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RESUMO

A epilepsia constitui um problema médico-social de alta relevancia, atingindo
pessoas em todo o mundo. Enfretanto os preconceitos e reagdes
estigmatizantes por parte da familia e da sociedade, constituem ainda
empecilho para que os epiléticos possam exercer seus direitos humanos
basicos, enfim, viver com qualidade. Buscou-se nesse estudo, verificar o
impacto da epilepsia na vida de criangas e adolescentes epiléticos, através da
abordagem de diversos fatores relacionados ao distirbio, crencas, estigmas,
interagdo com a familia, ajustamento social, comportamentos, emogdes, ©
lazer ¢ a escola, enfocando a qualidade da interacio do aluno epilético com a
Educagdo Fisica. Para tanto, o trabalho envolveu 40 criangas e adolescentes
epiléticos de 10 a 16 anos associados a Associagdo de Epilepsia do Sudeste
Goiano, seus familiares (40 pais ou mies) ¢ 15 professores de Educacdo
Fisica, aos quais foram aplicados os respectivos questionérios. Utilizou-se
também de entrevistas com 2 médicos neurologistas. Tendo em vista os
objetivos desse estudo, constatou-se que a desinformacfio ¢ a incompreensio
da epilepsia por parte dos pais e professores de Educagdo Fisica, inviabilizam
ou limitam oporfumdades que favorecam o desenvolvimento integral do
epilético, o qual manifesta dificuldades ou alteraghes de ordem
biopsicossociais, que interferem no processo de construgdo de sua identidade e
das suas relagbes com o mundo € consige mesmos. Necessario se faz que os
pais, professores € os proprios epiléticos compreendam e tenham uma visdo
mais otimista frente a epilepsia e a vida, banindo esteredtipos ¢ criando
atitudes favoraveis a uma boa adaptacio no ambiente familiar, social e
escolar.



ABSTRACT

The epilepsy is a health-social problem of high relevance, reaching people all
over the world. However, the prejudices and reactions stigmatizing from the
family and the society still make difficuit for the epileptics to exercise their
basic human rights, and finally live with quality. It was searched in this
study,verify the impact of the epilepsy in the children and adolescent
epileptics’ life, through the approach of several factors related to the
disturbance, faiths, stigmas, interaction with the family, social adjustment,
behaviors, emotions, leisure and school, focuzing the quality of the interaction
of the epileptic with the Physical Education, all decisive in the
accomplishment expectations or personal and social acting, essential to a good
life quality. This work involved 40 epileptic children and adolescents from 10
to 16, members of the “Associagiio de Epilepsia do Sudeste Goiano™, their
relatives (40 parents) and 15 Physical Education Teachers, who answered the
respective questionnaries. Interviews with 2 neurologists were also helped.
After checking the objectives on the case, it was verified that the non-
information and the incomprehension of the epilepsy by the parents and
Physical Education Teachers, made unfeasible or limit opportunities that favor
the whole epileptic development, which manifests difficulties or
biopsycossocial order alterations, that interfere in the process of construction
of the identity and relationships with the world and themselves. It’s necessary
that the parents, teachers and the own epileptics, understand and have a more
optimistic view towards epilepsy and life, banishing stereotypes and creating
favorable attitudes to a good adaptation in the family, social and school
atmosphere.



INTRODUCAO

Nas ultimas decadas, a Epilepsia passou a ser considerado em todos os
paises um verdadeiro problema de salde publica, pois além de seus aspectos
puramente médicos, envolve também a compreenséo dos problemas psicosociais
que afligem os portadores de epilepsia, seus familiares e 0s grupos sociais com
0S quais esses pacientes interagem, relatam GUERREIRO & GUERREIRO
(2001).

De acordo com a Liga Internacional Contra a Epilepsia (2001), a epilepsia
é o distarbio do cérebro mais comum em todo 0 mundo e, a0 mesmo tempo, é
amplamente esquecida e negligenciada, causando medo, estigma e penalidades
sociais, 0 que faz com que muitos epiléticos escondam suas condicGes e se
isolem socialmente.

No consenso popular, a epilepsia é vista como uma doenca maldita, que
desde a Antiglidade é tratada numa perspectiva sobrenatural, sagrada ou
demoniaca.

Nesse sentido, SANDER & HART (1999) esclarecem que

a palavra epilepsia € derivada do verbo grego,
significado "possuir", "apossar-se de" ou "acometer".
Para os antigos gregos, a epilepsia era um fenémeno
milagroso; eles acreditavam que apenas o0s deuses
poderiam "derrubar” uma pessoa, tirar-lhe a razdo e a
consciéncia, fazer com que seu corpo se agitasse sem
controle, para depois deixa-lo como antes(p.13).

No passado, ndo sabendo como curar, a solugdo mais facil contra o medo
que as convulsdes provocavam foi sobrecarrega-las de supersticdes, projetando

0 horror das mesmas sobre as pessoas doentes.



Observa-se, portanto, que a epilepsia foi se construindo historicamente, a
partir dos antigos gregos, cercada de mitos e preconceitos, responsaveis pelo
estigma social que envolve o distarbio até os tempos atuais.

Em termos conceituais, a epilepsia € definida por GASTAUT (1985),
Como:

uma afeccdo crbnica de etiologias diversas,
caracterizada pela repeti¢éo de crises resultantes de uma
descarga excessiva de neurbnios cerebrais(crises
epiléticas), quaisquer que sejam o0s sintomas clinicos ou
paraclinicos eventualmente associados(p.40).

Dessa forma, a epilepsia pode ser entendida como uma condicéo, na qual
ocorrem, de forma espontanea e recorrente, descargas excessivas no cerebro,
provocando distarbios no funcionamento normal do sistema nervoso. Esses
distarbios, entdo chamados de crises epiléticas, podem apresentar desde uma
perda temporaria da consciéncia, sinais motores, mudancas temporarias de
comportamento, até um simples olhar fixo, dependendo da area do cérebro
afetada.

Deve-se ressaltar ainda que a epilepsia, muitas vezes, é confundida com
doenca mental e, as vezes, como doenca contagiosa. Dessa forma, o preconceito
se deve principalmente a desinformacdo e muitos dos problemas apresentados
sdo distorcdes da percepcdo da sociedade para com o individuo portador de
epilepsia. Os proprios pais agem as vezes como estigmatizadores, ensinando os
filhos a se sentirem apreensivos a respeito da epilepsia, tratando-os como
doentes e afastando-os do convivio social. Os adultos epiléticos, por sua vez,
encontram sérios problemas de relacionamento social e profissional.

Na idade escolar, a freqiiéncia com que a epilepsia ocorre é alta e as
criancas epiléticas, muitas vezes, ndo se saem muito bem na escola. Nesse
sentido, as dificuldades apresentadas por essas criancas se devem a fatores

ligados a propria epilepsia, como o tipo e grau de controle das crises, idade de



inicio, assim como a natureza da medicacdo utilizada. Podem, ainda, estar
associadas a baixa estima das criancas, provocada pela baixa expectativa dos
pais e dos professores, sendo que estes, muitas vezes as rejeitam, o0 que se torna
determinante no baixo rendimento escolar.

Por outro lado, observa-se uma grande tendéncia do epilético,
especialmente adolescente, em funcdo do preconceito e estigma social, em negar
ou omitir sua condicdo. E, nesse caso, frente a possibilidade de ocorréncia de
crises no espaco escolar, os professores e colegas, em geral, se véem
despreparados para lidar com a situacéo.

A falta de informagdes, muitas vezes, faz com que as escolas, exatamente
0s espacos da pratica do comportamento social, criem justificativas para ndo
aceitar criancas epiléticas ou portadoras de outras deficiéncias.

A epilepsia tem merecido, na literatura, abordagens nas areas de
neurologia, psiquiatria, psicologia, terapia ocupacional, as quais tém discutido
aspectos medicos, cognitivos, comportamentais, sociais e econdmicos dos
portadores desse disturbio. Nessas abordagens, hd uma tendéncia a se destacar, a
importancia da préatica de atividade fisica no processo de reabilitacdo e melhoria
da qualidade de vida desses individuos.

Assim, ha um consenso entre diversos autores, como: PENICHE (1975),
ADAMS et al (1985), REISSNER(1996), GONCALVES (1997), ARIDA et al
(1998 e 1999), SANDER & HART(1999), SEPULVEDA(2000),
CAVALHEIRO et al (2001), GUERREIRO & GUERREIRO ( 2001),
Associacdo Brasileira de Epilepsia(2001), Liga Internacional contra a
Epilepsia(2001), entre outros, que afirmam que a pessoa portadora de epilepsia
deve levar a vida o mais normal possivel, com o minimo de restrigdes.
Concordam ainda que, as criangas e adolescentes epiléticos devem ser
estimuladas a participar de todas as atividades fisicas/desportivas, desde que
estas ndo representem riscos de lesdo. Considerando-se ainda que, a néo

participacdo nessas atividades pode provocar comprometimentos psicoldgicos as



vezes mais sérios do que as crises em si, pois os faz sentirem-se diferentes dos
demais, estigmatizados pelo disturbio e incapazes de serem aceitos no grupo do
qual fazem parte.

Dessa forma, a atividade fisica tem sido enfatizada nessas areas, no
sentido de que sua pratica regular, proporciona melhor controle sobre as crises,
melhora a auto estima, diminui a ansiedade e depressao, dando uma sensacédo de
bem-estar e de ajuste social do epilético, enfim melhora a qualidade de vida.
Contudo, pode-se constatar que a discussdo da pratica de atividades fisicas por
portadores de epilepsia ainda € incipiente na area de Educacdo Fisica. Sendo
assim, exatamente nessa area, onde a atividade fisica/recreativa/esportiva é
tratada e avaliada como um eficiente meio de integracdo social, e ainda, como
um fator de promocdo da saude e melhoria da qualidade de vida das pessoas, a
epilepsia merece um espaco de discusséo.

Nesse contexto, € recomendavel que estudos sejam realizados pela
Educacéo Fisica, no sentido de implementar a pratica de atividades fisicas por
pessoas portadoras de epilepsia, permitindo aos mesmos apropriarem-se de
melhor desempenho de suas atividades.

Entretanto, um programa de atividades fisicas deve garantir certas
precaugdes, minimizando os riscos em relacdo aos portadores de epilepsia que
ndo tém suas crises controladas por mais de dois anos. Por outro lado, a maioria
das pessoas com crises controladas com medicamentos, raramente, tem crises
durante os exercicios fisicos, explicam ADAMS et al (1985).

Contudo, observa-se que, embora parecam ser indiscutiveis os beneficios
da atividade fisica, a epilepsia em muitos casos, é vista como uma contra-
indicacdo dessa pratica.

Nesse sentido, GUERREIRO & GUERREIRO (2001) relatam que,
embora ndo concordem e ndo haja evidéncias cientificas que as comprovem, em
geral, sdo duas as justificativas dadas para portadores de epilepsia néo

participarem de programas de atividades fisicas:



A primeira € que a existéncia de epilepsia é prova de um
cérebro relativamente vulneravel e assim, traumas
adicionais poderiam resultar em desgaste fisico do
tecido, levando ao agravamento do quadro de base. A
segunda seria um risco aumentado de crises durante a
pratica esportiva (p.4, cap.3).

ARIDA et al (1999), relatam que organizacbes como Academia
Americana de Pediatria e a Associacdo Americana de Medicina tem buscado
mudar a visdo sobre a participacdo de epiléticos no esporte, desprezando a ideia
de que atividades fisicas provocam crises. Acrescentam ainda os autores que,
estas crises podem até acontecer durante oS exercicios, mas S0 C€asos
especificos. A generalizacdo ndo é comprovada.

Nos estudos de LIVINGSTON (1978), a pratica de atividade fisica é
sugerida como uma forma de prevenir as crises e ainda garantir um efeito
protetor ao paciente epilético, contribuindo para o seu bem-estar.

Verifica-se, portanto, que ainda sdo necessarios estudos que, de fato,
comprovem 0s reais beneficios da atividade fisica por epiléticos,
desmistificando sua prética.

Nessa perspectiva, esse estudo vem evidenciar que, direitos humanos
bésicos, garantidos por lei, como a educacdo, trabalho, assisténcia médica
adequada, além do direito ao lazer, a pratica esportiva e a Educacédo Fisica,
muitas vezes sdo negados as criangas e adolescentes epiléticos, em fungdo de
preconceitos (as vezes, seu préprio preconceito), incompreensao e ignorancia
social, influenciando negativamente em sua qualidade de vida. Com isto, busca-
se nesse estudo, estabelecer uma relagdo mais proxima, comum e direta entre a
epilepsia, o epilético e a Educacdo Fisica, de forma a possibilitar melhoria nas
relagdes do individuo consigo mesmo e com o mundo, através do movimento
corporal.

Assim, diante do exposto e de acordo com as questbes especificas,

destacamos nesse estudo, a realidade observada na cidade de Cataldo-Goias,



onde constatamos um pequeno numero de pessoas com epilepsia encorajado a
praticar exercicios fisicos. As criancas e adolescentes, especialmente, acabam
por ndo participarem de atividades desenvolvidas das aulas praticas de
Educacdo Fisica nas escolas, privando-se de todos os beneficios que essas
atividades podem proporcionar e, ainda, ficando isolados socialmente, em
funcdo da superprotecdo e mesmo pelas baixas expectativas de pais e
professores em relacdo a essa pratica.

Assim sendo, a partir da preocupacdo e consciéncia dos fatos e, mais
ainda, conhecendo os beneficios da atividade fisica, nos propomos a verificar a
percepcdo de qualidade de vida e sua relacdo com a pratica de exercicios fisicos
em criancas e adolescentes epiléticos, associados a Associacdo de Epilepsia do
Sudeste Goiano (AESG), na cidade de Cataldo-GO. A AESG conta atualmente
com 893 associados, dos quais 53 sdo criancas e adolescentes epiléticos com
idades entre 10 e 16 anos, de acordo com dados da Instituicdo. Desse universo,
40 criancas e adolescentes epiléticos foram pesquisados, entre 0s quais
contamos com participantes e ndo participantes das aulas de Educacgéo Fisica na
rede Pdblica de ensino da cidade, os quais responderam ao questionario
apresentado em anexo. (anexo 2).

Buscamos também relacionar a visdo dos pais dessas criancas e
adolescentes, que ao preencherem os questionarios especificos (anexo 4), nos
forneceram dados indicativos da interacdo pais e filhos, fundamental no
desenvolvimento social e emocional dos filhos epiléticos, determinante na
percepcéo de qualidade de vida dos mesmos.

Por tratarmos da relacdo da préatica de exercicios fisicos e a percep¢do de
qualidade de vida de criancas e adolescentes epiléticos, foram aplicados
questionarios especificos (anexo 3) a 15 professores de Educagdo Fisica,
permitindo-nos avaliar a participacdo da escola, em especial das aulas de
Educacdo Fisica, no atendimento aos alunos epiléticos em todas as suas

dimensoes.



Consideramos também, fundamental nesse trabalho, entrevistarmos
(anexo 5) os dois médicos neurologistas da cidade, que atendem esses
associados, dando-nos uma visdo clinica mais ampliada da epilepsia e da
qualidade de vida desses pacientes.

Em nosso estudo, apresentamos, inicialmente, um breve historico da
evolugdo dos conhecimentos relacionados a epilepsia, para melhor compreensao
dos (pré) conceitos atuais e estigmas que, como sabemos, foram construidos
historicamente.

A seqguir sdo apresentados aspectos conceituais e fisioldgicos da epilepsia,
bem como o sistema de classificacdo e uma descricdo minuciosa das crises
epiléticas. Na perspectiva de proporcionar uma visdo mais ampliada dessa
desordem neuroldgica, sdo discutidos seus aspectos psiquiatricos, cognitivos e
sociais, aléem de sua epidemiologia, tratamento e acbes preventivas. Em um
proximo item, é feita uma revisdo de literatura, explanando conceitos de
atividade fisica, exercicio fisico, aptiddo fisica, salude e qualidade de vida,
relacionando-os as questdes da epilepsia e a necessidade de um estilo de vida
saudavel para o epilético.

A seguir, os dados obtidos através dos questionarios, sdo apresentados
estatisticamente atraveés de graficos no decorrer da discussdo, revelando o
comportamento apresentado pelas criancas e adolescentes epiléticos, os seus
familiares e os professores de Educacdo Fisica. Dados obtidos das entrevistas
com os médicos também séo apresentados ao longo da discusséo.

Assim, a discussdo dos dados e as consideragdes finais sdo apresentadas
de forma a interpretar os resultados obtidos através dos questionarios e
entrevistas, possibilitando assim, mostrar a percep¢do de qualidade vida e a
possivel relagcdo com a prética de exercicios fisicos por criancas e adolescentes

epiléticos, de forma a contribuir para uma nova visao social da epilepsia.



1. REVISAO DE LITERATURA

1.1.EPILEPSIA

1.1.1. HISTORICO:

A epilepsia é uma condicdo neuroldgica muito comum e muito antiga que
se manifesta através de sintomas de natureza fisica e psiquica, responsaveis por
questdes que, durante muito tempo, fizeram com que a ciéncia e a magia se
debatessem para explica-la.

Conforme relatam SANDER & HART (1999) as primeiras referéncias
sobre epilepsia foram descritas em torno do ano 2000 a.C, quando atribuiram-na
um carater magico e sagrado, pois acreditavam que apenas 0s deuses poderiam
"derrubar" uma pessoa, tirar-lhe a razéo e a consciéncia.

Hipocrates, o pai da Medicina, mais ou menos 400 anos a.C., ja afirmava
que a causa da epilepsia ndo estava nos espiritos malignos, mas no cérebro,
tentando desfazer a idéia de uma doenca sagrada, esclarece a Associacao
Brasileira de Epilepsia (2001).

Conforme relata REISSNER (1996), em 175 d.C., Galeno, ndo somente
reconheceu que se tratava de uma doenca do cérebro, mas conseguiu inclusive
separar as epilepsias em dois tipos: as de causas desconhecidas e as que eram

resultado de outras doencas.



Assim como na Antigiidade, na ldade Média ndo foram encontrados
remédios que controlassem as crises, fazendo com que a epilepsia continuasse a
ser considerada como um estigma, uma possessao dos maus espiritos e do diabo,
relata GRUNSPUN (1992).

O Huminismo do século XVIII e os avangos na neurologia no XIX levaram
a uma melhor compreenséo da epilepsia e ao abandono da idéia da possessao
como sendo sua causa (VASCONCELOQS, 2001).

De acordo com SANDER & HART (1999), a primeira definicdo moderna
de epilepsia foi dada por Hughlings Jackson na segunda metade do século XIX,
como uma descarga ocasional, subita, rapida e localizada na substancia cinzenta.

O desenvolvimento do eletroencefalograma humano (EEG) em 1929,
permitiu que a epilepsia fosse separada de outros disturbios e ofereceu recursos
visuais para testar teorias sobre a epilepsia, explica VASCONCELOS (2001).

Neste resumo da historia observa-se que, houve grande avanco em relacdo
aos conceitos e aos conhecimentos cientificos relacionados a epilepsia. No
entanto, persiste até hoje entre as pessoas uma carga de preconceitos, mitos e
muita desinformacédo. Tudo isto gerou um grande estigma que faz com que até
hoje as pessoas portadoras de epilepsia relutem em admitir o problema.
PENICHE (1975) observa que, em geral, no pensamento dos pacientes
epiléticos, € maior o temor pelo nome "epilepsia” do que pelo distirbio em si.
Muitos deles, provavelmente viveriam mais tranquilos, tendo convulsdes, se
pudesse ser garantido que ndo fosse epilepsia.

Nesse contexto, LENNOX & LENNOX (1960) observam que:

Os deménios estdo agora mortos, mas o medo que
inspiraram durante séculos, quando viviam na mente do
homem, pode ainda persistir como um tipo de
pensamento embrionario que repousa no inconsciente do
individuo moderno. O que mais poderia explicar o horror
irracional que sente pelas convulsdes? (p.17)



Dessa forma, epilepsia € um nome carente de precisdo, que precisa ser
melhor compreendido e néo ser apenas sinbnimo de ataque ou estigma familiar.
A seguir apresentaremos algumas definicdes do termo, de acordo com varios

autores.

1.1.2. CONCEITO:

Para GUERREIRO & GUERREIRO (2001), ndo ha uma definicédo
completamente satisfatoria de epilepsia. Os autores admitem que:

epilepsia € um grupo de doencas, que tém em comum
crises epiléticas que recorrem na auséncia de condicéo
toxico-metabolico ou febril. Crises epiléticas sdo eventos
clinicos que refletem disfuncdo temporaria de um
conjunto de neurdnios de parte do encéfalo (crises focais)
ou de &reas mais extensas envolvendo os hemisférios
cerebrais (crises generalizadas) (cap.1, p.1).

De acordo com GRUNSPUN (1992) a definicdo de epilepsia retine
sindromes cronicas, caracterizadas por crises repetidas, subitas, imprevisiveis,
provocadas por descargas elétricas anormais em neurdnios superexcitaveis,
podendo causar disfuncdo generalizada ou limitadas a areas especificas. As
manifestacdes clinicas serdo determinadas pelas possibilidades de expressédo
motora, sensitivo-sensorial, psiquica ou vegetativa, das areas envolvidas pelo
processo epilético, cujos efeitos podem ser excitatorios ou inibitorios.

Ainda é possivel uma definicdo psiquiatrica, como esclarecem EY,
BERNARD, BRISSET (s/d):



Sdo por um lado, os aspectos da desestruturacdo da
consciéncia que estdo relacionados com as crises e
acidentes comiciais e, por outro lado, as modifica¢bes da
personalidade que estdo eventualmente associadas aos
distarbios. (p.329)

Os mesmos autores definem ainda como "uma doenga mental", pois ela
tem uma fisionomia clinica psiquica e uma etiopatogenia cerebral que o EEG
permitiu precisar. (p.329)

CAVALHEIRO, YACULBIAN, SANABRIA (2001), por sua vez
revelam que a epilepsia pode se manifestar de diferentes formas, podendo
ocorrer desde descargas eletroencefalograficas no periodo em que o individuo
ndo apresenta crises, até surtos prolongados de descargas, que caracterizam as
crises epiléticas.

Nesse sentido, REISSNER (1996) esclarece que o EEG em geral deve ser
repetido, porém permanece normal ou ndo significativo e isto ocorre porque a
epilepsia € um distdrbio episodico da funcdo neuronal, ou seja, entre as crises,
tanto o exame do paciente, como as investigacoes, podem néo ser dignos de
nota.

A Organizacdo Mundial de Saude (2001), por sua vez, define:

a epilepsia se caracteriza pela recorréncia de crises
convulsivas que podem dar lugar a perda de consciéncia
e transtornos dos movimentos, das sensacdes visuais,
auditivas e gustativas, do sistema vegetativo, do estado
de animo e das funcdes mentais

Conforme explica SEPULVEDA (2000),

a epilepsia se origina do grego epilambaneim, surpresa.

As caracteristicas fundamentais da epilepsia sao:

a) descarga subita excessiva, rapida da substancia
cinzenta

b) tendéncia a recorréncia

c¢) disfuncdo encefalica que se repete.(p.01)




O mesmo autor relata ainda que

No concernente a epilepsia, deve-se focalizar a crise
epilética de definicdo relativamente facil; o epilético,
como pessoa interagindo e reagindo ao seu estado de
caracterizacdo dificil. Mais importante, o conceito
moderno de epilepsia: das interrelacdes do epilético com
os familiares, com os amigos e 0 ambiente que o0 aceitam
ou o repelem (p.06).

Nesse sentido, a epilepsia pode ser caracterizada pela interacdo de
fendbmenos variaveis, como os de ordem somatica, genética, fisiologica, além
das implicagdes interpessoais e sociais expressas pelo comportamento do

epilético.

1.1.3. ASPECTOS FISIOLOGICOS DAS CRISES EPILETICAS:

O cérebro é formado por milhdes de neurénios que conectam entre si nas
sinapses, transmitindo impulsos elétricos através de neurotransmissores. Uma

descarga elétrica subita, excessiva e anormal de neurénios em parte do cortex,



pode resultar em uma crise epilética, desde que a mesma ocorra de forma
espontéanea (ndo provocada) e seja recorrente.

A crise epilética é caracterizada por SANDER & HART (1999) como
uma manifestacdo estereotipada, na qual o nivel de consciéncia pode estar
alterado. Outras manifestacdes que podem surgir, isoladamente ou agrupadas
sdo: sinais motores, experiéncias psiquicas, distarbios autbnomos, perda do
tdbnus muscular, entre outros. As crises epiléticas geralmente tém inicio subito e
cessam espontaneamente.

MELDRUM (1990), esclarece que, embora muito se saiba, as bases
fisiologicas das descargas anormais que acompanham as crises, 0S mecanismos
celulares responsaveis pela epileptogénese ainda permanecem indeterminados.

De acordo com SEPULVEDA (2000):

A fisiologia bésica da crise estd relacionada a
instabilidade da membrana celular, ou do meio vizinho
que rodeia as células. A estabilidade das células é
alcancada por numerosos fatores e incluem pH,
oxigenacdo, os niveis de glicose, de sodio, potéssio e
célcio. As alteraces, em qualquer um desses fatores,
podem diminuir o limiar convulsivante. (p.112)

CAVALHEIRO, YACULBIAN, SANABRIA (2001), relatam que ha
evidéncias de que as crises prolongadas promovem a liberacdo de substancias
excitatorias que, por sua vez, sdo responsaveis por lesdes em estruturas cerebrais
sensiveis. Nesse caso, ha morte e alteracbes nas propriedades das células
nervosas e das redes neuronais, tornando-as epileptogénicas, ou seja, capazes de

gerar crises.

Ha uma série de estudos, que apontam para uma grande quantidade de
fatores envolvidos no desenvolvimento das crises, tais como: fatores ambientais,
genéticos, anatbmicos e fisioldgicos. Quanto ao efeito genético BOSHES &

GIBBS(1974) explicam que a epilepsia pode ser determinada por muitos tipos



de lesdo cerebral e o individuo herda, em geral, ndo uma forma de epilepsia, mas

uma maior ou menor resisténcia aos tipos de lesdo que determinam a epilepsia.

Existem alguns agentes que podem desencadear crises, tanto em pacientes
com epilepsia como em pessoas que ainda ndo tiveram crises, mas s&o
predispostas a elas. Entre esses fatores, pode-se citar: febre, traumatismo
craniano, infecgdes, privacdo do sono, alcool, estresse e disturbios metabolicos.
Acredita-se que a interacdo entre limiar epilético e agentes desencadeantes
determine a propensdo da pessoa para apresentar crises epiléticas (repetidas ou
isoladas) ou desenvolver um distarbio epilético cronico.Os estudos indicam,
ainda, que a causa provavel das crises depende da idade do paciente e do tipo de
crise. Assim, a epilepsia pode ocorrer em associagdo com muitas anormalidades
basicas, incluindo defeitos de desenvolvimento, doencas cerebrovasculares,
neoplasias primarias ou secundarias, lesbes traumaticas, infecgbes virais ou
microbianas, doencas parasitarias, como toxoplasmose, malaria cerebral e
neurocisticercose, doencas degenerativas e lesdes induzidas por asfixia perinatal
(MELDRUM, 1990; GRUNSPUN, 1992; SANDER & HART, 1999;
SEPULVEDA, 2000).

N&o se sabe por qué, na maioria dos casos as crises epiléticas cessam
espontaneamente. E provavel que substincias inibidoras sejam liberadas no
cortex e terminem a crises. Recentes especulacfes tém concentrado atencdes no
papel dos opiodides endogenos como possiveis limitadores das crises, explicam
SANDER & HART (1999).

O termo “crise epilética™ deve ser usado apenas quando se tratar de uma
crise em uma pessoa epilética, embora seja usada em outras situacGes
transitorias, como crises isquémicas, crises psicogenas, crises hipnicas
(relacionada a distarbios do sono), sincope, entre outros, ressalta SEPULVEDA
(2000).



Com relacdo as crises epiléticas, SANDER & HART (1999), esclarecem
ainda que suas formas de manifestacdo dependem da localizacdo da descarga
neuronal inicial e de sua propagacdo, sendo que, os locais mais comuns de
origem das crises sdo os lobos temporais. No entanto, as mesmas podem se
originar também nos lobos frontais com menor freqiiéncia, e mais raramente nos

lobos parietais ou occipitais.

1.1.4. CLASSIFICACAO:

Tendo em vista que a epilepsia é tratada como um sintoma ao invés de
uma doenca e sua fisiopatologia é muitas vezes obscura ou indeterminada, sua
classificacéo torna-se arbitraria e controversa. No entanto, € muito importante a
classificacé@o e a descricdo minuciosas das crises epiléticas, pois algumas delas
podem ser facilmente confundidas com sintomas de outras doengas, como
narcolepsia, hipoglicemia e disturbios psiquiatricos, entre outros.

Embora existam muitas classificacOes de epilepsia, a classificacdo mais
utilizada para as crises epiléticas é a proposta pela Liga Internacional Contra a
Epilepsia (ILAE) de 1985 e revisado em 1989, a qual incluem caracteristicas
do(s) tipo(s) de crise(s), etiologia, localizagcdo anatdmica, fatores precipitantes,

idade de inicio, severidade, cronicidade e progndstico.



Baseando-se nas manifestacdes clinicas e eletroencefalogréaficas das

crises, tém-se trés grupos principais: crises parciais ou focais,

generalizadas e as crises epiléticas ndo classificadas. (Ver Quadro I, p. 17).

