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RESUMO

Embora os conbecimentos cientificos acerca da epilepsia tenbam avangado nas iltimas décadas, a
aceitagdo do paciente epiléptico, pela familia e pela sociedade, continua aquém do desejdavel. Muitos
dos problemas psicossociais detectados advém de distor¢es no conceito e manejamento dessa condigao.
O obyjetivo deste trabalbo é relatar a experiéncia de palestras informativas sobre epilepsia, desenvolvida
por equipe multidisciplinar (neurologista, psicologa, assistente social), para os pacientes epilépticos e
seus familiares, em seguimento no servico de Neurologia do HMCP - Puccamp. No periodo de 34
meses, 15 palestras foram realizadas; 113 dos 234 participantes respoderam a protocolo, visando
auferir os beneficios de tal procedimento. A maioria dos pacientes (91%) sentiram-se ajudados,
registrando interesse pelos aspectos abordados. Os questionamentos e colocagaes feitas pelos pacientes
constatam a caréncia de informagoées sobre epilepsia. Os aspectos informativos ndo podem ser
negligenciados no tratamento da epilepsia e os meios de comunicagdo da informacdo devem ser

incentivados.

Unitermos: educacdo do paciente, epilepsia, equipe de assisténcia ao paciente.

INTRODUGAO

Hia um século, a epilepsia tem estigmatizado e
marginalizado grande nimero de individuos. Atualmente,
a epilepsia é conceituada como uma sindrome, isto é,
conjunto de sinais e sintomas, de diferentes etiologias, que
reconhecem unidade em seus mecanismos de base. De
observacoes freqiiente, cariter cronico, seu tratamento
baseia-se no uso de anticonvulsivantes, por periodo que
abrange anos ou mesmo a vida inteira do paciente.

Em épocas passadas, um medo injustificivel levada a
rejeicao dos epilépticos™. Mais tarde, com o conhecimento
médico mais amplo dessa patologia, houve progressos na
sua compreensio e tratamento. A comunidade melhorou
sua atitude para com os epilépticos, mas esta aceitacio
estd longe de ser completa’.
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A crise, fator comum a todas as epilepsias, é algo
inesperado e incontroldvel, advindo repercussoes
psicologicas e sociais. Registra-se aqui o preconceito das
pessoas, grande parte temendo as crises por acreditar serem
elas contagiosas e perigosas, levar 2 deterioracio mental, a
distirbios de conduta e a2 morte!’. Outras vezes, com a
intencdo de ajudar adotam medidas irracionais até com
riscos para o epiléptico. Medidas de precaucio
freqiientemente vao além do que é racional e necessrio™.

Assim, comumente, as pessoas com epilepsia acabam
sendo superprotegidas e poucos estimuladas'. Esta condi¢cio
converte-se entdo numa deficiéncia, pois o epiléptico sente-
se comprometido em seu desempenho na familia, na escola,
no trabalho e no casamento’®.

Importante é também mencionar que freqiientemente
o paciente epiléptico desenvolve um autopreconceito, fonte
permanente de ansiedade e tensio em sua vida’. Virias
pesquisas que tém tentado levantar as dificuldades
especificas desses pacientes detectam discrepancia na auto-
imagem,; a baixa auto-estima acabando por comprometer
o bem estar?.
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Por outro lado, sabe-se que pacientes com lesdes em
determinadas estruturas cerebrais evoluem com disttirbios
das fungdes psiquicas e de comportamento.

Todos aqueles que trabalham com epilépticos em nosso
meio ressentem-se de melhores condi¢cdes de trabalho nessa
importante 4rea da saide Pdblica®. Geralmente os meios
de atendimento sdo voltados mais para o controle das crises
do que para a anilise do paciente como um todo. O préprio
acesso a0 atendimento ou mesmo a0s medicamentos é,
muitas vezes, impossivel para a populagio de baixa renda®.

O acompanhamento sistemitico desses pacientes no
nosso ambulatério de Neurologia do HMCP também tem
nos mostrado que o controle médico isolado nio é suficiente
para a integracdo do epiléptico ao meio. Para nds, a
assisténcia adequada ao paciente epiléptico envolve uma
abordagem mais abrangente, biopsicossocial, requerendo
a participacio de outros profissionais que atuam em Satide
Mental. Dentro dessa perspectiva, iniciou-se em 1989, em
nossos ambulatérios, um projeto de atendimento integrado
aos pacientes epilépticos, com a formagio de uma equipe
multidisciplinar reunindo neurologistas, psicéloga e
assistente social.

