manifestagdo hipersincrona resultante da atividade epiléptica,
usualmente autolimitada de neurdnios cerebrais” (FISHER et al., 2005).
No curso, adaptamos para: “quando ocorre a propagacdo de sinapses
inadequadas, simultineas ao invés de encadeadas, na rede neuronal
acontece uma crise epiléptica, causando alteracdes nas fungdes do
organismo”.

Na elaboragdo do curso, ao considerar os conhecimentos
populares sobre a epilepsia, levantados em estudos prévios, suspeitamos
que eles ndo s3o apenas “crencas, ou idéias irracionais, que sdo
transmitidas sem base cientifica, originadas da falta de informagao sobre
epilepsia e seu tratamento” (FERNANDES et al., 2007b). Na verdade
parecem ser mecanismos mais elaborados, que aparecem
espontaneamente ou sdo adquiridos culturalmente, ¢ que ddo conta, até
certo ponto, de explicar a epilepsia, e por isso tornam-se resistentes.
Essas caracteristicas s3o encontradas nas Concepgdes Alternativas, que
sdo um fenémeno descoberto por Viennot (1979) no ambito do ensino
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de ciéncias, e que se tornaram tema de pesquisa na educacdo cientifica
até a atualidade.

As concepcdes alternativas se caracterizam como sendo a
elaboragdo espontanea de conceitos, ideias e mecanismos explicativos
para descrever fendmenos cotidianos. Elas sdo encontradas em grande
numero, cobrem uma vasta gama de assuntos, sdo bastante elaboradas,
diferem dos conhecimentos cientificos, sdo muito resistentes e por isso
interferem no aprendizado de ciéncias (CARRASCOSA, 2005;
PEDUZZI, 2005).

Exemplos dessas concepgdes, no ambito da biologia, podem ser
encontrados no trabalho de Menino e Correia (2001), que fizeram uma
revisdo bibliografica sobre as concepgdes alternativas encontradas em
criangas no ensino escolar sobre o sistema reprodutor humano, tais
como a concep¢do de que “a mulher funciona apenas como um
receptaculo do zigoto, tendo uma menor participagdo na reproducdo”.
Outro exemplo, agora no ensino de ciéncias, pode ser encontrado no
estudo de Iachel e cols. (2008) que escreve sobre concepgdes
alternativas no ensino de fendmenos astrondmicos no Ensino Basico, no
caso, a formagdo das fases da Lua.As fases da Lua sdo um fendmeno
ocasionado pelo angulo de observacdo da Lua a partir da Terra.
Entrevistando 40 estudantes, com idades entre 14 e 18 anos,
pertencentes a trés escolas da cidade de Bauru, os autores concluiram
que os estudantes confundiam o fendmeno da formacao de fases da Lua
com o de eclipse lunar, alegando que a “sombra da Terra encobria
parcialmente a Lua”.

A origem e a persisténcia dessas concepgdes esta ligada as
experiéncias fisicas cotidianas; influéncia da linguagem oral, visual e
escrita nas comunicagdes pessoais e de massa (televisdo, cinema, livros,
quadrinhos); a existéncia de erros conceituais em livros didaticos e
professores com as mesmas concepgdes (CARRASCOSA, 2005). Elas
sdo formadas desde a infincia, como um esforgo de interpretar o mundo
que nos rodeia, e € comum que resistam ao ensino regular. Mas qual a
relacdo entre concepgoes alternativas e estigma?

Segundo Fernandes (2005), nas doengas mentais, o estigma
provém do medo do desconhecido e de falsas crencas que originam a
falta de conhecimento e a ndo compreensdo da situacdo. O estigma
nestes casos isola o individuo em relagdo aos outros, como se fosse uma
pessoa marcada por antigas crengas da doenga. Outros trabalhos
semelhantes que também fazem levantamento de falsas crencas e mitos
sdo Fernandes e cols. (2007b; 2007¢) e Guilhoto e cols. (2007; 2010).
No entanto os mitos e falsas crengas que alimentam o estigma podem
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nao ser fruto da mera ignorancia ou “crengas irracionais transmitidas
sem base cientifica” (FERNANDES et al., 2007b). Tais falsas crencas
parecem surgir € se propagar com a mesma fung¢do de mecanismo
explicativo das concepgdes alternativas, e sdo, portanto, algo muito mais
elaborado.

