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RESUMO:

Objetivo: descrever a percepcio e a vivéncia de familias de criangas com epilepsia. Método: Estudo descritivo
de carater qualitativo, realizado no municipio de Guarapuava/PR. Os dados foram coletados nos meses de
janeiro e fevereiro de 2016, por meio de entrevistas semiestruturadas realizadas junto a sete familiares de
criangas com epilepsia. Os relatos foram transcritos e submetidos a analise categorial tematica. Resultados:
Os resultados ressaltam o impacto social da doenga na familia, desde 0 momento do diagndstico, com
implicagdes para desenvolvimento de atitudes de superprotecio, até mudang¢as na dindmica familiar, além do
enfrentamento do estigma da doenga. Conclusao: O desvelamento da percepgio e da vivéncia de familias de
criancas com epilepsia permitiu verificar em que medida estas influenciam o cuidado dispensado a elas, ao
mesmo tempo em que ressalta a importincia do apoio a estas familias no cuidado, por meio de uma assisténcia
humanizada e qualificada, pautada nas reais necessidades de cada unidade familiar.

Descritores: Enfermagem familiar; Familia; Crianga; Doenga Crdnica.

ABSTRACT:

Objective: to describe the perception and the experience of families composed by children with epilepsy. Method: Descriptive study of a
qualitative character, carried out in the city of Guarapuava-PR. The data were collected in the month of January and february of 2016, by
means of a semi-structured instrument, it was obtained particpagao of 7 relatives of children with epilepsy. The reports were transcribed
and submitted to the Analysis of thematic content modality. Results: they call attention to the social impact of the disease in the family,
from the moment of diagnosis, with implications for the development of attitudes of overprotection, to changes in family dynamics, and
the stigma of epilepsy. Conclusion: understanding the perception and the experience of families, reveals that this may influence the
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care of the child with epilepsy. In addition, it denotes the importance of
supporting the family in care, with an assistance based on the real needs of
the family and therefore, more humanized and qualified.

KEYWORDS: Family nursing; Family; Child; Chronic disease.

RESUMEN:

Objetivo: describir la percepcién y la vivencia de familias compuestas
por nifos con epilepsia. Método: Estudio descriptivo de caracter
cualitativo, realizado em El municipio de Guarapuava-PR. Los datos
fueron recolectados em El mes de enero y febrero de 2016, por medio de
instrumento semi estructurado, se obtuvo La participacién de 7 familiares
de niflos con epilepsia. Los relatos fueron trascritos y sometidos al analise
de Contenido modalidad tematica. Resultados: llaman La atencion sobre
el impacto social de La enfermedad em La familia, desde el momento del
diagnostico, com implicaciones para el desarrollo de actitudes de sobre
proteccion, hasta los cimbios ocurridos em La dindmica familiar, ademas
del estigma de la epilepsia. Conclusion: La comprension de La percepcion
y la vivencia de las familias, revela que ésta puede influir em el cuidado
delnifio con epilepsia. Ademas denota La importancia de apoyar a La
familia enel cuidado, con una asistencia pautada em las reales necesidades
de La familia y por lo tanto, mas humanizada y calificada.

DESCRIPTORES: Enfermeria familiar; Familia; Nifios; Enfermedad

cronica.

INTRODUCAO

Os relatos em torno da epilepsia datam de épocas remotas,
com registros que remontam ao ano 2500 aC. Ao longo dos
ultimos 4500 anos, a visao da epilepsia evoluiu de uma ideia
primordial, que atribuia a doenga a uma espécie de castigo
divino, até uma concepgao cientifica envolvendo os caminhos
de condugido de impulsos no cérebro. Atualmente, sabe-se
que a epilepsia é o resultado de uma anomalia nas fun¢oes
cerebrais, e que sua causa pode estar ligada a processos
patologicos e sindromes, tendo, como consequéncia, crises
epilépticas repetidas.'

Constitui-se em condi¢do neuroldgica que surge mais
comumente durante a primeira infancia, tendo impacto
durante todo o desenvolvimento do individuo, devido a
manifestacdo/experiéncia desta condi¢do e em decorréncia
das necessidades especificas de apoio, além da respectiva
influéncia sobre a dindmica familiar.>*

Essa doenca pode desencadear diversos efeitos nas pessoas
acometidas, seja em nivel neurolégico, escolar, familiar e
social, podendo causar mazelas graves se ndo ocorrer uma
intervengao adequada neste 4mbito.*

Paralelamente, os familiares costumam adotar posturas
limitantes a vida social da crianca, devido a preocupagoes
com o risco de lesdes, impondo restri¢des mais rigorosas as
atividades didrias, atitudes estas muitas vezes reforcadas por
crengas sociais e pela falta de informagio, redundando numa
situa¢do na qual as criancas com epilepsia experimentam
maior isolamento social e dificuldade nos relacionamentos
sociais e escolares.” Além disso, pode ocorrer dificuldade
no processo de desenvolvimento da independéncia e da
autoestima, bem como na capacidade de usufruir os beneficios
gerais para a saude.’