Quadro I. Classificacéo Internacional das Epilepsias por Tipo de Crise

crises

I - CRISES PARCIAIS
(crises que tém origem localizada)

A. Crises parciais simples (sem prejuizo da consciéncia)
Com sintomas motores
Com sintomas somatosensoriais ou sensoriais especiais
com sintomas autossémico
com sinais psiquicos

B. Crises parciais complexas (com alteragdo da consciéncia)
Comeca como parcial simples e progride com perda da consciéncia
a. sem outras modificacdes
b. com manifestacdes descritas em A.1.4
C. com automatismos
Com alteracao do estado da consciéncia, desde o inicio
a. sem outras manifestacdes
b. com manifestacdes descritas em A.1.4
C. com automatismos

C. Crises parciais secundariamente generalizadas

Il - CRISES GENERALIZADAS ( CONVULSIVAS OU NAO CONVULSIVAS)
(bilateralmente simétricas, atipicas)

A. 1. Auséncia de crises
crises de auséncia, atipicas

B. crises mioclonicas

C. crises clonicas

D. crises tonicas

E. crises ténico-clonicas

F. crises atbnicas




111 - CRISES EPILETICAS NAO CLASSIFICADAS
(dados incompletos ou inadequados)

Fonte: COMMISSION ON CLASSIFICATION AND TERMINOLOGY OF THE
INTERNATIONAL LEAGUE AGAINST EPILEPSY/(1989, p. 489))

A diferenca entre crises parciais e generalizadas diz respeito ao tipo de
descarga elétrica excessiva no cérebro. Se essa descarga esta limitada s6 a uma
area cerebral, diz que a crise é parcial, se todo o cérebro esta envolvido, é
generalizada, explicam GUERREIRO & GUERREIRO (2001).

Conforme BALLONE (2001), as crises parciais, por sua vez, se dividem
em parciais simples e parciais complexas e podem apresentar a seguinte
caracterizacao:

Nas crises parciais quando terminam sintomas
elementares sao denominadas parciais simples, durante
as quais a pessoa pode perceber sensagdes pouco usuais
e estranhas, como movimentos subitos inesperados de
uma parte do corpo, distorgbes na visdo e audigéao,
desconforto estomacal ou uma sensagdo repentina de
medo. A consciéncia ndo é prejudicada nas crises
parciais simples. Se um outro tipo de crise ocorre depois
dessas sensacdes a crise parcial passa a ser denominada
de "aura" da proxima crise que esta comegando.

Para as crises parciais complexas, REISSNER (1996) explica que séo
semelhantes as parciais simples, mas a descarga elétrica atinge areas da
consciéncia, provocando uma alteracdo simples ou mesmo perda da

consciéncia®. (Ver Quadro 2, pag.20)

! De acordo com FREITAS (1999) o termo consciéncia compreende significagdes diferentes em

diferentes areas do conhecimento humano. Ha uma consciéncia ética, uma consciéncia moral, religiosa, psiquica.
O individuo consciente detém o conhecimento de algo; é também responsavel por tal conhecimento, ndo se
comportando de maneira leviana em inconsciente.

Em outra abordagem, SEPULVEDA (2000) diz que o fisiologista ainda ndo pode definir a consciéncia,
mas pode avancar sem grande risco de ser desmentido que a tomada de consciéncia necessita de dois



De acordo com WILLIE, ROTHNNER,LUDERS(1989), a atual distin¢ao
entre crises parciais simples e complexas, baseada na presenca ou auséncia de
diminuicdo da consciéncia, representou outro problema, j& que o nivel de
consciéncia durante a crise(ictus) nem sempre € facilmente avaliavel.
Atualmente o nivel de consciéncia durante a crise foi definido por convencéo,
segundo a auséncia de resposta durante a crise e a amnésia ap0s a mesma, porém

essas caracteristicas sao de dificil avaliacéo.

Quadro 2 - Crises Epiléticas Parciais

Crises Parciais Simples (Focais)

Consciéncia Né&o afetada

Faixa etéria Qualquer idade

Duragéo Segundos-minutos

Sintomas Depende da localizagdo do foco; auséncia de confusdo pds-
ictal

EEG ictal Descargas epileptiformes contralaterais; muitas vezes sem

anormalidades ictais.

Caracteristicas especiais Uma "aura™ é uma crise parcial simples

Crises Parciais Complexas (psicomotoras)

Consciéncia Prejudicada

Faixa etéria Qualquer idade

Duracéo Minutos

Sintomas Depende da localizacdo do foco; confusdo pés-ictal

mecanismos: um de anélise cortical e outro dinamogénico-reticular e que a atividade do segundo representa
condicdo sine qua non da atividade do primeiro.



EEG ictal Descargas epileptiformes unilaterais ou freqiientemente

bilaterais, difusas ou focais

Fonte: GRAM (1990, p.19)

Assim verifica-se que as crises epiléticas podem se conscientes ou néo.
GASTAUT(1985) esclarece que um grande numero de crises epiléticas, dos
tipos mais diversos, notadamente as crises epiléticas parciais simples, sdo
conscientes e que existem  crises epiléticas somente identificaveis pelo
eletroencefalograma, posto que ndo se acompanham de nenhum sintoma clinico
apreciavel.

SEPULVEDA(2000) explica que quando a crise se inicia pela ativagio de
um grupo de neurénios em um hemisfério cerebral e quando a consciéncia é
comprometida, ou seja, quando hé incapacidade de responder aos estimulos
exdgenos, a crise € definida como parcial complexa. Esta pode se iniciar como
crise parcial simples ou com o envolvimento inicial do fluxo da consciéncia.

Nas crises em que é comprometida, em geral os epiléticos apresentam
automatismo, que é um comportamento motor relativamente complexo, do qual
0 paciente ndo se recorda. Ao cessar a crise, a consciéncia e a atividade
reaparecem subitamente.

Como esclarece SEPULVEDA(2000), a alteracdo da consciéncia na
epilepsia parcial complexa, ndo € isolada, mas se exterioriza em primeiro plano,
podendo se caracterizar como:

- alteracdo do contato com o paciente que umas vezes responde aos
estimulos exteriores e doutras vezes sem comunica¢cdo com o0 meio exterior.

- auséncia total de lembrancas da crise que passa desapercebida, quando
ndo ha testemunha.(p.192)

GRUNSPUN (1992) esclarece que toda crise parcial (simples ou
complexa) pode generalizar-se secundariamente, ou seja, a descarga epilética se

estende para os dois hemisférios cerebrais, desencadeando uma crise



generalizada, geralmente tdnico clbnica. I1sso ocorre se 0s sistemas de defesa do
cerebro ndo conseguirem inibir a descarga elétrica convulsigena.

De acordo com SEPULVEDA (2000), a generalizacdo secundaria é tio
rapida que ndo se observa nenhuma atividade localizada. Pode ter aura, mas hem

sempre. (Ver Quadro 3, pag.22)

Quadro 3 - Crises Parciais Secundariamente Generalizadas

Sintomas Iniciais Depende de:
(@) tipo de crise (parcial simples/complexa)
(b) localizacdo do foco epilético

Sintomas Subsequentes convulsdes generalizadas tonico-clonicas
Fonte: GRAM (1990, p.19)

A seguir, apresentaremos algumas informacgbes adicionais importantes
para um correto diagnostico, revisando as caracteristicas comuns as crises

parciais e complexas. (Ver Quadro 4, pag. 23).

Quadro 4 - Caracteristicas Comuns as Crises Parciais Simples e

Complexas

Crises do Lobo Frontal
Padrao usual Parcial simples, complexa, +/- generalizagdo secundaria.
Sintomas Movimentos versivos da cabeca; manifestagdes motoras
proeminentes (especialmente nas pernas)
Caracteristicas especiais Freqliéncia: varias vezes ao dia. Duracdo: segundos.
Apesar do prejuizo da consciéncia, a confusdo pds-ictal é

rara.

Crises do Lobo Parietal

Padrao usual Parcial simples, +/- generalizacdo secundaria




Sintomas Sintomas motores e/ou sensoriais (marcha jacksoniana);

sensagOes dolorosas infrequentes

Crises do Lobo Temporal

Padréo usual Parcial complexa, +/- generalizac&o secundaria

Sintomas Sensacdo epigastrica aumentada; alucinagdes gustativas e
olfativas, "déja vu, jamais vu"?; automatismos orais e outros

primitivos, alucinagdes visuais, confusdo pos-ictal

Crises do Lobo Occiptal
Padrao usual Parcial simples, +/- generalizacdo secundaria
Sintomas Fendmenos visuais simples incompletos (faiscas, "luzes",

"visOes fosforecentes")

Fonte: GRAM (11990, p.20)

Existem varios tipos de crises generalizadas, sendo mais comum 0s tipos
tonico-clonicas, as crises de auséncia, as mioclonicas, tonicas e atonicas. (Ver
Quadro 5, p. 23)

Quadro 5 - Crises Epiléticas Generalizadas

Auséncias (pequeno mal)

Faixa Etaria Criancas e pré-adolescentes
Duracéo Pouco menos de 30 segundos
Sintomas Subita perda de consciéncia acompanhada por

olhar fixo e piscar dos olhos; recuperacdo imediata
da consciéncia
EEG ictal Pontas-ondas a 3(2-4) Hz bilaterais regulares
Caracteristicas especiais Auséncias longas podem ser acompanhadas por
automatismos indteis e desajeitados como mascar,

estalar dos l&bios, mastigar etc.

2 PUPO (1971) caracteriza o "deja vu" e o "jamais v(i" como fendmenos da esfera intelectual, com a sensacéo de
familiaridade ou de estranheza, seja do meio ambiente, de objetos ou de pessoas, com rememoracdo de fatos
simples ou de vivéncias complexas, passadas e carregadas de tonalidade afetiva intensa.



Crises Mioclonicas
Faixa etaria
Duracéo

Sintomas

EEG ictal

Caracteristicas especiais

Crises Atbnicas
Faixa etaria
Duracgéo

Sintomas

EEG ictal

Crises Generalizadas tdnico-clonicas
(grande mal)

Faixa etaria

Duracgéo

Sintomas

EEG ictal

Caracteristicas especiais

Criangas e pré-adolescentes

1 a5 segundos

Curtos abalos em bragos ou pernas
Polipontas, pontas, ondas agudas e lentas.

Frequentemente ocorrem em série

Criancas e pré-adolescentes

Poucos segundos

Subita perda de ténus muscular causando lesdes
cranianas severas (quedas)

Polipontas, depressdo da atividade de base,

atividade rapida de baixa voltagem.

Qualquer idade

1 a 3 minutos

Grito inicial (algumas vezes), perda de tonus
muscular (queda), parada respiratoria, cianose,
convulsdes  tbnicas,  convulsbes  clbnicas,
relaxamento seguido de sono profundo
Freqlientemente  obscuro  por  contracBes
musculares

Possiveis cortes na lingua e incontinéncia urinaria

Fonte: GRAM (1990, p.18)

SANDER & HART (1999), descrevem que as crises generalizadas tonico-

clénicas ou crises convulsivas, também chamadas de "grande mal”, sédo

caracterizadas por movimentos ténicos, onde o paciente fica rigido, seguido de

movimentos clénicos intermitentes que acomete a maioria dos musculos,

seguido de breve relaxamento muscular. Apresentam lapsos de consciéncia por




poucos segundos e ndo sdo precedidas por nenhuma aura. Segundo ADAMS et
al (1985), estas crises s&o mais comuns e podem ocorrer tanto em adultos como
em criangas. A atividade muscular pode provocar salivacdo excessiva e a lingua
pode ser mordida.

Nas crises de auséncia (ou "pequeno mal™) a atividade normal é
interrompida, deixando a crianga subitamente livida e parada. De acordo com
SEPULVEDA(2000) as crises de auséncia se caracterizam pela momentanea
fixidez do olhar, de inicio subito, ndo precedido de aura e de fim abrupto, sem
confusdo mental.

REISSNER (1996), esclarece que quando esses ataques ocorrem muitas
vezes por dia, o desempenho escolar da crianca pode ser prejudicado e as vezes
sdo interpretados por pais e professores como desatencao(p. 25). Em geral,
essas crises ocorrem em criancas e tendem a desaparecer na adolescéncia.

Verifica-se, portanto, que as alteragcdes da consciéncia durante as crises
oscilam do comprometimento discreto que pode ser observado nas crises de
auséncia, ao coma, do grande mal. Entretanto ha casos em que as crises se
repetem, com perda de consciéncia, sem que a mesma seja recuperada.
GASTAULT(1985), explica que crises epiléticas recorrentes, sem recuperagdo
da consciéncia entre elas, caracterizam o Estado de Mal Epilético, o qual
constitui uma emergéncia médica pois pode ameacar a vida ou causar algum
dano cerebral.

No que se refere as crises mioclonicas, GUERREIRO & GUERREIRO
(1996) as caracterizam como movimentos involuntarios de flexdo que podem
ser razoavelmente fracos, limitados a uma parte do corpo ou ao corpo todo.

SANDER & HART (1999) por sua vez, ressaltam que as crises
mioclonicas também podem ocorrer em pessoas saudaveis, principalmente no
inicio do sono e sdo considerados, nesse caso, como fendmeno fisioldgico
normal. A mioclonia epilética geralmente estd associada a condi¢cbes mais

severas, que apresentam prejuizos progressivos.



As crises tonicas e atdnicas sdo muito raras, respondendo por menos de
1% das crises epiléticas observadas da populacéo geral (SANDER & HART,
1999, p.23). Nas crises atonicas a musculatura perde o tonus e o corpo cai
repentinamente no solo. Nao existem movimentos convulsivos. Durante a crise
tonica, aumenta-se o tonus muscular e a pessoa fica rigida, geralmente caindo ao
solo.

REISSNER (1996) informa que as crises aténicas e tonicas, geralmente,
sdo acompanhadas de danos corporais importantes, como ferimentos no rosto ou
na cabeca.

Esta classificacdo, por tipo de crise, inclui ainda as crises que s&o
consideradas "néo classificadas”, como ocorre nos pacientes que relatam crises
pouco frequientes e ndo presenciadas por outras pessoas, ou que as caracteristicas
das crises sejam diferentes das ocorridas nas crises parciais ou generalizadas,
como algumas crises neonatais (por exemplo, movimentos ritmicos dos olhos,

movimentos de mastigacéo e natacdo), explicam SANDER & HART (1999).

As crises epiléticas sdo também classificadas de acordo com a etiologia,

em epilepsias idiopaticas, sintomaticas e criptogénicas.

Epilepsias ldiopaticas: sdo as epilepsias transmitidas
geneticamente, com maior expressdao em determinadas
faixas etérias. Epilepsias Sintomaticas: sdo as epilepsias
cujas etiologias sdo identificadas.  Epilepsias
Criptogénicas: sdo as epilepsias de presumivel base
organica, sem que se esclareca a etiologia
(GUERREIRO & GUERREIRO, 2001, p.2, cap.1).

Na abordagem de REISSNER (1996), nas epilepsias idiopaticas (ou
primarias) existe

uma tendéncia geneticamente herdada a ter epilepsia,
mas a epilepsia em si ndo é hereditaria. Assim, fatores
como privacdo do sono ou luzes tremeluzentes podem



disparar convulsbes numa pessoa com predisposicao
genetica. (p.24)

SANDER & HART (1999) esclarecem que os termos “idiopatica" e
"criptogénica”, algumas vezes, sdo usados indiscriminadamente para doencas
que ndo tém causa identificada, mas isto deve ser evitado e o0 termo idiopatico
deve ser reservado para as sindromes hereditarias.

A seguir, no quadro 6 (pag. 27) apresentamos a classificacdo de crises
epiléticas de acordo com a etiologia:

Quadro 6 - Classificacédo Internacional das Epilepsias, Sindromes Epiléticas e
Disturbios Relacionados Com Crises

1. RELACIONADO COM A LOCALIZACAO (focal, local, parcial)
Idiopéticas

1.1 Epilepsia benigna da infancia com picos centro-temporais
Epilepsia da infancia com paroxismos occiptais

Epilepsia primaria de leitura

Sintomaticas (secundarias)
1.2 Epilepsia de lobo temporal
Epilepsia de lobo frontal
Epilepsia de lobo parietal
Epilepsia de lobo occipital
Epilepsia cronica progressiva parcial continua da infancia

Sindrome caracterizada por crises com fatores precipitantes especificos

Criptogénicas
1.3 Definida por:

Tipos de crise

Etiologia

Localizagdo anatomica




2. GENERALIZADAS
2.1 Convulséao benigna familial neonatal
Convulséo neonatal benigna
Epilepsia mioclénica infantil benigna
Epilepsia infantil (auséncia)
Epilepsia juvenil (auséncia)
Epilepsia mioclénica juvenil
Epilepsia com crises de grande mal ao despertar
Outras epilepsias generalizadas idiopaticas

Epilepsias com crises precipitadas por mecanismos especificos

Criptogénicas ou sintomaticas
2.2 Sindrome de West
Sindrome de Lennox-Gastaut
Epilepsia com crises miocldnicas-astaticas

Epilepsia com auséncias mioclonicas

2.3 Causa inespecifica
encefalopatia mioclénica precoce
encefalopatia epiléptica infantil precoce com episodios de supresséo
outras epilepsias generalizadas sintomaticas

2.4 Sindromes especificas

Crises epilépticas podem complicar muitas doencas

3. EPILEPSIAS INDETERMINADAS
3.1 Com crises focais e generalizadas
Epilepsias neonatais
Epilepsia miocl6nica grave infantil
Epilepsia com ponta-ondas continuas durante sono com ondas leves
Afasia epiléptica adquirida

Outras epilepsias indeterminadas




3.2 Sem aspectos generalizadas ou focais inequivocos

4. SINDROMES ESPECIAIS
4.1 Relacionadas a situacoes
Convulsoes febris
Convulsdes isoladas ou estado de mal epiléptico isolado

ConvulsGes que s6 aparecem quando existe exposicao a fatores tais como &lcool,

drogas, eclampsia, hiperglicemia.
Fonte: COMMISSION ON CLASSIFICATION AND TERMINOLOGY OF THE
INTERNATIONAL LEAGUE AGAINST EPILEPSY (1989, p.399)

SANDER & HART (1999) mostram que 60 a 70% das epilepsias
relacionadas a localizacdo originam-se no lobo temporal e a maioria das crises
comecga no hipocampo ou na amigdala. Sintomas autonémicos, distdrbios da
consciéncia e automatismos sdo as principais manifestacdes dessas crises.
Acrescentam ainda que, cerca de 20% a 30% das epilepsias originam-se nos
lobos frontais e apenas cerca de 10% de todas as epilepsias relacionadas a
localizacdo originam-se nos lobos parietais e occipitais.

As crises originadas nos lobos occipitais caracterizam-se por fenémenos
visuais, enquanto as dos lobos parietais se manifestam por alucinagdes visuais,
experiéncias somatosensoriais e anormalidades da imagem corporal, explicam
BOSHES & GIBBS (1974).

GRUNSPUN (1992) ressalta que, como vimos, as manifestacGes clinicas
dependem das funcdes relacionadas ao lugar de origem das descargas
excessivas, da sua intensidade e forca de propagacdo, recrutando setores
associados fisiologicamente, ou areas distantes.

A forma de epilepsia que se desenvolve depende da idade, na época da
lesdo. Assim, o cérebro imaturo tende a reagir com uma resposta difusa que se
propaga, mesmo quando a lesdo é localizada. Dessa forma, as criangas podem

sofrer convulsbes em circunstancias facilmente superaveis pelos adultos, assim



as crises epiléticas generalizadas sao muito mais comuns em criangas do que em
adultos. Além disso, quando a epilepsia focal se desenvolve na infancia,
costuma se localizar no lobo occipital; entre criancas na idade escolar € mais
comum na éarea temporal média e nos adultos na &rea temporal anterior,
explicam BOSHES & GIBBS (1974).

SANDER & HART (1999) explicam que, embora as crises epiléticas
sempre indiqguem um processo anormal, nem todas as crises sdo indicativas de
doencas cronicas, podendo ser apenas sintomas de doencas neurologicas, como
meningoencefalite, trauma cranioencefalico, doencgas cerebrovasculares ou
doengas clinicas, como anoxia, hipoglicemia, insuficiéncia renal e hepaética.
Mas, nesses casos, ndo sao consideradas doencas epiléticas, apesar de constar na
classificacdo ILAE de sindromes epiléticas (sindromes especiais) (Ver Quadro
6, pag.27)

Na regido de Cataldo-GO, embora ndo existam dados epidemioldgicos
precisos, a pratica dos médicos neurologistas da cidade e a Associacdo de
Epilepsia do Sudeste Goiano estimam que a maior causa de epilepsia em
criancas sdo problemas ou traumas decorrentes do parto, o que se deve
principalmente a ma qualidade da assisténcia medica no periodo pré-natal;
havendo também, na infancia, alto indice de epilepsia devido a doencas
infecciosas como caxumba, meningite, toxoplasmose e neurocisticercose. Em
adultos jovens prevalece a neurocisticercose como principal causa de epilepsia,
tendo em vista ser a populacgdo basicamente de origem rural. Em adultos velhos,
0s acidentes vasculares cerebrais séo responsaveis por cerca de 70% dos casos

de epilepsia na regiéo.

1.1.5. ASPECTOS PSIQUIATRICOS:



De acordo com SEPULVEDA (2000), os aspectos psiquiatricos da crise
epilética foram muito discutidos e ressaltados no seculo XIX e na primeira
metade do século XX, periodo em que o0s epiléticos eram tratados nas
enfermarias psiquiatricas devido ao grande envolvimento dos psiquiatras nesses
estudos.

Por muito tempo, a epilepsia foi considerada sinbnimo de convulsdo. Mas
verificou-se que alguns pacientes apresentavam também sintomas psicologicos
como aos dos doentes mentais e, entdo, a psiquiatria passou a inclui-la entre as
psicoses. As epilepsias com localizacdo nos lobos temporais sugerem maior
probabilidade de gerar alteracdes de personalidade.

De acordo com BALLONE (2001), muitos autores da area da psiquiatria
tém usado o termo "Personalidade Epilética” para designar um conjunto de
caracteristicas psiquicas associadas a atividade disritmica do sistema nervoso
central, especialmente do lobo temporal.

Assim, COELHO (1975) identifica a personalidade do epilético como
caracterizada por sinais de irritabilidade, explosividade, instabilidade de humor,
agressividade, tendéncias compulsivas, dependéncia afetiva exagerada, com
necessidade de aproximacdo com o0s outros, medo imotivado e é&nimo
depressivo, entre outros.

Caracteristicas como dificuldades de relacionamento, comportamento
agressivo e intensificacdo das emocdes, sdo apontadas por WILLIANS (1968)
como proprias das epilepsias do lobo temporal.

MATARAZZO (s/d), em seus estudos, reconhece alteracbes de varias
areas do psiquismo como manifestacdes permanentes dos pacientes epiléticos.
As alteracOes de afetividade sdo descritas por essa autora, englobando a
agressividade, a irritabilidade, o medo e a depressdo. Esta ultima com a
marcante caracteristica de apatia depressiva, mais que a tristeza, propriamente
dita, e enfatiza também o medo patologico, imotivado e com inicio precoce na

infancia.



As teorias psiquiatricas visando explicar a personalidade epilética, sdo
varias e muitas vezes se contradizem. Os epileptélogos, por sua vez, se recusam
a aceitar a idéia, defendendo que a epilepsia resulta de um disturbio fisioldgico
do sistema nervoso e ndo de conflitos intrapsiquicos. A seguir apresentamos
algumas anélises dos psiquiatras que tratam a questdo da epilepsia.

GRUNSPUN (1992) explica que para uns, a personalidade epilética teria
um determinismo psicoldgico, mesmo aparecendo como sintoma de uma leséo
organica. Para outros estudos, as caracteristicas da personalidade observada nos
epiléticos seria conseqiiéncia das atitudes sociais, da familia. Para outros ainda,
a personalidade seria manifestacdo de lesbes organicas subjacentes, enquanto
outro grupo defende a personalidade epilética como consequéncia dos efeitos
toxicos dos medicamentos.

O autor se refere, ainda, a estudos que consideram este tipo de
personalidade como manifestacdo exclusiva da epilepsia do lobo temporal.

BOSHES & GIBBS (1974) em estudos sobre epilepsia, concluem que a
maioria dos epiléticos € normal do ponto de vista de sua personalidade e de suas
funcdes psicoldgicas, mas aproximadamente 40% dos pacientes com epilepsia
psicomotora (lobo temporal) apresentam transtornos severos da personalidade e
que uma terca parte desse grupo pode ser classificada como psicéticos.

De acordo com outra abordagem, SANDER & HART (1999) esclarecem
que

embora existam diversos fatores que poderiam explicar
uma “personalidade epiléptica”, inclusive o efeito da
medicacdo, isolamento social, o estigma da epilepsia, a
superprotecdo paterna e a lesdo cerebral subjacente, a
existéncia de um distarbio de personalidade nos
pacientes com epilepsia na auséncia desses fatores
permanece sem comprovacao.(p.132)

O conceito errbneo de personalidade epilética, arraigado no consenso de

médicos e leigos, ocasiona empecilho importante a reabilitacdo tanto do



epilético como de sua familia, assim como confunde e deturpa, quando se pensa
no problema social da epilepsia, observa PUPO (1971).

Portanto, até prova em contrario, ndo existe relacdo entre distarbios de
comportamento e epilepsia, pois os estudos se mostram ainda insuficientes para
se aceitar a hipotese como valida. Sendo assim, personalidade epilética é uma
nocdo vaga, de um conceito do passado, estabelecida por estudos feitos com
pacientes internados em hospitais psiquiatricos, que apresentavam epilepsia e
perturbacdo mental, de onde prevaleceu a associacdo entre a epilepsia e a
desordem mental. Contudo, pode-se perceber que a caracterizagdo de uma
possivel personalidade epilética implica registro de tracos de personalidade, que
descrevem ou rotulam os epiléticos (independentemente do tipo de crise e do
controle das mesmas) como pessoas agressivas, pegajosas, irresponsaveis,
inseguras, distraidas, exageradas, depressivas e ansiosas. Ou seja, reforca ainda
mais 0 estigma da epilepsia, contribuindo para reagGes negativas do grupo,
levando a rejeicao do epilético pela segregacéo.

Dessa forma, pode-se pensar os distirbios de comportamento mais
diretamente relacionados aos conflitos travados entre epilético e o seu ambiente,
em geral desfavoravel, do que problemas ligados a sua prépria personalidade.

Nesse contexto, PUPO (1971) afirma que:

0s epiléticos, ndo do lobo temporal, séo, em sua maioria
individuos perfeitamente seguros de si, bem integrados,
normais. Quando bem controlados pela terapéutica
anticonvulsiva e quando restaurados em sua confianca
em si proprios, sdo individuos que exercem normalmente
sua vida social, familiar, profissional, muitos deles,
mesmo exercendo profissdes liberais ou desempenhando
cargos de maior responsabilidade. Seus problemas
iniciais quando presentes, sdo os problemas psicologicos
de um individuo que foi vitima, desde a adolescéncia, de
restricoes de toda ordem, de incompreensdes, de falta de
confianca em si mesmo e, sobretudo, de rejeicdo social.
(p.148)



Conforme foi apresentado anteriormente, nas civilizagdes mais antigas, a
epilepsia era vista como puni¢do divina por comportamento pecaminoso.
Avangando mais um pouco na historia, no final do século XIX e inicio do século
XX, 0s psiquiatras

dispensaram a nocdo do envolvimento divino na
epilepsia, mas substituiram esta pela idéia de que a
epilepsia poderia causar comportamento maligno.
Sugeriram todo tipo de teoria ligando a epilepsia a
criminalidade, a deterioracdo mental, a raiva
incontrolavel e aos tragcos estranhos de personalidade,
explica REISSNER (1996, p.239).

Nessa perspectiva, qualquer que seja a abordagem, a epilepsia se vé
envolvida de mitos, estigma, levando a restricdes muitas das vezes infundadas,

mas que tém se propagado ao longo das geracoes.

1.1.6. ASPECTOS COGNITIVOS E ESCOLARIDADE:

De acordo com a Associacdo Brasileira de Epilepsia (2001), a epilepsia
ndo é causa de prejuizos relacionados a condicdo intelectual e escolaridade, no
entanto ela pode eventualmente estar associada ao retardo mental, levando nesse
caso, a uma queda da capacidade intelectual.

Tratando-se de alteracbes de fungdes cognitivas relacionadas a epilepsia,
tanto em criancas como adultos, MADER (1996) esclarece que, fatores clinicos,
como tipo e freqiéncia das crises, o0 inicio prematuro das crises, a localizacdo do
foco epileptogénico e as drogas antiepiléticas (podem causar sonoléncia, fadiga),
causam interferéncia, podendo levar a queda progressiva da capacidade

intelectual.



Além desses fatores, devem ser considerados 0s aspectos psicossociais,
que também podem limitar a capacidade de aprendizagem do epilético, tendo em
vista que a baixa expectativa de pais e professores em relagcdo as criancas com
epilepsia, pode colaborar para um desempenho inferior ao possivel potencial
inato, explicam GUERREIRO & GUERREIRO (2001).

ADAMS et al (1985) relatam que, como resultado de preconceitos,
ignorancia e supersticdo, nega-se a muitos epiléticos o direito e a oportunidade
de receberem educacdo, de trabalharem e muitos ndo recebem nem os
tratamentos médicos. Freqlientemente pensa-se no epilético como portador de
lesdo cerebral grave, convulsées incontrolaveis e retardamento mental.

Nesse sentido, GRUNSPUN (1992) explica que as crises classicas com
quedas e perda de conhecimento, convulsdes e outros sintomas dramaticos
dificultam a admissdo, ou mesmo a permanéncia desses alunos no ambiente
escolar. Freqlientemente as escolas ndo desejam conserva-los em classe, ndo s6
pelo receio dos acidentes que possam ocorrer durante as crises, como também
para evitar as outras criancas a forte emoc¢édo que lhes causaria presenciar uma
convulséo.

Por outro lado, OBIOLS (1971) esclarece que € muito importante para
essas criangas ndo se verem segregadas das demais. Essa segregacdo pode ser
altamente nociva para o desenvolvimento da personalidade (essa atitude do
professor so se justifica quando o numero de crise for muito alto, nesse caso a
crianca ndo deve ir a escola). O autor explica ainda que essa situacdo deve ser
combatida explicando que esse receio é totalmente injustificado, ja que o risco é
minimo e que o efeito traumatico que pode causar aos alunos pode ser evitado
por uma explicagao.

O desempenho educacional da crianca portadora de epilepsia é afetado
por varios fatores que levam a restricdes e limitacdes diversas, incluindo efeito

de medicamento, de crises subclinicas que causam lapsos de concentracdo ou



outros distarbios cognitivos e o tempo fora da escola em consequéncia das
crises, explicam SANDER & HART (1999).

