Cartilha para

Inclusado de

criancas e adolescentes
com epilepsia no
contexto escolar

Associacao
Brasileira de
wwal EPILEPSIA






INDICE

A - Introducao ............uu..... SRS |
B - Eixo Clinico ... ceensesne D
1. O que € epilepsia e por que as crises acontecem? ..........c......... 5
2. Como reconhecer as crises epilépticas. ......ccoccveeveeeeeceeenn. 6
3. Como é feito o tratamento de epilepsia?......ccccocovvecevecceveenn. 10
4. Epilepsia pode trazer prejuizos a COgniCaon? .......ccoceeveveveveeevennne. 11
5. Como agir frente perante uma Crise. ......ccocevveeveveeeeeceeeeeeeee 12
6. Esporte € epilepsia. ... 12
C - Eixo Psicossocial ......... veernenee 14
1. Caracteristicas peculiares da epilepsia e suas

consequéncias na vida das pessoas por ela acometidas. .......... 14
2. Epilepsia € um tipo de defiCiENCia? ....c.ccooveieveveieeeeeeeeeee 15
3. Como transformar o preconceito e o estigma

(CONSCIENCIA € ATIEUAE). ..., 15
4. Aimportancia do profissional da educacao na luta

contra o preconceito e no cuidado com os alunos com

epilepsia e seus familiares. .........occoeeeveeeeeeeeeeeeeeeeeee e, 17
5. Alimportancia da escola na formacao da identidade

social das criancas e jovens com epilepsia. ......ccccocveveeeveveevenennann. 18
6. Epilepsia: preconceito, negligéncia e bullying. ........ccccoeveveenn. 19

D - Bibliografla ........cccceceeceereccncraccaccncsaccsncsaccss 22



A - INTRODUCAO

s professores desempenham

papel vital no tocante ao bem-
-estar fisico, emocional e académi-
co dos alunos. Eles poderao ser os
primeiros a perceber e reconhecer
os sintomas da epilepsia em crian-
cas e jovens, pois além da sutileza
das crises existe grande desconhe-
cimento sobre a doenca nas familias
e nas comunidades.

A epilepsia é uma doenca comple-
xa, tanto na diversidade dos sintomas
quanto na mobilizacao do preconcei-
to, portanto requer conhecimento es-
pecifico para que possa ser identifica-
da, ou ainda, para que se saiba cuidar
dessas pessoas. Os jovens podem ser
confundidos com alcoolistas ou dro-
ga adictos e muitas vezes sentem-se
observados como se estivessem fin-
gindo ou encenando alguma crise
nervosa. As manifestacdes sociais
os conduzem para a autopercepgao
de que sao esquisitos, inadequados,
incapazes, anormais e, portanto, pas-
siveis de serem rejeitados.

A intervencao do professor no
decorrer de uma crise epiléptica
deve expressar calma e acolhimen-
to, mantendo o controle da situa-
cdo e restaurando o equilibrio da
classe. Tanto as criangas quanto os

adultos necessitam de modelos de
atitude corretos diante das crises,
pois essas podem remeter o espec-
tador a emocgdes desconhecidas e
perturbadoras, que mobilizam o
imaginario social e despertam o pre-
conceito e o estigma.

A epilepsia é descrita como
uma das doencas que mais ativam
0 preconceito e estigma, portanto
expde cotidianamente as criancas
e jovens acometidos a situagdes de
pilhéria, insultos, apelidos pejorati-
vos e isolamento, requerendo me-
didas de protecao tanto no ambito
fisico, quanto emocional, social e
moral. Dessa maneira, ao desco-
nhecer a doenca e nao saber cuidar
de quem a tem, a escola passa a ser
a instituicao que mais propaga o
estigma e o preconceito.

Sendo assim, autoridades esco-
lares, funcionarios e principalmente
professores, necessitam estar pre-
parados para oferecer os cuidados
indispensaveis aos alunos com epi-
lepsia, conforme descrevem: a Orga-
nizacdao Mundial da Saude; a Cons-
tituicdo Federal Brasileira,(1988);
o Estatuto da Crianca e do Adoles-
cente bem como a nossa mais recen-
te Lei do Bullying.
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B - Eixo

CLINICO

1. O que é epilepsia
e por que as crises
acontecem?

epilepsia é uma doenca que

acomete o cérebro caracteri-
zada pela predisposicdao duradoura
de se apresentar crises epilépticas e
pelas consequéncias neurobiologi-
cas, cognitivas, psicoldgicas e sociais
desta condicao.

Nosso cérebro é composto por bi-
Ihdes de células nervosas, que sdao os
neurdnios. Estes se comunicam por
meio de sinais elétricos e quimicos.
Quando hd uma descarga elétrica subita
e excessiva que interrompe a atividade
normal das células nervosas, pode ocor-
rer uma mudanc¢a no comportamento
do individuo. Esta atividade cerebral
irregular que resulta em uma alteracéo
no comportamento e/ou nos movi-
mentos é denominada crise epiléptica.

As causas mais comuns das
epilepsias sdo: fatores genéticos;
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ma assisténcia durante o parto; pro-
blemas no neurodesenvolvimento
(tais como malformacdes cerebrais);
traumatismo craniano; acidente vas-
cular cerebral; abuso de alcool e dro-
gas; infeccdes no cérebro como me-
ningite, encefalite, neurocisticercose,
AIDS; tumor cerebral, etc. Em mui-
tos casos a etiologia ou causa pode
ser desconhecida.