Esses conhecimentos errdneos que mesmo a despeito do avango
cientifico continuam se perpetuando na populacdo e que mantém o
estigma da epilepsia, podem, possivelmente, serem concepgdes
alternativas. Um estudo mais aprofundado sobre esse tema, com a
caracterizagdo das concepgdes alternativas podera revelar mais sobre a
natureza desse problema, subsidiando melhores abordagens
educacionais para a epilepsia.

O interesse e receptividade dos participantes foram muito
satisfatorios, houve grande participagdo com questionamentos, relatos
de caso ocorridos nas escolas onde trabalham o que demonstra que ha
espaco para esse tipo de formagao continuada em Educacdo no Brasil. A
maioria dos questionamentos foram a respeito do socorro as crises onde
percebeu-se medo e inquietacdo para evitar equivocos no atendimento
aos estudantes com epilepsia. Também questionou-se muito a respeito
da diferenca entre convulsdo e crises epilépticas, talvez pelo fato da
maioria conhecer apenas as crises tonico-clonico generalizadas como
sendo crises epilépticas. Os mapas conceituais mostraram-se uma
excelente ferramenta no planejamento e apresentagdo do curso,
facilitando os processos de diferenciagdo progressiva e reconciliacdo
integrativa. A caréncia na formacdo docente, sobretudo em educacédo
inclusiva, implica que trabalhos dessa natureza necessitam ser realizados
em larga escala, e que politicas educacionais devem visar este objetivo.

Este estudo mostrou que a utilizagdo de um curso de curta
duracdo, com metodologia educacional simplificada e de baixo custo,
baseada em informagdes cientificamente adequadas, contendo um
tratamento pedagogico embasado e direcionada para um publico
especifico, aumentou o conhecimento em epilepsia e reduziu a
percepcao do estigma da doenga entre profissionais da educagdo. Isso
contribui para um melhor atendimento e acolhimento do aluno com
epilepsia na escola, podendo trazer beneficios psicossociais futuros.

7 CONCLUSOES

e Os profissionais de educacdo possuem pouco conhecimento
sobre epilepsia.
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Ha a percep¢do do estigma em epilepsia entre a populagdo
estudada.

Um curso de educagdo continuada em saide, de curta duragdo,
com énfase em epilesia foi capaz de aumentar o conhecimento
sobre a doenga e reduzir o estigma na populagio estudada.
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APENDICE A

SCALA DE ESTIGMA NA EPILEPSIA (EEE)
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Gostariamos de contar com sua colaboragao. respondendo as questdes deste questionario
Leia cada pergunta ¢ faga uin circulo no niimero que expressa a sua opinido sobre epilepsia.

'Na maioria das questdes, as respostas devem ser respondidas de acordo com a numeraciio abaixo:

Néo .. 1 Um pouco .. Bastante ... 3 Muitissimo ... 4

Por favor, responda com sinceridade. Obrigado pela colaboracio!

Idade Sexo: () feminino () masculino Data: /
Profissao: Cidade:

Escolaridade:

Religido: () catolica ( )espirita ( )evangélica ( )semreligidlo ( ) outras:

Conhece alguém com epilepsia? ( ) familiar () amigo ( ) outros:

Vocé €: () pessoa com epilepsia () profissional da satude () familiar () outro:

1. Vocé acha que as pessoas com epilepsia se sentem capazes de controlar sua propria epilepsia?

1 2 3 4
L 1 1 1

2. O que vocé sentiria ao ver uma crise epiléptica:

i 2 3 4 1 2 3 4

a) susto: L L ! 1 ¢) tristeza: L L L !
3 ) 2 3 4

b) medo: } | SI 4| d) pena / dd: } 1 | )