GUERREIRO & GUERREIRO (2001) relatam que a epilepsia em geral
ndo € bem compreendida, causando medo e fazendo com que essas pessoas
tendam a se esconder ou esconder o seu diagnostico. A crianca ndo discute
abertamente sua condicdo e desde cedo ja comeca a vé-la como algo negativo,
estigmatizante, que interfere sensivelmente na sua qualidade de vida.

GRUNSPUN (1992) defende que:

0S enormes progressos conseguidos pela medicina no
tratamento da epilepsia, em nosso século, ainda néao
estao suficientemente divulgados, o que explica a posicéo
inadequada da humanidade frente a esta sindrome,
acarretando importante problema familiar e social. A
crianca epilética, qualquer que seja a forma de
manifestacdo que apresenta, esta sempre ameacada de
rejeicéo ou superprotecdo. (p.221)

De acordo com GUERREIRO & GUERREIRO (2001), o tratamento
moderno para a epilepsia estd comprometido ndo sé com a prevencédo das crises,
mas também, e ndo menos importante, com a prevenc¢édo do desajuste social.

Dessa forma, a Associacdo Brasileira de Epilepsia (2001) avalia que o
impacto da epilepsia na vida das pessoas ultrapassa as limitaces fisicas,
gerando conflitos e conseqiiéncias mais graves do que a propria ocorréncia das
crises. O epilético deve, portanto, aprender a lidar com o distarbio e com 0 meio
em que vive, reconhecendo-se como individuo importante e atil a sociedade.

Nesse sentido, SOUZA & GUERREIRO (1996) esclarecem que, assim
como o grupo familiar, a escola e a sociedade também impdem limitacdes ao
epilético. Como freqlientemente a epilepsia comecga na infancia, as criangas
aprendem rapidamente, atraves do comportamento estigmatizador dos pais, a

sentirem-se apreensivos a respeito da epilepsia.



Conforme abordagem de GRUNSPUN (1992), na nossa cultura, a
escolaridade assume um papel muito importante na vida da crianca. As atitudes
dos pais e professores, principalmente, influenciardo em muito no rendimento
dessas criangas. A atitude positiva dos professores, na compreensdao do
problema por conhecimento correto da epilepsia, facilitara o aprendizado e o
acompanhamento escolar.

GOMEZ (1971) nos lembra ainda que a atitude de superprotecédo escolar
pode traduzir-se na separacdo das criangas dos jogos e atividades desportivas,
gerando nas criangas sentimentos de inferioridade e reagcbes de carater
depressivo ou hipocondriaco.

Diante do exposto e tendo em vista 0s inUmeros beneficios da préatica
esportiva, o professor de Educacéo Fisica, especialmente, tem muito a contribuir
com o epilético no sentido de estimular e possibilitar sua participacdo em
atividades fisicas que proporcionem ganho de auto-estima, maior
reconhecimento e convivio social, senso de controle sobre a doenca, reducédo da
ansiedade, da depresséo e do estigma e regularizacdo do sono, explicam
GUERREIRO & GUERREIRO (2001).

Existem controversias entre os médicos sobre a pratica de atividades
fisicas por pacientes epiléticos, mas as evidéncias tém mostrado os beneficios
que essa pratica pode proporcionar. A relacdo da pratica de atividades

fisico/recreativas e a epilepsia sera melhor discutida a seguir.

1.1.7. ASPECTOS COMPLEMENTARES:



De posse das consideracdes anteriores, pode se entender a epilepsia como
um disturbio que provoca reacdes sociais, no sentido de isolar o individuo
epilético, levando-o a restricbes nos seus direitos humanos basicos, como:
conseguir e manter o emprego, liberdade de locomocdo, de obter completa
educacdo ou de anseios intimos como casar e construir sua familia.

Nessa perspectiva, alguns dados complementares relativos a epilepsia
serdo citados para dar ao leitor uma visdo global do assunto, porém nao o0s
utilizaremos em nosso trabalho.

Assim como a prética de atividades fisicas contribui para melhorar a auto-
estima e a integracdo social, o emprego também é um fator de realizacdo
pessoal. No entanto, a Associacdo Brasileira de Epilepsia (2001) esclarece que
existe uma maior taxa de desemprego ou sub-emprego entre individuos com
epilepsia do que na populacdo em geral, sendo que, o preconceito é um dos
principais fatores que sustentam esse procedimento, pois a epilepsia, na maioria
dos casos, ndo incapacita os individuos para o trabalho, aléem de que, a taxa de
absenteismo por doencas e acidentes de trabalho ndo € mais fregliente nos
epiléticos que nos demais trabalhadores, e os indices de produtividade séo iguais
Ou maiores entre os epiléticos.

Essa discriminacdo acaba sendo aceita como legitima pelo epilético que
também se discrimina e se exclui do mercado. Com crises controladas deve
buscar o seu espaco de trabalho onde se sinta adaptado e sem riscos de vida e,
assim, tentar a sua integracdo social, econdmica e realizacdo pessoal, ressaltam
SOUZA & GUERREIRO (1996).

Quanto a direcdo de veiculos por epiléticos, a legislacdo brasileira exige
um periodo de no minimo um ano sem crises € com acompanhamento medico,
para entdo, dirigir somente veiculos da categoria B, isto &, carros de passeio. De
acordo com as estatisticas, a freqliéncia de acidentes de transito com epiléticos
pouco difere da populacdo em geral, sendo que o0 nimero é extremamente mais

elevado com alcoolistas, informa a Associacdo Brasileira de Epilepsia (2001).



A necessidade de habilitacdo para dirigir veiculos representa para 0s
epiléticos uma forma de se integrar a sociedade, uma forma de se tornar
autbnomo. Isto e tdo significativo para essa populacdo que, de acordo com
VERINOVICH et al (1996), a maioria dos pacientes epiléticos coloca como um
dos principais motivos para a cirurgia, o seu desejo de habilitar-se para dirigir
veiculos automotivos.

Por outro lado, explicam 0s mesmos autores, que apds tratamento
cirurgico, entre 52% e 100% dos pacientes com epilepsia do lobo temporal
apresentam deficit no campo visual. No entanto, muitas vezes, nem é notado
pelo paciente, mas no caso de dirigir veiculos pode ser um grande problema.
Acrescentam ainda, que nos paises da Europa, esse déficit implica na proibicédo
para tal habilitacao.

Dessa forma, considerando que a epilepsia € um distirbio que pode
envolver alteracbes de consciéncia, torna-se extremamente necessario que o
epilético, através de um processo educativo eficiente, tome consciéncia do que
representa para ele e para os outros a realizagdo de atos como a direcdo de
veiculos e a ingestdo de alcool. Sendo assim, ele deve ser responsavel pelos
riscos a que se expde e expbe 0s outros, mesmo tendo as crises ja controladas,
pois muitas vezes o préprio medicamento impde limitacBes, como a falta de
atencdo, sonoléncia e diminuicdo dos reflexos. Percebe-se portanto que a
questdo néo é simplesmente legal.

Dados da literatura sugerem que a fertilidade das mulheres com epilepsia
€ menor do que a da populacdo em geral, apesar das razdes para tal serem
complexas.

SANDER & HART (1999) explicam que é provavel que fatores
hormonais, sociais e outros contribuam para essa reducédo da fertilidade.

A sintese da globulina de ligacdo com os hormonios
sexuais que se liga a testosterona e ao estrogénio €
aumentada pela fenitoina, carbamazepina e ferro
barbital, reduzindo assim a concentracdo de esteroides



sexuais livres. A inducdo enzimatica causada pelas
drogas antiepilépticas pode aumentar a depuracdo dos
hormonios sexuais. O aumento dos niveis de prolactina
apos as convulsdes, especialmente se forem frequentes,
pode interferir com o eixo hipotalamo-hipofise-génadas e
afetar a funcéo hipotalamica (p.124).

GUERREIRO & GUERREIRO (2001) afirmam que a mulher com
epilepsia apresenta maior risco de complicacdes, tanto durante a gravidez como
no trabalho de parto e complicagdes para o feto do que na populacdo em geral.

No entanto, 90% delas tém filhos saudaveis.

Disfuncbes sexuais também parecem ser mais comuns em pessoas
epilépticas. Conforme GUERREIRO & GUERREIRO (2001), alguns estudos
mostram que a hipossexualidade chega a atingir 28% a 67% dos pacientes com
epilepsia. A hipossexualidade refere-se a reducdo de um ou mais elementos da

sexualidade, como libido, prazer e poténcia sexual.

No entanto, a atividade sexual ndo aumenta a frequéncia das crises, a ndo
ser que interfira na cota diaria de sono. A abstinéncia sexual, por sua vez, ndo

melhora nem piora a epilepsia.

Nesse contexto pode se perceber que 0s aspectos relacionados a
sexualidade, assim como outros fatores ja mencionados, interferem

significativamente na qualidade de vida do epilético.

1.1.8. ACOES PREVENTIVAS EM EPILEPSIA:



A prevencdo da epilepsia, como agravo em determinada populacdo, esta
diretamente ligada as condicdes de vida e assisténcia medico-sanitaria prestada a
ela. Em decorréncia disso, é importante que se faca o diagnostico integral do

disturbio, destacando o problema em si e em relagcdo ao ambiente.

Tendo em vista que a epilepsia &€ um distdrbio causado por inumeros
fatores ja discutidos, sdo necessarias estratégias diversas, tanto para a prevencéo
em si, como de suas consequéncias. Assim essas acbes visam diminuir a
incidéncia da epilepsia, diminuir os danos causados as pessoas epiléticas e
reabilitar pessoas descapacitadas por ela. Dessa forma, as acGes preventivas

podem se dar a nivel priméario, secundario e terciario.

De acordo com BRASIL (1994), a prevencdo primaria da epilepsia pode
se dar através de acGes como: aconselhamento genético; cuidados pré-natais;
parto seguro; imunizacdo; controle de doencas infecciosas e parasitarias, como:
meningite, cisticercose, malaria, esquistossomose; controle da febre em
criancas; prevencdo de traumatismos cranianos; tratamento da hipertensdo, que

podera resultar em diminuicdo de acidentes vasculares cerebrais.
REISSNER (1996) relata que

entre 0s aspectos mais promissores da pesquisa futura
incluem-se a deteccdo da doenca pré-natal, o
desenvolvimento de vacinas para doencas infecciosas que
tém predilecdo pelo sistema nervoso e 0s avangos na
genética molecular que permitirdo a deteccdo de
distarbios bioquimicos entre as epilepsias geneticamente
determinadas, que denominamos idiopaticas (p.50).

A nivel de prevencédo secundaria da epilepsia, BRASIL (1994) indica o
tratamento medicamentoso adequado; educacdo dos pacientes e das pessoas com

envolvimento mais proximo, sobre o estilo de vida, como controlar situacfes de



risco em potencial; prevencdo de desvantagens sociais através de colaboracao

dos medicos, professores, familias, enfim, a sociedade em geral.

Na prevencdo terciaria, BRASIL (1994) sugere acGes que promovam a
reabilitacdo psicossocial e vocacional; apoio psicossocial (organizacdo de
grupos de apoio aos epileticos e familiares); remocdo de regulamentos e

legislacdo restritivos.

PUPO (1971) observa muito bem que diagnosticar o epilético em sua
totalidade é fazer profilaxia de desajustamentos, os quais podem tornar 0S
individuos infelizes, inseguros, inlteis, podendo até leva-los a atos de desespero.

Nessa perspectiva, a educacdo sobre a epilepsia deve fazer parte do
programa de tratamento e deve ser dirigida a todas as pessoas que convivem
com o epilético, incluindo-se a familia, a escola e a sociedade em geral, ou seja,

promover a educacéo profissional e pablica sobre esse distarbio.

1.1.9. TRATAMENTO:

Na ultima década, especialmente, o tratamento da epilepsia tem tido
grandes avancos. N&o sO tém surgido novos medicamentos (drogas
antiepilépticas - DAE), como também algumas terapias alternativas como a dieta
cetogénica, a cirurgia da epilepsia e a estimulacdo do nervo vago. Esses avangos
da medicina tém melhorado substancialmente a qualidade de vida de muitos
pacientes, explica MIRANDA (2001)..



O tratamento medicamentoso, até certo ponto, depende da natureza, da
severidade, da freqliéncia e da previsibilidade das crises. Os objetivos seriam,
portanto, prevenir as crises, pois podem levar a impedimentos fisicos, sociais,
psicoldgicos, vocacionais e recreacionais, alterando tanto a qualidade de vida da
pessoa como sua habilidade de enfrentar o problema esclarecem SANDER &
HART (1999). SEPULVEDA(2000) acrescenta que todos esses fatores devem
ser considerados, mas o epilético € um ser humano com organizagdo bioldgica
complexa e de caracteristicas psicologicas importantes. Mas 0 que pode
influenciar a resposta ao medicamento é o tratamento dado ao epilético e nédo a
epilepsia.

MIRANDA (2001) relata que os adolescentes epiléticos nem sempre
obtém tanto éxito no tratamento quanto outros pacientes; isto porque nessa idade
ndo se aceitam as restricoes que o tratamento exige. S&o eles os mais afetados
pela falta de sono e pelo uso de alcool, drogas e cigarros. Sdo também 0s mais
afetados pela epilepsia fotossensivel, que pode se desencadear tanto por estar

frente a televisdo, quanto pelo efeito das luzes em uma discoteca.

GUERREIRO & GUERREIRO (2001) ressaltam que o uso combinado de
drogas antiepiléticas e esterdides anabolizantes diminui a eficacia no tratamento.
Por outro lado, 0 uso de anabolizantes, mesmo em individuo nédo epilético, pode

levar a uma doenca cerebral que, eventualmente, desencadeia crises epiléticas.

Na abordagem de GRUNSPUN (1992), a psicoterapia deve ser
considerada mais uma das terapéuticas da epilepsia, pois tem por finalidade
facilitar a reabilitacdo do paciente a uma vida tdo préxima da realidade quanto
possivel, dentro das limitacbes que o préprio distarbio implica. Deve ser
indicada ndo so ao portador de epilepsia, mas também a familia e ao meio social,

para que o individuo epiletico complete seu desenvolvimento vital.



De acordo com FERNANDES & SOUZA (2001) o tratamento € mais
eficaz quando o médico, além de avaliar os sinais da doenca, abre espaco para o
paciente e/ou familiares colocarem suas dificuldades a respeito de estar doente
ou de ter alguém doente em casa. Dessa forma, amplia a perspectiva de
atendimento integral ao paciente e sua familia, prevenindo uma relacédo

inadequada entre os mesmos, através de informacdes corretas.
Nesse sentido, PUPO (1971) afirma que:

O estado de espirito de confianga, a substituicdo
progressiva do natural pessimismo desses pacientes por
um otimismo confiante, a nocéo de que ele nédo ira mais
carregar a "pecha" de epilético, a nocdo de que seus
familiares ndo tém de se envergonhar dele, a nocdo de
que seus filhos e filhas poderdo se casar e procriar, Sao
elementos psicoldgicos por demais convincentes para que
a aceitacdo e a compreensdo do programa sejam feitos
com a maior colaboracéao de todos. (p.137)

Sendo assim, o portador de epilepsia deve inicialmente ser encarado como
individuo humano, em sua personalidade, sua profissao, suas condi¢des de vida,

seus problemas psicoldgicos e, particularmente, 0 ambiente em que vive.

1.1.10. EPIDEMIOLOGIA:



SHORVON (1990) coloca que, estudos de incidéncia e prevaléncia da
epilepsia tém sido relatados em muitos paises, mas as comparacdes Sao
freqlientemente dificeis, porque as investigacbes tém adotado diferentes
definicdes, critérios, diagndsticos variados e diversos esquemas de classificacéo
da epilepsia; além disso, a selecdo tendenciosa é um fator importante. Os indices
sdo maiores na infancia, atingem um platd no inicio da vida adulta e novamente
aumenta entre os idosos. A maioria dos estudos mostra um leve predominio da
epilepsia no sexo masculino.

Dados apresentados por SEPULVEDA (2000) mostram que a epilepsia é
o disturbio neuroldégico mais comum na adolescéncia, sendo responsavel por
63% dos problemas neuroldgicos e por 9,9% do total de pacientes examinados
em uma clinica americana especializada.

De acordo com CAVALHEIRO, YACULBIAN, SANABRIA (2001), a
prevaléncia da epilepsia nos paises desenvolvidos € estimada em torno de 0,5%
e que 5% a 7% da populacéo tenham pelo menos uma crise epilética ao longo da
vida. Calcula-se, ainda, que o numero de individuos afetados seja ainda maior
nos paises em desenvolvimento, sendo estimado atualmente cerca de 2,5
milhdes de epiléticos no Brasil.

GRAM(1990) informa que uma das questdes levantadas imediatamente
pela familia, quando uma crianca se apresenta com crises, € a provavel
cronicidade da condigéo e, em seguida, o prognéstico®.

De acordo com REISSNER (1996), o progndstico para o controle das
crises é bastante positivo, indicando que entre 70 e 80% de todos os pacientes
com epilepsia vao ficar livre do problema e que 50% desses ndo vdo mais

precisar tomar medicamentos. Acrescenta ainda que, 20 a 30% dos pacientes

¥ GUERREIRO (1999, p.3) define prognéstico em epilepsia, como a probabilidade de o paciente entrar num
periodo de remissdo das crises.



evoluirdo para uma epilepsia cronica e uma minoria destes vao apresentar
deterioracéo fisica e intelectual.

Dados da Campanha Global "Epilepsia saindo da obscuridade", lancada
no Brasil em 1998 pela Liga Internacional Contra a Epilepsia e Organizacao
Mundial de Sadde, indicam que nos paises em desenvolvimento 0s servigos
médicos para pessoas com epilepsia sdo deficientes ou inexistentes, levando
60% a 90% das pessoas com epilepsia a ndo terem acesso a tratamento
medicamentoso. Por outro lado, Estudos da Organizacdo Mundial de Saude
(2001) tém mostrado que a epilepsia causa
séria sobrecarga econdmica a Saude Publica, sendo que os servigos medicos
para pessoas com epilepsia sdo inadequados e distribuidos heterogeneamente
nos paises desenvolvidos e sdo deficientes ou inexistentes em paises em
desenvolvimento. Citam ainda, que poucos governos ou departamentos de saude
tém planos para pessoas com epilepsia, a despeito da escala do problema em

ambito mundial.

1.2.  ATIVIDADE FISICA, APTIDAO FIiSICA, EXERCICIOS FISICOS,
SAUDE E QUALIDADE DE VIDA EM EPILEPSIA.



A atividade fisica tem merecido a atencdo de diferentes areas de pesquisa,
da midia e da Saude Publica em todo o mundo, especialmente em relacdo as
adaptacOes do organismo humano decorrentes dessa préatica, seja nos aspectos da
performance, da salde e da qualidade de vida das pessoas em todas as idades.

Para melhor compreensdo da tematica, o (re)conhecimento e a
apropriacdo dos conceitos utilizados na literatura especializada tornam-se
fundamentais. Nesse sentido, serd feita uma explanacdo de alguns conceitos
amplamente divulgados, como: atividade fisica, exercicio fisico, aptidao fisica,
salde e qualidade de vida, relacionando-os de forma especifica as questdes da

epilepsia.

1.2.1. ATIVIDADE FISICA

Para CASPERSEN, POWELL, CHRISTENSON (1985), o termo
"atividade fisica" pode ser definido como: o dispéndio energético proporcional
ao trabalho muscular, relacionado com aptidao fisica. (p.127)

Pode-se dizer, entdo, que qualquer movimento corporal realizado por
musculos esqueléticos que resulte em gasto energético € uma atividade fisica
(MATSUDO & MATSUDO, 1994, p.14009).

Conforme exposto por NAHAS (2001), por atividades fisicas entende-se
as atividades ocupacionais (trabalho), atividades da vida diaria (comer, banhar-
se, vestir-se), o deslocamento (transporte) e as atividades de lazer, incluindo
exercicios fisicos, danca, artes marciais e outras.

ARRUDA & NETO (1999) relatam que muitos estudos sugerem uma
influéncia benéfica da préatica regular de atividade fisica na aptiddo fisica

relacionada a saude de criancas e adolescentes. No entanto, ainda existem



algumas ddvidas quanto ao tipo de atividade e ao limiar diferencial de duracgéo e
intensidade em criancas e adolescentes.

Com relacgdo aos adolescentes, NAHAS (2001) aponta que eles estdo cada
vez mais envolvidos com atividades passivas de lazer, como videogame, TV e
Internet e, a0 mesmo tempo, estdo sendo progressivamente privados das aulas
regulares de Educacéo Fisica, devido a dispensas faceis e eliminacdo nos cursos
noturnos.

ARRUDA & NETO (1999) esclarecem que, a prética de atividade fisica
na infancia e na adolescéncia € um fator necessario, aconselhavel e positivo para
0 crescimento, desenvolvimento e aptidéo fisica, desde que seja administrado de

forma adequada por profissionais de educacéo fisica.

1.2.2. APTIDAO FISICA:

Por aptiddo fisica do individuo entende-se

a capacidade de realizar um trabalho fisico no dia-a-dia,
sem prejuizo do equilibrio bioldgico, psicologico e social
(MATSUDO, 1992 apud MATSUDO & MATSUDO,
1994, p.1409);

conjunto de atributos que uma pessoa tem ou alcanca que
se relaciona com a habilidade de desempenhar atividade
fisica (CORBIN; LINDSAY; WELK, 2000, p.218).



Capacidade que um individuo possui para realizar
atividades fisicas. Esta caracteristica humana pode
derivar de fatores herdados, do estado de salde, da
alimentacdo e, principalmente, da pratica regular de
exercicios fisicos. (NAHAS, 2001, p.33).

Na abordagem de PATE (1988) a aptidao fisica pode ser definida como a
capacidade de executar tarefas diarias com vigor e energia, demonstrando tracos
e capacidades que estdo associadas com um baixo risco no desenvolvimento
prematuro de doencas hipocinéticas, entendidas como doengas associadas a
inatividade, ao sedentarismo.

NAHAS (2001) distingue duas formas de abordagem da aptidao fisica:

-aptiddao fisica relacionada a performance motora, que abrange os
componentes necessarios a uma boa performance, no trabalho e nos
esportes;

- aptidao fisica relacionada a saude, que congrega componentes da aptiddo
fisica (aptiddo  cardiorrespiratoria,  forca/resisténcia  muscular,
flexibilidade, composicdo corporal), que estdo associados com a
promocao da saude ou a prevencdo de doengas, minimizando o risco de

desenvolver doencas associadas a baixos niveis de atividade fisica.

1.2.3. EXERCICIOS FISICOS:

No que diz respeito ao exercicio fisico, este esta proximamente

relacionado ao conceito de atividade fisica, no entanto, ndo sdo sindbnimos.



O termo "exercicio™ pode ser definido como a representacdo de uma
parte da atividade fisica, que € planejada e tem como um de seus intuitos, a
promogdo ou a manutencdo dos componentes da aptiddo (CASPERSEN,
POWELL, CHRISTENSON, 1985, p.129).

O exercicio pode ser definido ainda como

uma das formas de atividade fisica, planejada,
sistemética e repetitiva, que tem por objetivo a
manutencéo, desenvolvimento ou recuperacdo de um ou
mais componentes da aptiddo fisica (NAHAS, 2001,
p.224).

De acordo com 0 mesmo autor, 0s exercicios fisicos, incluem atividades
de niveis moderados ou intensos, tanto de natureza dinamica como estatica.

Os conceitos de atividade fisica, exercicio fisico, aptiddo fisica,
apresentam-se fortemente associados, relacionando-se as condicGes gerais de
saude, bem-estar e qualidade de vida, apontando principalmente para mudancas

de habitos e comportamentos diarios.

1.2.4. SAUDE:

A ciéncia tem avangado muito em todas as direcdes, tendo como objetivo
principal aumentar a producdo do homem, seus conhecimentos tecnicos e 0 seu
tempo de vida. No entanto, ndo tem tido preocupacdo com a verdadeira
qualidade de vida, satide e dignidade do ser humano. E um momento de se
reavaliar e repensar os verdadeiros valores do homem, dando um novo enfoque
sobre conceitos basicos de educacdo e saude pela familia, governo, escola e

sociedade.



No entanto, conceituar sadde ndo é tarefa facil. Uns a entendem como
simples auséncia de doencas, mas outros, embora ndo apresentem doencas,
vivem em estado tdo precario, inaptos a vida em grupo, que é dificil aceita-los
como saudaveis, declara GONCALVES (1997).

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (2001), a saude pode ser
definida como um estado de completo bem-estar fisico mental e social e ndo
apenas a auséncia de doencas ou enfermidades.

Na concepc¢do de NAHAS (2001) a Saude pode ser considerada como

uma condicdo humana com dimensdes fisica, social e
psicologica, caracterizada num continuo com polos
positivos e negativos. A salde positiva seria
caracterizada como a capacidade de ter uma vida
satisfatoria e proveitosa, confirmada geralmente pela
percepcdo de bem-estar geral; a salde negativa estaria
associada com morbidade e, no extremo, com
mortalidade prematura. (p.31)

Para GONCALVES (1997), a concepcao de saude vai

alem da ingénua visdo de auséncia de doenca e da
irrealista compreensdo de completo bem-estar fisico,
psiquico e social, anodinanente atemporal e impessoal.
Para reconhecer a existéncia de adversidades nesses
ambitos e compreender que conquistar saude consiste em
buscar e atingir seu dominio em processo ativo e
cumulativo. Outra idéia a ser pontuada no conceito
reside na expressao "das pessoas”, a superar o plano
individual e explicitar a conotacéo de coletivo (p.151).
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Dessa forma, saude € muito mais do que ndo se sentir doente. E a
realizagdo plena do nosso potencial, bem-estar, alegria e produtividade. E isto
estd diretamente relacionado a um estilo de vida saudavel, que pode ser
entendido como um processo de administracdo das atividades diérias e habitos
regulares, a fim de melhorar a qualidade de vida das pessoas.

Na abordagem de NAHAS (2001), ele coloca que

Existem fatores do nosso estilo de vida que afetam
negativamente nossa saude e sobre os quais podemos ter



controle (fumo, &lcool, stress, sedentarismo, esforcos
repetitivos e drogas)...

Ha também fatores negativos que interferem na saude e
sobre os quais temos pouco ou nenhum controle, incluem
caracteristicas  herdadas, efeitos naturais do
envelhecimento, certos acidentes imprevisiveis e algumas
doencas infecciosas. Nesses casos, o ideal & dispor de
condi¢cGes ambientais e evitar comportamentos que 0sS
agravem (p.14).

Assim sendo, a questdo da Saude se mostra ainda mais complexa e
controversa, envolvendo-se de fatores comportamentais importantes
relacionados aos héabitos alimentares, controle do estresse, ansiedade,
afetividade e condicbes dignas de vida como distribuicdo de renda, moradia,
educacdo, desemprego, assisténcia meédica, lazer, atividade fisica regular, entre
outros.

Nessa perspectiva, o exercicio regular praticado de forma recreativa ou
esportiva pode proporcionar melhora da aptiddo fisica, nos preparando para
reagir com mais eficiéncia aos fatores de ordem fisica e psicoldgica que possam
nos agredir além de contribuir para o bem estar social e afetivo do cidadé&o.

Deve-se ressaltar, porém, que nem sempre niveis elevados de aptidao
fisica sdo suficientes para reduzir o risco de varias doencas, visto que, varios
outros fatores comportamentais e sociais representam impactos consideraveis
em muitos aspectos da saude ao longo da vida.

FARINATTI (1995) esclarece que

a aptiddo fisica, uma vez ndo se manifestando
unicamente na esfera fisico motora, mas inserida em uma
concepcdo mais global de saude, ndo se expressa apenas
como um bom estado de adaptacéo. Trata-se de condicdo
essencial ao envolvimento social, de realizacdo pessoal
frente a exigéncias socialmente determinadas.(p.19)



Para MATSUDO & MATSUDO (1994), a aptidao fisica € composta por
fatores bioldgicos e psico-sociais, que, por sua vez, sdo constituidos por
diferentes caracteristicas, assim classificadas:

1 - Fatores biologicos

a) Antropometricos (peso, altura, diametros 0sseos, circunferéncias

musculares, dobras cutaneas, somatotipo)

b) Metabolicos (poténcia anaerobica alatica, poténcia anerdbica latica e

poténcia aerdbica ou aptidao cardiorrespiratéria)

¢) Neuromusculares (forca, velocidade, agilidade, flexibilidade, ritmo,

equilibrio, coordenacéo)

2 - Fatores psicoldgicos

a) Personalidade

b) Socializacdo

c) Relacionamento interpessoal

d) Percepcéo subjetiva de esforco

3 - Fatores Sociais

a) Nivel socio-econémico

b) Nivel cultural

¢) Nivel educacional.

Dessa forma, o baixo nivel de aptiddo fisica das populacBes, tem
contribuido para aumentar a prevaléncia de mortalidade precoce causada pelas
chamadas doencas da civilizagdo, demonstrando que o sedentarismo, como
estilo de vida, pode ser maléfico para o individuo e potencialmente prejudicial
para a sociedade, explicam MATSUDO & MATSUDO (1994).

FARINATTI (1995) coloca que os elementos da aptiddo referem-se nao
SO ao corpo em si, mas as possibilidades desse corpo em relacionar-se a outros
na sua pratica social diaria. Assim, uma Educacdo Fisica de qualidade ajuda as
criancas a exercitarem mais enriquecedoramente sua caracteristica mais inerente

— 0 movimento — como meio de expressdo e comunicacdo com 0 mundo,



evitando que intervengdes equivocadas as afastem de um estilo de vida ativo.
Além disso, proporciona atitudes mais positivas e estimula mudancgas de
comportamento que ajudam as pessoas a viverem mais felizes, com mais
equilibrio e qualidade.

Nesse sentido, a populacdo, a cada dia que passa, confere maior
importancia a préatica de atividade fisica, seja em clubes, pracas ou academias.
No entanto, ainda falta muito para o brasileiro colocar a préatica de atividade
fisica em primeiro plano, pois a consciéncia de que este habito é fundamental a

salide ndo esta plenamente disseminada.

1.2.5. QUALIDADE DE VIDA:

A sociedade em que vivemos aumentou muito o grau de exigéncia, a
concorréncia é grande e cada vez sobra menos tempo ao ser humano, enquanto a
salde e a qualidade de vida sdo cada vez mais relevadas. A nivel familiar e
escolar, muito pouco sdo enfocados os aspectos da importancia da boa nutricao,
da atividade fisica e qualidade de vida.