A epilepsia é adoenca neurolégica
mais comum e acomete cerca de 2%
da populacdo mundial, com maior
prevaléncia nos paises mais pobres.
No Brasil temos, atualmente, cerca de
4 milhdes de pessoas com epilepsia.

A epilepsia é uma doenca crénica
grave, que pode ocorrer em qual-
quer idade, sendo que mais de 50%
tém origem na infancia.

Em decorréncia da imaturidade
do cérebro infantil, este apresen-
ta maior grau de vulnerabilidade
as crises epilépticas. Neste ciclo
de vida a epilepsia revela algumas
peculiaridades que a distinguem
substancialmente daquelas que
ocorrem na fase adulta. Uma das



diferencas estd na alta frequéncia
de crises e na dificuldade de tra-
tamento adequado. Os casos com
bom prognostico frequentemente
controlam as crises no decorrer
do desenvolvimento.

2. Como
reconhecer as
crises eplléepticas?

rises epilépticas podem se ma-
nifestar de diferentes formas.

Alguns casos comecam de forma
branda, localizada e depois evo-
luem para uma crise generalizada,
ou convulsiva, com queda repentina,
movimentos mastigatérios e/ou ale-
atérios sem propésito, podendo du-
rar de segundos a muitos minutos.
Certos tipos de crises se assemelham
a um comportamento incomum.
Oimportante é observar se ha um pa-
drao de comportamento repetitivo,
que possa indicar que o estudan-
te estd tendo eventos paroxisticos
(intensificacdo ou recorréncia subi-
tas de sintomas, como um espasmo
ou convulsao) continuados.

Estes podem incluir os seguintes
sintomas:
e Subita perda de consciéncia que

pode parecer que a pessoa esta

sonhando acordado;

e Lapsos de memoria;

o Balanco ritmico da cabeca;

o Rapido piscar de olhos;

e Movimentos repetitivos que nao
parecam naturais;

e Quedassubitassemrazaoaparente;

e Movimentos involuntarios repeti-
tivos do corpo, bracos ou pernas;

e Dor de estomago subita seguida
de sonoléncia e confusao;

¢ Queixas frequentes de que as coi-
sas tem gosto, som, cheiro ou as-
pecto estranho;

o Sensacdes de medo subito, panico,
raiva ou riso sem razao aparente.

Caso o professor perceba algum
desses sintomas, deve registrar suas
observacbes para discutir com o di-
retor, ou coordenador pedagdgico
da escola e fazer uma notificacao
para os pais.

Existem tipos diferentes
de crises epilépticas?

Sim, a crise mais conhecida é chama-
da pelos médicos de ténico-clonica,
ou crise convulsiva, mas existem
varios tipos de crises, dependendo
do local do cérebro onde as células
nervosas sofrem esta descarga elétri-
ca irregular. E importante saber que
uma mesma pessoa pode ter dois ou
mais tipos de crise. Os diferentes ti-
pos de crises decorrem de descargas
elétricas que se iniciam em diferen-
tes areas do cérebro.
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Utiliza-se a classificacdo operacional das epilepsia proposta pela ILAE

em 2017.

Classificacao das Epilepsias

Generalizadas

Focais

\ 2

Comorbidades

Tipos de crises epilépticas

O ponto inicial do Esquema de
Classificacao das Epilepsias sdo os
tipos de crises epilépticas e isso é
feito tendo por base o inicio da crise.
Sao elas, crises epilépticas de: inicio
focal, inicio generalizado e ini-
cio desconhecido.

Tipos de epilepsia

O segundo nivel é o dos Tipos de
Epilepsia com quatro tipos de crises:
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Tipos de epilepsia*

. 5 Focais e generalizadas q
Focais Generalizadas ge Desconhecidas
combinadas

Etiologia

Desconhecidas

Metabélica

Desconhecida

ILAE 2017

Focais, Generalizadas, Focais e
Generalizadas Combinadas e as
Desconhecidas.

O termo Desconhecido ¢é usado
quando sabe-se que o individuo tem
epilepsia mas nao é possivel determi-
nar se o tipo é Focal ou Generalizado.

Sindrome epiléptica

O terceiro nivel é o diagnéstico de
uma Sindrome Epiléptica. Uma sin-
drome epiléptica se refere a um
conjunto de caracteristicas como



idade de inicio e remissao (quando
aplicavel), desencadeadores de cri-
ses, variagao diurna e algumas vezes
prognostico. Ela pode também ter
comorbidades distintas como dis-
funcao intelectual e psiquiatrica.

Etiologias

A etiologia da epilepsia é outro fator
importante na classificacdo.

Sdo seis grupos etioldgicos: es-
trutural, genético, infeccioso,
metabélico, imune e um grupo
desconhecido.

