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PERCEPCAO DE ESTIGMA SOBRE CRIANCAS COM
EPILEPSIA EM ESCOLAS DA REDE MUNICIPAL DE
ENSINO DE OLINDA

Nathani Rafaela de Oliveira Neves
Carlos Alberto Cunha Miranda >

RESUMO

Epilepsia € um distirbio neurolégico crdnico, caracterizado por crises epiléticas de diferentes
etiologias. Calcula-se que 50 milhdes de pessoas no mundo tenham esta condi¢ao, entre as quais
50% dos casos ocorrendo em criancas de até 10 anos de idade. Se qualifica como o disttirbio
neurolégico com a mais alta e persistente associacdo ao estigma. A respeito da crianca com
epilepsia, o estigma estd presente desde a primeira crise quando a reag¢do dos pais € negativa. O
ambiente escolar também pode representar um local de dificuldades. Neste processo, é
importante entender a perspectiva do professor que, para além de mediador dessa convivéncia,
precisa estar preparado a fim de evitar que esse aluno seja tratado de modo diferente. Portanto, o
objetivo deste trabalho foi o de identificar como esse estigma estd representado atualmente em
escolas da Rede Municipal de Ensino de Olinda. Deste modo, foi aplicado um Questiondrio de
Percep¢ao de Estigma, tendo como alvo a visdo docente do Ensino Fundamental. O atual
estigma na epilepsia nessas escolas se valida a partir da perspectiva de que o “evitar” a epilepsia
estd sendo caracterizado pela omissdo. A auséncia de discussdes de conscientizacdo sobre a
epilepsia € indicativo de estigma. Ensinar uma nova histéria sobre a epilepsia é essencial nessa
caminhada pela diminuicdo do estigma, ainda tdo particular ao disttrbio.

Palavras-chave: Educacio inclusiva, distirbio neuroldgico, estigma escolar, historia
social da saude e da doencga.

INTRODUCAO

Ao iniciar a leitura de estudos que tratavam sobre a Epilepsia, duas evidéncias
foram constatadas: a primeira, no que diz respeito a quase auséncia de historiadores que
se debrucem em pesquisas na drea’; e a segunda, correspondendo ao fato de que quando
nos dispomos a trabalhar com o tema, simultaneamente, acabamos por lidar com o

estigma, como se fossem interdependentes.
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Deste modo, o objetivo principal foi o de identificar como esse estigma esta
representado atualmente em escolas da Rede Municipal de Ensino de Olinda. Para tal,
foram utilizados os métodos de revisdo da literatura bem como o de aplicacdo do
questionario de Percepcao de Estigma na Epilepsia.

Assim sendo, ao se propor a identificar a perspectiva de professores do Ensino
Fundamental, o estudo se fez relevante por cumprir com uma das finalidades da
pesquisa académica, o de atender ao seu papel social. Em consequéncia, ao tracar alguns
registros do atual panorama no qual essas criancas com epilepsia estdo vivenciando, foi
possivel ratificar a ideia de estigma inerente ao distirbio, além de medidas de solucao
para o mesmo. De toda forma, os resultados alcancados neste artigo t€ém a premissa de

serem considerados apenas um primeiro passo.

METODOLOGIA

Foi utilizado o “Questionario de Percepcdo de Estigma”, tendo como alvo o
ponto de vista de professores do Ensino Fundamental sobre alunos com epilepsia. Essa
ferramenta foi aplicada em escolas da Rede Municipal de Ensino de Olinda que
possuem Salas de Recursos Multifuncionais (SRM). O questiondrio foi baseado na
“Escala de Estigma na Epilepsia” (EEE), desenvolvida por Fernandes (2005), o
primeiro instrumento especifico de avaliacdo de estigma em nossa cultura.

O Questiondrio esteve disposto em perguntas fechadas e respostas de mdltipla
escolha sobre o que € epilepsia, formas de tratamento, causas, sintomas, aprendizado
escolar e crencgas, subdivididas em aspectos clinicos e pedagdgicos.