3. Quais dificuldades vocé acha aue as pessoas com epilensia encontram no dia-a-dia?

1 2 3 4
a) relacionamento familiar: L L ! 1 1 2 3 4
1 2 3 4 ) sexualidade: L L 1 1
b) emprego: L 1 L 1 1 2 3 +
1 2 3 1 ) emocionais: L 1 L 1
¢) escolar: L { L \ 1 2 3 4
5 5 g) preconceito: | L I 1
d) amizade / namoro: 1 | | ‘I'
4. Como vocé acha que as pessoas com epilepsia se sentem?
1 2 3 4
a) preocupadas: L 1 I 1 1 2 3 4
1 2 3 & ) envergonhadas L 1 L 1
b) dependentes: . L | I 1 ) 3 4
i = 5 4 1) deprimidas, tristes: f L { L
<) incapazes: € L , | 1 2 3 4
1 2 3 4 £) 1guais as oulras: | i | !
d) com medo: L L 1 |
5. Para vocé, o preconceito da epilepsia ocorre em quais situagdes?
. a 1 2 3 4
a) na convivéncia social: L L I 1 1 2 3 4
1 2 3 4 @) naescola: L 1 L 1
b) no casamento: L L L I 1 2 3 4
e) na familia: 1 L 1

-
Lo
L oa

<) no trabalho:




92



93

APENDICE B

QUESTIONARIO SOBRE CONHECIMENTO DE EPILEPSIA

As questdes abaixo permitirao verificar seus conhecimentos em relaciao a
epilepsia. Responda certo ou errado, assinalando com um (x):

1. A epilepsia pode ser um problema espiritual.
() correto ( )errado ( )ndo sei
2. A epilepsia é geralmente associada ao retardo mental.
() correto ( )errado ( )ndosei
3. A epilepsia é um tipo de loucura.
() correto ( )errado ( )ndo sei
4. A epilepsia é um distirbio de origem no cérebro.
() correto ( )errado ( )ndo sei
S. A epilepsia ¢ um problema de saiide contagioso.
() correto ( )errado ( )ndo sei
6. As crises epilépticas sio manifestacio de descarga anormal dos

neuronios no cérebro.
() correto ( )errado ( )ndo sei

7. A epilepsia niio necessita de tratamento médico

() correto ( )errado ( )ndo sei
8. A epilepsia costuma melhorar com intervengoes religiosas ou
espirituais.

( )correto ( )errado ( ) ndo sei
9. Medicamentos para a epilepsia nio devem ser tomados
diariamente.

() correto ( )errado ( )ndo sei
10. Caso a pessoa sinta algum efeito colateral do remédio como
sonoléncia, niio precisa comunicar ao médico, pois isso é muito comum.

( )correto ( )errado ( ) ndo sei
11. Caso a pessoa sinta algum efeito colateral do medicamento deve
parar de toma-lo imediatamente.

() correto ( )errado ( )ndo sei
12. Quando a pessoa consegue o controle das crises nio precisa mais
ir ao médico e pode parar de tomar os medicamentos.

( )correto ( )errado ( ) ndo sei

13. O nervosismo pode causar epilepsia.

( )correto ( )errado ( ) ndo sei
14. Alguns tipos de alimentos podem causar epilepsia.

( )correto ( )errado ( ) ndo sei
15. Traumas emocionais podem ser a causa da epilepsia.

( )correto ( )errado ( ) ndo sei
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16. Luzes piscando (em discoteca), fatores emocionais, dormir mal,
uso de bebidas alcodlicas, vigéncia de febre ou infeccdes podem facilitar a
ocorréncia de crises epilépticas.

() correto ( )errado ( )ndo sei

17. A pessoa com epilepsia niio deve trabalhar.
() correto ( )errado ( )ndo sei
18. A pessoa com epilepsia deve frequentar educagio especial.
( )correto ( )errado ( )ndo sei
19. A epilepsia ¢ um problema hereditario.
( )correto ( )errado ( )ndo sei
20. A crian¢a com epilepsia deve, na medida do possivel, levar uma

vida normal.

( )correto ( )errado ( )ndo sei
21. As crises epilépticas normalmente iniciam e param sozinhas, nio
necessitando de intervenciio especifica, como levar a pessoa correndo ao
Hospital.