Comorbidades

Vérias epilepsias sao associadas com
comorbidades tais como proble-
mas de aprendizado, psicossociais,
comportamentais. Estas variam em
tipos de gravidade, tais como difi-
culdades de aprendizado sutis até
incapacidade intelectual, a caracte-
risticas psiquiatricas como transtor-
no do espectro autista e depressao,
até preocupacdes psicossociais. Nas
epilepsias mais graves, pode ser
verificada uma gama complexa de
comorbidades, incluindo déficits
motores como paralisia cerebral
ou deterioracdo na marcha, trans-
tornos de movimento, escoliose,
alteragcdes do sono, e doencas gas-
trointestinais. As comorbidades de-
vem ser consideradas em cada esta-
gio da classificacdo, capacitando a

identificacdo precoce, diagnéstico e
conduta apropriada.

Nesta Cartilha abordaremos a
Epilepsia Focal e Generalizada.

As crises focais ocorrem quando
a atividade elétrica excessiva se dd em
apenas um hemisfério cerebral po-
dendo comprometer ou nao o estado
de consciéncia. Geralmente comecam
repentinamente e duram de segun-
dos a minutos. Quando ndo com-
prometem a consciéncia envolvem
sintomas que fazem com que a pes-
soa tenha sensacbes, como: tontura,
calafrio, um formigamento ou ardén-
cia, palidez, rubor sentimentos ou
emocdes muito fortes ou movimentos
nao usuais, chamados aura. Exemplo:
o estudante pode subitamente sentir
um cheiro de borracha queimando
que nao existe, ou sua mao pode tre-
mer incontrolavelmente.

A aura, sintoma mais sutil que
antecede a crise, as vezes, pode
ser usada como um sinal, ou aviso,
permitindo que a pessoa tome pre-
caucoes antes da crise para evitar fe-
rimentos, porém, é importante saber
que a aura pode evoluir para uma
crise que afete o estado de conscién-
cia ou para uma crise generalizada.

Durante uma crise focal com
comprometimento da consciéncia,
o estudante tem sua percepcao al-
terada, ou rebaixada e pode parecer
atordoado e confuso. O aluno podera
ser incapaz de responder ou fazé-lo,
de maneira incompleta ou imprecisa.

Efetuar movimentos sem propo-
sito, aleatdrios, sobre os quais o
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individuo nao tem controle, conheci-
dos como automatismos (tais como
os de mastigacdo, apertar os labios,
puxar o vestuario, ou caminhar alea-
toriamente) frequentemente carac-
terizam uma crise. Ocasionalmente,
ha mudancas de comportamento
mais dramaticas como gritar ou se
despir. Um tipo raro de crise conhe-
cida como gelastica faz com que o
estudante ria em horas improéprias.

Uma crise focal com comprome-
timento da consciéncia geralmente
dura entre um e dois minutos e é se-
guida por um periodo de confusédo
e desorientacao.

As crises generalizadas aconte-
cem quando todo o cérebro for en-
volvido pelas descargas irregulares.
Algumas vezes uma crise focal pode
evoluir para uma crise convulsiva ge-
neralizada (acometendo os dois he-
misférios cerebrais), que geralmente
assume formas diferentes:

a - Auséncia (nao convulsiva)

A crise de auséncia comeca e aca-
ba subitamente e a consciéncia é
afetada durante o evento. Pode ser
confundida com “sonhar acordado”,
ou “falta de atencao” O breve lapso
de consciéncia durante a crise provo-
cainterrupgdes na atencao. Como re-
sultado, um estudante perde peque-
nas partes da licao. De subito pode
parar de falar, ou olhar fixamente
por alguns segundos e entao conti-
nuar falando sem perceber que algo
ocorreu. Um piscar rapido dos olhos
pode acompanhar a crise e os olhos
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podem se voltar para cima. Apds a
crise, o estado de alerta é recupera-
do rapidamente. Embora uma crise
de auséncia dure apenas segundos,
um estudante pode ter diversas cri-
ses de auséncia, até mesmo cente-
nas em um dia.

b - Tonico clonica (convulsiva)

A fase tonica deste tipo de crise
normalmente envolve um gemido,
perda de consciéncia e uma queda,
os musculos endurecem. A segun-
da fase, ou fase clonica da crise,
envolve tipicamente uma convulsao,
onde ha contracdes, e espasmos
dos musculos nos quatro membros.
Geralmente os movimentos com-
prometem todo o corpo. O controle
urinario ou intestinal pode ser preju-
dicado, pode haver respiracado curta,
a tonalidade da pele ficar alterada
para tom azulado ou cinza e a saliva-
cao ser intensificada.

Outros tipos de crises generaliza-
das incluem crises atonicas e crises
mioclonicas.

A crise atonica envolve uma perda
repentina do tdnus muscular que pode
fazer o aluno cair ou quase cair, soltar
um objeto que estd segurando, ou mo-
vimentar a cabeca involuntariamente.
Normalmente dura alguns segundos.
Estas crises geralmente comecam na
infancia, e ocorrem frequentemente
em alunos com outros tipos de crises.

A crise mioclonica resulta em
abalos musculares repentinos de
uma parte do corpo, como o braco
ou perna. O movimento abrupto de
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um grupo muscular pode resultar em
algo parecido com um chute, e fazer
com que o aluno caia no chao. A cri-
se miocl6énica é muito breve, embora
essas mioclonias possam ocorrer iso-
ladamente, ou sucessivamente.

Estado de mal epiléptico: ¢ um
estado de crise continua que coloca
a vida em risco. As crises sao prolon-
gadas ou podem ocorrer uma apos
a outra sem recuperacdao completa
no intervalo entre elas, podendo
ser convulsivas ou nao convulsivas.
Se a crise durar mais de cinco minu-
tos ou se forem crises recorrentes e a
pessoa Nao recuperar a consciéncia,
estaremos diante de uma situacao
de emergéncia neuroldgica.