No contexto das pesquisas em pediatria, percebe-se a
necessidade de enfatizar a realizagdo de estudos voltados a

tematica das familias de criangas com condig¢do cronica. Em
especial, no que tange a abordagem da epilepsia, sdo escassas
as evidéncias cientificas atuais disponiveis que tratam do
tema na perspectiva do contexto biopsicossocial especifico
dessas familias. Assim, reconhecer o importante papel do
familiar, como integrante e protagonista do processo de
cuidado, levando em consideragio a centralidade da familia,
como primeiro espago social da crianga e como promotora
de cuidado e bem-estar de seus membros, constitui uma
condi¢ao essencial para a investigacio nesta area do saber.®’

Diante do exposto, é possivel destacar a epilepsia como
uma doenga cronica e complexa que traz repercussdes
importantes em diversas esferas da vida da crianga e de sua
familia. Torna-se explicita a relevancia do envolvimento da
familia neste tipo de problematica, sendo que o papel dos pais
acaba por ser um dos aspectos cruciais da integragdo destas
criangas, visto que sdo os principais cuidadores.

A realizagdo deste artigo justifica-se pela necessidade
de melhor compreender as percep¢des e a vivéncia de
familiares de criangas com epilepsia, como estratégia para
o aprimoramento do conhecimento profissional com vistas a
qualificagdo crescente da assisténcia prestada a esta populagio.

Nesse sentido, o presente estudou procurou abordar a
epilepsia que, ndo obstante se constitua em doenga cronica
comum na infancia, tem sido pouco explorada em pesquisas
na area da enfermagem, especialmente no que tange as suas
repercussdes no universo familiar. Assim, o objetivo do estudo
foi o de descrever a percepgio e a vivéncia de familias de
criangas com epilepsia.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa descritiva de carater qualitativo,
realizada no municipio de Guarapuava/PR.

Os participantes da pesquisa foram sete familiares de
criangas diagnosticadas com epilepsia, sendo seis mées e
um pai. A sele¢ao dos participantes foi realizada a partir de
um consultério médico especializado em Neuropediatria, no
qual as criangas realizam acompanhamento. Primeiramente,
os familiares foram contatados por telefone com a finalidade
de agendar a visita domiciliar para realizacio das entrevistas.

Foram adotados como critérios de inclusio: ser familiar de
criangas entre cinco e 12 anos, com diagnoéstico de epilepsia
hé pelo menos seis meses; possuir idade igual ou superior a
18 anos e residir no municipio de Guarapuava/PR. Critérios
de exclusio: familiares de criancas menores de cinco anos,
com presenca de outras comorbidades e na impossibilidade
de contato telefénico.

A coleta ocorreu nos meses de janeiro e fevereiro de 2016,
por meio de visita domiciliar as familias. Foram realizadas
entrevistas a partir de um roteiro semiestruturado, composto
por questdes relativas aos dados sociodemograficos e uma
questdo norteadora: “fale-me sobre a vivéncia junto a um
filho com epilepsia”. As entrevistas tiveram duragiao média de
quarenta minutos e foram gravadas para posterior transcrigao
na integra.

Os dados foram analisados segundo a técnica de analise
de conteudo tematica, proposta por Bardin®, a qual é
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constituida de trés etapas: pré-analise, que corresponde a
fase de organizacéo, tendo como objetivo operacionalizar e
sistematizar as ideias iniciais; exploracdo do material, que
consiste na codificagdo dos dados, com a transformacio
sistematica dos mesmos para que sejam agregados em
unidades; e tratamento dos resultados, fase na qual se realiza
a inferéncia e interpretacio.

O estudo respeitou as exigéncias formais contidas nas
normas nacionais e internacionais regulamentadoras de
pesquisas envolvendo seres humanos e foi aprovado pelo
Comité de Etica da Universidade Estadual do Centro-Oeste
(UNICENTRO), sob o numero 1.288.123.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Como resultados, descrevem-se os dados referentes a
caracterizagdo dos entrevistados a fim de contextualizar
a realidade subjetiva dos participantes, com vistas a
orientar a andlise individualizada dos relatos deste estudo.
Posteriormente, apresentam-se os dados relativos a abordagem
da temdtica central do estudo, qual seja, a percepgio e a
vivéncia das familias de criangas com epilepsia.

O universo desta pesquisa foi composto por sete familiares
de criangas diagnosticadas com epilepsia, sendo seis maes e
um pai. As criancas cujos familiares participaram da pesquisa
residiam em Guarapuava/PR, com faixa etdria que variou
de seis a onze anos e nove meses. A época do estudo, todos
frequentavam a escola e nenhum frequentava a Associagdo
de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE). Os familiares,
respondentes da pesquisa, possuiam idade variando entre
25 e 42 anos, com média etaria de 35,8 anos; cinco eram
casados e dois divorciados. Com relagéo a religido, quatro
eram catolicos, dois evangélicos e um adventista. No que se
refere & profissdo, quatro referiram ser donas de casa, duas
eram microempresarias e uma pedagoga. A escolaridade
variou de ensino médio completo a ensino superior completo.