A qualidade de vida tem sido abordada e definida de varias maneiras, mas
sempre se associando ao bem-estar, a satisfacdo individual ou a felicidade com a
vida em todos os seus aspectos, da maneira que cada um considera importante
ao longo da vida. Assim, o conceito de qualidade de vida, varia de uma pessoa
para outra.

Definir qualidade de vida (assim como definir saude) de maneira objetiva é
muito dificil. No entanto, seguem-se alguns conceitos ou consideracdes a

respeito do assunto.



Para a Organizacdo Mundial de Saude (2001), o conceito de qualidade de
vida se refere a "percepcao individual do bem estar fisico, mental e social”.

NAHAS (2001), numa visdo mais holistica, considera qualidade de vida
como sendo: a condigdo humana resultante de um conjunto de parametros
individuais e socio ambientais, modificaveis ou ndo, que caracterizam as
condi¢bes em que vive o ser humano. (p.5)

Assim, pode-se entender que qualidade de vida néo esta sé relacionada as
condices materiais ou as condi¢bes ambientais. E muito mais do que isso.

COSTA (2000), diz que

a qualidade de vida é o resultado das condicdes
subjetivas de um individuo nos varios subdominios que
compdem sua vida, como por exemplo, seu trabalho, sua
vida social, sua saude fisica, seu humor etc. (p.41)

Dessa forma, qualidade de vida integra muitos dominios ou dimensdes do
potencial humano, como o emocional, intelectual, fisico, espiritual e social,
todos necessarios para se ter uma vida ativa, saudavel, prazerosa e harmoniosa.

Muitos estudos tém sido feitos por pesquisadores de Vvarias areas,
propondo uma classificacdo dos dominios da vida. Uma classificacao tipica é a
proposta por FLANAGAN (1978), que dividem as 15 dimensdes de qualidade

de vida em cinco dominios, como mostra 0 Quadro 7 a seguir:

Quadro 7 - Dominios da Qualidade de Vida:

Bem-estar fisico e material 1- Seguranca financeira

2- Saude e seguranca pessoal

Relacdo com outras pessoas 1- Relacdo com o cdnjuge
2- Relacéo com os filhos
3- Relacdo com a familia

4- Relacdo com amigos

Atividades sociais, comunitarias, civicas 1- Ajuda e encorajamento aos outros

2- Participacdo local e em assuntos publicos




Satisfagdo e desenvolvimento pessoal 1- Desenvolvimento intelectual
2- Criatividade e expressdo pessoal
3- Carreira profissional

4- Compreensdo e planejamento

Recreacéo 1- Socializag&o com outros
2- Observacdo passiva em atividades de
recreacdo
3- Participacdo ativa em atividades de

recreacéo.

Fonte: FLANAGAN (1978, p.140)

Observa-se que uma avaliacdo pessoal de satisfagdo com a vida envolve
diversas consideracdes, sendo todas muito subjetivas. Entdo a satisfacdo em um
dos dominios considerado importante para o individuo pode influenciar
diretamente na sua qualidade de vida.

O nivel de satisfagdo com a vida pode ser refletido ao se avaliar a auto-
estima, tanto em criangas e adultos jovens como em idosos. Nesse contexto, 0
estilo de vida mais ativo, tem papel fundamental na melhora da auto-estima e,
consequentemente, contribui para uma vida com mais qualidade, tendo em vista
que a atividade fisica estd associada a maior capacidade de trabalho fisico e
mental, diminuicdo da ansiedade e depressdo, mais entusiasmo pela vida e
sensacdo de bem-estar, explica NAHAS (2001).

Por outro lado, ndo se pode atribuir exclusivamente ao individuo a
responsabilidade por todos os aspectos do seu estilo de vida, pois s&o muitos os
fatores que determinam ou interferem na escolha individual, como emprego,
lazer, liberdade, seguranca financeira, moradia, alimentacao etc.

De acordo com a AMERICAN THORACIC SOCIETY (2001), a
qualidade de vida era conhecida como "satisfacdo da vida" ou "bem-estar
individual™; no entanto, atualmente tem sido referida como qualidade de vida

total ou qualidade de vida global, para distinguir da qualidade de vida



relacionada a saude, pois é influenciada por todas as dimensdes da vida
inclusive, mas ndo limitada, a saude.

Nas ultimas décadas, qualidade de vida tem sido destacada no contexto da
salde, enfatizando os efeitos da doenca ou deficiéncia nos aspectos fisicos,
sociais, psicologicos, emocionais e cognitivos da qualidade de vida relacionada
a saude (QVRS), por ser importante para as pessoas que tem uma doenca
especifica. Sintomas, percepcdo’ de satde e qualidade de vida total pode ser
incluido no conceito de qualidade de vida relacionada a salde.

Nessa perspectiva, COSTA (2000) afirma que:

a qualidade de vida de um individuo doente ou mesmo
deficiente esta diretamente relacionada com o grau de
limitagdo que esta doenca ou deficiéncia traz para o
cotidiano de vida dessa pessoa... a qualidade de vida se
encaixa dentro de uma dimensdo pluridimensional, uma
vez que engloba da mesma forma, todos os aspectos da
vida pessoal e que foram atingidos pela doenca e/ou
sequela, extrapolando, desta forma, a simples limitacéo
fisica.(p.39)

GUERREIRO & GUERREIRO(2001) esclarecem que o conceito de
qualidade de vida aplicada a saude da Organizacdo Mundial de Saude tem sido
cada vez mais utilizada na avaliacdo de condicdes cronicas, entre elas a
epilepsia. Assim Qualidade de vida do epilético deve ser conceituada pela viséo
do individuo em como ele se sente e funciona, independente dos parametros
médicos e baseando-se principalmente em sintomas.Os autores complementam

que ha evidéncias de que o ambiente possa ter uma importante influéncia na

De acordo com o Dicionario Aurélio — Século XXI, percepcéo é o ato, efeito ou faculdade de perceber.
Para MERLEAU-PONTY (1972), a percepgdo como conhecimento das coisas existentes € uma
consciéncia individual e ndo a consciéncia em geral (p.228), a percepcao é a apreensdo de uma existéncia (p.230)
e ndo a possessdo de uma idéia (p.229).

De acordo com FREITAS (1999), eu percebo isso, aqui e agora (objeto singular contextualizado no
espaco e no tempo) e percebo ndo apenas como forma, mas como significa do que se constitui para mim. O
significado é inerente a percepcéo e esta € um conhecimento individual (p.85)



adaptacdo e reabilitacdo das pessoas com epilepsia, assim como no
desenvolvimento da personalidade.

BOER (2002), diz que o melhor conceito sobre o que a qualidade de vida
realmente significa é:

Qualidade de vida ¢ a resposta do individuo para suas
circunstancias de vida, o equilibrio entre estas
circunstancias e a habilidade para lidar com as
mesmas. Em outras palavras: a habilidade entre o que
VOCé é e 0 que vocé quer na vida. Para as pessoas
com epilepsia, isto precisa estar estritamente
relacionado, pois entre as crises as pessoas querem
viver a vida em todo o seu potencial.

Assim em se tratando de epilepsia, atualmente ja ndo se admite apenas o
tratamento medicamentoso, o controle das crises. Tem-se buscado uma melhor
qualidade de vida para o epilético, e isto vai alem dos sintomas, pois, enquanto
todos os aspectos ou dimensdes da vida ndo funcionarem em harmonia, ndo se
tera uma base solida para a construcdo de uma étima saude e bem-estar.

Nesse sentido, GUERREIRO & GUERREIRO (2001) apontam que,
qualidade de vida relacionada a saude, em epilepsia, é abordada em trés
dimensdes:

1- Saude Fisica (funcdo diaria, saude geral, freqliéncia
e intensidade das crises e efeitos adversos de
medicacdes);

2- Aspectos mentais (condicdo emocional, auto estima,
percepcdo de estigma, cognicdo, ansiedade e
depressao);

3- Aspectos sociais (conjunto de atividades sociais, no
ambito do trabalho, familia e amigos). (p.1, cap.2)

Assim, para se compreender o impacto da epilepsia na vida de uma
pessoa, deve-se pesquisar ndo sO 0 aspecto fisico como tambeém o social, o
emocional e sua percepcdo ou senso de bem-estar, explicam SOUZA &
GUERREIRO (1996). Dessa forma, a qualidade de vida do epilético é



influenciada ndo s6 por fatores diretamente relacionados a aspectos fisicos do
disturbio, como também a fatores como relacionamento com a familia, os
amigos, a escola, comportamentos, crengas, emocOes etc. Sendo assim, uma
reacdo negativa da familia frente a um filho epilético pode causar distdrbios
emocionais, de comportamento, diminuicdo da auto estima, dificuldades na
aprendizagem, enfim, prejudicar na qualidade de vida do epilético.

O estigma da epilepsia, a situacdo socio-econdmica, a vida independente
(dirigir veiculos, opc¢6es de trabalho, atividades ludicas ou esportivas, 0 uso de
bebidas alcodlicas) podem ser afetados pela condicdo epilética. Além disso,
geram grande apreensdo 0s aspectos relacionados ao casamento (gravidez,
malformacdes congénitas, fertilidade do portador de epilepsia) explicam
GUERREIRO & GUERREIRO (2001).

Muitas vezes, a propria falta de informacdes sobre a epilepsia prejudica
nas relacGes sociais, principalmente na familia, gerando crencas e sentimentos
de inseguranca, preocupacao, medo e superprotecdo dos pais ao lidar com os
filhos epiléticos, influenciando no comportamento da crianca e no ajustamento
familiar.

Nesse contexto, FERNANDES & SOUZA (2001) relatam que, a
qualidade de interacdo entre pais e filhos é responsavel por problemas de
comportamento e pelas competéncias da crianca em casa e na escola. O
desenvolvimento social e emocional prejudicados, consequentemente, altera a
Qualidade de Vida da crianca, sua adaptacdo ao tratamento e seu ajustamento
psicosocial. As autoras citam ainda que, os lapsos nas explicacGes sobre a
epilepsia reforcam os medos, trazem inseguranca e podem influenciar
negativamente o ajustamento comportamental e psicosocial da crianga, pois
alteram a forma de lidar com o filho epilético.

Da mesma forma, o ndo saber lidar com a epilepsia pode fazer com que 0s

professores tenham reacdes inadequadas com o aluno epilético na escola,



excluindo-o das atividades ou ndo colocando expectativas no seu desempenho, o

que reduz a auto-estima, prejudicando-o na aprendizagem e socializacéo.

1.2.6. ATIVIDADE FISICA E EPILEPSIA:

Entendendo que qualidade de vida é a integracdo de varias dimensdes
humanas que garantem o potencial de cada um para viver, trabalhar e contribuir
de forma mais significativa para a sociedade, a atividade fisica, nesse aspecto,
pode ser reconhecida como fundamental na qualidade de vida relacionada a
salde do epilético, assim como portadores de outras deficiéncias.

Nesse contexto, NAHAS (2001) revela que pessoas com deficiéncias de
qualquer natureza — fisica, mental ou sensorial — tendem a ser menos ativa
fisicamente, mas tém as mesmas necessidades em termos de prevencao de
doencas e melhoria da aptidao fisica. As atividades fisicas regulares podem
contribuir para minimizar os sintomas de ansiedade e depressdo, promover a
socializacdo e aumentar a percep¢do de bem-estar geral dessas pessoas. Além
disso, a atividade fisica também pode ajudar pessoas com condicdes cronicas a
melhorar sua condicdo fisica, mobilidade e reduzir o grau de dependéncia, enfim
tornar a vida desses cidaddos mais saudavel e participativa.

Diante disso, COSTA (2000) caracteriza atividade fisica e/ou esportiva
adaptada como toda e qualquer atividade que, levando-se em consideragdo as
limitagbes fisico-motoras, sensoriais € mentais impostas pelas respectivas
deficiéncias, apresente adaptacfes proporcionando as pessoas portadoras de

deficiéncias melhores condicOes para a sua efetiva participacdo nas diversas



modalidades esportivas, recreativas e facilitando o desenvolvimento de todas as
suas potencialidades residuais.

Na abordagem de ADAMS et al (1985), eles defendem que no ambiente
escolar, a Educagdo Fisica especializada deve constituir-se de programas
variados, abrangendo exercicios terapéuticos, exercicios gerais, exercicios
ritmicos, atividades para favorecer o desenvolvimento, jogos e esportes
adaptados as limitacdes, as capacidades e aos interesses dos participantes.

Diante disso, é necessario que as pessoas, portadoras de deficiéncias ou
ndo, busquem um maior conhecimento da questdo da pratica regular de
atividades fisicas, seus beneficios, seus principios e, so entéo, elas poderdo ter
uma atitude positiva, definindo-se por um estilo de vida ativo, ou seja, € preciso
ter motivacdo para buscar essa pratica. No entanto, forcas ou barreiras
sociais/econdmicas/politicas muitas vezes podem impedir ou dificultar esse
comportamento ao invés de oportuniza-lo.

Em artigo publicado por ARIDA et al (1999), eles ponderam que 0s
efeitos positivos da atividade fisica, como: contribuir para saude e bem-estar,
melhorar a auto estima, reduzir sintomas de ansiedade e depressdo, controle do
peso e fatores cardiovasculares, sdo inquestionaveis. No entanto, para grupos
especificos, como os epiléticos, essa pratica ainda é controversa.

Assim, observa-se que, embora haja evidéncias que sugerem a pratica
regular de atividades fisicas e recreativas como uma forma de reabilitacdo do
epilético, proporcionando beneficios fisicos, psicologicos e sociais, 0 exercicio
ainda é visto por muitos como um fator que desencadeia crises epiléticas e, por
ISso, tende a ser evitado.

Diante disso, GONCALVES (1997) destaca que as manifestacoes
epiléticas ndo justificam que criangas e atletas que as apresentem sejam
envolvidos em restri¢cGes severas em seus movimentos ludicos ou desportivos.

GUERREIRO & GUERREIRO (2001) apontam que



face aos inUmeros beneficios fisicos, psicossociais e
sobre o controle das crises ja creditadas ao exercicio
fisico, acreditamos ser aconselhavel o encorajamento do
paciente epilético a pratica de atividades fisicas.... As
criangas constituem um grupo especial no qual a
atividade fisica e esportiva exerce um papel fundamental
na integracdo social e no desenvolvimento da
personalidade. (p.4, cap.3)

De acordo com SEPULVEDA (2000),

a participacdo nos esportes e mesmo a competicdo
atletica deve ser encorajada, mas com cautela, e se deve
evitar a exaustdo: as crises epiléticas podem aumentar
depois do periodo com exercicios acentuados. (p.312)

ARIDA et al (1999) explicam que, em um programa de exercicios fisicos,
alguns fatores devem ser considerados para um paciente epilético. Entre eles a
fadiga, o stress da competicdo, a hipoxia, a hipertermia, hipoglicemia e a
hiperventilacéo.

A hiperventilacdo é vista e temida principalmente pelos pais, como um
fator desencadeante de crises epiléticas, proibindo os filhos de praticarem
atividades fisicas.

ADAMS et al (1985) explicam que

a hiperventilacdo ¢é conhecida como um fator
desencadeante de crises em pacientes com crises de
auséncia; entretanto, observamos que as atividades
fisicas usuais ndo provocam hiperventilacédo a ponto de
poder causar uma crise epilética. ... Entretanto, esta
atitude em relacdo a hiperventilagdo ser nociva a
pacientes com convulsdes deve ser abandonada...

Também, que seja do nosso conhecimento ndo ha
nenhuma prova inequivoca de que a fadiga resultante de
esportes ou das atividades fisicas infantis normais tenha
um efeito adverso no curso da epilepsia. (p.112)

ARIDA et al (1999) esclarecem que:



a hiperventilacdo causa uma diminuicdo na pressdo do
CO, e isto provoca uma vasoconstricdo cerebral,
diminuindo o fluxo sanglineo cerebral e hipdxia.
Contudo, durante a atividade fisica (hiperventilacdo
involuntaria), o aumento do ritmo respiratorio €
resultado de uma maior demanda metabolica e
respiratéria. Este  mecanismo  compensatorio €
completamente diferente do processo nado fisiologico de
hiperventilagdo. (p.46)

Na concepcdo de GONCALVES (1997), a aneurobiose excessiva (ou
hiperventilacdo), causada por exercicios muito intensos, pode precipitar
alteracOes das ondas elétricas cerebrais, mas nem por isso, permite-se a adogao
de estigmas e limitacdes.

Nesse aspecto, o profissional de Educacdo Fisica tem um papel relevante
junto ao aluno epilético, principalmente, quando dispde de conhecimentos
(tedricos e praticos), no sentido de trabalhar com responsabilidade e consciéncia
das necessidades e limites de cada aluno. Aliado a isso podera contribuir para
que o aluno epilético tenha conhecimento do distarbio, bem como consciéncia
do seu préprio corpo através do movimento corporal.

Nessa perspectiva, GUERREIRO & GUERREIRO (2001) fazem algumas
consideracoes.

A pratica esportiva, infelizmente, ndo € possivel a todos
0s pacientes com epilepsia, particularmente aos que
sofrem crises graves e frequentemente com
comprometimento neuroldgico importante. Quase dois
tercos dos pacientes tém doenca estavel, com crises raras
e tratamento bem adaptado, e os problemas neuroldgicos
e mentais sdo minimos ou inexistentes. (cap.3, p.2)

Assim sendo, a maioria dos pacientes epiléticos, estaria apto a se
beneficiar da préatica regular de atividades fisicas.
Ainda na abordagem de GUERREIRO & GUERREIRO (2001) podemos

enumerar 0s beneficios envolvidos com a pratica de atividades fisicas:



beneficios psicoldgicos - diminuicdo da fadiga, da depressdo e ansiedade, maior
convivio social, maior autoconfianca, reducdo de problemas de sono, senso de
controle sobre a doenca; beneficios fisicos: aumento da capacidade aerdbica,
aumento do trabalho cardiaco, diminuicdo do colesterol, além de reduzir a
freqliéncia das crises.

Muitos estudos tém procurado esclarecer o impacto das atividades fisicas
na frequéncia das crises epiléticas. Alguns sugerem a atividade fisica como
efeito protetor das crises, outros sugerem aumento do risco das crises em caso de
traumas encefalicos em esportes de contato, enquanto outros estudos sugerem
que o exercicio fisico provoca um aumento das anormalidades epiléticas no
eletroencefalograma, relatam ARIDA et al (1999).

Experimentos desenvolvidos por GOTZE et al (1967); KUIJER (1980),
mostram que as descargas elétricas anormais de muitos pacientes epiléticos
desaparecem durante a atividade fisica. Nos estudos de CORDOVA (1993),
observou-se que durante atividades fisicas e mentais, ocorrem poucas crises
comparado com 0s periodos de repouso. Por outro lado, ALBRECHT (1986)
sugere que a liberacdo de 3-endorfinas durante o exercicio inibem as descargas
epiléticas.

Contudo, em estudo com ratos, ARIDA et al (1999) demonstraram que
em um programa de atividades aerobicas ocorre uma reducéo na frequéncia das
crises epileticas, encorajando mais pacientes a participarem de programas de
atividades fisicas regulares.

Verifica-se portanto que as evidéncias benéficas do exercicio sdo muitas e
as pessoas epiléticas devem tentar levar uma vida o mais normal possivel.
Contudo, algumas restricbes ao lazer sdo necessarias, no sentido de tomar
precaucdes para minimizar o risco de lesoes.

SANDER & HART (1999) consideram que o risco de lesdo, como
resultado das atividades de lazer, depende parcialmente do tipo e da frequéncia

das crises. Para esses autores, a participacdo na maioria dos esportes € possivel,



mMesmo para as pessoas que continuam a apresentar crises, apesar da pratica de
mergulho submarino, escavacdes e esportes de contato, como o boxe e lutas ndo
serem indicados.

Na concepcdo de ADAMS et al (1985), os individuos portadores de
epilepsia devem, a principio, participar de jogos e esportes mais seguros e nao
violentos, até que adquiram confianca em sua capacidade de realizar atividades
fisicas sem danos. Acrescentam ainda 0s mesmos autores, que a participacdo do
epilético em esportes competitivos sO deve ser garantida se as crises estiverem
bem controladas.

GUERREIRO & GUERREIRO (2001) dizem que: quando uma crise
provoca ferimentos, durante a pratica esportiva, esta é, na maioria das vezes,
uma crise tonica-clonica generalizada (p. 3, cap.3). Consideram ainda que o
risco de lesdo ou morte, ndo seja maior nos atletas epiléticos quando
comparados aos nao epiléticos.

Por outro lado, aquelas pessoas que ndo tém controle total sobre as crises,
ou que nédo foram controladas por dois anos ou mais, devem tomar precaucoes
quanto as atividades que possam implicar em lesdes no caso de haver perda de
consciéncia, como por exemplo: equitacéo, ciclismo, tiro ao alvo, ginastica com
aparelhos e alpinismo. A natacdo e o remo sdo permitidos, s6 com supervisao
adequada, concluem ADAMS et al (1985).

Na perspectiva da Medicina Esportiva, HULLEMANN (1978) revela que:

os individuos sujeitos a ataques, que pela propria
condicdo sdo de certa forma marginalizados, devem
participar das atividades esportivas quando, sob
tratamento, permanecerem livres de ataques, pelo
periodo minimo de 2 anos, ainda que 0 seu
eletroencefalograma ndo tenha apresentado melhoras
essenciais (p.289)
O autor pondera ainda que, devem ser evitados exercicios em que a perda

de consciéncia represente um perigo maior. A natacdo s6 é indicada se o

paciente estiver acompanhado por alguém que possa socorré-lo.



Sob o ponto de vista dos riscos decorrentes da pratica esportiva para
epiléticos, GUERREIRO & GUERREIRO (2001) ressalvam que consideram
como contra-indicacdes absolutas o para-quedismo, o mergulho, alpinismo e
outras atividades que envolvam risco de vida indubitavel, que ndo podem ser
ignorados. Existem também contra-indicacdes que consideram como relativas,
devendo ser encaradas com bom senso, avaliando cada caso. Para esses autores,
a nao participacéo de criancas e adolescentes em atividades fisicas pode resultar
em prejuizos mais graves que as proprias Crises.

No que se refere a participacdo de criangas em programas de atividades
fisicas, a Associacdo Brasileira de Epilepsia (2001) recomenda que:

- acrianca deve ser autorizada a participar de todos os
esportes e atividades extracurriculares da escola.
Atividade fisica regular ndo precipita crise.

- Qualquer crianca envolvida em esportes aquaticos
deve ser mantida sob o olhar cuidadoso de um
nadador profissional, ndo s6 as epiléticas. Fatores
importantes séo idade da crianga, freqiiéncia das
crises e qualidade da superviséao.

- Esportes sobre rodas (bicicleta, skate e patins)
requerem equipamento de seguranca para qualquer
crianga: se as crises ndo estdo bem controladas ou o
diagnostico € recente, essas atividades devem ser
limitadas inicialmente.

- Os efeitos de exercicios extenuantes (corridas de
longa distancia e enduros) raramente aumentam o
risco de crise. Além disso, durante o treinamento
antes da competicdo, o individuo pode ter seu risco
especifico avaliado.

- O trauma de cranio em esportes de contato sé muito
raramente precipita crise;

- Péara-quedismo e mergulho talvez estejam entre as
poucas atividades que devam ser evitadas. (p.3)

Apesar dos efeitos adversos dos medicamentos anticonvulsivantes, estes
ndo constituem risco na pratica esportiva, embora ndo se possa ignorar que a

perda de coordenacdo e concentracdo, 0 tempo de reacdo prolongado e a



velocidade diminuida possam afetar o desempenho nos exercicios fisicos,
explicam GUERREIRO & GUERREIRO (2001).

Nos parece claro, a partir das diversas abordagens, que as atividades
fisicas, recreativas e esportivas, apresentadas como forma de recreacéo,
reabilitacdo e competicdo, tornam-se fundamentais no processo de
desenvolvimento fisico, psicologico e social do epilético.

As divergéncias de posicOes existem e sdo necessarias no sentido de
prevenir ou diminuir o risco de lesdes, principalmente em atividades esportivas
de contato e coliséo.

Em geral, as atividades fisicas / recreativas se mostram bem indicadas
para desenvolver e manter bons niveis de aptiddo fisica para a saude do
epilético. Nesse sentido, os profissionais de Educacdo Fisica devem ter uma
compreensdo mais ampla do ser humano e das suas necessidades, especialmente
dos epiléticos, em relacdo a saude e bem-estar. Contudo, € necessario que mais
pesquisas sejam desenvolvidas sobre o assunto, comprovando os reais beneficios
e propondo programas de atividades seguras, capazes de serem desenvolvidas
por epiléticos, especialmente criancas e adolescentes e, a partir de entdo,
difundir melhor esse conhecimento, garantindo motivacédo para torna-los fisica e
socialmente mais ativos.

Nesse contexto, FARINATTI (1995) lembra que a motivacdo para o
exercicio & um processo de aprendizagem social, onde pais e professores tém
responsabilidades. Sendo assim, € necessario estabelecer objetivos compativeis
com o que a crianca deseja. Além disso, ndo basta que ela seja capaz de executar
um movimento, mas que também tenha capacidade conceitual de entender sua
real dimensdo humana, até que possa entender a significancia de seus sucessos e
aceitar melhor os seus fracassos.

Pode-se entender, portanto, que um dos principios do exercicio para
portadores de epilepsia, é principalmente torna-los cientes e conscientes de suas

possibilidades, com seu direito a saude e com toda a liberdade que se concede



aos individuos em geral, para que possam cooperar para a sociedade em que

vivem e para que possam, enfim, serem felizes.

2. A PESQUISA

2.1. O PROBLEMA:



A epilepsia é uma condicdo médica muito comum, onde a maioria dos
pacientes diagnosticados apresenta apenas algumas crises, que duram em geral
poucos minutos e mesmo assim, as implicacBes sociais desse diagnostico séo,
muitas vezes, consideraveis, principalmente nas areas de emprego, educacéo e
lazer (SANDER & HART, 1999).

Em geral, para a familia do epilético, a adaptacdo a epilepsia e ao fato de
ter uma crianga com necessidades especiais € sofrida, traumatica e angustiante,
causando um verdadeiro "problema social’, onde a criangca se sente
estigmatizada pela propria reacdo dos pais.

O epilético, por sua vez, ndo entende a condicdo e a repercussdo do
disturbio em sua vida; revolta-se contra o fato de ter uma vida diferente dos
familiares e de seus colegas. Muitos negam o diagndstico e fogem das questdes
centrais e do tratamento. Outros adoecem e passam a super valorizar a "tragedia™
pessoal, explicam GUERREIRO & GUERREIRO (2001).

Assim sendo, a educacdo sobre a epilepsia deve fazer parte de todo
programa de tratamento e ser dirigida a todas as pessoas que convivem com o
portador de epilepsia.

Para GUERREIRO & GUERREIRO (2001) a arte de tratar a epilepsia
consiste ndo apenas em medicar € manter o paciente sem crises, mas também
"controlar” a situacdo do individuo, da familia e das pessoas de sua relacéo
proxima. O isolamento social é o distdrbio secundario mais importante,
apresentado por pessoas com epilepsia, 0 que pode causar distdrbios de
comportamento e de auto estima.

Diante disso, o exercicio fisico € visto como uma possibilidade de
promocdo de uma vida mais saudavel para o epilético (para os ndo epiléticos
também), podendo ser tratado como um aspecto importante na sua integracao
social.

Entretanto, verificam-se casos em que pessoas com epilepsia,

principalmente criancas e adolescentes, ndo séo estimuladas a praticar atividades



fisicas, especialmente porque é grande o desejo dos pais de protegerem seus
filhos de perigo em potencial. Dessa forma, a falta de informacdo facilmente
leva a superprotecdo dos filhos, deixando-os inseguros e isolados socialmente,
perdendo a oportunidade de se relacionarem consigo mesmo e com 0 mundo.

Na escola, sdo dispensados das aulas praticas de Educagdo Fisica,
corroborando para a estigmatizacdo do aluno epilético, o qual é freqientemente
associado a uma pessoa com deficiéncia mental, sendo discriminado e tornando
mais dificil a socializagéo.

Em Goiés, consta na grade curricular do Ensino Fundamental e Médio,
duas aulas praticas de Educacéo Fisica e uma aula tedrica por semana, sendo que
a tedrica é dada na propria sala de aula. Entretanto, temos observado que, por
ndo haver mais exame medico na escola, nenhum aluno, inclusive epilético, ndo
poderia a principio ser dispensado das aulas de Educacgdo Fisica. No entanto,
alguns participam apenas da aula tedrica, sendo dispensados ou excluidos das

aulas praticas, em funcao de pedido dos pais ou decisdo do proprio professor.

2.2. OBJETIVOS:

Nossos objetivos foram elaborados a partir das consideraces de
GUERREIRO & GUERREIRO(2001) que dizem que qualidade de vida do
epilético deve se conceituada pela visdo do individuo em como ele se sente e
funciona, independente dos pardmetros medicos e baseando-se principalmente
em sintomas, ou seja, pela percepcdo que ele tem ou considera da sua vida ou
da sua condicdo. Dessa maneira o epilético pode ter a percepcdo ou realmente

ter consequéncias psicoldgicas e sociais que influenciam o seu dia-dia, ou seja,



pode ou ndo perceber limitagbes em oportunidades sociais, educacionais, lazer,
emprego, entre outros aspectos.

Assim sendo, objetivo maior desse estudo foi verificar a percepgdo que
criancas e adolescentes epiléticos tém de sua qualidade de vida, haja vista que
essa percepcao e determinante do seu bem estar individual. Objetivamos ainda,
verificar como os pais desses epiléticos percebem o impacto da epilepsia na vida
dos filhos e na dindmica das relacdes familiares, além de verificar a participacdo
efetiva da Educacdo Fisica e da Escola no atendimento a esses alunos, tendo em
vista que, uma boa adaptacdo do epilético com relacdo a prépria epilepsia, a
qualidade das relagdes sociais e familiares sdo essenciais a boa qualidade de

vida.