Morte subita e inesperada
em epilepsia (SUDEP): a causa da
SUDEP nas epilepsias, onde a morte
ocorre de repente sem razao aparen-
te, é desconhecida. Trata-se de um
episédio raro, porém devemos ter a
consciéncia de que a epilepsia pode
levar a morte especialmente quando
nao controlada.

3. Como é feito
o tratamento
da epilepsia?

tratamento é feito por meio de
medicamentos que evitam a
propagacao das descargas elétricas

irregulares no cérebro. O acompa-
nhamento médico é fundamental
para que se faca o diagnéstico e se
inicie o tratamento medicamento-
so. No que diz respeito a epilepsia,
a primeira meta do tratamento é pro-
porcionar o controle das crises e em
segundo momento procurar melho-
rar a qualidade de vida das pessoas e
seus familiares.

O tratamento medicamentoso
requer visitas periddicas ao médico
generalista ou ainda neurologista,
cuidados com a regularidade nos
horéarios de tomada de medicacdo e
com a mudanca na dosagem ou tro-
ca de medicamento e a execucao de
exames quando necessario, como por
exemplo nivel sérico da medicacdo
(dosagem no sangue), eletroencefalo-
grama (EEG), tomografia ou ressonan-
cia magnética de cranio entre outros.

As medicagOes para as crises sao
de uso regular e na dosagem prees-
tabelecida. Nao tém efeito imediato,
portanto, ndo adianta serem ofereci-
das apenas quando ha manifestacdo
das crises.

O aspecto clinico das crises epilép-
ticas é determinante para o diagnds-
tico. Assim sendo, detalhes sobre as
crises devem ser anotados e se possi-
vel filmados pela familia, como: tipo,
sequéncia e duracdao de movimen-
tos deflagrados; frequéncia de crises;
se em sono ou vigilia; tempo dis-
pendido para recuperacdo, etc.
Particularidades sobre os eventos
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paroxisticos sao consideradas in-
formacdes preponderantes para o
tratamento.

Todas as epilepsias
respondem ao tratamento
medicamentoso? O que é
epilepsia refrataria?

No mundo todo, cerca de 30% das
pessoas com epilepsia, mesmo
quando bem diagnosticadas e trata-
das, ndo respondem ao tratamento
e permanecem com crises recor-
rentes. Pessoas que continuam com
frequéncia de uma ou mais crises
por més, por mais de seis meses,
na maioria das vezes tomando mais de
um medicamento, ou politerapia, sdo
consideradas pessoas com Epilepsia
de Dificil Controle Medicamentoso,
ou Epilepsia Refrataria.

4. Epilepsia pode
trazer prejuizos
a cognicdao?

er epilepsia NAO implica em ter
qualquer tipo de deficiéncia.
Sabe-se que a epilepsia ndo causa
deterioracdo mental e a funcao inte-
lectual é preservada na maioria das
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pessoas acometidas. Porém, crises
epilépticas recorrentes podem pre-
judicar as funcbes cerebrais como
a membdria, a atencao, o raciocinio,
a capacidade de abstracao, entre ou-
tras. Assim sendo, em alguns casos
as crises frequentes podem interfe-
rir na cognicao e, por conseguinte,
repercutir diretamente no processo
de aprendizagem.

Os alunos com epilepsia
necessitam de atencao
especial para um

bom aprendizado?

Criancas ou jovens com epilepsia,
mesmo com crises ndo controladas,
NAO necessariamente apresentam
algum tipo de dificuldade cognitiva.
Poderao revelar prejuizos em algu-
mas funcdes cerebrais dependendo
do tipo de crises, da frequéncia ou
grau de refratariedade, bem como
da dosagem dos medicamentos uti-
lizados. Assim sendo, os professores
deverao aproximar-se da crianca em
questao e percebé-la. Deve-se bus-
car comunicagao com seus pais e,
se houver necessidade, solicitar re-
latorios dos profissionais da saude
que o acompanham para facilitar a
percepcao da singularidade do caso,
com a finalidade de otimizar o pro-
cesso de aprendizagem.

11
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Muitos expoentes da histéria tinham
epilepsia, como: Sécrates, Dostoievski,
Napoledao Bonaparte, Joana D’arc,
Nobel, Newton, entre outros.

s.Como agir
perante uma crise

e Manter a calma e deixar a pessoa
deitada de lado com a cabeca
um pouco mais elevada em local
plano, que favoreca o escoamen-
to da saliva.

e Nunca colocar nada na boca da
pessoa durante uma crise (nao
podemos engolir a lingua, isso é
um mito) e ndo dar nada para ela
comer ou beber.

o Proteger a cabeca.

e Nao conter os movimentos. Se a
pessoa estiver com alguma peca
de roupa ou acessorio que possa
apertad-la ou machucé-la, afrou-
xar, ou tirar. Terminada a crise,
a consciéncia é recuperada lenta-
mente e esse tempo varia de caso
a caso. Alguns poderdo ter forte
dor de cabeca, fadiga, ou ainda
necessitar dormir para melhor
se recuperar.

e Se a crianca perde urina durante
a crise, deve haver uma troca de
roupa permanente na escola.
Ndo podemos impedir que a

crise epiléptica ocorra, elas fazem

parte da rotina de vida das pes-
soas com epilepsia refrataria ou
seja quando nao ha controle das
crises. Na maior parte das vezes
esses eventos tem a duracao de
segundos ou varios minutos paran-
do naturalmente, ndao requerendo
atendimento médico.