( )correto ( )errado ( )ndo sei
22, Durante as crises epilépticas deve-se abrir a boca da pessoa para
que esta nao morda ou enrole a lingua.

( )correto ( )errado ( )ndo sei

23. O jovem com epilepsia nido deve praticar esportes.
( )correto ( )errado ( )ndo sei
24, Cada parte do cérebro é responsavel por uma funcio distinta e a

crise epiléptica pode ter diferentes manifestacdes de acordo com a regiao
cerebral atingida.

( )correto ( )errado ( )ndo sei
25. No sistema nervoso, os neurdnios se comunicam por impulsos
elétricos e quimicos e a crise epiléptica ¢ uma anormalidade da atividade
elétrica cerebral.

() correto ( )errado ( )ndo sei
26. A descricdo detalhada da crise epiléptica para o médico é de
fundamental importincia para ele fazer o diagnostico correto e prescrever
o tratamento corretamente.

() correto ( )errado ( )ndo sei

27. Qualquer lesdo cerebral pode levar a epilepsia.
( )correto ( )errado ( )ndo sei
28. Um individuo com epilepsia pode apresentar dificuldades de

aprendizado, principalmente se ele ainda nio estiver recebendo tratamento
apropriado para sua condicio.
( )correto ( )errado ( )ndo sei

29. Crise epiléptica é a mesma coisa que epilepsia.
() correto ( )errado ( )ndosei
30. Durante uma crise epiléptica é importante dar um copo de dgua

com aguicar imediatamente para parar a crise e trangiiilizar o paciente.
( )correto ( )errado ( )ndo sei
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31. O individuo com epilepsia pode controlar suas crises somente pela
forca de sua vontade.

( )correto ( )errado ( ) ndo sei
32. A maioria dos individuos com epilepsia tém bom controle de suas
crises epilépticas se seguirem corretamente o tratamento prescrito pelo seu
médico, tomando seus medicamentos com disciplina.

( )correto ( )errado ( ) ndo sei

33. Existe cirurgia para tratar a epilepsia quando esta niao é
controlavel por medicamentos e este tipo de tratamento é oferecido pelo
SUS.

() correto ( )errado ( )ndo sei
34. Deve-se abrir as maos, dar “tapinhas” ou jogar dgua no rosto e
tentar levantar o individuo para parar a crise epiléptica.

( )correto  ( )errado ( ) ndo sei
35. Deve-se esconder da crianca e dos coleguinhas que ela tem
epilepsia.

( )correto ( )errado ( ) ndo sei
36. As criangas geralmente ficam assustadas com a crise epiléptica e
para protegé-las ¢ aconselhdvel ndo comentar o que ocorreu na escola.

() correto ( )errado ( )ndo sei
37. A pessoa com epilepsia niio pode dirigir.

() correto ( )errado ( )ndo sei
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ANEXO A
Termo de consentimento LIVRE e esclarecido

Eu, , data de
nascimento _ /  / , portador de documento de identidade niimero
aceito, de forma voluntéria, participar do estudo
“Educacdo de Professores do Ensino Basico e Alunos de Licenciaturas em
Epilepsia”. As informagdes que forem obtidas a meu respeito para esse estudo
poderdo ser compartilhadas com outros pesquisadores que trabalham com
epilepsia.
Recebi de forma apropriadaesclarecimentos quanto a utilizacdo dos
questionarios sobre estigma em epilepsia e conhecimento de epilepsia. Estou
ciente de que minha privacidade sera respeitada, ou seja, meu nome ou qualquer
outro dado ou elemento que possa, de qualquer forma, me identificar, sera
mantido em sigilo. Também fui informado de que posso me recusar a participar
do estudo, ou retirar meu consentimento a qualquer momento, sem precisar
justificar, e se desejar sair da pesquisa ndo sofrerei qualquer prejuizo.
E assegurada a assisténcia durante toda pesquisa, bem como me é garantido o
livre acesso a todas as informagdes e esclarecimentos adicionais sobre o estudo
e suas conseqiiéncias, enfim, tudo o que eu queira saber antes, durante e depois
da minha participagdo.
Em caso de necessidade, os pesquisadores para os quais posso me reportar sao:
a aluna de Mestrado Ciéncias Médicas Mariana dos Santos Lunardi, o aluno de
Mestrado em Educacdo Cientifica e Tecnoldgica Fabio Pra da Silva de Souza e
a Professora Doutora Katia Lin - Hospital Universitdrio da Universidade
Federal de Santa Catarina através dos telefones (48)96080318, (48) 99448717
ou email marianalunardi@hotmail.com.
Enfim, declaro ter sido orientado quanto ao teor de todo o aqui mencionado e
compreendido a natureza e o objetivo do ja referido estudo, manifestando assim
o meu livre consentimento em participar, estando totalmente ciente de que néo
ha nenhum valor econémico, a receber ou a pagar, por minha participagao.