Ademais, foram efetuadas entrevistas orais com professores do Atendimento
Educacional Especializado (AEE) em SRM, como recurso metodolégico complementar.
Seus resultados foram analisados em conjunto aquele obtido no questiondrio. A coleta
de dados ocorreu entre os dias 03 e 11 de junho de 2019.

A realizacdo do questiondrio de percep¢do de estigma na epilepsia ocorreu em 4
escolas da Rede Municipal de Ensino de Olinda, com 23 professores, considerando
como critério bdsico o nimero minimo de 5 docentes por institui¢cdo.

Assim, as escolas pesquisadas foram: Escola Pr6-Menor, localizada em Rio
Doce, que atende nas modalidades de Ensino Infantil e Fundamental I; Escola Maria da

Gléria Advincula, no bairro de Guadalupe, com a modalidade Fundamental I; Escola
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Ministro Marcos Freire, em Aguas Compridas, do Infantil ao Fundamental I e II; e
Escola Alexandre José Barbosa Lima, em Caixa d’Agua, nas modalidades Fundamental
Iell

A realizacdo da pesquisa em escolas com a SRM se deu por este ser o tnico
meio de identificagdo de um aluno com epilepsia; uma vez que, quando sua epilepsia
estd associada a outra comorbidade, ele consegue ser assistido pela AEE. No entanto, na
auséncia dessa combinacgdo, a escola dificilmente possui meios de obter quaisquer
informacdes a respeito, seja através de laudos médicos ou pela familia.

Neste cendrio, as instituicdes de ensino sé alcancam esse conhecimento caso o
discente manifeste algum episddio de crise. Posto isso, os resultados obtidos nessa
andlise podem possibilitar o planejamento de estratégias de intervengao mais precisas
sobre o estigma, em virtude de que esses alunos estdo em contato direto com o0s
profissionais pesquisados, podendo ocasionar efeito imediato a pratica docente.

Esta pesquisa de Trabalho de Conclusdo de Curso foi aprovada pelo Comité de
Etica do Departamento de Histéria da Universidade Federal de Pernambuco. Todos os
participantes foram informados sobre o contexto e perspectivas do estudo e, ao

concordarem, assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

REFERENCIAL TEORICO

Epilepsia é um distirbio neurolégico cronico, caracterizado por crises epiléticas
de diferentes etiologias. Calcula-se que 50 milhdes de pessoas no mundo tenham a
condicdo, entre as quais 50% dos casos ocorrendo em criancas de até 10 anos de idade.
Estima-se que 90% dos pacientes ndo recebem qualquer tratamento médico. Ainda
assim, 75% daqueles que seguem acompanhamento adequado apresentam controle das
suas crises. De qualquer modo, ela se qualifica como o distirbio neurolégico com a
mais alta e persistente associacdo ao estigma.

Em 2005, um grupo de epileptologistas foi convocado pela Liga Internacional
Contra a Epilepsia (ILAE)* a fim de formular sua mais recente definicio conceitual
pratica. Assim, a epilepsia passou a ser entendida como “Distiurbio cerebral

caracterizado pela predisposicdo persistente em gerar crises epiléticas e pelas

* International League Against Epilepsy.
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consequéncias neurobioldgicas, cognitivas, psicossociais desta condi¢dao.” (FISHER et.

al., 2014).

No documento também foi estabelecido que, uma vez diagnosticada, a pessoa
jamais poderd “ser curada”. O termo mais proximo a ideia foi o de “Epilepsia
Resolvida”.’ Contudo, retificando os seus posicionamentos anteriores de 1985 e 1989, a
ILAE optou por defini-la categoricamente como uma doenca (FISHER et. al., 2014).
Este posicionamento foi rechacado pela Associacdo Brasileira de Epilepsia (ABE), que
publicou nota revendo a terminologia adotada no Brasil (GUILHOTO et. al. 2006).

A ABE se posicionou contra o uso terminoldgico de “doenga” por entendé-la
como condi¢do modrbida na qual ha etiologia definida, sinais clinicos consistentes e
alteracdes andtomo-patoldgicas definidas (JENNINGS, 1986 apud GUILHOTO et. al.
2006), nao podendo ser usada para categorizar tal distirbio, por suas etiologias distintas
e auséncia de sinais clinicos consistentes.