No caso de estado de mal epi-
léptico, o aluno deverd ser enca-
minhado a um pronto socorro para
atendimento médico imediato e um
responsavel deverd ser comunica-
do. Na auséncia de familiar, a escola
devera enviar um acompanhante,
sendo mais adequado que seja
conduzido pelo servico de resgate,
pois em funcdo das crises ha ris-
cos de se machucar em veiculo
nao apropriado.

A figura do professor é crucial
para garantir que o aluno nao esteja
em perigo, durante ou apos a crise,
bem como para diferenciar entre
uma crise comum daquela que ca-
racteriza uma emergéncia médica.
Outra funcao relevante da autori-
dade escolar é a de proporcionar o
aprendizado correto para todos que
presenciaram o fato.

¢. Esporte e epllepsia

riancas e adolescentes com
epilepsia deverao desfrutar ao
maximo de uma vida normal, desde
que nao ofereca riscos importantes.
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Nessa perspectiva, a pratica espor-
tiva tem um papel fundamental,
uma vez que favorece uma vida
sauddvel e se constitui em atividade
facilitadora no processo de integra-
¢do social.

A atividade fisica é benéfica paraa
salde, potencializando a capacidade
aerdbica, o aumento do trabalho car-
diaco e da massa corpérea, podendo
auxiliar na regularizacdo do sono.
No que se refere a esfera psicologica,
ela pode melhorar a autoestima,
a autoconfianca, facilita a proximida-
de com colegas, favorece o convivio
social, propicia a descontracdao com
o0 grupo, amplia nogbes de traba-
Iho em equipe, reduz a ansiedade,
a depressao, bem como diminui as
sequelas causadas pelo estigma nas
pessoas com epilepsia.

Recomendacdes da Liga
Internacional contra
a Epilepsia:

A crianga, ou jovem com epilepsia,
deve ser autorizada a participar de
todas as atividades esportivas e
extracurriculares da escola.

Em relacao a esportes aquaticos,
o aluno deve ser mantido, em tem-
po integral, sob o olhar cuidadoso
de um nadador profissional. O uso
de colete salva vidas é prudente.
Fatores importantes sao: idade da
crianca, frequéncia das crises e qua-
lidade da supervisao.
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Atividade que envolva altura,
como subir em arvores sugere bom
senso e sdo desaconselhadas.

Efeitos de exercicios extenuantes
raramente aumentam o risco de cri-
ses graves, porém, o individuo pode
ter o seu risco especifico avaliado,
quando a atividade assim sugerir,
dentro dos detalhes de cada caso.

13
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C - Eixo

PSICOSSOCIAL

1. Caracteristicas
da epllepsia e suas
consequeéncias na
vida das pessoas
por ela acometidas

epilepsia é uma doenca que
possui algumas caracteristicas

peculiares, a saber:

a.

Mobiliza uma grande variedade
de sintomas, com episodios in-
compreensiveis para leigos. Saber
identifica-la e compreendé-la re-
quer conhecimento basico sobre
o funcionamento do cérebro e
sobre a doenca.

Crises epilépticas sao inespe-
radas e imprevisiveis: na maior
parte das vezes, ndo conseguem
ser evitadas ou ocultas, podendo
ocasionar graves acidentes e ex-
posicao do individuo em momen-
tos inoportunos.

. Ascrises sao intermitentes: nao se
mantém durante o tempo todo.
Quem as tém oscila entre o bem
estar e ser acometido por elas.

. A epilepsia é considerada, ainda

hoje, uma das doencas cronicas
com maior nivel de estigma, dada
as seguintes razoes:

A desvalorizacdo das pessoas com
epilepsia é multicultural e decor-
re, inicialmente, da ideia que en-
volve sua origem e transmissao;
A epilepsia é historicamente en-
volta nas ameagas simbédlicas
de possessdao que carrega de
diversas épocas (de ‘Doenca Sa-
grada, passou a ser considerada
‘Doenca Demoniaca’);
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o Apesar dos achados cientificos
elucidarem que a epilepsia é uma
doenca do cérebro, os precurso-
res da psiquiatria a mantiveram
atrelada aos problemas de saude
mental , encaminhando pessoas
com epilepsia para os sanatoérios
€ manicomios;

Esses fatores consolidaram a dis-
criminagao nas profundezas do ima-
gindrio popular e ainda se mantém
em todos os niveis sociais.

o Tanto o preconceito quanto o es-
tigma nao sao inatos, mas cons-
truidos socialmente e seguem
arraigados nas diversas culturas
através das representagdes so-
ciais. Revelam a maneira com que
pessoas e comunidades lidam
com o que é diferente, com o que
foge ao controle. O preconceito é
irracional e se manifesta e se dis-
semina sutilmente por meio do
comportamento e atitudes dian-
te do outro;

e A ma informacao sobre a epilep-
sia € muito grande em nosso pais.
Essa caréncia perpetua o precon-
ceito e estigma, mantém os mitos
e crengas, bem como as posturas
que denotam descaso, desprote-
cao e exclusao, impedindo que
os conceitos cientificos transfor-
mem ideias errOneas.