Local e Data:

Mariana dos Santos Lunardi

Dra. Katia Lin
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Epilepsy and occupational
accidents in Brazil

A national statistics study

Mariana dos Santos Lunardl’, Lucas Alexandre Pedrollo Solimard,
Carla Pauli®, ¥atia Lin®

ABSTRACT

Epilepsy may restrict the patient's daily [ife, It causes lower quality of fife and increased
rizk forwork-relsted accidants (WRAL The sim of this study is to analze the implantation
of the Epidemiclogic 2nd Technical Security System Nexus (ETSSN} and WRA patterns.
among patients with epilepsy, Data regarding WRA, batwean 199% and 2008, on the
historical database of WRA Infolog Statigtical Yearbook from Brazilian Ministry of Sccial
Security were reviewad. There was a sgnificant increase of reported cases during the ten
year period, mainky after the estsblishment of the ETSSM. The increased grantad benefits
evidenced the epidemiclogic association between epilepsy and WRA. ETS5M possibly
raised the ragistration of accupational sccidents and granted benefits. However, the real
nurnber of WRA may remain underestimated due to informal economy and housa workers”
accidents which are usually not included in tha official statistics in Brazil.

Key words: apilepsy, cccupational accidents, Epidemiclogic and Technical Security

System Mexus.
Epilepsia e acidentes de trabalho no Brasik um estudo das estatisticas nacionais

RESUMO

A epilepsia pode restringir o cofidiano do paciente, levando a comprometimento da
quafidade de vida & risco aumentado de zofrer acidentes. O objetivo daste trabalho
& analisar o impacto do Mexo Tacnico Epidemiologica Previdenciaria {NTEP) sobre o5
acidentes de trebalho emwolvendo pacientss com apilepsia. Pesquizando s estatisticas de
atidentss de trabalho, oooridos entre 1999 2 2008, na Basa de Dados Historicos do Anuario
Estatistico de Acidentas de Trzbalho do Minisigrio da Previdéncia Social, observou-se
aumento no ndmero de acidentes de trabalho neste penode de dez anos. Houwe um
sumento significativo no numero de casos registrades, intensificado =nos a instituico
do NTEP. O aumento de beneficics concedidos pela Previdéncia Social possivelmente se
deve 3 aceitagio do vinculo entre epilepsia e acidentes de trabatho sem necessidade de
demanstragio individuslizada. Entretants, grande parte dos acidentes pode nZo constar
das estatisticas por acontecer na ecenomia informal ou entre trabalhadores domesticos.
Palavras-chave: epilepsia, acidentes de trabalha, Nexa Técnico Epidemiclogica
Previdenciario.

Epilepsy is a chronic disorder that im-  chronicity. is a condition which alters in-
pairs quality of life and inflicts large ex-  dividual’s life both physicel and emotion-
penditures over @ nation’s health care  ally. Itis 3 stigmatizing condition end usu-
budget'. Fpilepsy, doe to its seizures and  ally restricts the patient's daily activities,
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Seizure precipitants and inhibiting factors in mesial temporal lobe epilepsy
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Epileptic seizures may be triggered by both nonspecific facilitating factors and specific reflex epileptic
mechanisms. These consist of sensory or cognitive inputs activating neural networks that, due to some
functional instability, may respond with an epileptic discharge. The aim of this study was to determine the
prevalence and nature of self-perceived seizure-inducing and -inhibiting factors in patients with mesial
temporal Iobe =pilepsy (MTLE] followed from March 3rd to December 8 th, 2008 at the Centrode Epilepsia de
Santa Catarina Outpatient Clinic of the Hospital Governador Celso Ramos in Floriandpolis, Brazil and their