Consonante com a literatura, a maioria dos cuidadores das
criancas eram as maes.”’ A figura materna é geralmente aquela
que assume as responsabilidades familiares relacionadas a
condi¢io de doenga dos membros da familia, o que faz com
que, na maioria das vezes, a figura masculina se torne o unico
provedor da familia, compondo-se deste modo uma nova
configuragdo familiar, com a reorganiza¢do dos membros
para atender as demandas impostas pela patologia.

Estudo congénere confirma o achado, pois apontou que
o diagnostico de epilepsia apresenta grande impacto na
dinimica familiar, sendo que 81,8% das maes dedicam-se
integralmente ao cuidado da familia, e na maioria das vezes
o marido/pai se torna o tinico apoio econémico da familia.'

Com relagdo a abordagem da tematica central desta
pesquisa, a partir da analise dos relatos dos entrevistados,
emergiram quatro categorias temadticas: o impacto do
diagnostico; superprotecido; mudangas na dindmica familiar;
e estigma, compondo-se deste modo o corpus do processo
analitico, conforme apresentadas e discutidas a seguir:

O impacto do diagnédstico

Um dos fatores mais marcantes relacionados a tematica
da epilepsia na infancia é a repercussdo do diagnéstico no
contexto familiar. Este evento foi marcante na vida das familias
que fizeram parte deste estudo.

Sabe-se que a epilepsia, como doenca de carater cronico, faz
emergir na familia uma série de dividas acerca do futuro, e em
relagdo as eventuais repercussdes e consequéncias no convivio
familiar e social da crianca. Nesta perspectiva, a literatura
adverte ser essencial o acompanhamento dos familiares por
uma equipe multiprofissional, desde o diagndstico, visando,
assim, a integralidade do cuidado em saude.

A fala dos familiares M5 e M2 revela o impacto que o
diagnostico de epilepsia trouxe a familia:

Esse diagnostico é terrivel, porque uma pessoa com epilepsia
tem vdrias crises, vdrias vezes, e assim, é terrivel porque
vocé ndo tem seguranga para nada, porque ela estd bem,
e de repente jd estd tendo uma crise. (M5)

Nio foi facil, porque filho a gente nunca quer que tenha
nada, eu fiquei bem triste, eu chorei bastante [...] no
comego foi bem complicado, eu fiquei muito triste, tudo o
que acontece com um filho, jé déi na gente. (M2)

Diante destes relatos, é possivel verificar que, juntamente
com o diagndstico, a familia experimenta a inseguranca acerca
do enfrentamento dessa situagio ao longo dos anos vindouros,
estando a preocupacio normalmente relacionada a qualidade
de vida, aprendizado, autonomia e futuro da crianca.

Portanto, a descoberta do diagndstico de uma doencga
cronica no seio familiar, em geral, desencadeia uma série
de reagdes emocionais, sendo comuns relatos de medo,
inseguranca, depressdo, sofrimento, angustia e sentimento
de culpa.*'t12

A literatura faz referéncia, ainda, a maneira como o
diagnostico costuma gerar um choque nos familiares. Em
geral, estes buscam saber o porqué de a crianga ndo estar
bem e, a priori, ndo esperam tratar-se de uma doenga séria,
incuravel e cronica®. Tais aspectos ficam evidentes nas falas
que se seguem:

Quando a médica constatou que ela tinha “convulsio”,
por ser leigo no assunto, a gente ndo entende, porque
precisa tomar um medicamento para vida inteira, eu
me preocupei muito, porque eu ndo sabia o que era, ndo
entendia o porqué de ter que tomar um medicamento
faixa preta e fazer um tratamento tdo longo. Eu fiquei
muito nervosa. (M4)

Na hora foi um desespero, eu achei que estava perdendo
o meu filho. (M3)

E possivel perceber, nesta unidade de contexto, que
os sentimentos experenciados pelos familiares revelam o
confronto com uma situagao inimaginével e inesperada, na
qual acabam, muitas vezes, sem saber o que fazer. Por nao
saberem, entre outras coisas, o que causou a patologia, sdo
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comuns os sentimentos de culpa por ndo terem conseguido
concretizar o sonho do filho perfeito.

Nessa perspectiva, os pais se percebem diante da necessidade
de compreender o diagndstico, adaptar-se as exigéncias
impostas por sintomas e tratamentos, lidar com informagées
diversas e, a0 mesmo tempo, proporcionar condigdes para uma
vida o mais normal possivel, ndo se centrando excessivamente
nas diferencas impostas pela doenca.?