Deste modo, a ABE sugere que ndo somente o termo doenca, mas também o
“portador de epilepsia” e, até mesmo, “epilético”, sejam extintos, devendo ser
naturalizadas as expressdes ‘“distirbio”, “individuos que apresentem epilepsia” e
“pessoa com epilepsia”, sendo mais abrangentes nos aspectos clinico e social
(GUILHOTO et. al. 2006), sendo estas medidas positivas que diminuam seu estigma.

A definicdo de estigma que a literatura da area se apoia atualmente advém do
conceito elaborado por Irving Goffman (FERNANDES, 2005). Para o autor, a pessoa
estigmatizada serd aquela que possuir caracteristicas distintas das socialmente aceitas e
que, por isso, a comunidade tenderd a evitd-la (GOFFMAN, 2004).

Como apontado por Jacoby (2002) e Ablon (2002) apud Fernandes (2005), uma
vez que o estigma € utilizado sobre um individuo que nio se encaixa no padrdao normal
de uma sociedade, sua autoestima e qualidade de vida serdo afetadas. O medo passa a
fazer parte do cotidiano dessa pessoa, que precisa omitir sua condi¢do por vergonha e
receio de ser limitado pela mesma (MACLEOD & AUSTIN, 2003 apud FERNANDES,
2005). Esta situacao vem sendo frequentemente vivenciada pelas pessoas com epilepsia.

Neste sentido, a nomenclatura adequada se converte num fator fundamental para
que se caracterizem as especificidades dos individuos com o disturbio, objetivando por

fim ao estigma social. Como ressaltado por Fernandes & Li (2006), o uso de rétulos

> Aplicado aqueles que estdo sem episodios de crises epiléticas ha pelo menos 10 anos, além de
5 anos sem o uso de farmacos antiepiléticos.
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sociais omite a verdadeira identidade da pessoa, fator que contribui para a criacdo de
dificuldades socioemocionais.

Assim sendo, o presente trabalho seguird as recomendacdes terminoldgicas da
ABE, por acreditar ser este um passo que possibilitard a pessoa com epilepsia uma vida

menos estigmatizada.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Mais de a metade dos docentes disse ter contato com pessoas que tenham
epilepsia (57%); quase a totalidade dos entrevistados (83%) ja presenciou alguém tendo
um episddio de crise; demonstrando que a condi¢@o € conhecida pelo publico alvo desta
pesquisa. Numeros similares foram conseguidos por Fernandes (2005) e Fonseca
(2009), a primeira entrevistando 100 professores de ensino fundamental de 9 escolas da
Rede Publica de Campinas, o segundo ao realizar pesquisa junto a professores do
Ensino Fundamental I do Distrito Federal, nos quais 79% e 77,6% dos docentes
entrevistados, na devida ordem, confirmaram j4 ter presenciado algum episédio de crise
epilética em seu meio social.

A respeito dos aspectos clinicos, quando perguntados sobre o que seria a
epilepsia, 48% acreditou se tratar de convulsao/ataque, 38% um distirbio neurolégico
cronico, seguido de 7% que afirmou ser a epilepsia um problema mental. Do total de
entrevistados, 3% admitiu considerd-la um problema espiritual.

Neste estudo, ndo houve registro da ideia de doencga contagiosa, inversamente aos
resultados encontrados por Mielke et. al. (2000), Ndour (2004) e Ojinnaka (2002) - o
primeiro realizando pesquisa com 165 professores do Zimbdbue, o segundo com 400
docentes do ensino fundamental do Senegal, e o ultimo com 125 profissionais do ensino
fundamental na Nigéria -, nos quais 22,6%, 24% e 51,2% dos entrevistados,
respectivamente, acreditavam naquela premissa. Dado discrepante foi obtido, também,
por Hsieh & Chiou (2001), com 216 professores de Taiwan, sobre o fator psicoldgico da
epilepsia. Em sua pesquisa, 30% afirmou ser ela alguma forma de insanidade.