Uma das principais dreas de intervencio considerada
pela equipe foi o aspecto informagio. Acreditamos que
muitos dos problemas psicossociais apresentados pelo
paciente epiléptico/familia advém de distorgdes no conceito
e manejamento dessa condicio.

O objetivo deste trabalho é relatar nossa experiéncia,
usando palestras como meio de transmissio de informages
sobre epilepsia, onde nos propomos registrar as questoes
mais comumente colocadas pelos pacientes e auferir os
beneficios dessa atuagio junto aos participantes.

MATERIAL E METODOS

No periodo de setembro de 1989 2 agosto de 1992
foram promovidas 15 palestras dirigidas aos pacientes
epilépticos/familiares em seguimento no Servico de
Neurologia do HMCP. Na palestra, realizada por neuro-
logista, psicologa e assistente social, foram entio trans-
mitidas informagdes sobre epilepsia, como conceito de crise,
causas, tratamento, cuidados na crise, limitagGes, com-
paracOes com outras doengas, trabalho, preconceito e cu-
ra*. Ap6s as palestras, foi distribuido material informativo,
com o resumo dos dados importantes comentados.

Como meios de convocacgio para a palestra foram
utilizados: convite por escrito, cartaz afixado nas salas de
ambulatério, marcagio da palestra no cartio de consultas
do paciente, convite pelo correio, sendo que o convite
escrito mais reforco médico constituiu a principal forma
de convocacio.

Em média foi realizada uma palestra a cada dois meses
e meio, com uma presenca de 234 pacientes / familiares.
Protocolo para aferir os beneficios, apreciacio e

aprendizagem foi aplicado em 113 presentes. Foram
analisadas as questOes mais comumente colocadas pelos
pacientes, por escrito, ao final de um item aberto do
protocolo anterior e/ ou apresentadas verbalmente.

RESULTADOS

Anilise dos dados obtidos dos 113 protocolos aplicados
permitiu concluir que a palestra foi considerada 6tima
(53,0%) ou boa (41,5%), tendo ajudado a entender o que é
epilepsia para a maioria (91%) dos presentes. Interesse
global pelas informactes apresentadas foi assinalado por
71 (62,8%) participantes, enquanto conceito de epilepsia
foi mais interessante para 41 (36,2), exames e tratamento
para 23 (20,3%), e cuidados na crise para 26 (23,0%)
presentes (Tabela 1). Algumas perguntas, sugestdes e
depoimentos de pacientes estio registrados a seguir:

Tabela 1: Palestras: avaliacdo de 113 protocolos

I - Vocé achou a palestra:

otima boa regular ruim ndo
° g respondeu
60 47 5 - |

2 - Vocé acha que a palestra ajudou a
entender o que é epilepsia?

9 ud.ou um pouco ndo ajudou
muito
103 ‘ 9 ; |

3 - O que foi mais interessante ouvir?*

. exames e | cuidados ndo
conceito . tudo
tratamento| na crise respondeu
41 23 26 71 2
(*) mais de uma resposta.

COLOCACOES DOS PACIENTES SOBRE EPILEPSIA

Q O que é foco?

O Por que 2s vezes o eletro dd normal?

O Quem tem crise dormindo pode ter acordado?

O Relato de passar 4lcool dar dlcool ou vinagre para
cheirar, na crise.

O Afirmar de que na hora da crise tem que se tirar a
dentadura.

O Afirmacio de que certos alimentos / refrigerantes fazem
mal para as crises.

QO Nervoso d4 crise?

QO A epilepsia é hereditiria?

Q Por que o uso de muita medica¢io?
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O Qual a relagdo entre a medicacio e o uso de bebida
alcodlica?

O A memoria fraca é da medicacio?

QO Quando sabemos que se estd curado?

Q Relato de discriminag¢io no trabalho.

Q Solicitagao de exemplos de epilépticos bem sucedidos
na vida.