(@] diagn(')stico constitui-se, assim, numa das ocasides
mais importantes, reforcando a necessidade de uma
equipe multiprofissional, a fim de minimizar o sofrimento
oriundo de ter que lidar com algo que nédo é totalmente
conhecido®. Quanto melhor o preparo dos pais para receber
o diagnostico e, quanto mais qualificado for o seu processo
de capacitagdo para cuidar da crianga com epilepsia, melhor
serd a adaptacao, tendo em vista a dependéncia das criangas
em relagdo as suas familias, para quaisquer tomadas de
decisdo terapéutica e para a comunica¢ao mais efetiva com
os servicos de satde.?

Diante dessa andlise, fica evidenciada a importancia da
ajuda de profissionais de satide no combate ao estado de
ansiedade excessiva dos pais, esclarecendo suas duvidas, visto
que o conhecimento mais aprofundado acerca da doenga é
uma boa estratégia para afastar alguns fantasmas.* As equipes
de satide devem ser figuras de apoio para preservar a saude
do cuidador e o processo de cuidar da crianca.’

Portanto, promover o gerenciamento de estresse familiar,
medos e preocupagdes, apos o diagndstico da crian¢a com
epilepsia, pode levar a melhores resultados na qualidade de
vida dela e da familia."

Superprotecao

Nesta categoria, discute-se sobre a superprotecio exercida
pelos pais frente ao impacto do diagndstico. Tal resposta
relaciona-se, provavelmente, ao sentimento de incerteza e a
falta de informagéo sobre a epilepsia, o que acaba contribuindo
para que os familiares assumam comportamentos defensivos
em relagdo a criacdo de seus filhos. A supervisdo rigorosa e
a restrigdo de atividades sio exemplos de comportamentos
superprotetores, com o intuito de evitar crises.

A literatura cientifica nacional e internacional apresenta
resultados que corroboram com esses achados, e que se
referem ao comportamento dos pais. Assim, diversos autores
citam que, quando os filhos apresentam epilepsia, os pais
acabam por adotar uma atitude marcada pelo excesso de
protegdo 41416

Os relatos abaixo ilustram as conclusdes trazidas pela
literatura:

E que, na verdade, a gente fica meio insegura, fica com
receio que a crianga tenha crises de novo. Mas eu tento
me policiar, me controlar muito, para ndo ficar em cima,
ndo deixo mais ele entrar numa piscina sozinho [...] A
gente tem sempre uma preocupagdo, |[...] tomo cuidado,
ndo deixo ele sozinho em casa (M3).

A gente fica protegendo mais, no caso, quando a gente vé
que ela vai ficar muito nervosa, que ela chora muito, a
gente dd um jeito de mudar o assunto e mesmo até ndo
chamar a atengdo. A gente jd fica mais preocupada, nunca
deu crise assim por ela ficar nervosa, mas, que a gente tem
medo de conciliar ... Porque na verdade, a gente nio sabe
qual é o fator desencadeante (M2)

E uma superprotecio de mde, eu acho. (M4)

Conforme demonstrado no dltimo relato, a falta de
informagdo a respeito dessa condi¢do clinica pode atuar
como um polo gerador de comportamentos de superprote¢io.’

Neste cendrio, estudo desenvolvido por Cukiert' constatou
que este tipo de comportamento superprotetor acaba por
tornar as criancas com epilepsia dependentes, pois os
familiares as tratam como doentes. Essas atitudes, muitas
vezes, levam as criangas ao isolamento social, o que contribui
para que se tornem medrosas, inseguras, com distirbios de
ajustamento, impedindo-as de desenvolver competéncias
sociais, o que reduz sua qualidade de vida.'*'¢

Segundo a Teoria Psicossocial do Desenvolvimento,
proposta por Erikson, a fase dos seis aos onze anos, idade em
que se encontram as criangas do presente estudo, é chamada
de fase da Construtividade x Inferioridade, a qual apresenta
importincia na formagdo da personalidade e da identidade
humana. Neste periodo, a crianga esta sendo alfabetizada e
frequentando a escola, o que amplia o seu convivio social
para além do universo familiar, exigindo, assim, maior
socializagdo, trabalho em conjunto, cooperatividade e outras
habilidades. Ao se deparar com dificuldades ou limita¢oes
no exercicio de tais habilidades, a crianga passara a viver
a inferioridade, no lugar da construtividade. No caso da
crianga com epilepsia, a superprote¢io dos pais podera ser
um dificultador na formacao da personalidade do sujeito.?

Nesse sentido, é compreensivel que os familiares, por
estarem envolvidos emocionalmente de forma direta com
seus filhos, tenham uma reagdo natural de querer protegé-
los, o que acaba por interferir diretamente no processo
de interagdo, privando-os de estimulos tdo necessarios ao
desenvolvimento."