2. 3. UNIVERSO:

A cidade de Cataldo, situada a 250 Km de Goiania, € uma importante
regido mineradora e industrial do Estado de Goias, contando com cerca de 70
mil habitantes.

A cidade conta, ainda, com um Campus Avancado da Universidade
Federal de Goias, que disponibiliza sete cursos de graduacdo e 3 cursos de
especializacdo. Ha, também, um Centro de Ensino Superior, de natureza
particular, que oferece trés cursos de Graduacéo.

A cidade conta com atendimento de apenas dois neurologistas, 0s quais
tiveram importancia fundamental no processo de criacdo da Associacdo de
Epilepsia do Sudeste Goiano (AESG) em 23/02/1994, com a perspectiva de
atendimento aos portadores de epilepsia da regido Sudeste de Goiéas, chegando a
contar com 893 associados, a grande maioria com renda insuficiente para os
medicamentos. Os associados séo de todas as idades, sexo e formas clinicas

diversas para a epilepsia.



A proposta da Associacdo envolve palestras realizadas em reunides
mensais com meédicos e associados; subsidios financeiros e encaminhamento no
atendimento (consultas e exames) com os médicos neurologistas, transporte para
atendimento dos associados em centros maiores quando necessario, assim como
doacdo de medicamentos.

Nesse sentido, a AESG mantém a perspectiva assistencialista no
atendimento aos associados. Em geral, ha uma insisténcia, por questdes
politicas, na doacdo de medicamentos; além disso, esta direcionada a questéo
puramente médica, clinica da doenca, principalmente das limitacdes por ela
impostas. Assim, percebe-se que a questdo social e as possibilidades no dia-a-
dia do epilético ndo tém tido o destaque merecido. Deixa-se de lado o sujeito e
sua historia, seu meio social, para valorizar o mecanismo corporal falho.

N&o h& uma estatistica com relagdo ao numero de pessoas portadoras de
epilepsia nessa comunidade, mas pode se dizer que é uma condicdo muito
comum. Como em todo o mundo, ha dificuldades na obtencdo de dados
estatisticos, numa condicdo tdo heterogénea como a epilepsia que, além de ser
episodico, o paciente reluta em admitir o problema.

Para nosso estudo, foram pesquisados 53 criangas e adolescentes de
ambos 0s sexos, representativos do total de associados a AESG com idade
variando entre 10 e 16 anos, manifestando causas diversas da epilepsia. Os
mesmos estavam regularmente matriculados nas Escolas de Ensino Regular e
Especial das Redes Publica e Privada de Cataldo. Entretanto, verificamos que
quatro dessas criancas e adolescentes estavam no Ensino Especial (Escola Santa
Clara) e apresentavam outras doencas ou deficiéncias, sendo considerados pelo
professor de Educacdo Fisica como “incapazes de responder ao questionario”
conforme pude constatar. Assim sendo, restringimos nossa pesquisa a 49
epiléticos todos da Rede Regular de Ensino, aos quais foram distribuidos os
devidos questionarios. Desses, apenas 40 nos foram devolvidos. 1sso posto,

consideraremos  nesse estudo, as 40 criancas e adolescentes epiléticos



associados a AESG, com idade entre 10 e 16 anos sendo todos alunos da Rede
Regular do Ensino Publico de Cataléo.

Considera-se essa faixa de idade de 10 a 16 anos, uma faixa em que a
literatura indica grande incidéncia de epilepsia e também uma fase escolar em
que, a principio, estariam participando das aulas de Educacdo Fisica. Os
médicos neurologistas da Associacdo ressaltam que nessa faixa etaria, existem
menos limitagbes ou restricdes as praticas esportivas e é também uma fase em
que se consegue obter bom controle das crises.

Entendemos como fundamental para o estudo envolvermos também os
pais desses alunos epiléticos (representados por 40 pais ou mées), visto que sdo
uma fonte importante de informacdes acerca dos diversos aspectos relacionados
as crencas, ajustamento da familia a doenca dos filhos, as implicacdes sociais e
emocionais, saude, escola e lazer dos filhos epiléticos. Os professores de
Educacéo Fisica desses alunos também foram pesquisados, no sentido de nos dar
uma visdo da qualidade da interacdo estabelecida entre a escola, a Educacéo
Fisica e os alunos epiléticos.

Também foram coletadas informacOes relacionadas a epilepsia e a
indicacdo de exercicios fisicos, com o0s dois médicos que atendem esses

pacientes.

2.4. TECNICAS E INSTRUMENTOS PARA COLETA DE DADOS:

Para o desenvolvimento do nosso estudo foram feitos, inicialmente,

contatos com a Associacdo de Epilepsia, através de seu presidente, a fim de



esclarecer sobre as questdes a serem desenvolvidas na pesquisa, momento em
que foi assinado um termo de consentimento (anexo 1) em participar desse
trabalho.

A partir dai, foi marcada uma data, em dia de reunido mensal da
Associacdo, onde foi feita minha apresentacdo aos associados e familiares e
discutida a importancia do envolvimento dos mesmos, que consentiram em
participar da pesquisa, atraves do preenchimento posterior de questionarios que
foram aplicados nas suas proprias residéncias, pela pesquisadora.

Com os meédicos, foi feita uma abordagem inicial, resultando no total
interesse de participar no desenvolvimento da pesquisa, atraves da concessédo de
entrevistas, justificando que, embora indiquem a pratica de exercicios fisicos
para seus pacientes, quem deve orientar e estar apto a desenvolver o programa
de atividades é o professor de Educacéo Fisica.

Para tal utilizamos de entrevistas ndo-estruturadas aos dois medicos. No
entanto, um deles sugeriu que a mesma fosse gravada em funcdo de sua
disponibilidade de tempo. Posteriormente, a entrevista foi devidamente
transcrita pela pesquisadora.

Quanto aos professores de Educacdo Fisica, estes se dispuseram
prontamente a se envolverem na pesquisa, preenchendo os devidos
questionarios, revelando a importancia de se tratar do assunto na escola.

A partir de entdo, procedeu-se a elaboracdo dos questionarios e entrevistas
e a seguir usamos um pré-teste com um medico(pediatra), trés professores de
Educacéo Fisica e trés adultos epiléticos, visando garantir a clareza e validade
das perguntas.

Verificamos nos relatos de BOER(2002), que nos ultimos anos houve um
aumento do reconhecimento de que a avaliacdo do impacto da epilepsia vai além
das crises, significando que ndo sO estas determinam a qualidade de vida das

pessoas com epilepsia.



No entanto podemos constatar atraves de nossos estudos, que a
quantificacdo de qualidade de vida em epilepsia ainda é um desafio, pois ndo ha
um consenso sobre como medir qualidade de vida aplicada a saude(QVAS) do
epilético. SOUZA et al (2002) explicam que medidas de Qualidade de Vida
quantificam numa perspectiva subjetiva, as limitacdes impostas ao individuo
como resultado da epilepsia, das reagdes discriminativas da sociedade, aos
efeitos dos medicamentos. Falam de problemas da vivéncia da condigédo
epilética e da experiéncia do sujeito.

Contudo, GUERREIRO & GUERREIRO (2001) explicam que a falta de
definicdo de QVAS, a falta de objetivos claros e validacdo de escalas em
diferentes grupos etarios, socioecondémicos e culturais, assim como as
necessidades e percepcdes dos epiléticos nas diferentes faixas etarias e a
inexisténcia de instrumentos especificos adequados, sdo fatores que tem
inviabilizado as medidas quantitativas de qualidade de vida em epilepsia. Os
autores complementam que, por enquanto, 0 bom senso do médico ou da equipe
multidisciplinar € o que se tem de melhor para se mensurar as questfes
relacionadas a qualidade de vida do epilético.

Em se tratando de criancas e adolescentes, BOER(2002) cita em seus
relatos que Ann Jacoby comparando trabalhos realizados em adultos, apontou
que a pesquisa do impacto da epilepsia na qualidade de vida de criangas e
adolescentes, é dificultada pelas rapidas mudancgas fisicas, cognitivas e
emocionais que acontecem nesse periodo. BOER(2002), acrescenta que apesar
de existirem pesquisas recentes com o objetivo de desenvolver métodos para
obter informacgfes sobre essas criancas, estudos nessa area normalmente
dependem da avaliacdo dos pais.

Assim optamos pela elaboracdo e aplicacdo do questionario em
anexo(anexo 2), por entendermos que, embora ndo seja validado, garante

sensibilidade e especificidade para criancas e adolescentes epiléticos, tendo em



vista ndo existir um instrumento validado para esse grupo especifico a ser
pesquisado.

Portanto, as criancas e adolescentes epiléticos foi aplicado o questionario
apresentado no anexo 2, o qual nos permitiu verificar o impacto da epilepsia na
vida dessas pessoas, a partir de analises no contexto da saude, sintomas da
doenca, interacdo com a familia, aspectos emocionais, sociais, cognitivos e
lazer, dando énfase a sua participacdo ou envolvimento nas aulas de Educacéo
Fisica, considerando que uma maior ou menor adaptacdo a epilepsia, esta
diretamente relacionada as suas habilidades ou perspectivas de desempenho e
sucesso no futuro, ou seja, a sua qualidade de vida.

Para que fosse garantido o levantamento das informagbes acima
mencionadas, 0 questionario(anexo 2) foi elaborado constituindo-se de 14
questdbes fechadas, das quais 4 possibilitam respostas subjetivas
complementares, que esclaregcam ou justifiquem a resposta da questao.

Conforme a disposicdo das questdes, temos nas duas primeiras, uma
avaliacdo geral e objetiva da percepcao do epilético quanto sua saude e estilo de
vida, considerando uma escala de 6timo a péssimo.

Nas questdes 3 e 4 verificamos a possivel existéncia de sentimento de
felicidade e de controle das crises apresentado pelos epiléticos e apartir dai
observamos a relacdo das duas variaveis.

A partir da 5% questdo, buscamos destrinchar os diversos aspectos
envolvidos na questdo da epilepsia e que podem influenciar na percepcéo
individual de bem-estar ou na qualidade de vida do epilético.Nesse sentido,
verificamos na questdo 5 como o epilético se sente ao se identificar como tal, se
apresenta um sentimento normal(ndo tem sentimento negativo)ou se sentem
discriminados, diminuidos ou constrangidos.

Na questdo 6 o epilético avalia se existe na sua familia, liberdade e

espacos para que possam discutir seu problema abertamente.



Nas questbes 7 e 8, o epilético revela se a epilepsia interfere na sua
relacdo com a familia e na realizacdo de sua atividades diaria.

Verificamos nas questdes 9 a 12 a avaliacdo do epilético quanto ao seu
envolvimento e interacdo com exercicios fisicos, especialmente nas aulas de
Educacdo Fisica. Nas questbes 13 e 14 o epilético avalia se a escola, os
professores e funciondrios estdo devidamente informados e preparados para
atender o aluno portador de epilepsia.

Da mesma forma procedeu-se a elaboracdo do questionario especifico
(anexo 4) para ser respondido pelos familiares dos epiléticos, nos permitindo
verificar como os pais percebem os diversos aspectos envolvidos no processo de
adaptacdo do epilético aos sintomas do distarbio, os problemas emocionais e
comportamentais do filho, os sentimentos e as expectativas dos pais em relagédo
ao lazer e escolaridade do filho epilético, as crencas e preconceitos existentes,
enfim, verificar a percepcdo dos pais quanto a qualidade de vida do filho
epilético.

O questionario consta de 19 questbes fechadas, das quais 2 permitem
esclarecimentos subjetivos das respostas. Nas 2 primeiras questdes, 0s pais
apresentam a percepcdo geral que tém da qualidade de vida e saude do filho
epilético, com as respostas variando numa escala de 6timo a péssimo.

Na questdo 3, os pais respondem se percebem ou ndo algum problema
emocional que possa interferir nas atividades sociais do filho epilético e em caso
afirmativo, eles enumeram tais problemas.

Quanto a questdo 4, os pais revelam se ja participaram ou ndo de algum
grupo de apoio e atendimento a pessoa epilética. As questbes 5 e 6 abordam o
conhecimento dos pais sobre a epilepsia, verificando se a familia conhece ou
ndo as manifestacbes decorrentes da epilepsia e se no entendimento dos pais
ainda existem crencas e preconceitos em relacao ao epilético.

As questbes 7, 8 e 9 nos permitem verificar aspectos relacionados a

atitudes e sentimentos da familia em relacdo ao epilético. Na questédo 7, os pais



avaliam se existe ou ndo um consenso na familia sobre como lidar com a
epilepsia. Na questdo 8 os pais revelam o quanto as atitudes familiares tem
contribuido para maior independéncia do epilético. J& na questdo 9, os pais
identificam sentimentos(vergonha, culpa, frustracdo, desespero, nenhum, outro)
que ja tiveram em relacéo ao epilético da familia.

Quanto as questdes 10 e 12, os pais avaliam as expectativas que mantém
em relacdo ao desempenho do filho epilético na escola e no lazer, numa escala
de Otimo a péssimo. Na questdo 11 os pais revelam se acreditam ou ndo que a
epilepsia prejudica o desenvolvimento mental do individuo afetado. A questdo
13 mostra a opinido dos pais sobre o quanto o filho epilético participa das
atividades sociais e se envolve com grupo de amigos.

A opinido dos pais a respeito da crenca de que a pratica de atividade
fisica por pessoas epiléeticas precipita crises pode ser verificada na questdo 14,
através das alternativas: Sim, Ndo; Em parte ; N&o tenho opinido formada sobre
0 assunto.

Na questdo 15 os pais revelam se sempre, raramente, as vezes ou nunca,
eles incentivam os filhos a praticarem esportes e levarem a vida o mais normal
possivel.

Das questBes 16 a 18 os pais avaliam a participacéo do filho epilético nas
aulas de Educacéo Fisica e se ja foram dispensados das aulas e se 0s professores
estimulam a participacdo do aluno epilético em todas as atividades.

Na ultima questdo os pais respondem se as atitudes dos colegas na escola
contribuem ou ndo para a integracédo do filho epilético no grupo.

Com relacdo aos professores de Educacgédo Fisica, procuramos a principio
questionar os que tém alunos epiléticos, embora 2 ndo tivessem conhecimento
do fato , pois 2 alunos né&o se identificaram aos respectivos professores como
portadores de epilepsia. Outro ainda ndo tem aluno epilético, em funcéo do

mesmo ser dispensado pela escola das aulas de Educacéo Fisica.



O questionario especifico destinado a obter respostas dos professores de
Educacéo Fisica foi elaborado, constituindo-se de 19 questdes fechadas e uma
questdo aberta, visando levantar dados sobre a formacdo académica, tempo de
trabalno com a disciplina, conhecimento dos objetivos da Educacdo Fisica,
conhecimento sobre epilepsia e particularidades relativas ao aluno epilético,
experiéncia com epiléticos, conhecimento das possibilidades e limitagcbes do
aluno epilético quanto a educacéo, trabalho e lazer, crencas e preconceitos em
relacdo ao epilético e a pratica de Educacdo Fisica e o preparo da escola para
trabalhar com alunos epiléticos. Tais questdes certamente contribuiram para nos
inteirarmos da qualidade da interacdo e envolvimento do aluno epilético nas
aulas de Educacéo Fisica e certamente da qualidade de vida do epilético.

A fim de obtermos uma viséo clinica ampliada da epilepsia, optamos pela
entrevista ndo estruturada (anexo 5) realizada com 2 médicos neurologistas. As
questdes envolveram aspectos gerais da epilepsia, as perspectivas e restricoes a
serem respeitadas pelos epiléticos, as indicacdes e/ou contra-indicacdes da
pratica de exercicios fisicos e as atribuicdes da Educacao Fisica e da Escola no
atendimento ao aluno epilético.

No processo de coleta de dados, constatamos a partir de questionamentos
de epiléticos, seus familiares e dos professores, a necessidade de
disponibilizarmos mais informagcGes acerca da epilepsia, na tentativa de
sanarmos muitas de suas duvidas. Nesse sentido elaboramos e distribuimos uma
cartilha informativa a todos os pesquisados.

Desses questionamentos e da interacdo com a pesquisadora, surgiram
relatos informais relevantes que foram apresentados no decorrer da discussdo

dos resultados, enriquecendo-a.

2.5. APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS



Partindo da concepcdo de que a atividade fisica se constitui em um
aspecto biolégico e cultural do comportamento humano, fundamental para a
salde e bem-estar das pessoas, a Educacdo Fisica, enquanto area do
conhecimento, aponta para uma experiéncia pedagdgica onde a educacdo para
um estilo de vida ativo representa uma das mais importantes tarefas a serem
realizadas.

Nessa perspectiva, pessoas epiléticas em geral, ttm merecido estudos
cientificos que buscam demonstrar os beneficios que a pratica regular de
atividade fisica pode proporcionar a saude e qualidade de vida das mesmas. No
entanto, observamos criancas e adolescentes epiléticos, vitimas da ignorancia e
do preconceito social, que sdo privadas do direito e oportunidades de
participacdo em atividades sociais e atividades desenvolvidas nas aulas de
Educacdo Fisica nas escolas, podendo assim, estarem comprometidas em seus
aspectos pessoais, sociais, culturais, escolaridade e lazer.

A partir dos dados, foi possivel comparar e discorrer sobre os diversos
aspectos ou dimensOes da vida que, certamente, interferem na percepcdo de
qualidade de vida, de forma a contribuir para a desmistificacdo e mudancas de
atitudes que apontem para a formacéo integral do cidad&o epilético.

Os resultados obtidos serdo apresentados através de graficos e discutidos
a sequir, de forma a analisar em separado, cada grupo questionado (epiléticos,
familiares e professores de Educacdo Fisica). Em cada grupo, os graficos
obedecem a sequéncia (numero) na qual as questdes estdo dispostas em cada
questionario.

Feitas essas consideracGes, optamos por desenvolver a discussao em trés
momentos distintos levando em conta os resultados obtidos dos 3 questionarios.

No primeiro momento serdo apresentados e discutidos os resultados das criangas



e adolescentes epiléticos, no segundo momento 0s resultados dos familiares
dos epiléticos e a seguir a discussao dos resultados dos professores de Educacéo
Fisica.

Os dados obtidos das entrevistas com o0s médicos, assim como
depoimentos informais dos epiléticos, seus pais e professores de Educacéo
Fisica serdo relatados no decorrer da discussdo, de forma a reforgar, justificar e

enriquecer a analise, que sera feita a seguir.

2.5.1 ANALISE DOS RESULTADOS DO QUESTIONARIO APLICADO
AS CRIANCAS E ADOLESCENTES EPILETICOS

A epilepsia é um disturbio muito mal compreendido pela sociedade, pela
familia, pelos professores e pelo proprio epilético, resultando em atitudes e
comportamentos que comprometem o desempenho dos individuos afetados.
Nesse contexto, GUERREIRO & GUERREIRO (2001) apontam que a educagéo
é o fator capaz de promover a diferenca entre a boa e a ma qualidade de vida,
entre uma vida saudavel, independente e produtiva e uma vida de discriminagéo
e dificuldades sociais, situacdes essas que podem levar a conseqliéncias mais
graves que as proprias crises.

Autores como SOUZA & GUERREIRO (1996) explicam que para avaliar
0 impacto da epilepsia na qualidade de vida do individuo, aspectos como:
escola, trabalho, familia, alteragdes emocionais e comportamentais, ajustamento
aos sintomas da doenca e percepcdo ou senso de bem-estar, devem ser
abordados. Assim sendo, tais aspectos serdo abordados enfatizando a possivel

interferéncia da Educacéo Fisica na percepcao de qualidade de vida do epilético.



Neste trabalho foi possivel constatar que das 40 criancas e adolescentes
epiléticos, 57,5% eram do sexo masculino concordando com dados da literatura
que mostram maior prevaléncia de casos em homens. Em func¢édo do baixo nivel
socio-econdmico, todos estudam em escolas da rede publica de ensino. A
principio ndo foram verificadas alterag6es no nivel de escolaridade, pois todos
frequentam escolas do ensino regular, embora alguns apresentem mais
dificuldades de aprendizagem que outros, como pode ser constatado em relatos
de desatencdo e reprovacdo em alguns casos. Nesse sentido, relata um dos
epiléticos: A aula de Educacéo Fisica é a que eu mais gosto, nas outras minhas
notas sa@o ruins. Minhas professoras de Portugués e Matematica acham que eu
tiro nota ruim por causa do remedio, mas € porgque eu ndo presto atencdo
mesmo.(A.M.M.)

De acordo com REISSNER (1996), embora geralmente apresentem
inteligéncia normal, muitas criangas com epilepsia ndo tém bom desempenho na
escola. Convulsdes ndo reconhecidas ou subclinicas podem ser a causa no baixo
desempenho, além dos medicamentos utilizados que, também pode afetar o
desenvolvimento da crianca. Dificuldades de concentracdo e memaria agravam
0 problema.

Por outro lado, SOUZA & GUERREIRO (1996) acrescentam que a baixa
expectativa de pais e professores que estimam as chances da crianca na escola
como pobres, a baixa estima da crianca e a rejei¢do dos professores, séo fortes
determinantes de baixo rendimento escolar, conseqlientemente alterando sua

qualidade de vida.



Pode-se observar também, que embora todos utilizem o tratamento
medicamentoso, quando sdo perguntados sobre o controle das crises, verifica-se
que o controle total ocorre em apenas 70% dos epiléticos, como mostra o grafico

1 (a sequir).

GRAFICO 1 - Controle das Crises Apresentadas
Pelas Criancas e Adolescentes Epiléticos
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Nesse aspecto, REISSNER (1996) observa que o ndo controle das crises
pode ocasionar impedimentos fisicos, sociais, psicologicos e recreacionais,
alterando a qualidade de vida da pessoa e a habilidade para enfrentar o
problema, principalmente se a desordem é convulsiva. Assim, o item controle
das crises apresentado pela maior parte da amostra, € um dos fatores importantes
para os epiléticos, podendo influenciar diretamente na sua qualidade de vida.

Alguns pais, principalmente pais das criancas que ndo tém controle
adequado das crises, ao intervirem na fala dos filhos, relataram um medo

exagerado de contraria-los, deixa-los nervosos e assim causar uma crise:



- O M.A. é um menino impossivel e ndo aprende nada na escola. E muito
nervoso principalmente em casa. As vezes eu perco a paciéncia, ndo sei como
tratar com ele. E cada dia mais agressivo, mas eu fico pensando que se eu
comecar a falar demais com ele, ele fica mais nervoso e pode até comecar as
crises de novo. Ja estou até doente...(M. A).

- As vezes o L.P. fica sentido comigo ou com a mae dele com o jeito que nos
tratamos ele, mas a gente sé quer proteger, fazer de tudo para ele ndo ter mais
crises. (P. R.).

Dessa maneira, puderam ser identificados comportamentos inadequados
dos pais, que, na ansia de proteger os filhos, acabam superprotegendo-os. E 0s
filhos possivelmente poderdo, em determinadas situacdes, supervalorizar o
problema, alarmando os pais e perdendo as nogdes de limite. Nesse sentido, 0s
estudos de FORD apud SOUZA & GUERREIRO (1996) demonstram que 0S
pais tornam-se confusos e medrosos quanto aos limites de disciplina que podem
exigir da crianca, temendo que a tenséo e a frustracdo possam precipitar crises.

A seguir, os graficos 2, 3 e 4 (p. 90 e 91), permitem evidenciar que, em
geral, as criangas e adolescentes epiléticos vivem bem e apresentam bom senso
de bem-estar, pois, para eles, a percep¢do que apresentam de sua saude séo
avaliados pela maioria como bons, além da maioria (67,5%) se identificarem

como pessoas felizes.



GRAFICO 2 - Percepcédo de Bem Estar Apresentado Pelas
Criancas e Adolescentes Epiléticos
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GRAFICO 3 - Percepcéo de Satde Apresentada Pelas
Criancas e Adolescentes Epiléticos
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GRAFICO 4 - Sentimento de Felicidade
Apresentado Pelas Criancas e Adolescentes

Epiléticos
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Provavelmente, esses dados sugerem uma percepcao limitada ao controle
das crises, ao fato de levarem uma vida normal dentro do possivel, freqlientando
escolas regulares, brincando como outras criangas da mesma idade e néo
relacionando esses itens as possiveis dificuldades emocionais ou
comportamentais que foram identificados através das maes e da minha propria
observacdo (comportamentos de timidez, impaciéncia, foram evidentes em
grande parte da amostra, talvez pela dificuldade em tratar seu problema).

Nessa perspectiva, SOUZA & GUERREIRO (1996) esclarecem que
qualidade de vida do epilético ou o grau de desvantagem que uma pessoa
experiencia como resultado da epilepsia pode ser determinado tanto pela
percepcdo de quanto a doenca alterou sua vida, como pelas manifestacOes
clinicas da mesma (freqliéncia, tipo e severidade das crises). Dessa forma,
problemas sociais ou emocionais podem interferir tanto quanto as crises na
percepcdo de qualidade de vida do epilético.

Dessa forma, o impacto da epilepsia na vida dessas pessoas esta

diretamente ligado as perspectivas de futuro, de desempenho de habilidades e



nas possibilidades de adaptacdo e sucesso. Para isso, a participacdo e esforco da
familia e do epilético é fundamental.

No que diz respeito ao relacionamento do epilético com a familia, pode-se
verificar no grafico 7 (a seguir), que em 60% dos casos pesquisados a epilepsia
ndo interfere nessa relacdo. No entanto, justificativas como: superprotecéo, o
fato de néo os deixarem "fazer nada", dificuldades de relacionamento com pais e
irmdos devido ao nervosismo, intolerancia e a impaciéncia, foram relacionadas
como elementos que provocam dificuldades ou limitagdes no relacionamento de

37,5% dos epiléticos com as respectivas familias.

GRAFICO 7 - Avaliacdo dos Epiléticos Quanto a
Possivel Interferéncia da Epilepsia no Seu
Relacionamento Com a Familia
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GRUNSPUN (1992) explica que o epilético apresenta, geralmente,
situacdo de dependéncia dos pais, vinculadas as crises e a seus sistemas de
relagbes afetivas. E por essa razdo, que as dificuldades de comportamento
evidenciam-se principalmente no ambiente familiar, podendo levar a reagdes

anti-sociais do epilético.



Quanto aos irmaos, muitas vezes surgem dificuldades de relacionamento
devido ao fato deles se privarem da atencdo dos pais, 0s quais dispensam
cuidados extras ao filho com problema. Nesse aspecto destacamos o relato de
um epilético: Minha mae preocupa demais comigo, quando tenho as crises ela
manda minha irma ir comigo na escola e depois voltar junto também.(A.R. R).

Nesse sentido, SOUZA & GUERREIRO (1996) explicam que as reacgoes
dos pais, as variaveis familiares estdo relacionadas ao comportamento das
criancas e adolescentes, pois afetam o sentido de competéncia e autonomia da
crianca e aquilo que eles permitem ou nédo a crianca fazer, interfere no que elas
sentem que é possivel fazer.

Desta forma, constata-se que a epilepsia influencia ou compromete a
dindmica familiar, no sentido de que é dificil compreender e adaptar-se a esse
fendbmeno imprevisivel.

No grafico 6 (p4g. 94) os dados revelam que no ambiente familiar,
possivelmente pelo despreparo ou falta de habilidade para tratar o problema, 0s
momentos ou possibilidades de discutir abertamente essa questdo sdo restritos
para a maioria (55%) dos epiléticos, os quais relatam que as vezes a discussdo

ocorre.



GRAFICO 6 - Avaliacdo das Criancas e Adolescentes
Epiléticos Quanto a Frequéncia Com Que a Familia
Discute Abertamente o Problema
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Nesse contexto, a Liga Brasileira de Epilepsia (2001) explica que as
atitudes dos pais em relacdo aos filhos epiléticos, muitas vezes, fazem surgir
alteracOes de comportamento e personalidade, tornando a crianca isolada, pois
as habilidades sociais de relacionamento ndo sdo aprendidas e ela permanece
Insegura e imatura socialmente.

Quanto aos aspectos pessoais, 0s dados apresentados no grafico 5 (pag.
95) revelam que a maioria (62,5%) diz ndo apresentarem sentimentos negativos
ou ndo se sentirem estigmatizados, reagindo normalmente ao se identificarem
como epiléticos. No entanto, sentimentos de discriminagdo ou constrangimento
estavam presentes em 37,5% da amostra, sendo que esses sentimentos foram

observados em epiléticos acima de 12 anos (apenas uma crianga tinha 11 anos).



GRAFICO 5 - Sentimentos Descritos Pelas
Criancas e Adolescentes ao se Identificarem
Como Epiléticos
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SEPULVEDA (2000) esclarece que o adolescente é particularmente
preocupado com a aparéncia, tem necessidade de se igualar aos companheiros;
busca sua identidade pessoal e tem urgéncia de se libertar da dependéncia dos
pais. Assim, 0 uso constante de medicamentos e a expectativa criada com a
imprevisibilidade das crises tornam-se intoleraveis para o adolescente, que ao
saber das implicacdes sociais pode refutar o diagnostico ou omitir sua condicao.

Nessa fase conflituosa, caracterizada por mudancas hormonais e fisicas, o
apoio e encorajamento da familia sdo fundamentais, pois se o adolescente
conhece 0s mecanismos que causam a epilepsia, suas causas mais comuns, as
reacdes emocionais, sera mais facil conseguir melhor estabilidade emocional.

Deve-se ressaltar a importancia do papel do médico e sua relagdo com o
adolescente, no sentido de orientar e devolver-lhe a confianga, garantindo que o
adolescente seja sincero ao falar de seus problemas e ao mesmo tempo seja
entendido e ajudado.

No que se refere a interferéncia da epilepsia na realizacdo das atividades
diarias, os dados mostram que a epilepsia ndo interfere nas atividades de 70%
dos epiléticos. Contudo, uma outra parcela (25%) revela uma interferéncia

parcial da epilepsia em suas atividades, como mostra o grafico 8 (abaixo).



GRAFICO 8 - Entendimento das Criancas e
Adolescentes Epiléticos Quanto a Interferéncia da
Epilepsia nas Suas Atividades Diarias
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A pessoa portadora de epilepsia deve ser estimulada por todos (escola,
familia, amigos, médicos) a levar a vida tdo proxima da realidade quanto for
possivel, pois se entende que dentro das limitagbes que a propria doenca
implica, o "sentir-se igual aos outros™ € imprescindivel para que ela atinja seu
desenvolvimento vital.