Apesar destas comparagdes favordveis aos aspectos conseguidos com 0s
professores de Olinda, a opinido da maioria sobre a epilepsia se tratar de

convulsao/ataque reflete elementos estigmatizantes. H4a varios tipos de epilepsia.
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Ademais, a consideracdo de interferéncia espiritual demonstra a persisténcia de ideias
inapropriadas e crengas transmitidas sem base cientifica. (FERNANDES, 2005).

Em seguida, sobre suas causas, 41% defendeu os traumas cerebrais como
principal fator, 19% a genética e apenas 11% declarou que sdo diversos os motivos. Na
investigacdo de Schlindwein-Zanini et. al. (2011), 70% dos professores de Ensino
Fundamental de 4 escolas de Florianépolis alegaram a genética como sua causa. Dado
semelhante foi o alcangado por Fonseca (2009), com 68%:; ainda neste estudo, 31% dos
entrevistados responderam os traumas cerebrais como etiologia da epilepsia. Em
Fernandes (2005), 24% dos docentes confiaram que os traumas cerebrais a propiciavam.

Segundo Guerreiro (2008) apud Fonseca (2009), qualquer lesdo cerebral pode
causar epilepsia. E possivel identificar a causa genética em 5 a 10% dos casos
(EPIBRASIL, 2019). Porém nao € raro ndo se determinar sua origem.

A respeito do tratamento, 66%, confiou na eficicia da medicacdo antiepilética. O
tratamento psicoldgico e/ou psiquidtrico apareceu com 16%. Alguns entrevistados, 6%,
assumiram que a epilepsia deve ser tratada por meio de oragdes. Em investigacao
realizada por Kankirawatana (1999) na Tailandia, 46,6% dos 360 professores
declararam a epilepsia como incurdvel. Millogo & Siranyan (2004) apresentam dados
semelhantes em Burkina Fasso, com 43,5% dos 260 professores. Em consonincia com
os resultados obtidos em Olinda, 67% dos docentes consultados por Fernandes (2005)
confiaram na validez das medicag¢des antiepiléticas; 3% optaram pelas oragdes.

Como j4 alertado por Fernandes et. al. (2002), cada tratamento dependera da
histéria individual do paciente. Segundo a Federagdo brasileira de Epilepsia (EpiBrasil
2019), a opgao cirdrgica, por exemplo, é efetiva na epilepsia refratdria, ou seja, quando
ha resisténcia as drogas antiepiléticas. Nos ultimos 15 anos, 8 novos antiepiléticos
foram aprovados; destes, 7 ja sdo comercializados no Brasil ou aguardam autorizacio
para serem lancados, a exemplo do composto ativo canabidiol. O tratamento com esses
farmacos permite o controle de até 70% das crises.

Sobre quais atitudes ter diante de um individuo que apresentasse um episddio de
crise, 54% auxiliaria virando a pessoa de lado e protegeria sua cabeca, 9% tentaria
puxar sua lingua, 3% se afastaria. Professores de outras pesquisas demonstraram que,
assim como os de Olinda, adotariam ac¢des pertinentes quanto como proceder. Em
Fernandes (2005), com 98% declarou que viraria a pessoa de lado; e em Fonseca

(2009), 77,6% dos docentes protegeriam a cabeca do aluno durante uma crise.
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A Federacao brasileira de Epilepsia recomenda agdes simples para lidar nessas
situagdes, como colocar a pessoa de lado, a fim de que sua respiracdo seja facilitada e a
secrecdo produzida possa escorrer, evitando possiveis engasgos. Somado a isto, €
aconselhdvel proteger sua cabeca para preservi-la de maiores danos. E terminantemente
desaconselhdvel a introducdo de quaisquer objetos que objetivem segurar e/ou puxar a
lingua, uma vez que tal ato coloca em perigo tanto a pessoa que estd convulsionando
quanto a que imagina estar auxiliando (ASSUMPCAO et. al., 2019).