Tangenciando essa discussdo, ¢ imprescindivel a
implementagdo de a¢des que contemplem a educagio em
satde para familias de criangas com epilepsia, com vistas
a estabelecer um canal de comunica¢do mais efetiva, e no
sentido de aumentar seu cabedal de conhecimentos sobre a
doenca. As familias podem se beneficiar das discussdes com
os profissionais de saude sobre uso de medicagio, efeitos
colaterais e seu impacto no funcionamento didrio da crianga.'
Neste contexto, destaca-se o papel do enfermeiro, enquanto
agente ativo nesse processo, que deve fornecer um plano de
cuidados e direcionar o tratamento de forma que as familias
se sintam seguras e acolhidas nos servicos de satde.
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Mudancas na dinamica familiar

Esta categoria descreve as mudangas na dindmica familiar
ap0s o diagndstico, que se processam por meio de um rearranjo
na dindmica familiar para acolher a crianga doente. A familia
vivencia muitas alteragcdes para proporcionar o cuidado
adequado ao filho. A literatura aponta que doenga cronica
na infancia afeta os membros do microssistema familiar, que
reestruturam sua organizagao cotidiana para acolher e cuidar
da crianca doente, ocorrendo, assim, uma crise estrutural
na familia®. O funcionamento familiar desempenha um
papel central na adaptacdo da crianca e de toda a familia, as
condigdes cronicas de satde infantis?.

A reestruturagio da rotina didria em fun¢io das demandas
impostas pela condicdo, refletindo no bem-estar da familia,
fica evidenciada nas falas a seguir:

Eu ndo dormia bem, desde que ela teve crises assim, eu ndo
consigo mais. E ndo conseguia mais ter a porta fechada,
sabe? Qualquer barulhinho dela, sabe, eu jd acordava, jd
levantava da cama, jé estava acordada. Jd ia correndo
para ver, eu estava bem insegura, ficou assim um ano e
meio (M6).

Nbs fizemos o curso de socorrista, para poder ajudar ela
quando ela estava em crise. Na minha faculdade, o maior
incentivo foi ela, porque a primeira vez que ela teve uma
crise, ndo sabiamos o que fazer, ndo sabiamos para que
lado ir, ndo sabiamos o que estava acontecendo, ficamos
assim, assustados, com medo... (M5).

Os relatos acima demonstram a grande dificuldade
encontrada pelos familiares em manter a rotina, pois a
preocupagio é tdo grande que exige destes uma alteraciao
navida pessoal e profissional, para que possam melhor cuidar
e atender as necessidades dos seus filhos.

A experiéncia da doenca cronica na infancia exige do
cuidador familiar o afastamento de suas atividades cotidianas,
comprometendo suas relagdes interpessoais e modificando
seu modo de vida."

Neste sentido, a literatura cita a sobrecarga do cuidador,
percebida como fator de risco para a qualidade de vida da
crianga, pois pode acarretar problemas fisicos, psicoldgicos,
sociais e financeiros’ que, por sua vez, acabam por afetar o
bem-estar nao sé do cuidador, mas também da crianga sob
seus cuidados.*'?

Um estudo realizado no estado do Parand evidenciou que
52% das familias, tiveram algum membro que alterou sua
condi¢éo de trabalho para cuidar da crianga ou do adolescente
com doenca neurologica cronica.”

As mudangas na dindmica familiar sio mais intensas no
momento em que ocorre a descoberta da doenca, quando ocorre
o impacto do diagndstico, conforme evidenciado na fala abaixo:

No comego eu nem dormia, cada vez que ela mexia, eu jd
estava assim, em cima dela, para ver quantas vezes que
dava crise, e ver se dava mais de uma vez na noite, se dava
noite seguidas (...) (M2).

Estudo internacional sobre o tema reforga tais conclusoes
ao estabelecer que o estresse familiar é mais intenso no
primeiro ano apds o diagndstico, pois as familias estdo
lidando com algo novo, como o regime terapéutico e as crises
recorrentes. Conforme a evolugdo de tempo, o impacto desses
aspectos na qualidade de vida infanto-juvenil é reduzido, em
decorréncia do processo de adapta¢do a doenga e do controle

emocional familiar.'*

Estigma

Nesta categoria, evidenciou-se que a associagdo da
epilepsia a esteredtipos negativos é perceptivel, por meio
do estigma que ainda persiste na sociedade, e que resulta em
atitudes de discriminagao e preconceito e, em alguns casos,
até mesmo em exclusdo.

O termo estigma é utilizado com relagdo a atributos
extremamente depreciativos no contexto social em que o
individuo se encontra, e que o classificam como alguém
diminuido, com fraquezas ou desvantagens'®, podendo
consolidar-se como uma barreira ao sucesso do tratamento."’

No entanto, ndo se tem uma Unica causa do estigma,
pois esta decorre usualmente da falta de informacdo, do
comportamento e da interpretacio das pessoas nas diversas
situagdes. Portanto, uma das maneiras de reduzir o estigma
¢é promover o conhecimento adequado sobre a doenga para a
populagdo. Os relatos a seguir ressaltam este aspecto da doenga:

Quando veem uma pessoa em crise, ou sabem que ela tem
epilepsia, todo mundo fica desconfiado, com aquele olhar
de medo, medo que a pessoa se sente perto, que tenha uma
crise, que a pessoa caia e ela tenha que ajudar, porque
ainda existe muito preconceito (M5).