Dessa forma verifica-se que a maioria das criangas e adolescentes
epiléticos revelam levar uma vida normal. Isso provavelmente se deve ao fato de
ter tratamento adequado, controle das crises e com poucos efeitos indesejados.

Quanto a participacdo em atividades esportivas/recreativas, podemos
verificar no grafico 9 (a seguir) que, 42,5% das criancas e adolescentes
epiléticos revelaram participar sempre de atividades esportivas ou recreativas,
enquanto 50% nédo as realizam regularmente (12,5% raramente; 37,5% as
vezes). Entre os espacos diversos para a realizacdo dessa préatica, foram citados
(além da escola) clubes, pragas, ruas, quintais e fazendas. (Houve criangas que
citaram mais de um desses espacos, além da escola). As atividades esportivas

citadas e realizadas na escola foram handebol, volei, futebol e peteca, revelando



a realidade das aulas de Educacdo Fisica, que se resumem basicamente a pratica
de um desporto. Nos outros espacos foram citadas atividades como "jogar bola",
pular elastico, andar de bicicleta, "lutas”, natagcdo, queimada, "bete", volei, jogo

de amarelinha, jogo de futebol, jogo de peteca e subir em arvores.

GRAFICO 9 - Avaliacdo das Criancas e Adolescentes
Epiléticos Quanto a Frequéncia Com Que Participam
de Atividades Esportivas
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Esses dados permitiram constatar que das 17 criangas que sempre
realizam alguma atividade fisica, inclusive nas aulas de Educacéo Fisica, dois
alunos omitem sua condicdo epilética na escola e ndo nos permitiu que 0s
identificassem aos respectivos professores, como nos relataram:

1- Na escola eu ndo contei pra ninguém nem deixei minha mée falar que eu era
epilético.(R..L. M.)

2- Eu nunca contei essas coisas na escola. S0 falo disso se alguém me
perguntar, se ndo fico na minha. (A. R).

Constatamos que o grupo correspondente aos alunos que, as vezes
(37,5%) ou raramente (12,5%) realizam atividades esportivas ou recreativas
(grafico 9, pag. 97), embora ndo sejam dispensados das aulas de Educacéo

Fisica, ndo realizam todas as atividades praticas propostas, participando



passivamente de algumas atividades consideradas de risco pelo professor e, um

deles participa apenas das aulas tedricas de Educacdo Fisica, realizada em sala

de aula, como nos relatou L. M.: ndo gosto de fazer Educacéo Fisica. Prefiro

ficar no banco. S0 assisto as aulas na sala.(J. P.).

Por outro lado, pode-se verificar que, embora sejam dispensados de
participar em algumas atividades praticas nas aulas, ou mesmo fazer apenas
aulas tedricas de Educacédo Fisica, somente trés alunos se restringiram ao espago
escolar. Dessa forma, a realizacédo de atividades esportivas/recreativas ocorre em
outros espacgos, como quadras, clubes e ruas, possivelmente sem a supervisdo de
alguém capaz de avaliar os riscos envolvidos.

Conforme relato de dois professores, percebe-se que o préprio aluno
epilético se mantém mais distante, a margem das atividades, com medo que
p0ossa ocorrer uma crise e se machucar.

A ndo participacdo em atividades recreativas/esportivas foi relatada em
7,5% das criancas e adolescentes (grafico 9, pag. 97), sendo alunos dispensados
das aulas de Educacdo Fisica e que ndo participam de outras atividades em
outros espacgos, como nos relataram dois alunos:

1- Eu ja ndo fazia Educacdo Fisica porque o professor ja me dispensava. Agora
estou trabalhando e estudando a noite, entdo agora ndo preciso fazer
mesmo.(A.R.)

2- Eu fiquei dispensado de fazer Educacdo Fisica porque minha professora
acha que se eu tomar muito sol eu sinto mal e também porque sou muito
branco.(S.E.L.)

Observa-se que essas criangas e adolescentes ndo tém recursos suficientes
para terem acesso a clubes e outros espacos de lazer, promovendo ainda mais a
exclusdo. Além disso, os que freqlientam esses espacos nao tém
acompanhamento de profissionais capacitados para orienta-los. Nesse sentido, a
Educacédo Fisica enquanto pratica pedagogica e social ndo pode permitir que

figuem privados do direito de acesso ao esporte e ao lazer.



Assim, é funcdo de toda a escola, especialmente do professor de Educacao
Fisica, reverter esse quadro, incluindo-os nas atividades e usando de
mecanismos que assegurem a esses alunos uma participacdo mais efetiva, na
busca por uma melhor qualidade de vida.

JEBER (1997) relata que, os professores, na sua pratica pedagdgica,
podem demonstrar aos alunos que a Educacéo Fisica substancialmente lida com
0s movimentos, mas sdo necessarios o dialogo e a reflexdo para que a
aprendizagem do valor humano seja a maior conquista.

Nesse sentido, REISSNER (1996) explica que as criangas com epilepsia
enfrentam muitos desafios dificeis, referentes aos sentimentos positivos sobre si
mesmas e a autoaceitacdo. Dessa forma, a limitacdo nas atividades esportivas e
recreativas que as vezes é necessaria podera comprometer ainda mais seu senso
de confianca e sua conviccao geral de ser "bom o suficiente".

Quanto a atividade fisica, PENICHE (1975) revela que sua pratica regular
em geral resulta em varios beneficios para a crianca, ajudando-a a conseguir um
melhor controle da doenca, visto que provoca a sensacdo de ajuste social,
diminuindo ou desaparecendo o complexo de inferioridade. GUERREIRO &
GUERREIRO (2001) citam que a pratica esportiva é indicada para os pacientes
que tém doenca estavel e tratamento bem adaptado. Para esses, a atividade traz
beneficios, como: ganho de auto estima e autoconfianca, maior convivio social,
nocao de trabalho de equipe, reducdo da ansiedade, da depressdo, do estigma,
regularizagdo do sono, alem de beneficios fisicos, como: aumento da capacidade
aerdbica, aumento do trabalho cardiaco, aumento da massa corpérea e reducéo
da freqUéncia das crises durante a pratica esportiva. Nesse sentido, a Liga
Brasileira de Epilepsia (2001) diz que a crianga com epilepsia ndo deve ficar
excluida das aulas de Educacdo Fisica, pois a pratica de exercicios ajuda a
crianca a se desenvolver. No entanto, devem ser evitadas atividades que

representem maior risco a saude e a préatica excessiva de qualquer atividade.



Ainda com relacdo a pratica de atividades fisicas, o grafico 10 (pag. 101)
revela que a maioria dos epiléticos nunca observou (60%) ou ndo acredita (20%)
que a atividade fisica possa precipitar uma crise epilética, possivelmente porque
nunca tenha ocorrido uma crise em momentos de realizacdo dessas atividades,

mesmo porque essa pratica ndo é regular para a maioria dos epiléticos.

GRAFICO 10 - Entendimento dos Epiléticos Quanto a
Questado da Atividade Fisica Precipitar Uma Crise
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Esses dados vém corroborar com estudos de ARIDA et al (1999) que
comprovam que a atividade fisica em geral ndo é um fato indutor das crises e
que pacientes epiléticos devem ser incentivados a participar de programas
regulares de atividades fisicas, os quais promovem efeitos benéficos tanto

fisicos quanto psicoldgicos.



Muitas vezes, as restricbes sofridas pelos filhos epiléticos em relacdo a
pratica de atividades fisicas decorrem de reacdes inadequadas dos pais e
professores, baseadas em crencgas, mitos e informacdes erroneas difundidas pela
sociedade, tornando-os receosos e apreensivos em submeter os filhos ou alunos
a essa pratica. Dessa forma, o fato da maioria revelar ndo ter observado o efeito
da atividade fisica em relacdo as crises € sugestivo de uma tendéncia
inconsciente, baseada nas atitudes superprotetoras dos pais e professores.

Nesse sentido, os médicos entrevistados relataram que em geral indicam a
pratica de atividade fisica, pois havendo controle adequado das crises, ndo ha
restricbes. Ressalta ainda um dos médicos que, embora seja solicitado por pais
ou professores, ele ndo fornece atestados para afastamento das aulas de
Educacéo Fisica, por considerar essas atividades estimulantes para a melhora do
bem-estar fisico, social e mental dos pacientes.

Pode-se verificar, também, que ao serem perguntados se eram estimulados
a participarem das atividades escolares, 50% dos epiléticos revelaram que
sempre sdo estimulados a participarem de todas as atividades propostas e 42,5%

as vezes sdo estimulados a participacao (Ver grafico 11, abaixo).



GRAFICO 11 - Avaliacdo das Criancas e Adolescentes
Epiléticos Quanto a Frequéncia Com Que Séo
Estimulados Pela Escola a Participar das Atividades
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Esse dado reforca a hipotese de GUERREIRO & GUERREIRO (2001),
na qual a superprotecéo, a rejeicdo ou as baixas expectativas dos professores e
familiares acabam excluindo as criancas de determinadas atividades. Os autores
reforcam ainda que, quanto a capacidade intelectual, a maioria das pessoas com
epilepsia ndo difere do resto da populacéo.

Na abordagem de GRUNSPUN (1992), ele escreve que devido a
inquietude, instabilidade, explosividade e exigéncias, essas criangas criam desde
0 inicio de sua vida escolar, problemas de adaptacdo, sendo dificilmente aceitas
em seu meio, apresentam varios problemas de conduta que, por sua vez, podem
refletir na sua percepcéo de qualidade de vida.

De acordo com os medicos, a crianca ou o jovem epilético cujas crises sao
controladas pode corresponder a mesma carga de solicitacdo que qualquer outra
ndo epilética, além de que, a exclusdo das atividades pode causar problemas
emocionais e limitar a aprendizagem.

Ao serem indagados se nas aulas de Educacdo Fisica sdo tratados de
maneira diferenciada, pode-se verificar no grafico 12 (a seguir) que 7,5 % dos

alunos percebem um tratamento diferente nas aulas de Educacdo Fisica, pois



relataram situagGes como: a professora ndo forca muito; ndo precisa fazer tudo;
participa s6 na aula; ndo pode nadar; os colegas ajudam no jogo. Mas 92,5%

dos casos, ndo observaram tratamento diferenciado nas aulas.

GRAFICO 12 - Avaliag&o das Criancas e Adolescentes
Epiléticos Quanto a Um Possivel Tratamento
Diferenciado Recebido nas Aulas de Educacéo Fisica
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As situagOes relatadas sugerem a baixa expectativa dos professores em
relagdo ao desempenho desses alunos. Esse comportamento decorre de crencas e
ignorancia, que geram medo e apreensdo dos professores em submeté-los a
determinadas situacdes ou atividades, receosos de uma crise.

Entretanto, ao avaliar o preparo da escola e dos professores para tratar as
questdes do epiléetico, 45% dos alunos avaliam que os professores e funcionarios
da escola ndo tém conhecimentos relacionados as questbes da epilepsia,
enquanto 45% nado tem opinido formada sobre o assunto. O despreparo da escola
para lidar com alunos epiléticos é relatado por 32,5% dos alunos, como mostram

a seguir os graficos 13 e 14 ( a seguir).



GRAFICO 13 - Avaliac&o das Criancas e Adolescentes
Epiléticos Quanto ao Conhecimento Apresentado
Pelos Professores e Funcionarios da Escola Acerca
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GRAFICO 14 - Avaliacdo das Criancas e Adolescentes
Epiléticos Quanto ao Preparo da Escola Para Lidar
Com o Aluno Epilético
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Esse despreparo da escola pode ser constatado e resumido na fala de uma
das criangas:

Quando minha méae foi me matricular nessa escola que to
estudando, eles ndo queriam, porque eles falaram que eu tinha
que estudar na Santa Clara (escola especial). Ai minha mée
falou que eu n&o tinha nada porque eu tomava os remédios,
mas era normal. Entdo minha mé&e me levou la e elas me
viram, assim normal, e me matriculou. Ela falou que pensou
que eu era doente da cabeca.(N.P. S).

ReacOes inadequadas como estas, fazem com que o epilético se sinta
diferente dos outros, frustrado e estigmatizado, levando a alteracbes de
comportamento e personalidade.

Analisando essas observag6es, notamos que, de alguma forma, o estigma
e 0 preconceito assumem pap€is importantes no desajustamento social e
emocional dos epiléticos. Na escola, ha indicios de certa relutdncia em aceitar
alunos epiléticos ou tendéncia em trata-los simplesmente como... um deficiente,
sem identidade social. SCHNEIDER apud TOMASINI (1998) observa que

aqueles que ndo apresentam sinais fisicos de anormalidade
sdo estigmatizados por ndo apresentar um perfil académico



considerado normal e por isso, sofrem um processo de
distanciamento e despersonalizagdo nas escolas regulares,
pois uma vez visto como "diferente” ele passa a ser sujeito de
uma relacdo diferente nunca de uma rela¢éo normal (p. 117)

E comum entre profissionais de diversas areas, inclusive o profissional de
Educacéo Fisica, direcionarem suas atengdes em fungéo da aparente ou suposta
incapacidade desses alunos especiais. E preciso inverter essa concepgao e, por
conseguinte, redirecionar as ag0es no sentido de permitir ou fazer emergir
potencialidades e dar vazao as habilidades individuais.

E imprescindivel que acBes ligadas a area de Educacéo Fisica busquem o
envolvimento e participacdo de criancas e adolescentes epiléticos nas varias
atividades escolares, procurando assim, resgatar o direito a pratica de atividades
fisicas, quer sejam como reabilitacdo, lazer ou competicéo.

Isto posto, faz-se necessario que a Educacdo Fisica, atraves de professores
habilitados, promova espacos que permitam ao portador de epilepsia e ao grupo
todo pensar e falar sobre o problema em todos os seus aspectos, mas de forma
objetiva, racional e logica. Dessa forma, estara contribuindo significativamente
para o desenvolvimento e formacéo integral do cidadédo, seja ele epilético ou

nao.

2.5.2 ANALISE DOS RESULTADOS DO QUESTIONARIO APLICADO
AOS FAMILIARES DOS EPILETICOS

Como bem expressa PENICHE (1975), a profissdo de pai de familia é

uma das mais complexas da cultura atual, e, no entanto, € a Unica para a qual



ndo se recebe uma preparacdo prévia. Dessa forma, a aprendizagem se da
através de tentativas e erros.

O impacto da epilepsia pode desestabilizar a familia, pois representa uma
condicéo dificil a ser enfrentada, especialmente pelos pais que além de lidar com
seus proprios sentimentos, as vezes confusos, tem que compreender e trabalhar
0s sentimentos e atitudes dos outros membros da familia, o que é determinante
para o controle das crises e 0 bem-estar dos filhos, sem o risco de estigmatiza-
los.

Diante do exposto, pode-se verificar que, como descreve GOFFMAN
apud TOMAZINI (1988): as influéncias do estigma nédo se limitam so6 ao
individuo considerado diferente, elas se estendem para aqueles individuos que
se relacionam com ele através da estrutura social (p.117).

No entanto, esse ajustamento familiar sera possivel quando pais e filhos
estiverem munidos de informagdes adequadas sobre o disturbio, o tipo de
tratamento e as possiveis reacbes e comportamentos decorrentes da epilepsia,
para entdo saberem lidar com os filhos.

Conforme afirmam FERNANDES & SOUZA (2001) a qualidade da
interacdo entre pais e filhos é responsavel por problemas de comportamento e
pelas competéncias da crianga em casa e na escola. Acrescentam ainda que o
desenvolvimento social e emocional prejudicados, conseqientemente, altera a
qualidade de vida da crianga, sua adaptacdo ao tratamento e seu ajustamento
psicossocial.

Neste trabalho, pais de criancas e adolescentes epiléticos, ao responderem
as questdes dispostas no questionario em anexo 4 revelavam aspectos
importantes do relacionamento  familiar, destacando sentimentos e
comportamentos relativos aos filhos, nos niveis pessoal, social, cultural,
permitindo compreender e complementar as informagdes dos filhos, professores
e médicos, dando uma visdo mais ampliada e segura do impacto da epilepsia na

vida dessas criancgas e na dinamica da familia.



Analisando os resultados do questionario, foi possivel verificar através
dos graficos 1 e 2 ( p. 108 e 109) que, assim como os filhos, a maioria dos pais
percebe a qualidade de vida e a satde dos filhos como boas, revelando que esses

dados estdo vinculados principalmente ao fato das crises estarem sob controle,

GRAFICO 2 - Percepcéo dos Pais Quanto a
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pois de acordo com os pais, sdo elas que mais estresse causam a familia.

Esta idéia pode ser reforcada pelo reconhecimento dos pais quanto a
possiveis alteracGes de comportamento do filho epilético, onde se verificou que
57,5% dos pais identificaram alteracbes de comportamento como agitacao,
nervosismo, agressividade, impaciéncia, ansiedade, tristeza, timidez e
isolamento social (fechado, com poucos amigos), conforme nos mostra o grafico
3 (pag. 110).



GRAFICO 3 - Problemas Emocionais e De
Comportamento ldentificados Pelos Pais Em
Relac&o ao Filho Epilético
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Os disturbios de comportamento apresentados coincidem com relatos de
autores como COELHO (1975), PENICHE (1975), REISSNER (1996),
FERNANDES & SOUZA (2001), VINNING (1989), GUERREIRO &
GUERREIRO (2001) entre outros, que revelam que distirbios comportamentais
como: depressdo, ansiedade, baixa auto-estima e agressividade, tém alta
prevaléncia em pacientes com epilepsia.

Tais disturbios podem muitas vezes, prejudica-los nas oportunidades de
participacdo em atividades que promovem o desenvolvimento de habilidades
fisicas e sociais. Além disso, podem influenciar na qualidade de vida dos

familiares e, sobretudo, do proprio epilético.



Nessa abordagem, FONTENELLE (2001) chama a atencdo para o fato de
que as criancas, gque apresentam esses distarbios de comportamento, em geral
criam involuntariamente um desgaste familiar, devido sua agitacdo permanente,
seu desinteresse pelas atividades escolares, sua inconstancia na realizacdo das
tarefas ou das brincadeiras e com o seu "ar" alheio, de quem parece nunca ouvir
as ordens. O desgaste familiar, por sua vez, transforma a convivéncia com 0
filho numa rotina desagradavel e indesejavel, que em ultima conseqiiéncia, se
traduz na crianca, pela sensacdo de desamor, alterando sua qualidade de vida.

As consequéncias da epilepsia, principalmente quando iniciada na
infancia e adolescéncia, estdo relacionadas a aprendizagem de conceitos errados,
embasados em mitos e preconceitos passados pelos pais. Isto contribui para que
essas pessoas apresentem distor¢cBes nos sentimentos e comportamentos, as
vezes limitantes em seu crescimento e desenvolvimento pessoal. SOUZA &
GUERREIRO (1996) esclarecem que os lapsos nas explicagbes dos pais,
reforcam os medos, causam inseguranca e podem influenciar no ajustamento
comportamental e psicossocial dos filhos, porque alteram a maneira de lidar com
0 epilético.

No que diz respeito a existéncia de crengas e preconceitos relativos a
epilepsia pode-se constatar que 75% dos pais concordam que eles existam, como
mostra o grafico 6 ( pag. 111). Esse dado sugere desinformacdo e atitudes
inadequadas dos pais perante os filhos, a sociedade e a si mesmos, pois se
sentem estigmatizados, podendo levar a conseqiiente mal adaptacdo social do

epilético.



GRAFICO 6 - Opinido dos Pais Quanto a Existéncia
de Crencas e Preconceitos em Relacdo ao Epilético
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Embora reconhegam a existéncia de crengas e preconceitos, no grafico 5
(a sequir), pode-se observar que a maioria dos pais (55%) declaram conhecer as

manifestacOes decorrentes da epilepsia. Contudo, 30% revelam ndo reconhecé-

las.
GRAFICO 5 - Conhecimentos da Familia Quanto as
Manifestacdes Decorrentes da Epilepsia
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O desconhecimento das manifestacdes epiléticas podem ser enumeradas

através de alguns relatos significativos dos pais:



A gente sofre muito, ndo sabe porque da isso, ndo sabe como fazer, se
chora, se acode, se corre ou se reza...(M. A).

1- Tem pessoa que pde muito medo na gente, que engole a lingua, que néo
pode ter filhos, que se encostar na baba pega, € cada coisa que a gente nem
sabe se é verdade mesmo. Cada crise parece que eu fico mais assustada,
dessa ultima vez, ela ficou esquisita demais, repuxou para todo lado,
demorou demais a voltar, pensei que ela ia morrer...(G.R.S.).

2- Olha como séo as coisas: had muito tempo atras eu tinha dé demais de uma
vizinha que tinha um filho com essa doenca, eu via o0 tanto que ela sofria,
agora td eu aqui com a A., com essa mesma doenca. Serd que tem alguma
coisa a ver?

Assim foi possivel verificar através de conversas com 0s pais, uma quase
total desinformacdo sobre as causas e consequéncias da epilepsia dos filhos,
efeitos da medicacdo e possiveis efeitos colaterais. Constatamos em alguns pais
um certo "despreparo” ou "desconforto” em referir-se ao filho pelo termo
epilético, justificando que ele ndo é epilético, s6 teve uma crise ou ele ndo tem
epilepsia é disritmia, revelando a carga do estigma estabelecido.

A identificacdo dos mitos pelos pais, representa um passo importante para
a apropriacdo de informacbes uUteis, objetivas e ndo esmagadoras ou
ameacadoras para enfrentar o problema. Além disso, cabe ao médico

compartilhar essas informacgdes com o paciente, com a familia e a sociedade.



Um dado importante sugestivo da necessidade de maior assisténcia, que

permita aos pais educarem-se sobre o trato com a epilepsia e o epilético, é o fato

GRAFICO 4 - Avaliagdo dos Pais Quanto a Frequiéncia
Com Que Participam de Grupos de Apoio e
Atendimento a Pessoa Epilética
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de 90% dos pais relatarem que ndo participam de grupos de apoio e atendimento
a pessoa epilética conforme pode se observar no grafico 4 a seguir, embora

todos sejam ligados a Associacédo de Epilepsia.

Nesse caso podemos entender que os pais, ou ndo freqiientam as reunides
da Associacéo, apenas estdo recebendo os medicamentos ou as reunides nao tém
tido o alcance desejado. Alguns relataram a necessidade de atendimento de
psicdlogos para os filhos, enfim, reconhecem a necessidade de um atendimento
integral da Associagdo, ndo se restringindo apenas a doagdo de medicamentos e
eventuais reunides.

A falta de habilidade para administrar a epilepsia no convivio familiar é
verificada em 30% dos pais, enquanto 50% relatam haver um consenso na
familia sobre como lidar com a epilepsia, conforme observa-se no grafico 7
(pag. 115).



GRAFICO 7 - Opinifo dos Pais Quanto a Existéncia de
Um Consenso na Familia Sobre Como Lidar Com a
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A expressdo da dificuldade em lidar com o filho epilético, pode ser
verificada no relato de um pai quando diz que ele fica muito sentido com o jeito
que a gente trata ele, mas nos s6 queremos o melhor pra ele, mas ele nédo
entende e a gente sofre muito...(P.R.).

Os pais que ndo tém essa habilidade séo incapazes de discutir a epilepsia
com naturalidade, ndo ensinam a crianca que ndo ha nada nela que seja estranho,
vergonhoso, assustador ou mal compreendido, evitando reacGes negativas,
explica REISSNER (1996).

E provavel que atitudes positivas estejam contribuindo para tornar o
epilético mais seguro e independente, como relatam 47,5% dos pais. No entanto,
para 32,5% dos pais as atitudes familiares tém contribuido em parte para tornar

o filho mais independente (ver grafico 8, pag. 116).
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Pode-se observar atraves de relatos de um dos médicos entrevistados, que
a epilepsia em geral causa um impacto negativo nas relagbes familiares, na
harmonia doméstica, pois a crianca epilética é fragilizada por todos, em todos os

aspectos e ndo raramente, apresenta problemas psicolégicos de dificil

tratamento.

A sequir, o grafico 9 (pag. 117) mostra que, embora avaliem

positivamente as atitudes da familia em relacdo ao filho epilético, apenas 15%

dos pais ndo revelaram sentimentos negativos relativos aos filhos.




GRAFICO 9 - Sentimentos Apresentados Pelos Pais
em Relacao ao Filho Epilético
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Foram identificados sentimentos de culpa (12%), frustracdo (20%),
desespero (22,5%) e outros sentimentos, como: medo, pena, d6 e preocupacao,
foram relatados por 12,5% dos pais (houve pais que relataram mais de um tipo
de sentimento). Os sentimentos identificados reforgcam a prevaléncia de crencas
e preconceitos nas atitudes e comportamentos familiares, desenvolvendo
superprotecdo ou rejeicdo do filho epilético, pois a angustia, 0 medo e a
preocupacdo geram apreensdo continua, que o filho percebe. Nesse contexto,
alguns relatos dos pais podem ser citados:

1- Essa doenca do C.V. me tira 0 Sono e eu comego a rezar. A noite,enquanto eu

ndo vejo ele chegar e tomar os remédios eu ndo durmo.Gragas a Deus ele nédo

sente nada, mas sO de pensar que ele tem quetomar esse remédio eu ja adoeco.

Eu ndo tenho sossego, ndo sai da minha cabeca que a culpa é minha, pois eu

deixei ele cair da mesa quando era pequeno.(l. V. R.).

3- O M.A. é muito nervoso, toma 0s remedios, mas parece que ndo adianta
muito. Eu fico muito preocupada e as vezes fico pensando se isso ndo é

porgue quando eu tive ele eu ja estava velha... ( M. A.)



4- O S.R. e o filho que toda mée gostaria de ter, é carinhoso e apegado demais
comigo. Quando eu penso nisso eu até choro porque ele tem essa doenca
porqgue eu tomei remédio para abortar ele, porque eu morava com a sogra as
coisas eram muito dificeis. Eu sinto muita culpa disso. Deus me castigou.
(R.M. A)

Pode-se evidenciar pelos relatos, que ainda prevalecem entre 0s pais
idéias arcaicas sobre a epilepsia, que os levam a buscarem explicacGes errdneas
baseadas em supersticdes misticas, onde as pessoas sdo afligidas ou castigadas
por terem pecado contra uma divindade.

Nesse aspecto, REISSNER (1996) esclarece que se 0s pais demonstrarem
frequentemente sentimentos de raiva, vergonha ou culpa sobre seu filho, estas
mensagens poderdo transmitir a ele a no¢do de que nédo é aceito nem respeitado
tal como €, o que torna dificil a crianca aceitar-se e respeitar-se, prejudicando a
auto-estima.

Especialmente os sentimentos de preocupacdo, medo (justificado pelas
maes como medo de morte durante a crise) e desespero revelam claramente a
dificuldade dos pais em lidar com o problema dos filhos. Sentimentos de
piedade promovem a dependéncia da crianga, desencorajando-a sobre si mesma
e frente ao mundo.

Na abordagem de REISSNER (1996) ela explica que:

A crianca com epilepsia precisa de uma atitude corajosa
frente a vida; a qual obviamente é minada pela piedade. Se um
pai pode caminhar em direcdo a aceitacdo da situacdo da
crianga e seus sentimentos sem a piedade, mas sim com
coragem e fé na capacidade da crianca de vencer suas
dificuldades, a crianca sera ajudada em muito. (p.134)

H& um consenso na literatura, que comportamentos de superprotecdo ou
rejeicdo dos pais e professores levam-nos a impor restricbes desnecessarias e
reduzir as expectativas quanto ao desempenho do epilético na escola, tanto com

relacdo a aprendizagem quanto ao grau de adaptacéo social.



De acordo com SOUZA & GUERREIRO (1996), a baixa expectativa dos
professores e pais que estimam as chances da crianca na escola como pobres, a
baixa estima da crianca e a rejeicdo dos professores sdo fortes determinantes de
baixo rendimento escolar, assim como fatores relacionados a epilepsia
(freqiiéncia e grau de controle das crises, tipo de sindrome, idade de inicio) e a
medicacdo utilizada podem interferir no desempenho da crianga na escola.

A maioria dos pais pesquisados revelou que suas expectativas quanto ao
desempenho do filho epilético na escola estdo entre boas (50%) e regulares

(30%), como pode-se observar no grafico 10, a seguir .

GRAFICO 10 - Expectativa dos Pais em Rela¢do ao
Desempenho dos Filhos Epiléticos na Escola
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Estes dados representam provavelmente as baixas expectativas dos pais de
alguns epiléticos dado ao fato de grande parte das criancas apresentarem
problemas de aprendizagem (embora estejam em escolas regulares, o que
demonstra ndo haver deficit intelectual nas criancas), justificado pelas mées pela
agitacdo, falta de atencdo do filho nas aulas, inquietude e dos pais
(principalmente dos meninos) descrevem comportamentos de hiperatividade dos
filhos. A medicacdo também é citada como justificativa, pois deixa a crianca
sonolenta, prejudicando a aprendizagem e causando faltas das criancas a escola

(que também ocorre devido as crises, explicam os pais).



A baixa expectativa dos pais pode-se justificar por acreditarem que a
epilepsia prejudica o desenvolvimento mental, como relataram 30% dos pais,
assim como 32,5% revelaram que a epilepsia prejudica em parte o
desenvolvimento mental do individuo, como nos mostra o grafico 11, a seguir.
ISso sugere preconceitos e crencas antigas, nas quais a epilepsia era sindbnimo de

doencga mental.

GRAFICO 11 - Crenca dos Pais Quanto a Prejuizos no
Desenvolvimento Mental do Filho Epilético
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GOMEZ (1971) esclarece que a maior parte dos epiléticos tém uma
inteligéncia que pode incluir-se dentro dos limites da normalidade. A
Associacdo Brasileira de Epilepsia (2001) explica que, embora a epilepsia ndo
seja causa de retardo mental, as dificuldades de aprendizagem podem ocorrer
pois a epilepsia pode estar acompanhada de alguma disfuncéo cerebral além de
que a alta freqiiéncia das crises e crises prolongadas, interferem no processo de
aprendizagem, assim como 0s medicamentos podem causar fadigas, sonoléncia

e diminuicéo da atencéo.