C - Eixo Psicossocial

2. Epilepsia e um
tipo de deficiéncia’

s peculiaridades da doenca
NAO permitem que seja descri-
ta como deficiéncia fisica, mental ou
intelectual, porém a epilepsia, pode
trazer incapacidades especificas,
a serem descritas de acordo com
a singularidade de cada caso, e de
acordo com as limitacdes existentes
no meio ambiente de cada pessoa.
Considerando a expressiva bar-
reira de atitude (o preconceito),
a epilepsia NAO possui suporte so-
cial geral, nao esta inserida em politi-
cas sociais especificas, na medida em
que é vista como uma doenca “fan-
tasma”: visivel para o preconceito,
porém invisivel para os beneficios.
E necessario o desenvolvimento de
acoes que incluam as epilepsias de
dificil controle nas leis que amparam
as pessoas com deficiéncia.

3.Como transformar
O preconceito
e estigma

“A conscientizagdo produz a
desmitificagG@o. A maneira critica é
contrdria a maneira mitica”.

Freire (2016)
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ransformar preconceito e estig-
ma é uma questao de conscién-
Cia e atitude!

Consciéncia: do sofrimento, in-
justica e exclusdao que essas pessoas
experimentam no decorrer da vida,
considerando a ignorancia e princi-
palmente a intolerancia social exis-
tente como os maiores mantenedo-
res do preconceito.

Atitude: diante das crises epi-
Iépticas muitas pessoas ficam sem
acdo e se deixam levar pelo des-
compromisso ou por sentimentos
paralisantes, quer por receio, duvida,
inseguranca ou despreparo. E preci-
so confiar no que aprendemos e agir
para efetivamente acolher, ajudar e
ser um modelo transformador!

a. Obter informacoes claras e ob-
jetivas sobre a doenca e nao
ter receio de dissemina-las.

b. Instituicoes de saide e edu-
cacao poderao eleger um fun-
cionario que compreenda mais
a fundo e fique mais atrelado
ao tema. Que retina e organi-
ze informacodes continuadas e
de facil acesso para a popula-
cao através de: folders, videos,
palestras, conversas, slogans e
histoérias (com apoio da ABE)

c. Lembrar do tema: Epilepsia
nas datas comemorativas: 26/3
- Purple day e dia 9/9 - Dia La-
tino Americano da Epilepsia,

colocando avisos e faixas
nas escolas.

d. Buscar parceria com as uni-
dades basicas de saude da
regidao e divulgar com eles
essas datas.

e. Convidar equipes que tra-
balham com epilepsia para
eventuais palestras na comu-
nidade (igrejas, escolas, asso-
ciacdes, outros).

f. Disponibilizar o endereco da
pagina eletronica de associa-
¢oes de apoio como o da Asso-
ciacao Brasileira de Epilepsia
para quem necessitar, ou ma-
nifestar interesse.

g. Aproveitar situacdoes onde o
problema ocorra para oferecer
orientacoes e modelo de atitu-
de corretos frente as pessoas
com epilepsia e quem estiver
por perto, viabilizando a inclu-
sao e a transformacao da visao
que se tem da doencga.

A epilepsia foi eleita pela agen-
da da Organizacao Mundial de Sau-
de (Genebra, Maio de 2016), como
doenca prioritaria, ou seja, que re-
quer acao coordenada de cada pais,
especialmente os da América Lati-
na, dirigida aos aspectos médicos,
sociais e campanhas a populacao,
como reconhecimento ao sofrimen-
to das pessoas com epilepsia em
todo o mundo.
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4. A importancia
do profissional da
educacado na luta
contra preconceito
e no cuidado com
os alunos com
epllepsia e seus
familiares

A epilepsia é pouco conhecida
pelos profissionais da saude,
da educacdao e menos ainda
pela comunidade em geral.
Assim sendo, o professor se
torna um agente da maxima
relevancia na identificacdao
das crises epilépticas, como
também na orientacao para as
familias sobre a doenca.
Sabemos o quanto é excludente
ter epilepsia, portanto é comum
tanto os alunos com epilepsia,
quanto suas familias ocultarem a
doenca. Os profissionais da edu-
cacao deverao chamar os respon-
saveis e delicadamente adentrar
0 assunto, pois é necessario estar
proximo para poder proteger.

O diagndstico de Epilepsia de-
sestabiliza a dinamica familiar
como um todo. Requer assimi-
lacao de um problema de saude

C - Eixo Psicossocial

que poderd ter graves reper-
cussdes no cérebro e na vida da
crianca. Exigird idas frequentes
ao servico de saude, lidar com
a aquisicao de medicamentos,
por vezes de alto custo, acresci-
das as preocupagdes no tocante
ao preconceito, dentro e fora do
ambiente familiar.

Os profissionais escolares po-
derdo orientar as familias dos
alunos que ainda nao estiverem
sendo tratados, sobre a impor-
tancia do tratamento e maleficio
das crises nao controladas. O dia-
logo entre a escola e local de tra-
tamento serd de grande auxilio
na evolucao escolar da crianca,
bem como na evolucao de seu
tratamento clinico.