E uma inseguranga vocé estar no meio do povo e ela ter
uma crise, pela questdo do preconceito, e como made, eu fico
apreensiva com isso, com a reagdo, como vai set, porque é
uma incerteza muito grande (M5).

Eu me preocupo muito com o preconceito, porque ele existe!
Por exemplo, uma situacdo que a gente vé na rua, uma
pessoa tendo ataque epiléptico, te dd uma sensagdo ruim,
vocé ndo pode fazer nada, porque ndo tem o que fazer
até passar a crise. Tenho medo, porque as pessoas ficam
olhando, é complicado (M2).

Por meio dos relatos dos familiares pode-se verificar que
hd uma grande preocupagio com relagdo ao preconceito, que
estes sabem existir e que podem levar, até mesmo, a exclusiao
do seu filho do convivio social. Essa é uma questdo geradora
de estresse constante, pois a imprevisibilidade das crises faz
com que os proprios pais fiquem inseguros e com medo de
que estas venham a acontecer a qualquer momento, expondo
seus filhos a discriminacio.

Diante disso, é possivel perceber que as concepgdes
erroneas e preconceituosas a respeito da epilepsia designam
as criangas com doengas neurologicas como sendo atrasadas,
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retardadas ou loucas, gerando toda sorte de estere6tipos que
afetam sua autoestima e a qualidade de vida.”

A literatura faz referéncias as consequéncias do estigma,
ressaltando que estas costumam se agravar quando o ambiente
escolar é considerado.'® No sentido de desmistificar concepg¢des
erroneas sobre a capacidade cognitiva das criangas com epilepsia,
em outro estudo sobre a tematica ndo foram evidenciados
problemas de aprendizagem em decorréncia do agravo, e sim,
problemas de discriminagio que a crianca epiléptica enfrenta,
levando ao estabelecimento de entraves a educagio.*

Outra preocupagio presente nos relatos dos pais se referiu
ao aparecimento das crises convulsivas. Sobre esse aspecto, a
literatura aponta que as dificuldades estdo relacionadas ao medo
da crise ocorrer em publico, bem como os impedimentos que a
crianga ou adolescente passa a ter em fungdo do diagndstico.'

Fica evidente, ainda, que as criancas e seus familiares
vivenciam sentimentos de estigmatizagdo derivados de
relacionamentos sociais restritos e redes de apoio ineficazes.”'

Outro fator que contribui para o estigma, segundo a
literatura, diz respeito a falta de informacéo. Na perspectiva de
por fim a discriminagdo, a difusdo de informagoes acerca deste
tema ¢ essencial, buscando a insergao social e a compreensao
da condigdo da crianga com epilepsia.’®*

O incremento no processo de produgido de conhecimentos
sobre a epilepsia é inegavel, incluindo no concernente a
abordagem terapéutica deste agravo . Contudo, a informacéo
sobre estes avancos cientificos encontra obstédculos para chegar
aos pacientes, aos familiares e a sociedade em geral, o que
contribui para a manutengdo dos estigmas que circundam
o tema. Torna-se necessario que os profissionais de saude
busquem superar esta situa¢do, com vistas a proporcionar
uma melhor qualidade de vida aos pacientes."

Para romper com o estigma, hd a necessidade de um
trabalho de orientagao e acompanhamento nio s6 das criangas,
como também dos pais, uma vez que estes também necessitam
de esclarecimentos.'

Assim sendo, vale ressaltar a importancia do papel da
equipe de enfermagem no processo de desmistificagdo da
doenca, de auxilio aos pais no processo de cuidar das criangas,
bem como no sentido de enfatizar a adesdo ao tratamento
medicamentoso e psicologico.”!

CONCLUSAO

O conhecimento acerca das vivéncias das familias de
criangas com epilepsia evidencia a importancia da dindmica
familiar e do quanto esta influencia o cuidado a crianca. Os
resultados obtidos chamam a atengio para o impacto social da
doenca na familia, delineando uma trajetéria que se inicia no
momento da descoberta do diagndstico, com implica¢des para
desenvolvimento de atitudes de superprotecio, passando pelas
mudangas ocorridas na dindmica familiar, até o enfrentamento
dos desafios relacionados ao estigma da epilepsia e a busca
pela inser¢do na sociedade.

Os relatos fizeram emergir as vivéncias permeadas por
sentimentos variados, como o medo, a culpa, a incerteza
e o desespero, muitas vezes motivados pelos inumeros
estereotipos negativos que a doenga desperta ainda hoje.

Dessa forma, acredita-se que este estudo possa contribuir
com outras iniciativas investigativas que tenham como escopo
a Enfermagem Familiar, com foco na crianga que vivencia
a condic¢ao cronica. Nesse sentido, ao tratar da temadtica da
epilepsia, esperamos subsidiar e fomentar uma discussao mais
ampla sobre esta condi¢do, de modo a promover a busca de
a¢des que visem ao acompanhamento dessa crianga, pautadas
no fortalecimento de vinculos e potencialidades da familia
para o enfrentamento das situagdes adversas que pontuam
suas trajetorias.