Com relacdo ao desempenho do epilético no lazer, os dados mostram que
as expectativas dos pais sdo melhores do que na escola, pois como pode se
observar no grafico a seguir (grafico 12), 47% dos pais avaliam o desempenho

do filho epilético como 6timo e 32,5% tem boas expectativas quanto ao lazer

dos filhos.
GRAFICO 12 - Expectativa dos Pais em Relac&o ao
Desempenho do Filho Epilético no Lazer
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Foi possivel perceber através de relatos dos pais, que esses dados estéo
relacionados a agitacdo, inquietude ou hiperatividade dos filhos, tendo em vista
que alguns revelaram que de vez em quando tem que "frea-los" pois ndo sabem
ficar quietos, sendo as vezes motivo de preocupacdo para os pais.

Atraves do grafico 14, a seguir, pode-se notar que o0 mito de que a préatica

de atividades fisicas (principalmente vigorosas), precipita uma crise epilética,

GRAFICO 14 - Crenca dos Pais no Sentido de que a Préatica
de Atividade Fisica Por Pessoas Epiléticas Precipita a Crise

30% :
30%—27:5%—27-5% 2 mSim
25%1

ONao
20%/
15% 1%
] OEm Parte
10%-
5%- ON&o Tenho
Opinido
0/ £
0% Formada




pode ser identificado em 27,5% dos pais e 15% acredita que atividade fisica, em
alguns casos (em parte), possa provocar uma crise. Observa-se, ainda, que 30%
dos pais ndo tém opinido formada sobre esse assunto. De qualquer forma, essa
crenca dos pais faz com que, muitas vezes, os filhos sofram restricOes
desnecessarias em relacdo a essa pratica, fazendo que eles se tornem criangas

isoladas, dependentes dos pais, deprimidas e imaturas.

Os beneficios que a préatica de atividade fisica pode proporcionar a crianca
e ao adolescente epilético sdo varios, indo desde beneficios fisicos e
psicologicos até o controle ou diminuicéo das crises, melhorando a qualidade de
vida dos mesmos. Varios autores defendem essa idéia, entre eles: PUPO (1971),
PENICHE (1975), SOUZA & GUERREIRO (1996), ARIDA et al (1998),
SANDER & HART (1999); GUERREIRO & GUERREIRO (2001), Associacao
Brasileira de Epilepsia(2001), entre outros. H4 um consenso entre os autores
que, havendo controle das crises, ndo ha contra-indicagcdes absolutas em relacéo
a atividade fisica, devendo avaliar o risco a que se expdem as criangas e 0S
outros. Para as pessoas que ainda tém crises, as restricdes sdo maiores, mas a
pratica da maioria dos esportes é possivel.

Os médicos, na sua experiéncia com epiléticos, observam que esses
pacientes, quando estdo mais ativos fisicamente, tornam-se mais ativos
socialmente, melhoram a qualidade de vida e sentem mais seguros de si. Nesse
sentido, é importante que os pais se eduquem a respeito da epilepsia, pois 0s
filhos precisam ser ajudados para sentirem-se parte do mundo, envolverem-se
com grupos sociais, salas de aulas, equipes esportivas e a atividade fisica que é
um eficiente meio de integracao, onde eles podem aprender algumas habilidades
de competéncia pessoal e social. Contudo, deve-se ressaltar que esses grupos ou
espacos devem estar preparados para receber a crianca e o adolescente epiléticos

e inclui-los em suas atividades.



Ainda com relacdo a atividade fisica, os dados (grafico 15, pag. 124)
revelam que, embora acreditem que ela precipita uma crise epilética, a maioria
(55%) relata que incentivam os filhos a praticar esportes, levar a vida o mais
normal possivel. Constata-se também que 32,5% dos pais as vezes incentivam
os filhos, o que nos permite identificar sentimentos de receio, apreenséo ou

medo que os levam a comportamentos de superprotecédo dos filhos.

GRAFICO 15 - Avaliacdo dos Pais Quanto a Freqiiéncia
Com Que Incentivam os Filhos Epiléticos a Pratica de
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Nesse sentido, os médicos entrevistados relatam que, quando as crises sdo
satisfatoriamente controladas, a familia, em geral, ndo se op&e aos programas de
atividades fisicas. Mas, quando ndo sdo bem controladas, a familia mostra
apreensiva. Acrescentam ainda que, aqueles pacientes que procuram
desenvolver alguma atividade fisica melhoram o quadro da doenca, melhoram a
auto-estima e a socializacdo, melhorando a qualidade de vida em geral.
Provavelmente, esse comportamento dos pais contribui para que os filhos
apresentem dificuldades em se integrar a grupos sociais, como pode se verificar
no grafico 13 (pag. 125), onde a maioria (52,5%) dos pais relata que os filhos se
envolvem relativamente pouco com grupos de amigos; 47,5% dos pais

reconhecem que os filhos participam sempre de atividades sociais.



GRAFICO 13 - Avaliag&o dos Pais Quanto a Freqiiéncia
Com Que o Filho Epilético Participa de Atividades
Sociais e se Envolvem Com Grupos de Amigos
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Essa relativa dificuldade de relacionamento social pode se refletir nas
alteracOes de comportamento dos filhos, identificados anteriormente pelos pais
(nervosismo, isolamento social, depressédo, agressividade, impaciéncia, tristeza e
ansiedade).

Quanto ao envolvimento e participacdo da crianca e adolescente epiléticos
nas aulas de Educacéo Fisica, os dados indicam que (grafico 16, pag. 125), de
acordo com 65% dos pais, os filhos participam sempre das aulas de Educacéo
Fisica na escola, sendo a mesma percentagem mostrada no grafico 17 ( p. 125),
indicando que esses alunos nunca foram dispensados das aulas. Contudo, pode
se verificar também (grafico 16, p. 125), que 27,5% dos filhos, as vezes,
participam das aulas de Educacdo Fisica. Entre esses alunos, constatamos que

30%, as vezes, sdo dispensados das aulas, embora ndo tenham atestado de



dispensa, sdo excluidos de algumas atividades, as vezes a pedido dos pais, que,

baseados em crencas, superprotegem os filhos.

GRAFICO 16 - Avaliagdo dos Pais Quanto a
Frequéncia Com Que os Filhos Epiléticos Participam
das Aulas de Educacéao Fisica na Escola
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GRAFICO 17 - Avaliac&o dos Pais Quanto a
Frequéncia Com Que os Filhos Epiléticos Sao
Dispensados das Aulas de Educacéo Fisica
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A ndo participacdo do aluno epilético nas aulas parece ocorrer também em
funcdo dos professores que, ndo estando preparados para tratar o problema, nao
sdo capazes de estimula-los e envolvé-lo nas atividades escolares, entdo
acomodam-se e dispensam a crianca de algumas atividades, como revelam 15%
dos pais, que afirmam que os filhos, as vezes, sdo dispensados das aulas de
Educacéo Fisica. No entanto, a maioria (80%) declara que os filhos sempre séo
estimulados pelos professores a participarem de todas as atividades escolares,

como mostra o grafico 18, a seguir.

GRAFICO 18 - Avaliacio dos Pais Quanto a Freqiiéncia
Com Que os Filhos Epiléticos Sao Estimulados Pelos
Professores a Participar nas Atividades Escolares
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De acordo com os dados, podemos admitir que a ndo participacdo do
aluno, embora possam ser estimulados pelos professores, pode ocorrer em
funcdo do proprio aluno que, ao introjetar as crengas, 0S sentimentos e 0s
comportamentos de superprotecdo dos pais, se sentem realmente fragilizados,
incapacitados de se envolverem nessas atividades.

Com relacéo a integracdo do aluno epilético no grupo, pode-se verificar

no grafico a seguir (grafico 19, a seguir), 37,5% dos pais relatam que as atitudes



dos colegas na escola tém contribuido para a integracdo dos filhos. No entanto,
pode-se verificar que, apesar dos pais perceberem positivamente a atitude dos
professores, estes apresentam dificuldades ao tratar a questdo do epilético. Isto
pode ser constatado quando se observa que 42,5% dos pais (20% nao; 22,5% em
parte) sentem que os filhos tém dificuldades de integracdo no grupo devido as

atitudes dos colegas e, além disso, sofrem exclusdo ao participar de algumas

atividades.

GRAFICO 19 - Opinido dos Pais Quanto a
Contribui¢cdo da Educacéao Fisica Acerca da
Integracdo do Aluno Epilético ao Grupo
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Tais situacdes sao reflexos das baixas expectativas e desinformacao dos
pais, professores e alunos. Esses dados coincidem com os dos epiléticos, que
revelam o despreparo da escola, professores e funcionarios em lidar com o aluno
epilético. Esse despreparo, por sua vez, implica em acdes de preconceitos e
desrespeito para com essas pessoas.

Nesse aspecto, REISSNER (1996) escreve que, quando uma crianga ou
jovem néo é aceito num grupo, ela geralmente ndo se aceita e nem tem respeito

por si mesmo. Nesse caso ndo é incomum observar um aumento das limitagdes



que a epilepsia acarretaria de fato ou uma tendéncia em negar a realidade da

epilepsia, frente a um mundo cheio de oportunidades.

2.5.3 ANALISE DOS RESULTADOS DO QUESTIONARIO APLICADO
AOS PROFESSORES DE EDUCACAO FISICA

A qualidade do ambiente escolar, assim como da dinamica familiar,
representa um fator importante na percepcao da qualidade de vida de criancas e
adolescentes epiléticos, tendo em vista que objetiva a integracdo dos dominios
afetivo, cognitivo e psicomotor do aluno. Nesse sentido, o preparo ou habilidade
dos professores constitui um fator essencial, no sentido de conhecer e respeitar o
aluno, em toda sua dimensé&o humana.

Isso posto, buscou-se questionar professores de Educacdo Fisica quanto
aos aspectos de formacdo académica, experiéncia com alunos epiléticos,
conhecimento de questdes relacionadas a epilepsia, interacdo escola-familia e
atitudes relativas a concepcao de pratica de atividade fisica por alunos epiléticos.

Considerando os aspectos relacionados a formacédo académica, verificou-
se que todos os professores sdo graduados em Educacdo Fisica, sendo que a
maioria (80%) tem mais de 4 anos de trabalho com a disciplina e todos relataram
ter conhecimento dos objetivos da Educacéo Fisica na escola, como mostram 0s

graficos 1 e 2 ,a sequir:



GRAFICO 1 - Tempo de Trabalho com a Disciplina
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Contudo, pode-se verificar que, embora relatem conhecer os objetivos da
disciplina, apenas 26,6% acreditam que a Educacédo Fisica tem cumprido o papel
de contribuir para a integracdo social dos alunos. A maioria (66,6%) defende
que, a Educacéo Fisica tem cumprido em parte seu papel de integrar socialmente

os alunos, como mostra o grafico a seguir (grafico 3, p.131).

GRAFICO 3 - Avaliacdo dos Professores Quanto a
Contribuicdo da Educacéao Fisica Para Integracao
Social dos Alunos
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Considerando os objetivos da Educacéo Fisica, destaca-se, entre outros, a
oportunizacéo de vivéncias e a organizacao de atividades de movimento coletivo
e individual, em grupos heterogéneos, evitando a discriminacdo e o preconceito
no grupo.

Nesse sentido, observa-se no grafico 4 (pag.132) que 40% dos professores
entendem que a Educacéo Fisica tem trabalhado a questédo do preconceito social
em relacdo ao aluno epilético. Entretanto, 20% acham que a Educacéo Fisica
ndo tem trabalhado essa questdo e 20% acreditam que tem trabalhado em parte a
questdo do preconceito social em relacdo a esses alunos; 20% nao tém opinido

formada sobre o assunto.



GRAFICO 4 - Opinido dos Professores Quanto a
Contribuicdo da Educacéo Fisica na Questao do
Preconceito Social em Relacédo aos Alunos
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Para os casos afirmativos, houveram argumentos dos professores, na
tentativa de explicar essa questdo, entre elas podemos citar:
1-Deixar o aluno participar das atividades dentro das suas
limitagGes; (M.F.V.)
2- Oportunizar a participacéo desse aluno e conscientizar 0s
demais;( C.R.B.)
3-Discutir o problema com o grupo; (V. V. P.S.).
4-Procurar demonstrar que eles séo capazes de desenvolver suas
atividades normalmente;( C. P.)
5- Dialogar com os alunos; (M. B. C.).
6-Permitir total participacdo do aluno nas atividades, respeito a
pessoa; ( D.R.)
7-A educacdo fisica hoje, tem tentado trabalhar todos os tipos de
preconceitos, sendo atualmente uma educacéo inclusiva.(L. R.S.).
Pode-se entender que a viabilizacdo da participacéo de todos é importante,

mas ndo é o suficiente. O aluno epilético (ou ndo) precisa superar os conflitos,



tensdes e contradicOes que, porventura existam e entdo transformar as vivéncias
em novas atitudes e comportamentos. Nesse sentido, todos os alunos epiléticos,
ou ndo, tém o direito de participar das aulas de Educacdo Fisica, com sua
corporeidade propria, pois devem ser respeitados em suas diferencas individuais
e ndo pelas deficiéncias existentes entre eles. Por outro lado, considerando a
salide como resultado de uma conquista social entendemos que a possibilidade
da pratica de atividade fisica seja um dos fatores que contribui para o bem-estar
fisico, mental, social e afetivo do cidad&o, sendo assim um direito de todos.

Dessa forma, verifica-se que a escola, enquanto espaco de pratica social,
ndo oportuniza adequadamente o aluno, no sentido de oferecer vivéncias do
movimento individual e coletivo, de forma a evitar a discriminacdo em relacdo a
si proprio e ao grupo. Nesse sentido, FRIGOTTO (1991) apud ROSS (2001)
escreve que o educador precisa ter claro um projeto alternativo de sociedade,
cujas relagdes sociais substituam a Idgica da exclusdo pela légica da satisfacdo
coletiva das necessidades humanas em todas as dimensdes, contribuindo para a
democratizacgédo das oportunidades.

No entanto, essa compreensdo de pratica pedagogica exige atitudes da
escola no sentido de oferecer aos professores e funcionarios, oportunidades para
atualizacdo de conhecimentos e técnicas pedagogicas que garantam os objetivos

da Educacdo Fisica.



Quanto ao preparo dos professores para trabalhar com pessoas portadoras
de necessidades especiais, o grafico 5 (pag. 134) revela que apenas 20% relatam
que a escola sempre oportuniza a instrumentalizacdo dos professores para

trabalhar com esses alunos. Do restante dos professores, 20% relatam que

GRAFICO 5 - Opinido dos Professores Quanto a
Freqiéncia Com que a Escola Oferece Oportunidades de
Atualizacdo de Conhecimentos
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raramente tém essas oportunidades de atualizacdo; 26,6% as vezes, tém
oportunidades para atualizarem-se e 33,3% dos professores garantem que nunca
recebem oportunidades da escola para se atualizarem no trabalho com pessoas

portadoras de necessidades especiais.

Entende-se, nesse contexto, uma certa urgéncia em se promover agdes no
sentido de capacitar ou qualificar os profissionais que lidam com alunos
portadores de necessidades especiais, de contribuir para o pleno
desenvolvimento pessoal do aluno e garantindo seus direitos, enquanto parte
integrante da sociedade.

O despreparo e desinformacdo dos professores, para tratar questdes
relativas a epilepsia, aparecem quando revelam uma concepcdo ingénua de

epilepsia muito préxima do senso comum, mesmo para 0S que atuam com



alunos epiléticos. Os relatos dos professores exemplificam conceitos erréneos,
nos quais a epilepsia é tratada como doenca incapacitante ou como sinébnimo de
convuls@o e desmaio. Perguntados sobre o que entendem por epilepsia, 0s
professores revelaram:

1 - Quase nada, doenca que leva o individuo a ter desmaios.(R. P V.).

2 - SA0 crises que deixam as pessoas incapacitadas de desenvolver

algumas atividades.(L.V C.).

3 - E um disttrbio da cabeca que, com tratamento adequado pode ser

controlado.( E. L.)

4 -E uma doenca do sistema nervoso que tem como principal

caracteristica convulsdes violentas. (R.D.R.)

5 - E uma doenca nervosa como outra qualquer, mas é alvo de
mais preconceito do que outras doencas, o que prejudica muito.
Pode ser perfeitamente controlada. (D. R.)

6 - E um disturbio a nivel cerebral que provoca na pessoa afetada

perda momentanea dos sentidos, espasmos musculares e a pessoa

baba durante a crise, mas nada disso e contagioso.( C. J. P.)

7 — S&o crises nervosas que acometem o individuo em determinados

momentos na sua vida cotidiana.( H.P.S.)

Pode-se verificar nas falas dos professores, o0 desconhecimento das
manifestacOes epiléticas e a distorcdo de conceitos ou de preconceitos, que
geram uma exacerbacdo do aspecto considerado mais negativo na epilepsia: as
convulsbes, o que contribui para reforcar o estigma historico e socialmente
construido.

Quanto ao saber identificar uma crise epilética, o grafico 7 (pag. 136)
mostra que a maioria (53,3%) dos professores se julga capaz de fazé-lo, embora
haja evidéncias que, para esses professores, crise epilética se restrinja
exclusivamente, a uma crise convulsiva, quando na verdade a epilepsia tem

manifestacdes clinicas diversas.



GRAFICO 7 - Conhecimento dos Professores Para
Identificar Uma Crise Epilética
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O aluno passa muito tempo da vida na escola e os professores tém
importante papel na identificagdo ou reconhecimento dos sinais da epilepsia,
pois muitas vezes os problemas de aprendizagem sédo um dos primeiros sinais de
possivel epilepsia. A observacdo de alguma manifestacdo deve ser informada
aos pais e a partir de entdo, deve-se manter o envolvimento da familia, do
médico e do professor de forma a garantir um atendimento apropriado ao
epilético.

Por outro lado, a maioria dos professores garante que nao saberdo como
proceder caso ocorra uma crise epilética em um dos seus alunos durante a aula
de Educacdo Fisica como mostra o grafico 8 (pag.137). Dessa forma, podemos
observar situagGes nas quais os alunos epiléeticos sdo dispensados das aulas

praticas de Educacéo Fisica por receio dos professores em envolvé-los.



GRAFICO 8 - Conhecimento dos Professores Quanto
ao Procedimento em Casos de Crise em Alunos
Epiléticos, Durante a Aula
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O medo injustificado e a responsabilidade dos professores pelos riscos
(que s@o minimos) a que se expde a crianga durante uma crise, muitas vezes é
compartilhado pelos pais. Essa atitude deve ser combatida, pois o professor,
quando bem informado, e fazendo uso do bom senso, pode esclarecer a crianca
epilética e aos colegas, através de uma linguagem acessivel e ao nivel de
compreensdo dos mesmos, que a epilepsia ndo impede que a pessoa tenha uma
vida normal, evitando efeitos traumaticos para os alunos, caso ocorra uma crise,
especialmente se for do tipo convulsiva.

O lidar com questdes desconhecidas (e a0 mesmo tempo tdo proximas)
como a epilepsia, pode inspirar reagdes de medo ou inseguranca do professor
que, eventualmente, pode conduzir a superprotecdo ou rejei¢do do aluno, quando
deveria contribuir para maior autonomia e independéncia.

A seqguir, no grafico 9 (p. 138), verifica-se que a maioria dos professores
(73,3%) nédo tém buscado conhecer as causas da epilepsia, acomodando-se na
ignorancia do assunto, ja que ndo ha estimulo da escola. Contudo, é importante

ressaltar uma certa "surpresa” dos professores, 0s quais, na sua maioria,



afirmaram néo ter ainda pensado ou refletido sobre esses aspectos da epilepsia,
no entanto, avaliaram ser importante esse despertar para 0 conhecimento, que
podera enriquecer sua pratica pedagdgica. O preconceito, nesse caso, pode ter
impedido uma reflexdo mais profunda, mantendo a epilepsia mais distante de
sua realidade.

Em relacédo ao item desenvolvimento, verificou-se que a maioria (73,3%)

dos professores concorda que a epilepsia, as vezes, compromete o

GRAFICO 9 - Existéncia de Conhecimento dos
Professores Quanto as Causas da Epilepsia
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desenvolvimento mental do aluno (ver grafico 10, pag. 139).



GRAFICO 10 - Opinido dos Professores Quanto a
Fregiéncia Com Que a Epilepsia Compromete o
Desenvolvimento Mental do Aluno
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A crenca de que a epilepsia prejudica o desenvolvimento mental da
crianca é antiga, mas diferentes pesquisas tém contribuido no sentido de
desfazé-la.

De modo geral, os resultados demonstram que a epilepsia ndo causa
deterioragdo mental, parecendo ndo haver diferenca (do ponto de vista
quantitativo) entre criangas epiléticas e criancas normais, embora
qualitativamente possam ter prejuizos quanto ao desempenho ou performance,
concordam autores como GRUNSPUN (1992); GUERREIRO & GUERREIRO
(1996); REISSNER (1996); SANDER & HART (1999); SEPULVEDA
(2000).No que se refere ao desenvolvimento motor (grafico 11, pag. 140) revela
que a maioria dos professores acredita que a epilepsia, as vezes (40%) ou nunca
(40%) compromete o desenvolvimento motor do aluno. A literatura indica que,

em geral, ndo ha problemas significativos.



GRAFICO 11 - Opini&o dos Professores Quanto a Freqiiéncia
Com Que a Epilepsia Compromete o Desenvolvimento Motor
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GRUNSPUN (1992) explica que distarbios de motricidade como
instabilidade e hipercinesias podem ocorrer, além de que manipula¢des, habitos
e tiques podem ser coincidentes com epilepsia. ADAMS et al (1985) declaram
que ha casos de epiléticos que apresentam certas limitacbes em seu
desenvolvimento fisico. Nesse caso, um programa de exercicios gerais e
exercicios de resisténcia sdo Uteis, no sentido de melhorar a coordenacéo
neuromuscular e a fungdo organica.

Nesse sentido, pode se observar nos professores a presenca de crencas
que, por sua vez, podem levar a preconceitos, gerando comportamentos de
superprotecdo ou, as vezes, menor solicitacdo ao aluno epilético, limitando as
oportunidades para a vida. Assim, a atitude compreensiva e conhecimento
correto dos professores sera determinante para o melhor desempenho desses
alunos, facilitando o aprendizado, o0 acompanhamento escolar e
consequentemente suas perspectivas de futuro e qualidade de vida.

Quanto a experiéncia dos professores com alunos epiléticos, a maioria,
revelou que trabalham ou ja& trabalharam com esses alunos. Entretanto, ha
situacbes em que os alunos omitem seu problema, especialmente o0s
adolescentes, como foi possivel constatar. Esse dado esta de acordo com o relato

dos professores (grafico 13, a seguir) que afirmam que, em geral, os alunos néo



se identificam como portador de epilepsia, explicando as possibilidades de
desempenho de atividades fisicas. Pode-se constatar que 46,6% dos professores
acreditam que, as vezes, os alunos se identificam como epiléticos, enquanto 40%
garantem que eles nunca se identificam como epiléticos aos professores, como
revela o grafico 13, a seguir.

Alguns professores esclareceram que, quando sdo informados do caso, em
geral s@o as mdes que procuram a escola e, normalmente, solicitam que néo se

exija muito dos filhos. Ha também casos, em que as mées explicam o problema,

GRAFICO 13 - Opinido dos Professores Quanto a
Frequéncia Com Que os Alunos Se Identificam Como
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mas insistem para deixa-los fazer tudo, pois sdo criangas normais. Tais situacdes

podem ser assim enumeradas:

1- A familia, especialmente as maes, procura a diretora e pedem para os filhos
ndo fazerem Educacgdo Fisica porque tomam remeédios controlados, mas a
gente nem fica sabendo porqué. SO descobre que € epilepsia quando tem a
crise la na escola mesmo.(M. F. V.).

2- Os pais de nivel econdémico mais baixo aceitam mais a doenca dos filhos e
pedem para dispensa-los das aulas ou as vezes ir mais devagar com eles. Os

de renda mais alta, ndo aceitam o problema e o omite na escola. (D. R.).



3- Alguns alunos ja tiveram crises nas aulas préaticas de Educacéo Fisica e so0
entdo tomei conhecimento que era epilético .(D. R. S.).

4- E comum, por n&o ter exame médico na escola, os alunos dizerem apenas
que tem um problema de Saude e n&o identifica-lo. (L. V. C.).

5- Eu tenho um aluno que toma remédio controlado e agora que eu estou
pensando, sera que ele é epilético?(D.R.S).

Esses dados nos permitem identificar a presenca de sentimentos como 0
constrangimento ou discriminacdo apontado pelos alunos, fazendo com que
estes omitam o problema aos professores, pois 2 deles, embora ndo saibam, tém
alunos epiléticos (os quais ndo permitiriam que fossem identificados como
epiléticos aos respectivos professores). Dessa forma, a individualizacdo do
processo ensino-aprendizagem nao ocorre. Por outro lado, temos outra
realidade: professores conscientes do trabalho com alunos epiléticos, que, por
desinformacao e receosos dos riscos da aula pratica (e as vezes a pedido dos
pais), impdem restricdes em determinadas atividades, seja por superprotecao ou
pela baixa expectativa atribuidas ao aluno. E, ainda, verificamos que, um deles,
exclui o aluno epilético das aulas praticas, incluindo-o apenas nas aulas tedricas
em sala de aula. Nestas, as questdes abordadas sdo relacionadas a técnicas,
regras, de uma modalidade esportiva, a qual esse aluno ndo teria acesso nas
aulas praticas.

Nesse sentido, JEBER (1997) aponta que os alunos, sempre, de alguma
forma, devem participar das aulas. O fato de ndo poder ou ndo querer se
movimentar ndo impede a participacdo em outras formas de envolvimento nas
aulas, como, por exemplo, arbitragem dos jogos, orientador técnico do jogo,
leitura de textos relativos ao tema da aula, confeccdo de relatorios a partir de
questdes-problema que surgem durante as proprias aulas, entre outros. Dessa
forma, acrescenta o autor, que o grande desafio € a construcdo da participacdo

significativa do aluno em aula. Assim, fazer aula de Educacdo Fisica ndo é



simplesmente se movimentar sem saber porqué, nem para qué, mas, as vezes, é
também ndo se movimentar, mas saber por que escolheu essa alternativa.

Dois outros professores (entre os que nunca trabalharam com alunos
epiléticos) tiveram seus alunos dispensados pela escola (em consenso e a pedido
dos pais) das aulas de Educacdo Fisica, embora ndo fosse a indicacdo dos
médicos. Estes, em geral orientam para a pratica de atividade fisica e, nesse
sentido, ndo tém fornecido atestados de dispensa, a ndo ser em casos
excepcionais, onde ha outros agravantes além da epilepsia ou ndo ha um
controle adequado das crises, asseguram 0s médicos.

Dessa forma, percebe-se que o ndo saber lidar com o aluno epilético, faz
com que o professor ao invés de contribuir para minimizar os estere6tipos e
acabar com os mitos, reproduz ou reforca as desigualdades sociais, néo
valorizando a escola em sua fungdo social, politica e pedagogica. Podendo
nesse aspecto, causar conflitos intrapsiquicos no aluno, como a depresséo,
agressividade, dificuldades de socializacdo, ansiedade, entre outros,
identificados pelos pais desses alunos.

Nessa perspectiva, ROSS (2001) considera que a maior ou menor
deficiéncia se encontra vinculada estreitamente a maior ou menor capacidade do
sistema educativo para proporcionar recursos ou estratégias apropriadas; dessa
forma, a diferenca ou deficiéncia é uma categoria com perfis clinicos estavelis,
mas se estabelece em funcdo de uma resposta educativa. O autor pondera ainda
que

o modo pelo qual é permitido a esse individuo se apropriar da
realidade vai determinar o estagio de desenvolvimento de sua
educacdo e, por consequéncia, sua humanizacdo ou
desumanizagcdo, sua cidadania ou ndo cidadania, sua
fragmentacao ou omnilateralidade (p.101).



No grafico 14 (abaixo), pode-se verificar que, de acordo com 46,6% dos
professores, o aluno epilético sempre participa das atividades nas aulas de
Educacéo Fisica. No entanto, os demais professores relataram que nem sempre o
aluno epilético participa das aulas de Educacdo Fisica (20% raramente, 20% as

vezes; 13% nunca participam).

GRAFICO 14 - Opinido Apresentada Pelos
Professores Quanto a Frequéncia Com Que os
Alunos Epiléticos Participam das Aulas de Educacéo
Fisica na Escola
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Na abordagem de ADAMS et al (1985), a participacdo do aluno epilético

num grupo que pratique atividades fisicas deve ser estimulada, pois promove a

ONunca

concorréncia, o reconhecimento, a auto-aceitacdo e a aprovacao sociais, 0s quais
sdo essenciais para uma boa qualidade de vida.

Entretanto, o grupo deve estar apto a pratica da socializacdo, se
apropriando de habilidades que contribuam para o desenvolvimento das
capacidades humanas, pois como observa ROSS (2001, p.75), nossa condicao
de sobrevivéncia no mundo € determinada pelas limitagcdes de nossa existéncia
social. Lembrando que, concretamente, as limitacdes séo histérica e socialmente

construidas.



Nesse aspecto, pode-se observar no grafico 15, a seguir, que de acordo
com a maioria dos professores, em geral ndo ha resisténcia dos alunos em incluir
o0 aluno epilético nas atividades do grupo (33,3% as vezes; 33,3% raramente) e
20% revelam que nunca ha resisténcia do grupo em incluir o aluno epilético nas

atividades.

GRAFICO 15 - Opini&o dos Professores Quanto a
Frequéncia Com Que os Alunos Néao Epiléticos
Incluem o Aluno Epilético nas Atividades do Grupo
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Deve-se ressaltar que atitudes sociais como essas sao efetivas no sentido
de garantir ambientes favoraveis que estimulem o exercicio de cooperacao,
participacédo, de integracdo social e melhoria da qualidade de vida, uma vez que
a aceitacdo no ambiente social determina em grande parte seu ajustamento.

Por outro lado, péde-se constatar no grafico 16 (abaixo) que, na opiniéo
de 46,6% dos professores, os alunos epiléticos sempre tém a mesma
oportunidade de participar das competicdes esportivas na escola. No entanto,

40% acreditam que essa oportunidade as vezes é dada.