O profissional escolar devera es-
tar preparado para agir diante
de uma crise epiléptica. As cri-
ses podem se tornar ocorréncias
traumaticas, assim sendo, a au-
toridade escolar presente deve
calmamente socorrer, amparar e
ensinar, servindo de modelo para
todos aqueles que estiverem par-
ticipando e que jamais esquece-
rao o ocorrido. Reverter o precon-
ceito e estigma é uma questao de
atitude, in loco, indispensavel no
momento em que a crise eclodir.
As autoridades escolares necessi-
tam prever possibilidades derisco:
protecdo com escadas; locais
perigosos e auxilio na tomada
de medicamentos, considerando
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que criancas e adolescentes po-
derdo ter vergonha, ou ndao gos-
tar de ingeri-los. Respeitando a
singularidade de cada caso, um
bom e detalhado relatério do
neurologista devera ajudar.

5. A importancia
da escola na
formacao da
identidade social
das criancas

e jovens com
epllepsia

A identidade pessoal refere-se a
forma como cada um percebe a
si mesmo, respaldado por suas
préprias caracteristicas (nome, di-
gitais, feicoes, género), porém fa-
tores relacionados a escolhas pes-
soais, preferéncias e autoconceito
estao relacionados a impressoes
que se constituem a partir de vi-
véncias interacionais, ou seja, re-
sultantes de referéncias externas.
O conceito de identidade social
nos revela que o olhar emanado
pelo meio social é fator consti-
tutivo da visao que se tem de si
mesmo. Assim sendo, o individuo

2

se julga a maneira pela qual se

percebe julgado, a luz do modo
como se percebe a si préprio em
comparagao com os demais, ten-
do como principal referéncia as
pessoas que se tornaram impor-
tantes para ele. Depois da familia,
as instituicdes sociais adquirem
um importante significado no
processo de construcao da iden-
tidade e a escola é a primeira ins-
tituicao social a compor na cons-
trucao da identidade social.

As criancas e jovens com epilep-
sia assimilam através da reacao
das pessoas, principalmente apos
terem tido as crises, a informacao
de que sao estranhas, anormais
e incapazes, aprendendo a se
ocultar. A recorrente manifesta-
¢ao de discriminagao vivenciada
por eles, afeta varias facetas de
sua identidade pessoal e social,
como: autoestima; autoimagem;
autoconfianca e motivacado para
participacgao.

A adolescéncia é um periodo
de atribulagdes no processo de
desenvolvimento. Nele ha alte-
racbes organicas, intensificadas
por mudancas psicoemocionais e
comportamentais. Nesse ciclo de
vida, as perdas anunciadas pela
epilepsia tém um grande peso,
tendo em vista que ser aceito,
admirado e estar com seus pares
representa um dos anseios mais
relevantes inerentes a fase, im-
portantissimo na constituicao da
identidade social.
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e Em nossa cultura, é na adoles-
céncia que se busca desenvolver
competéncias para adentrar-se
o mundo adulto. Assim sendo,
perceber-se impotente para se-
guir nessa direcao podera ins-
taurar sentimentos indeléveis de
inseguranca e questionamen-
tos sobre a prépria capacidade.
A epilepsia, quando nao for bem
dimensionada, pode ser reconhe-
cida pelo jovem como uma do-
enca incapacitante e na verdade,
as pessoas ndao deixam de ter ta-
lentos, habilidades e motivacao
para enfrentar os desafios, ape-
sar das crises epilépticas. Como
exemplo podemos citar Machado
de Assis que tinha epilepsia e nem
por isso deixou de ser brilhante as-
sim como tantos outros famosos.

* A epilepsia é uma doencga cro-
nica e quando for de dificil con-
trole medicamentoso, a pessoa
devera conviver com as crises.
Isso significa desenvolver ativi-
dades e participar de tudo o que
puder e que seja de bom senso
para ela e sua familia, a menos
que o médico contraindique. Isso
requer aceitacao e aprendizado,
que podera ser facilitado pelas
autoridades escolares, na medida
em que estes souberem lidar com
a doenca e puderem acreditar na
potencialidade das criancas e jo-
vens com epilepsia.

e A escola é a instituicao mais
importante na constituicao da

C - Eixo Psicossocial

identidade social das criancas e
adolescentes. Este fato sugere
atencao especial dos profissio-
nais da educacao, no sentido de
observarem o grau de iniciativa,
participacao e de motivagao das
criangas com epilepsia. Algumas
poderdo se beneficiar de mais es-
timulos e expressao de credibili-
dade por parte do professor.

6. Epllepsia:
preconceito,
negligéncia e
bullying

eve-se lembrar o artigo 227 da
Constituicdo Federal de 1988,
que versa: “E dever da familia,
da sociedade e do Estado asse-
gurar a crianca e ao adolescente,
com absoluta prioridade, o direi-
to a vida, a alimentacao, a educa-
cao, ao lazer, a profissionalizacao,
a cultura, a dignidade, ao respei-
to, a liberdade e a convivéncia
familiar e comunitaria, além de
coloca-los a salvo de toda forma
de negligéncia, discriminacao,
exploracao, violéncia, crueldade
e opressao”.
O conhecimento sobre a doen-
ca é indispensavel para que as es-
colas possam oferecer o amparo
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necessario aos alunos com epilepsia
de qualquer idade, independente-
mente do tipo de crise. Tratar ina-
dequadamente de uma crianca ou
jovem que estiver tendo uma crise
epiléptica pode ser causado por
negligéncia e possibilitar a dissemi-
nacao do preconceito e estigma, de
maus tratos e do bullying.