DISCUSSAO E CONCLUSAO

Os pacientes atendidos pelo servico possuem baixo
nivel de escolaridade e de situagdo sécio-econdmica, o
que nos levou a usar meios simples de abordagem da
temitica e de coleta de dados. Os resultados obtidos pelo
protocolo mostram a receptividade do paciente a
informacio. Noventa e quatro e meio porcento aprovam a
realizacio da palestra, considerando-a boa ou 6tima. Noventa
e um porcento dos pacientes relatam ter adquirido maior
compreensio de seu problema, demonstrando interesse por
um ou varios dos aspectos abordados, 36,2% mostraram
interesse no préprio conceito de epilepsia, talvez por falta
de esclarecimento prévio, o que discutiremos a seguir.

Mais interessante que a medida de percentuais é a
abertura que é dada ao paciente para se manifestar. E
possivel sentir que a maioria dos pacientes ndo teve acesso
a informacio adequada anterior, denotando idéias errdneas

e desconhecimento de aspectos importantes que envolvem,

0 seu tratamento. J4 na prépria denominacio de epilepsia
surgem questionamentos, pelo fato de esse diagndstico ser
comumente substituido por outros termos como acesso, foco,
disritmia. Chama a aten¢o o desconhecimento quanto aos
cuidados na crise, visto as atitudes adotadas diante da pessoa
em convulsio: uso de dlcool ou vinagre na crise, retirada
da dentadura. Também colocam restricdes alimentares
desnecessarias. Muitos freqiientes sdo as dividas sobre
medicacio, principalmente quando o paciente é portador
de crises epilépticas de dificil controle, com prescricio, s
vezes, de mais de uma droga antiepiléptica. Os problemas
sociais e psicolégicos sdo sentidos quando relatam a
discrimina¢io sofrida no trabalho, a dificuldade para
conseguir ou manter o emprego.

Um dos problemas enfrentados pela equipe foi a forma
de estimular os pacientes a participar das palestras. Os
convites foram feitos de varias formas (cartaz, correio, por
escrito), mas todas estas estratégias se mostraram
insatisfatérias, com o nimero de presencas sempre aquém
do esperado. Talvez o custo dos transportes, a falta de
familiaridade dos pacientes com outras formas de abordagem
além da consulta médica ambulatorial, e o preconceito ja
referido, justifiquem um pouco essas dificuldades.

Acreditamos que a assisténcia ao paciente epiléptico
deva ir além da avaliacio da freqiiéncia das crises
convulsivas (se esta controlado ou nio), e do fornecimento
da medicacio. Freqiientemente, hi falta de continuidade

do acompanhamento, sendo o paciente visto por diferentes
médicos a cada retorno.

Como nossa experiéncia mostrou, muitas vezes o paciente
nio sabe que tem epilepsia e porque tem que fazer uso
prolongado de medicacio. Isso certamente pode acarretar
falta de motiva¢io, com conseqiiente diminuicio da adesio
ao tratamento. Médicos e pacientes devem ser co-
participantes do tratamento. O médico necessita ouvir o
enfoque dado pelo paciente, sentir como ele interpreta a
sua epilepsia e o impacto dela em sua vida.

O sucesso no tratamento da epilepsia necessariamente
implica na conscientiza¢io do paciente e familiares. A
equipe de saide deve utilizar os varios métodos edu-
cacionais como palestras, grupos de pacientes, folhetos
informativos, no sentido de esclarecer paciente, familia e
comunidade, ajudando assim no processo de reabilitacio
do individuo epiléptico.

SUMMARY

INFORMATIVE MEETINGS WITH EPILEPTIC PATIENTS:
MULTIDISCIPLINARY ACTION.

Although the scientific knowledges about Epilepsy have
been advanced last decades, the acceptance of the epileptic
patient by bis family and society has been below as wished.
Many of the detected psychosocial problems result from
misinterpretations on the concept and management of this
condition. The objective of this article is to report the
experience of informative lectures about Epilepsy, developed
by multidisciplinary staff (neurologist, psychologist, social
assistent), to the epileptic patients and relatives, treated at the
Servigo de Neurologia do HMCP - Puccamp. During 34
months, it was realized 15 lectures; from 234 participants
and 113 answered questinnaire to evaluate the benefits of
these lectures. Most of the patients (91%) were aided, showing
interest by all that it was presented to them. The patients,
questions and their evidence confirm the lack of information
about Epilepsy. The informative aspects can't be forgotten in
the theatment of the Eplepsy and ways of comunications of
the informations be stimulated.

Keywords: pacient education, epilepsy, patient care
team.
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