Nao obstante os limites desta pesquisa, seja pelo reduzido
nimero de familiares entrevistados, seja pela realizagdo do
estudo em um unico centro de especialidade local, por tratar-se
de pesquisa de carater qualitativo e sem a preocupagao de gerar
generalizagdes, depreende-se sua importincia como tentativa
de melhor compreender este cendrio especifico assistencial.

Por fim, este estudo reforca a necessidade de dar voz as
familias, em termos de suas demandas assistenciais, a0 mesmo
tempo em que procura contribuir para a pratica profissional,
ressaltando o importante papel do enfermeiro como agente
no processo de desmistificagdo de crengas e qualificagdo da
ateng¢do em saude.

REFERENCIAS

1. Panteliadis CP, Vassilyadi P, Fehlert ], Hagel C. Historical documents on
epilepsy: From antiquity through the 20th century. Brain Dev. 2017 Jun;
39(6):457-463. doi: 10.1016/j.braindev.2017.02.002. Epub 2017 Feb 27.
Disponivel em: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/28249737

2. Mendes, T.; Crespo, C. Adaptagio individual e familiar na epilepsia
pedidtrica: revisdo empirico conceptual. Psicologia, satide & doengas,
2014; 15(2), 314-334 EISSN - 2182-8407. Disponivel em: http://www.
redalyc.org/pdf/362/36231460002.pdf

3. Brenda, PM, Gordon, KE, Woolridge, E, Dooley, ]M, Wood, E.
Perceived need for restrictions on activity for children with epilepsy.
Epilepsy&Behavior, Volume 73, August 2017; Pages 236-239.

4. Ramalho, J, Silva, C, Cruz, C. Interven¢do precoce na epilepsia.
Rev. bras. educ. espec., Marilia, v. 15, n. 3, p. 359-368, Dec. 2009.
Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid
=51413-65382009000300002

5. BARBOSA, S.P. de; OLIVEIRA, A.D. de. A epilepsia na estratégia satide
da familia: a assisténcia sob a dtica do paciente, R. Enferm. Cent. O.
Min. 2012; Set/Dez; 2(3):369-375. Disponivel em: http://www.seer.
ufsj.edu.br/index.php/recom/article/view/229/351

6. Colesantes, MFL, Gomes, IP, Morais, ]D.; Collet, Neusa. Impacto na
vida de maes cuidadoras de criangas com doenga cronica. Rev enferm
UER], Rio de Janeiro, 2015; Jul/Ago; 23(4):501-6. Disponivel em:
http://www.e-publicacoes.uerj.br/index.php/enfermagemuerj/article/
view/4966/14241. Acesso em 27 Ago. 2017.

7. Maia Filho, ALM, Nogueira, LANM, Silva, RCO, Santiago, RE. A
importancia da familia no cuidado da crianga autista. Revista Saude
em foco, v. 3, n. 1, p. 66-83, 2016. Disponivel em: http://www4.fsanet.
com.br/revista/index.php/saudeemfoco/article/view/719/1000 Acesso
em: 12 de Out. 2016.

8. Bardin, L. Andlise de conteido. Sao Paulo: Edigoes 70; 2011.

9. Martins, MR. Qualidade de vida de crian¢as e adolescentes com
epilepsia no municipio de Maringd. 2014; 143 f. Tese (doutorado) -
Universidade Estadual Paulista Julio de Mesquita Filho, Faculdade
de Medicina de Botucatu, 2014. Disponivel em: <http://hdl.handle.
net/11449/123989>.. Acesso em 27 de Ago. 2017.

10. Moréi, SI, Roche, JCF, Valazquez, LYR, Pal, SG, Munoz, AR. Calidad
de vida en nifios y adolescentes con epilepsia. Revista Cubana de
Enfermeria. 2012; 28(2):99-111. Disponivel em: http://www.
medigraphic.com/pdfs/revcubenf/cnf-2012/cnf122e.pdf

J.res.: fundam. care. online 2019 abr/jun 11(4): 1065-1071

1070



ISSN 2175-5361
Renardin D, Soares LG, Soares LG, et al.

DOI:10.9789/2175-5361.2019.311i41065-1071
Criangas com epilepsia: percepgao e vivéncia de familias

11.

12.

1

W

14.

15.

16.

17.

18.

19.

2

(=}

21.

22.