Entretanto, nas mesmas pesquisas foram encontrados resultados que acentuam o
estigma, em comparacdo aqueles de Olinda: em Fernandes (2005), 24% admitiu que
seguraria a lingua e 26% nao saberiam o que fazer; enquanto que em Fonseca (2009),
25% também tentaria desenrolar a lingua. Desfecho preocupante foi o alcangcado por
Dantas et. al. (2001), em estudo com 300 profissionais de ensino dos niveis
Fundamental e Médio, na cidade de Campina Grande, para o qual 46% dos professores
confessaram ndo saber como proceder durante uma crise e 18% puxariam a lingua.

Quanto ao enfoque pedagégico e a possibilidade de ter epilepsia interferir no
aprendizado do aluno, 73% julgou improvavel. De forma semelhante, Prpic et. al. em
estudo realizado em 2003, com professores de escolas primdrias na Cro4cia, registraram
que 26,4% dos entrevistados consideravam que as criangas com epilepsia ndo eram
capazes de ter bom desempenho escolar.

O desenvolvimento intelectual da pessoa com epilepsia pode tanto ser normal
quanto incapacitante, sobretudo quando acompanhada a transtornos mentais e de
comportamento (SCHLINDWEIN-ZANINI et. al., 2007). Desta forma, crencgas prévias
de inabilidade podem promover comportamentos inadequados que interferem nas
relacdes interpessoais € no progresso académico dessas criancas, impulsionando o
estigma existente (SOUZA et. al., 2000).

Quando indagados se os alunos com epilepsia deveriam ser assistidos pelo modelo
Inclusivo de Educagdo, 74% acreditou que sim. Por outro lado, em dois estudos
realizados entre 2002 e 2004, por Ojinnaka e Ndour et. al., respectivamente, 49,6% e
62% dos professores entrevistados defenderam que eles ndo deveriam frequentar o
ensino regular. Em contrapartida, em Fonseca (2009) e Schlindwein-Zanini et. al.
(2011), 95% do seu publico alvo afirmou que eles deveriam frequentar escola comum.

Pinheiro et. al. (2005) corroboraram com a premissa de que as dificuldades

académicas podem sim estar relacionadas ao fator epilepsia, mas que ndo pode ser
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excluida a qualidade educacional nesse processo. Com isso, as propostas de Educacdo
Inclusiva, que vém contribuindo para ressignificar o processo de ensino e
aprendizagem, podem representar uma via ao educador em realizar adaptacdes
necessarias a fim de otimizar o desenvolvimento cognitivo desses alunos.

Segundo a Associacdo Brasileira de Epilepsia (ABE), os distirbios de
aprendizagem s6 ocorrem se a epilepsia for acompanhada por outra disfuncao cerebral,
descontrole das crises que acarretam auséncia escolar e efeitos colaterais da medicagao.
Por isso, Manhani et. al. (2006) asseguram que nao ha incapacidade de aprendizado.
Assim sendo, essa crianga precisa ser cuidada sob um angulo biopsicossocial para que
possa desempenhar suas atividades cotidianas, tendo como alvo sua integracdo social
mais adequada (ZANNI et. al., 2009).

Quando questionados se ja haviam participado na institui¢do de ensino que atuam
de programas de capacitacdo, palestras, etc, acerca da epilepsia no contexto escolar,
apenas 17% atestou que sim. Resultados semelhantes foram alcancados por Prpic et. al.
(2003) e Fernandes (2005), para os quais 91,2% e 89% dos professores, nessa ordem,
informaram possuir conhecimentos insuficientes.

Apenas educadores bem informados podem promover interacdes sociais no
cotidiano da sala de aula, agir e ensinar corretamente os primeiros-socorros diante das
crises e até auxiliar a familia do estudante (PINHEIRO et. al., 2005). O professor,
assim, ird colaborar para a melhora da autoestima e seguranca desse aluno e, por
conseguinte, para o seu desempenho escolar.