Conforme citacao de Crochik
(1997), “Nem toda violéncia é de-
vida ou derivada do preconceito,
mas todo preconceito pode gerar
violéncia, que s6 se torna visi-
vel na discriminacdao. Como esta
tende a ser sutil, dificilmente po-
dera ser nomeada e combatida.
O combate ao preconceito, por-
tanto, tem carater preventivo
contra a violéncia. Como em sua
forma ténue, dificilmente é nota-
do (s6 é sentido por sua vitima),
cabem acdes que visem o seu
desaparecimento, e quando isso
nao for possivel, a sua nao mani-
festacao”. Assim, o preconceito se
caracteriza em uma forma de violén-
cia, muitas vezes velada, porém efeti-
va, uma vez que desqualifica o outro
sem propiciar condicées de defesa,
dada a desigualdade das condicoes.

A epilepsia nao é sinénimo de de-
ficiéncia, porém ela traz incapacida-
des que necessitam ser compreendi-
das para que essas pessoas possam
ser reconhecidas, protegidas e inclu-
idas. A questao da negligéncia esta
associada a auséncia de recursos
nao apenas materiais, mas afetivos,

sociais e culturais, nos cuidados basi-
cos da crianca e do adolescente com
necessidades especiais. A negligén-
cia ocorre quando existe a possibili-
dade de protecao e de recursos para
os cuidados bdasicos e ainda assim
isso nao é feito. Este fendmeno é ob-
servado tanto nas familias, como nas
instituicoes.

O bullying é definido como a
pratica de atos de violéncia fisica
ou psiquica exercidos intencional
e repetidamente por um (ou mais)
individuo(s) contra uma ou mais
pessoas, sem motivacao evidente,
com o objetivo de intimidar ou agre-
dir, causando angustia a vitima. (Lei
13.135 de 6 de Novembro de 2015)

Estudos revelam que criancas
e jovens com epilepsia possuem
alta vulnerabilidade para serem
acometidos pelo bullying, dada
as caracteristicas da doenca e as
marcas trazidas pelo estigma na
identidade dessas pessoas. Esses
fatores requerem medidas pre-
ventivas e atencdao continuada
por parte dos educadores.

Pessoas com epilepsia sao fre-
quentemente denominadas de
esquisitas, anormais, diferentes,
atrasadas, nervosas, viciadas, dro-
gadas, incapacitadas, acometidas
por espiritos e que podem conta-
minar os outros, como se a epilep-
sia fosse uma doenca contagiosa.
Dependendo do tipo de crise, as pes-
soas podem ser questionadas acerca
da veracidade dos seus sintomas,
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olhadas como quem estd fingindo,
ou simulando.

Varios sao os nomes pejorativos
usualmente atribuidos as pessoas
com epilepsia, especialmente crian-
casejovens e que devem ser abolidos:
babdo; cabecao; gardenal; lesado;
retardado; marcha lenta; doidinho;
maluco; pinel; estremilique... outros.

Criar espaco social no qual pesso-
as com epilepsia tenham sua alteri-
dade respeitada requer uma urgen-
te mobilizacao de nossa sociedade,
pois é nela, e nao nos individuos
acometidos, que encontraremos os
fatores que propiciam a condicdo
de desamparo e exclusao vivenciada
por eles ainda hoje.

Segundo a Lei n° 13.185 de 6
de Novembro de 2015, foi insti-
tuido o programa de combate a
Intimidacao Sistematica.

(...) Art. 2° Caracteriza-se a in-
timidacao sistematica (bullying)
quando ha violéncia fisica ou psi-
colégica em atos de intimidacao,
humilha¢do ou discriminacao e,
ainda:

I. ataques fisicos;

Il. insultos pessoais;

lll. comentarios sistematicos e
apelidos pejorativos;

IV. ameacas por quaisquer meios;

V. grafites depreciativos;

VI. expressoes preconceituosas;

VII. isolamento social consciente
e premeditado;

VIIL. pilhérias. (...)

C - Eixo Psicossocial

Art. 3° A intimidacao sistema-
tica (bullying) pode ser classifica-
da, conforme as acdes praticadas,
como:

I. verbal: insultar, xingar e apeli-
dar pejorativamente;

Il. moral: difamar, caluniar, dis-
seminar rumores;

lll.sexual: assediar, induzir e/ou
abusar;

IV.social: ignorar, isolar e excluir;
()

Art. 4° Constituem objetivos
do Programa referido no caput
do art. 1°:

I. prevenir e combater a pra-
tica da intimidacao siste-
matica (bullying) em toda a
sociedade;

Il. capacitar docentes e equipes
pedagodgicas para aimplemen-
tacao das acoes de discussao,
prevencao, orientacao e solu-
¢ao do problema;

lll.implementar e disseminar
campanhas de educacao, cons-
cientizacao e informacao;

IV.instituir praticas de conduta e
orientacao de pais, familiares
e responsaveis diante da iden-
tificacao de vitimas e agresso-
res; (...)

4
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