Keywords:
Ep'“cﬁ; relation to demographics, epilepsy-related variables and anxiety level. Of the 71 patients, 60 (84.5%) patients
Sefzures identified at least one seizure frigger, and 36 (50.7%) patients identified inhibiting factors. In order of

frequency, the most freely reralled precipitants were nervousness (58.8%), worrying (21.6%) and
menstruation (19.6%), while tne precipitants that were most frequently identified from a list were worrying
(73.2%), anxiety (662%) and anger (535%). Knowledge of precipitant factors may have implications on the

Precipitant factors
Temporal lobe epilepsy

treatment and seizure control of patients.

© 2011 Published by Elsevier BV,

1. Introduaion

There is considerable evidence that people with epilepsy are able
to recognize and report warning signs and initial symptoms of
seizures and their precipitants and, to some extent, use techniques to
avoid or abort seizures [1-6),

Seizure predpitating factors (PFs) have been defined as “those
drcumstances that precede the onset of an epileptic attack and are
considered by both patient and their neurologists o be a possible
explanation for why the seizure happened when it did and not earlier
or later” [7,8]. Seizure predpitants include both indudng and mrig-
gering factors, Inducing factors are of environmental or endogenous
origin and cause a transient lowering of the seizure threshold, while
triggering factors involwe chemical or physiological stimulation
capable of precipirating an ictal event [89].

Seizure PFs have varying influences upon the diverse epileptic
syndromes because of the close relationships between these factors
and the underlying pathophysiological characteristics thart differen-
tiate these various forms of epilepsies, Unraveling the relationship
between seizure PFs and the epilepsy subtype or seizure type may be
of help for elucidating the pathophysiology of epilepsy in any patient
[10].

* Corresponding author at: Rua jodo Pio Duarte Silva, 114 apto 5048, Cdrrego Grande,
Horiandpolis, 5C, 86037-000, Brazi Tel.: + 55 48 9508 0318, =
E-mail affiress: marianahmard 08 @emaileom (MS. lunardi).

D022-510X/§ - see front matter © 2011 Published by Elsevier BV,
doi:101016/.jns 201 LOG.041

Several PFs are well defined for some epilepsy syndromes, e.g.
sleep deprivation in juvenile myoclonic epilepsy (JME) [3]. However,
despite being the most common refractory epilepsy [11], there is no
consensus for temporal lobe epilepsy (TLE). Frucht et al. [4] studied
the susceptibility of the epilepsies to endogenous and exogenous
PFs and found that patients with TLE noted the following as major
precipitants: stress (46%), none (27%), sleep deprivation (27%), fatigue
(21%), faver or illness { 15%), and sleep (4% ), Onthe other hand, patients
with idiopathic generalized epilepsy (IGE) noted a different ranking of
PFs: none (43%), sleep deprivation (28%), stress (28%), sleep (15%),
fatigue (8%), and fever or illness (6%).

The aim of this study was to determine the prevalence and nature of
self-perceived seizure-indudng and -i iting factors in a homoge-
neous group of 71 Brazilian patients with mesial TLE (MTLE} and
their relation to demograp hics, epilepsy-related variables and amdety
level,

2. Methods

We induded 71 MTLE patients followed from March 3rd to
December 8th, 2009 ar the Centro de Epilepsia de Santa Catarina
Outpatient Clinic from the Hospital Governador Celso Ramos in
Florianopolis, Bzl Indusion criteria were the following: (a) unequiv-
ocal diagnosis of MTLE based on criteia defined in the revised
(Classification of Epilepsies and Epilepric Syndromes [12]; (b) over
16 years of age: (¢} no evidence of neurological, intellectual deficits,
psychiatric or emotional disturbances that could affect the reliability of