Em Olinda, o Movimento de Apoio as Pessoas com Epilepsia de Pernambuco
(MAPE-PE) vem promovendo campanhas educativas em escolas publicas do
Municipio. Em entrevista, a idealizadora do projeto, Adriana Bachmann, mencionou
que costuma levar videos de outras criancas tendo episddios de crises e, a partir disto,
explica para os alunos como eles devem ajudar nesse contexto. Ela os ensina a lidar com
o diferente ao entender do que se trata a epilepsia. Contudo, o trabalho nas escolas tem
sido dificultado nos dltimos meses, devido as questdes politicas e econdmicas do pais,
impedindo que as Secretarias de Educacdo e de Saude de Olinda tenham condigdes
financeiras de seguir promovendo os encontros. Nas palavras de Bachmann:

“as politicas educacionais sdo de extrema importancia,
sobretudo para que as familias se sintam mais acolhidas, menos

jogadas e desamparadas, como eu me senti quando minha neta
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apresentou vdrios episodios de crises epiléticas. Isso pode ajudar
até mesmo para que elas modifiquem o conceito da epilepsia,
assumindo para as demais pessoas da familia e da sociedade. Na
auséncia dessas politicas publicas educacionais, a crianca com
epilepsia ndo vai se sentir segura naquele ambiente, acarretando

0 atraso escolar, quando ndo a desisténcia...”.

Por fim, 39% dos professores declararam ter recebido tais informagdes através de
familiares/amigos; 36% por TV/livros/revistas; a opinido médica teve influéncia sobre
9%. Resultados préximos foram alcancados por Fonseca (2009), para o qual 60% do seu
publico confirmou ter recebido as informagdes por parentes e amigos, 10,5% com
médicos e 16% pela TV. J4 em Fernandes (2005), para 82% TV, revistas e jornais

representaram a principal fonte; e 22% soube através da escola.

CONSIDERACOES FINAIS

Diante do exposto, conclui-se que os professores da Rede Municipal de Ensino
de Olinda demonstraram ter grau de estigma sobre a epilepsia de moderado a alto. No
carater clinico, vdarios elementos estigmatizantes foram identificados, e os professores
provaram ter atitudes recomendadas em somente um dos quesitos analisados. Ainda
assim, o desconhecimento ou a agdo a partir de crencgas persistiram, acentuando a
perpetuacdo do estigma no ambiente escolar, sugerindo que a qualidade de vida dessas
criangas estd sendo afetada.

A respeito do olhar pedagdgico, suas respostas atestaram que mesmo
acreditando que o fator epilepsia ndo interfira negativamente na aprendizagem dos
alunos, quase todos admitiram que o auxilio da Educacao Inclusiva seria bem-vindo. O
que preconiza inseguranga, devido a pouca/nenhuma capacitacao profissional que eles
recebem para lidar com esses alunos.

A inaptiddo desses profissionais pode ser entendida se considerarmos que seus
conhecimentos gerais sobre a epilepsia foram alcangados através daquilo que é senso
comum. Mesmo ndo negando a validade deste, € necessario admitir que, muitas vezes,

ele vem afastado de natureza cientifica significante.
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Como verificado, o atual estigma na epilepsia nas escolas ndo impede que esses
alunos facam parte do contexto educacional, construam conhecimento e obtenham
formacgao social. Entretanto, no cendrio de escolas da Rede Municipal de Ensino de
Olinda a premissa se valida sob a perspectiva de que o “evitar” a epilepsia caracteriza-se
pela omissao.

A auséncia de se falar sobre o assunto, de promover discussdes de
conscientizacdo sobre a epilepsia, de cursos de capacitagao dos docentes, etc - estando
essas agdes partindo de interesses particulares -, € indicativo de estigma. Quando
comparados os resultados desta pesquisa com os de estudos realizados anteriormente,
nas décadas de 1990, 2000 e 2010, aponta-se que a perspectiva docente em relagdo aos
alunos com epilepsia permaneceu quase inalterada.

Desta maneira, a necessidade de se elaborar politicas publicas educacionais com
enfoque no esclarecimento sobre, de fato, o que é a epilepsia, se mostrou urgente.
Ensinar uma nova histéria na qual essas pessoas sejam vistas como capazes de realizar
fungdes cotidianas comuns a quaisquer outros individuos — e ndo sendo resumidas ao
sujeito convulsionando repentinamente e exibindo os sintomas cldssicos das crises — se

configura essencial na diminui¢do do estigma, ainda tdo particular ao distirbio.
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