Ferro, MA; Avison, WR; Campbell, MK; Speechley, KN. Prevalence
and trajectories of depressive symptoms in mothers of children with
newly diagnosed epilepsy. Epilepsia. 2011 Feb; 52(2):326-36. doi:
10.1111/j.1528-1167.2010.02899.x. Disponivel em: https://www.ncbi.
nlm.nih.gov/pubmed/21204823

Salvador, M.S., Vivéncias do familiar no cuidado a criangas com
doengas cronicas: subsidios para prética de enfermagem Dissertagao
(Mestrado) - UFRG, Escola de Enfermagem, Programa de Pds-
Graduagao em Enfermagem, Rio Grande, 2013. Disponivel em: http://
repositorio.furg.br/bitstream/handle/1/6074/mmarli.pdf?sequence=1

. Cukiert, A., Epilepsia em criangas: diagnéstico e tratamento precoces

podem salvar seu futuro. Disponivel em: http://www.cukiert.com.
br/?pg=epilepsiacrianca. Acesso em: 23 de Jan. de 2016.

Wu, YP, Follansbee, JK, Rauch, J, Modi, A. Parent and Family Stress
Factors Predict Health-Related Quality in Pediatric Patients with
New-Onset Epilepsy. Epilepsia. 2014 June ; 55(6): 866-877. doi:
10.1111/epi.12586. Disponivel em: < https://www.ncbi.nlm.nih.gov/
pubmed/24673687>. Acesso em 27 Ago. 2017.

Moura, RGF, Batista, AA, Cobe, GM, Ferreira CL, Melo PDF, Maia
EMC. Prevaléncia dos fatores intrinsecos e extrinsecos do processo de
aprendizagem em criangas com epilepsia. Rev. CEFAC, Sao Paulo, v.
16, n. 2, p. 472-478, Apr. 2014. Available from <http://www.scielo.br/
scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1516-18462014000200472&Ing=
en&nrm=iso>.accesson 27 Aug. 2017. http://dx.doi.org/10.1590/1982-
0216201416212.

Ferro, MA. Family matters - social competence in children with epilepsy.
This commentary is on the original article by Zhao et al. on pages 37—
44 of this issue, 2015. Disponivel em: < http://onlinelibrary.wiley.com/
doi/10.1111/dmcn.12542/full>. Acesso em 27 ago. 2017.

Weissheimer, G. Manejo familiar da crianca e adolescente com doenga
neuroldgica e sua relagio com a estrutura familiar e dependéncia
fisica: um estudo transversal | Gisele Weissheimer - Curitiba,
2017. 185 f. : il. Disponivel em: http://acervodigital.ufpr.br/
bitstream/handle/1884/46974/R%20-%20D%20-%20GISELE%20
WEISSHEIMER .pdf?sequence=1&isAllowed=y

Silva, FB, Filho, RCME. Estigma na epilepsia: aspectos conceituais,
histéricos e suas implicagdes na escola. Revista Thema, [S.L], v. 11,
n. 2, p. 47-59, dez. 2014. ISSN 2177-2894. Disponivel em: http://
revistathema.ifsul.edu.br/index.php/thema/article/view/230/134
Acesso em: 27 Ago. 2017.

Alvares-Da-Silva CR, Cardoso IS, Machado NR. Consideragdes sobre
epilepsia. Bol Cient Pediatr.2013;02(3):71-6. Disponivelem: http://www.
sprs.com.br/sprs2013/bancoimg/140324183248bcped_13_03_02.pdf

. Pereira, R.B; Tredus, G.M.A.S., Epilepsia e estigma. Anais do

III Encontro de Iniciagio em Desenvolvimento Tecnoldgico
e Inovagdo - ISSN 2237-0420 - 24 e 25 de Set. de 2013.
Disonivem em: https://webcache.googleusercontent.com/
search?q=cache:bTn]XvOIGbk]:https://www.puc-campinas.edu.br/
websist/Rep/Sic08/Resumo/2013810_204846_793101838_resena.
pdf+&cd=4&hl=pt-BR&ct=clnk&gl=br

Baltor, M.R.R.;; Dupas, G. Interaction with children with cerebral
palsy: communication and stigma. Esc Anna Nery 2014;18 (1):47-
53. Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci
arttext&pid=S1414-81452014000100047

Schlindwein-Zanini, R, CRUZ, RM, ZAVAREZE, TE. A percepgio dos
professores de Ensino Fundamental sobre a crianga com epilepsia na
escola em Santa Catarina. ]. epilepsy clin. neurophysiol., Porto Alegre,
v.17,n. 1, p. 7-9, 2011 . Disponivel em: http://www.scielo.br/pdf/jecn/
v17n1/v17n1a03.pdf

Recebido em: 20/10/2017
Revisdes requeridas: Nao houve
Aprovado em: 18/01/2018
Publicado em: 07 /01/2019

Autor responsavel pela correspondéncia:
Délis Renardin

Rua Julio de Castilho, n° 1420, 08 A, Vila Carli,
Guarapuava

Parana, Brazil

CEP: 85.040-170

Telefone: +55 (42) 9 9942-0956

E-mail: drenardin@gmail.com

Divulgacio: Os autores afirmam
n3o ter conflito de interesses.

J.res.: fundam. care. online 2019 abr/jun 11(4): 1065-1071

1071