GRAFICO 16 - Opinido dos Professores Quanto a
Frequéncia Com Que Sao Oferecidas Oportunidades de
Participacdo dos Alunos Epiléticos em Competicdes
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Muitas vezes, o professor ndo se sente seguro e ndo tem o apoio dos pais
desses alunos para envolvé-los nas atividades esportivas, como mostra o grafico
17, pag. 147), onde apenas um professor declara ter apoio ou incentivo dos pais
nesse sentido. Verificou-se ainda que 40%, as vezes, recebem e 33,3% nunca

recebem incentivos dos pais para envolver os filhos epiléticos em atividades

esportivas.




GRAFICO 17 - Opini&o dos Professores Quanto ao
Recebimento de Apoio e Incentivo dos Familiares Para o
Envolvimento dos Alunos Epiléticos em Atividades
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Torna-se evidente a existéncia de atitudes preconceituosas, segregativas
em relacdo aqueles que tém seu potencial subestimado, tanto pelos professores,
quanto pelos pais, promovendo dificuldades de ajustamento aos alunos
epiléticos. Nesse sentido GANDARA (1997) apud SASSAKI (1999) enfatiza
que

tem assegurado e garantido o esporte a pessoa portadora de
deficiéncia, aumentando a probabilidade de realizagcdes
pessoais e ampliando o repertério de atitudes sociaveis. E
dada a todos a chance de descobrir suas potencialidades
proporcionando incremento da auto-estima, autoconfianca e,
sobretudo, a integracéo social. (pag.93)

Pode-se perceber que hd uma resisténcia aos esportes competitivos, ou
atividades mais rigorosas para os alunos epiléticos, possivelmente temendo que
tais atividades possam provocar maiores danos aos alunos, ja que a maioria dos
professores (66,6%) ndo acredita que a atividade fisica precipite uma crise
epilética e 33,3% ndo tém opinido formada sobre o assunto, como mostra o

grafico 18, a seguir. Assim, eles participam mais ativamente de atividades



recreativas, ficam a margem de um comportamento social apropriado e 0s
professores sentem-se mais “tranquilos”, perpetuando situacdes equivocadas na

sociedade.

GRAFICO 18 - Opinido Apresentada Pelos
Professores Quanto a Crenca de Que a Atividade
Fisica Precipita a Crise Epilética
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Nessa perspectiva, SOUZA (1994) citado nos escritos de PETTENGILL

(2001) afirma que

Portadores de qualquer tipo de deficiéncia, salvo restricdes
raras, sdo capazes de participar das aulas de Educacéo
Fisica, assim como de atividades de lazer e do desporto
competitivo ou ndo. Nesses casos, 0s efeitos positivos para a
saude fisica e mental e o bem-estar social destes individuos,
tais como a reversao do estigma € inestimavel. (p.23)

Além disso, LIVINGSTON & BERMAN apud ADAMS et al (1985)
afirmam que ndo ha nenhuma prova inequivoca de que a fadiga resultante de
esportes ou das atividades fisicas infantis normais tenha um efeito adverso no
curso da epilepsia.

REISSNER (1996) enfatiza que as criancas epiléticas devem ser

encorajadas a assumir tarefas e responsabilidades cada vez mais desafiadoras e,



dentro de certos limites, se arriscar. No entanto, saber encorajar uma atitude
apropriada gque envolve risco, sem ameagcar a saude da crianca demanda coragem
e experiéncia. A autora acrescenta que, € muito mais facil confortar uma crianca
que levou um tombo que estimular uma crianga desmotivada.(p.132)

No que diz respeito ao conhecimento das limitacdes do epilético quanto a
educacdo, trabalho e lazer (grafico 19, pag. 149), verificou-se que 46,6% dos
professores revelam conhecé-las, entretanto uma parte significativa (53,3%) néo
tem esse conhecimento, o que reforca a necessidade de atualizacdo dos
conhecimentos, habilitando-os ao trabalho com essa clientela, cuidando para que
tenham os mesmos direitos dos outros e respeitem as mesmas regras escolares,

adaptando-se socialmente e melhorando sua qualidade de vida.

GRAFICO 19 - Existéncia de Conhecimento dos
Professores Quanto as Limitagfes do Epilético no
Lazer, Trabalho e Educacéao
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Nesse aspecto, pode-se afirmar que, na sociedade em geral, prevalece uma
visdo negativa de suposta inferioridade mental e fisica do epilético em relacédo
ao desempenho de suas atividades de educacéo, trabalho e lazer. Entretanto, o

que vai determinar se ha ou n&o restri¢cOes € a causa da epilepsia, o controle e 0



tipo de crise. Dessa forma, o papel do professor é importante no sentido de
contribuir para a superacdo das dificuldades dessas criancas, garantindo mais
possibilidades de desenvolvimento fisico, mental e social.

Nesse sentido, SOUZA & GUERREIRO (1996) reconhecem que o
prognodstico das epilepsias relaciona-se diretamente com a causa de base
influindo, em altima analise, na qualidade de vida do paciente. Assim, a
etiologia € que determina o progndstico, e se haverd ou ndo limitacdes na vida
do paciente epilético.

Quanto ao lazer, os médicos entrevistados avaliam que mais importante
que um tipo particular de atividade fisica ou modalidade esportiva a ser
utilizada, é o grau de controle sobre as crises. Assim, tendo-as sob controle, em
geral, ndo ha problemas quanto as atividades. Dessa forma, cada paciente deve
ser orientado individualmente, considerando a natureza e frequiéncia das crises.

No que se refere ao comportamento do epilético (grafico 20, a seguir), a
maioria (66,6%) dos professores declaram conhecer algumas particularidades,
enquanto 33,3% nado tém conhecimento das particularidades do comportamento

de individuos epiléticos.

GRAFICO 20 - Conhecimento dos Professores Quanto as
Particularidades do Comportamento Epilético
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Nesse contexto, assinalamos a afirmacdo de LENNOX apud COELHO
(1975): compreender a epilepsia é uma coisa; porém compreender o epilético ja
¢ uma tarefa muito mais sutil e exigente (p.28).

Assim, a epilepsia pode ser entendida como um fendmeno com sintomas
variados, que pode apresentar manifestacdes cognitivas e de comportamento. O
epilético, por sua vez, deve ser compreendido num nivel mais complexo de
reacdes subjetivas, de experiéncias pessoais, de sentimentos, das suas relacdes
com 0 mundo e consigo mesmo.

Feitas essas consideracdes e de posse dos dados apresentados no grafico
21 (abaixo), verifica-se que a maioria dos professores esta de acordo ao entender
que a escola, em geral, ndo esta apta a atender alunos epiléticos em toda sua
individualidade. Outra parte dos professores (40%) entende que a escola esta

apta, em parte, a atender esses alunos.

GRAFICO 21 - Opini&o dos Professores Quanto aa
Existéncia de Preparo da Escola Para Atendimento
Individualizado aos Alunos Epiléticos
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Os argumentos utilizados pelos professores podem ser, assim, resumidos:



Presenca de preconceitos e falta de informacdo por parte dos

profissionais. Nesse sentido, relatam alguns dos professores: "as
pessoas estdo muito despreparadas, 0s proprios professores e
diretores ficam rezando na hora da crise, como se fosse o0 deménio que
tivesse possuido a crianga”; "os professores além de ndo conhecer a
doenca, tém muitos preconceitos”, "ndo somos preparados para
recebé-los"”, "a maioria dos professores que atuam na escola nao
conhecem sobre epilepsia e nem se interessam em fazé-lo".

Auséncia de propostas e procedimentos por parte da escola em se

preparar para atendé-los adequadamente.

Acreditando que a escola é um espaco para a pratica do comportamento
social, ndo pode e ndo deve ser um espaco de reproducdo de desigualdades
sociais. Para tal, a consciéncia e compromisso do educador é de fundamental
relevancia, no sentido de garantir o direito de acesso ao conhecimento e a

apropriacdo da realidade por todos os seus educandos.

Dessa forma, ndo estando preparada para receber alunos especiais, como

0s epiléticos, a escola ndo realiza sua funcdo de desenvolver a personalidade e as
potencialidades do individuo, bem como transmitir de forma critica, 0s
conhecimentos necessarios a formacdo da cidadania, além de garantir

instrumentos para que se apropriem e interpretem a realidade social.

Por outro lado, JEBER (1997) afirma que

a escola nado possui poderes e nem instrumentos de,
isoladamente, provocar as transformacdes politicas,
econdmicas, sociais e culturais idealizadas por uma parcela
da nossa sociedade. (pag.121)

Entende-se, nesse contexto, que € responsabilidade do governo e da

sociedade em geral, compartilhar com a escola iniciativas que promovam a
melhoria da qualidade de vida e garantam os direitos das pessoas, especialmente

no caso dos epiléticos.



Ainda no ambito educacional, a Educacgéo Fisica é entendida como prética
sociocultural importante para o processo de construcdo da cidadania. Assim, de
acordo com PETTENGILL (2001), a Educacdo Fisica, o esporte e o lazer tém
como premissa basica atender ao individuo de maneira global, em suas
capacidades, potencialidades, dificuldades e limitacdes de ordem fisico-motora e
mental. Porém, na maioria das vezes, a Educacdo Fisica ndo contempla de
maneira adequada as caracteristicas peculiares e Unicas de cada individuo.

Diante disso, concordamos com ROSADAS (2001), quando escreve que

A educacao fisica somente atingira o homem pleno (de homem
se insere o portador de deficiéncia), no momento em que se
tornar tdo questionadora quanto reflexiva, tdo transformadora
quanto realizadora, e nunca alienada do processo politico-
cultural da qual esté inserida. (pag.96)

Nessa perspectiva, os professores de Educacdo Fisica podem propor
adaptacdes ou estimulos especiais de desenvolvimento motor, psicolégico e
socio-cultural que visem contribuir para o0 melhor desempenho das atividades
biopsicosociais do individuo epilético, isto é; contribuir atraves do
movimento humano, para a construcdo da identidade de um cidaddo (que por
acaso e portador de epilepsia), que seja efetivamente participativo e respeitado

na sociedade, enfim que viva com mais qualidade.

3. CONSIDERACOES FINAIS



Uma avaliacdo de satisfacdo com a vida envolve além das necessidades
bésicas, varias dimensdes subjetivas que influenciam diretamente na percepcao
de qualidade de vida, que para o epilético ultrapassa os aspectos fisicos ou 0s
sintomas do disturbio.

Assim, para melhor apresentarmos nossas conclusdes, abordaremos os
aspectos enfatizados como fundamentais na percepc¢do de qualidade de vida do
epilético, quais sejam: escola, familia, alteracdes emocionais e comportamentais,
ajustamento aos sintomas da doenca e a percepcao ou senso de bem-estar. A
questdo da atividade fisica e a participacdo de alunos epiléticos nas aulas de
Educagdo Fisica foram abordados, ressaltando a viabilizagdo de melhores
condicdes educacionais que possibilitem a inclusédo desses alunos, a partir da
desmistificacdo dessa pratica e a promocdo de atitudes mais favoraveis a
construcdo da cidadania e a melhor qualidade de vida.

Os resultados do estudo apontaram para uma boa percepcao de qualidade
de vida das criangas e adolescentes epiléticos, que revelaram boa percepcao de
salude(possivelmente em funcdo do controle das crises), estilo de vida e
felicidade. Embora aspectos negativos relacionados a escolaridade,
comportamentos , emocOes, relacbes familiares e sociais, tenham sido
verificados pelos pais e professores (e o proprio epilético), a principio parecem
ndo serem relevantes para os epiléticos a ponto de interferir na sua avaliacdo de
bem estar. Entretanto, para a familia, o impacto da epilepsia atinge dimensdes
maiores.

Os resultados apontaram para a existéncia de mitos e preconceitos que
promovem nos pais sentimentos negativos e atitudes superprotetoras que
interferem no comportamento e personalidade dos filhos, que segundo os pais,
sentem-se estigmatizados tornando-se agressivos, deprimidos, ansiosos,
nervosos e isolados socialmente, prejudicando sua habilidade para enfrentar o

problema e consequentemente sua qualidade de vida.



Assim foi possivel constatar que, embora as crises sejam controladas, a
epilepsia gera uma desestabilizacdo da familia e do préprio epilético,
especialmente os adolescentes que manifestaram  sentimentos de
constrangimento e discriminagdo ao se identificar como tal, enquanto os pais
demonstraram sentimentos de constante apreensdo e preocupacdo com o bem
estar dos filhos, muitas vezes assumindo culpas infundadas pela condicéo
epilética do filho.

Nesse sentido, a ignorancia e a falta de habilidade dos pais e professores
sdo determinantes da baixa expectativa dispensada aos epiléticos,
principalmente no que se refere a capacidade mental, competéncias e
habilidades escolares. Em funcédo disso, eles acabam sendo comprometidos no
desempenho escolar. Além de que, a agitacdo, a desatencdo, efeitos de
medicamentos e as faltas a escola, contribuem para os problemas de
aprendizagem apresentados.

Os resultados apontados pelos pais nos induzem a concluir ainda que, as
alteracdes emocionais e comportamentais dos epiléticos, embora ndo sejam
reconhecidas pelos mesmos, sdo significativas, podendo destacar: agitacao,
nervosismo, agressividade, impaciéncia, ansiedade, tristeza, timidez e
isolamento social. Tais alterages interferem no desempenho das habilidades
fisicas e sociais do epilético, a medida que compromete o desenvolvimento de
suas potencialidades, propiciando um nivel de dependéncia prejudicial a boa
qualidade de vida.

Verificamos que criangas e adolescentes epiléticos, em geral, participam
ativamente de atividades diversas de lazer em diferentes espacos. Entretanto foi
possivel perceber uma preocupacédo dos pais quanto a necessidade excessiva dos
filhos em brincar, correr e agitar-se, que parecem ultrapassar os limites do lazer
normal ou saudavel. Nesse sentido, a inquietude, nervosismo e a hiperatividade
dos filhos parecem determinar os momentos livres de lazer, pois ndo houve

referéncia a atividades passivas de lazer como assistir televisao, por exemplo.



Contudo, quando se trata de participacdo nas aulas de Educacgéo Fisica, as
crencas e 0 mito de que a préatica de atividade fisica possa precipitar a crise,
ainda provoca atitudes inadequadas por parte dos pais, dos professores e do
préprio epilético, causando restricbes quanto ao seu envolvimento nessas
atividades, privando-os dos iniumeros beneficios decorrentes dessa pratica.

Nesse sentido, foi possivel levantar algumas questdes representativas da
pratica de atividade fisica e a qualidade de vida do epilético, bem como
estabelecer par@metros representativos da realidade da Educacdo Fisica para
alunos epiléticos.

Nesse contexto, verificamos que o professor de Educacdo Fisica, ao
superproteger ou subestimar o desempenho dos alunos epiléticos em aula,
excluindo-os das atividades, promove um ambiente desfavoravel no qual ndo ha
estimulo a cooperacéo e integracdo desses alunos, diminuindo suas chances de
realizacdo pessoal. Além de que, atitudes como estas interferem no sentido de
autonomia e competéncia do aluno, que ao ser excluido de uma atividade sente-
se incapaz de realiza-la. Como consequéncia, as crian¢as perdem a oportunidade
de participar das atividades do grupo e discutir seu problema abertamente, além
de que o professor perde a oportunidade de conhecer o problema e enriquecer
sua pratica, buscando, dentro das possibilidades do grupo, garantir um espaco
para todos crescerem juntos nas suas individualidades, ou seja, buscar a
individualizacdo do processo ensino-aprendizagem e contribuir para a formacéo
de adultos menos preconceituosos.

Por outro lado, foi possivel constatar que alunos epiléticos receosos da
discriminacdo ou preconceito social tendem a omitir seu problema ao professor,
participando ativamente das atividades do grupo, com resultados satisfatorios
que privilegiam a aquisicdo de experiéncias motoras e sociais. Entretanto, aquele
que se apresenta como portador de epilepsia, muitas vezes tem seus limites pré-
estabelecidos pelo professor, ndo oportunizando ao aluno o reconhecimento de

seus proprios limites e potencialidades. Nesse caso, acreditamos que a



participacao nas aulas de Educacao Fisica é possivel e necessaria a medida que o
professor privilegie as capacidades individuais do aluno, que podera até, em
alguns momentos, ndo participar efetivamente de uma atividade especifica em
funcdo do risco envolvido, mas nem por isso devera ser prejudicado, desde que
sejam oferecidas oportunidades e motivacdo para desempenhar outras
potencialidades.

Pelo exposto, constatamos a presenca de professores de Educacdo Fisica
ndo suficientemente capacitados e escolas despreparadas para lidar com
questdes relativas a epilepsia e no trato com o aluno epilético, enquanto cidaddo
e parte do grupo. Esta constatacdo revela uma formacéo pouco adequada acerca
da Educacdo Fisica, gerando procedimentos e posturas improprias que
inviabilizam seus objetivos. Diante disso, entendemos que tais comportamentos
implicam em desrespeito e acdes preconceituosos para com os alunos epiléticos,
representando um fator importante na percepcdo de qualidade de vida dos
mesmos, ja que compromete os dominios afetivo, cognitivo e psicomotor do
aluno.

Os familiares, assim como os professores, devem tratar o epilético acima de
tudo como filho e aluno respectivamente e, dentro do possivel, ele devera ter
consciéncia de suas responsabilidades e obrigagdes, de forma que ele deixe de
ser visto como algo especial e lhe seja permitido ter o desenvolvimento normal
como qualquer outra crianca da sua idade.

Isso posto, sinalizamos para a criacdo de espacgos de discussdo dentro da
escola, que garantam aos pais alunos e professores melhor compreensdo dos
diversos aspectos da epilepsia (lembrando que entre uma crise e outra o aluno
epilético e igual a qualquer outro aluno, com as mesmas oportunidades e
possibilidades), contribuindo assim para a formacéo integral do aluno epilético.
Dessa forma, ele podera ter uma Educacgéo Fisica competente e responsavel gue,
além dos beneficios fisicos, proporcione autoconfianga, maior convivio social,

melhor estabilidade emocional, enfim, melhor qualidade de vida.
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ANEXO 1
TERMO DE CONSENTIMENTO

PROF. NEILA MARIA MENDES
PROF. DR. EDISON DUARTE
FACULDADE DE EDUCAGCAO FiSICA — UNICAMP

TERMO DE CONSENTIMENTO

EU, PRESIDENTE DA ASSOCIAGAO DOS EPILETICOS
DO SUDESTE GOIANO - CATALAO-GO, ABAIXO ASSINADO, ACEITO PARTICIPAR DA
PESQUISA “ A IMPORTANCIA DA ATIVIDADE FiSICA E RECREATIVA NA PROMOCAO
DA SAUDE DE CRIANCAS E ADOLESCENTES EPILETICOS DA ASSOCIAGCAO DOS
EPILETICOS DO SUDESTE GOIANO - CATALAO/GO , AUTORIZANDO A UTILIZACAO
DE INFORMAGCOES E DADOS DISPONIVEIS NA ASSOCIACAO,ASSIM COMO
DIVULGACAO DOS MESMOS QUANDO NECESSARIO . CONCORDAMOS AINDA EM
RECOMENDAR A COLABORACAO DOS ASSOCIADOS NO SENTIDO DE PREENCHER OS
DEVIDOS INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS.

CATALAO, 23 DE JULHO DE 2001

ASSINATURA DA PESQUISADORA ASSINATURA DO PRESIDENTE



ANEXO 2
QUESTIONARIO -EPILETICOS

Nome Idade Sexo

1.. Vocé tem controle das crises?
( )Sim ( ) Néo
() Em parte () N&o tenho opinido formada

2. Como vocé percebe seu estilo de vida?

( ) Otimo ( )Bom () Regular ( )Ruim () Péssima

3. Vocé diria que sua saude é:

( ) Otima ( )Boa () Regular ( )Ruim ( )Péssima

4. Voce se sente uma pessoa feliz?

( )Sim ( )Néo ( )Em parte ( )Nao tenho opinido formada

5. Como vocé se sente ao se identificar como uma pessoa com epilepsia / disritimia?

() Normal ( ) Constrangido () Diminuido () Discriminado

6. Vocé discute o seu problema abertamente com sua familia?

() Sempre () Raramente () Asvezes () Nunca

7. Vocé acha que a epilepsia interfere na sua relagdo com a familia?
( ) Sim ( ) Néo
() Em parte () Néo tenho opinido formada

Em caso afirmativo, de que maneira ?

Vocé acha que a epilepsia interfere na realizacdo de suas atividades diarias?

( )Sim (  )Néo ( )Em parte ( )N&o tenho opinido formada

Vocé participa de atividades esportivas ou de recreagdo?

() Sempre () Raramente () Asvezes () Nunca



Em caso afirmativo, quais as atividades e onde vocé as realiza.

A atividade fisica em vocé precipita uma crise epilética?
() Precipita () N&o precipita () Nao observei

() Néo tenho opinido formada

Na escola vocé é estimulado a participar de todas as atividades propostas ?

() Sempre () Raramente () Asvezes () Nunca

Vocé percebe se na escola, em especial nas aulas de Educagdo Fisica , vocé é tratado de
maneira diferente?
()Sim ( ) Néo

Em caso afirmativo, de que maneira ?

13. Na sua opinido, os professores e funcionarios da escola estdo devidamente informa-
dos, no sentido de conhecer as questdes relacionadas a epilepsia ?

( )Sim ( ) Néo () Asvezes () Néo tenho opinido formada

14. Vocé acha que a escola esté preparada para lidar com o aluno epilético?
( ) Sim () Néo () Em parte () Néo tenho opinido formada



ANEXO 3

QUESTIONARIO - PROFESSORES DE EDUCACAO FISICA

Nome

Formacdo Académica

1. Ha quanto tempo vocé trabalha com a disciplina Educag&o Fisica?
() menos de 1 ano
( )delaZ2anos
( )de2a4anos
() mais de 4 anos

2. Vocé tem conhecimento dos objetivos da Educacdo Fisica na escola ?

( )Sim ( ) Néo ( ) Em parte ( )N&o tenho opinido formada.

3. Na sua concepgdo, a Educacdo Fisica tem cumprido o papel de contribuir para a
integracdo social dos alunos?
( )Sim () Néo
() Em parte () Nao tenho opini&o formada

4. A Educacdo Fisica, através do movimento corporal, tém trabalhado a questdo do
preconceito social, em relagéo a esses alunos?
( )Sim ( ) Néo ( )Em parte (' )N&o tenho opinido formada Em

caso afirmativo , como?
5. A escola oferece oportunidades para vocé se atualizar, se instrumentalizar para trabalhar
com pessoas portadoras de necessidades especiais?

() Sempre () Raramente () Asvezes () Nunca

6. O que vocé entende por epilepsia ?

7. Vocé sabe identificar uma crise epilética?



()Sim ( ) Néo

8. Vocé sabera como proceder, caso ocorra uma crise epilética em um dos seus alunos durante
a aula de Educacéo Fisica?
( )Sim () Néo

9. Vocé tem buscado conhecer as causas da epilepsia?
( )Sim () Néo

10. A epilepsia compromete o desenvolvimento mental do aluno?

() Sempre () Raramente () Asvezes () Nunca

11. A epilepsia compromete o desenvolvimento motor do aluno ?

( )Sempre () Raramente () As vezes ( )Nunca

12. Vocé trabalha ou j& trabalhou com aluno epilético?
( ) Sim ( ) Nao

13. Alunos adolescentes e criancas, em geral, se identificam como epiléticos, explicando as
possibilidades de desempenho de atividades fisicas?

() Sempre () Raramente () Asvezes () Nunca

14. O aluno epilético participa das aulas de Educacéo Fisica?

() Sempre () Raramente () Asvezes () Nunca

15. Alunos néo epiléticos demonstram resisténcia em incluir o aluno epilético nas atividades
do grupo?

() Sempre () Raramente ( )Asvezes( ) Nunca
16. Alunos epiléticos tm a mesma oportunidade de participarem de competi¢cdes esportivas
na escola?

() Sempre () Raramente () Asvezes () Nunca

17. Vocé conta com o apoio/incentivo dos familiares dos alunos epiléticos para envolvé-los

em atividades esportivas?



() Sempre () Raramente () Asvezes () Nunca

18. Vocé acha que a atividade fisica precipita crises epiléticas?

( )Sim () Néo () Né&o tenho opinido formada

19. Vocé conhece as limitacbes do epilético em relacdo a educagéo, trabalho e lazer?
( )Sim ( )Nao

20. Vocé tem conhecimento de algumas particularidades do comportamento epilético?
( )Sim () Naéo

21. Em geral a escola esté apta a atender alunos epiléticos em toda sua individualidade?
( )Sim () Nao () Em parte
() Néo tenho opinido formada.

Em caso afirmativo, de que maneira?

Em caso negativo, por qué?



ANEXO 4
QUESTIONARIO - FAMILIARES DE EPILETICOS

Nome: Idade:

Como vocé percebe a qualidade de vida do seu filho/filha portador de epilepsia?

( )Otima ( )Boa ( )Regular ( )Ruim (

Em geral, como vocé avalia a saude do seu filho/filha epilético(a)?
( )Otima ( )Boa ( )Regular ( )Ruim (

)Péssima

)Péssima

Vocé percebe algum problema emocional, que possa interferir nas atividades sociais do seu

filho/filha epilético(a)?
( )Sim ( )Néo

Em caso afirmativo, qual (is)?

4. Vocés ja participaram de algum grupo de apoio e atendimento a pessoa epilética?

( )Sim () Néo

5. Vocé e sua familia conhecem as manifestaces decorrentes da epilepsia?
( )Sim ( ) Néo

() Néo tenho opinido formada

6. Ainda existe muita crenca e muito preconceito em relacéo ao epilético?
( )Sim ( ) Néo

() Néo tenho opinido formada

7. Existe um consenso na familia sobre como lidar com a epilepsia?
( )Sim ( ) Néo

() Néo tenho opinido formada

8. As atitudes familiares tém contribuido para maior independéncia do epilético?

()Sim ( ) Néo



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

() Em parte () Nao tenho opinido formada

Que tipo de sentimento vocé ja teve em relacdo ao epilético da sua familia?
() nenhum ( )vergonha ( )culpa ( )frustracdo ( ) desesperanca

() OUtroS  QUAIS ? ======mmmmmmmmmem e oo

Qual sua expectativa em relacdo ao desempenho do epilético na escola?
( ) Otima ( )Boa ( )Regular () Ruim () Péssima

Vocé acha que a epilepsia prejudica o desenvolvimento mental do individuo afetado?
( )Sim () Néo
() Em parte () Nao tenho opinido formada

Qual sua expectativa em relacdo ao desempenho do epilético no lazer?
Otima ( )Boa (  )Regular () Ruim () Péssima

O epilético participa de atividades sociais, se envolve com grupos de amigos?

() Sempre () Raramente () Asvezes () Nunca

Vocé acredita que a pratica de atividades fisicas por pessoas epiléticas possa precipitar
uma crise?

( )Sim ( ) Néo

() Em parte () Nao tenho opinido formada

Vocé incentiva seu filho a praticar esportes, levar a vida o mais normal possivel?

() Sempre () Raramente () Asvezes () Nunca

Seu filho participa de aulas de Educacéo Fisica na escola?

() Sempre () Raramente () Asvezes () Nunca

Seu filho, por ser epilético ja foi dispensado pela escola, de fazer Educacdo Fisica?

() Sempre () Raramente () Asvezes () Nunca

Na escola, os professores estimulam a participacdo do aluno epilético em todas as

atividades escolares?



() Sempre () Raramente () Asvezes () Nunca

19. As atividades dos colegas na escola, em relacdo ao aluno epilético, contribuem para a
integracdo desse aluno no grupo?

( )Sim ( ) Nao ( )Em parte () Nao tenho opinido formada

ANEXO 5

ENTREVISTA - MEDICOS

1. Como vocé avalia, atualmente, a questdo do preconceito social em relacdo ao epilético?



10.

11.

A epilepsia provoca distarbios cognitivos/motores/afetivos nos individuos afetados?

A epilepsia influencia nas perspectivas de educacdo, trabalho e lazer dos individuos?

Existem restrices a serem respeitadas?

Como vocé avalia o impacto da epilepsia nas relacfes familiares, na harmonia doméstica?

Vocé acredita que um epilético possa efetivamente levar uma vida normal?

Como vocé V€ a prética de atividades fisicas por pessoas epiléticas?

Todo epilético, independente da forma clinica da epilepsia, da freqliéncia e tipo de

crises pode praticar exercicios fisicos?

Vocé tem, na sua pratica, orientado seus pacientes a préatica de atividades fisica/esportiva?

Existem contra-indicacGes de algumas atividades em especial?

Em geral seus pacientes aderem a essa pratica? Como eles véem a possibilidade de se

envolver em programas de exercicio?

Como vocé observa o comportamento da familia em relacdo a adesdo desses pacientes aos

programas de atividades fisicas?



12.

13.

14.

15.

16.

17.

Na sua experiéncia com epiléticos, vocé tem observado melhorias no quadro da doenca

nos pacientes mais ativos fisicamente?

Vocé tem observado resultados diferenciados da préatica de atividade fisicas por criancas,

adolescentes ou idosos epiléeticos?

Sabemos que a atividade fisica exerce papel fundamental na integracdo social e no
desenvolvimento da personalidade da crianca. No entanto, observa-se, com frequéncia, a
dispensa de alunos epiléticos das aulas de Educacio Fisica nas escolas. A que vocé atribui

iSs0?

Como a escola e, especialmente, o professor de Educacdo Fisica, pode contribuir para a

inclusdo da crianca epilética nas escolas e na sociedade?

A Associacdo dos Epiléticos de Cataldo desenvolve algum programa envolvendo

atividade fisica/recreacdo visando a integracdo social dos associados?

Até gue ponto o esporte competitivo pode ser indicado para individuos epiléticos?

Existem restricfes?

18.

Tomados os devidos cuidados que minimizem o risco de lesdes, quais as modalidades

esportivas mais indicadas portadora de epilepsia?

19.

Fazendo um balango entre os riscos e os beneficios da pratica de exercicios fisicos por

epiléticos, como essa prética influencia no desenvolvimento das atividades cotidianas desses

pacientes?



