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RESUMO

Este trabalho tem como objetivo geral mapear artigos e textos que abordam as necessidades
educacionais e sociais de criancas com epilepsia, além das demandas maternas dos responsaveis por
essas criangas. Os objetivos especificos incluem relatar o que dizem as teorias atuais sobre a epilepsia,
analisar a relagao dessas teorias com a experiéncia materna através de um relato de caso, identificar as
necessidades ainda presentes no publico pesquisado e apresentar propostas baseadas nas analises
realizadas. A metodologia adotada ¢ qualitativa e exploratdria, conforme delineado por Gil (2008),
destacando-se pela flexibilidade no planejamento para esclarecer o problema de pesquisa e identificar
solugdes.Sera apresentado e analisado um relato de experiéncia pessoal sobre ter um filho com crises
epiléticas na infancia, detalhando os desafios enfrentados e as possiveis mudancas ocorridas até o
momento atual, bem como as necessidades ainda presentes. A pesquisa identificou que, embora o termo
"epilepsia" apareca em algumas fontes comuns de andlise, a exploracdo do tema ¢ parcialmente
dificultada pela escassez de estudos, especialmente de autores brasileiros ou realizados no Brasil. Além
disso, a pesquisa destaca a importancia da educagdo e da conscientizacdo sobre a epilepsia, tanto para
profissionais da educagdo quanto para a sociedade em geral, visando melhorar a saude psicossocial das
criangas com este diagnostico. Este estudo busca contribuir para uma compreensiao mais profunda das
necessidades educacionais e sociais das criangas com epilepsia e suas familias, oferecendo subsidios
para a implementacdo de estratégias de apoio efetivas.

Palavras-chave: Epilepsia Infantil. Necessidades Educacionais. Demanda Materna.

ABSTRACT

The general objective of this study is to map articles and texts that address the educational and social
needs of children with epilepsy, as well as the maternal demands of those responsible for these children.
The specific objectives include reporting current theories on epilepsy, analyzing the relationship of
these theories to maternal experience through a case report, identifying the needs still present in the
research population, and presenting proposals based on the analyses. The methodology adopted is
qualitative and exploratory, as outlined by Gil (2008), notable for its flexibility in planning to clarify
the research problem and identify solutions. A personal experience report on having a child with
epileptic seizures in childhood will be presented and analyzed, detailing the challenges faced and
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possible changes that have occurred to date, as well as the needs still present. The research identified
that, although the term "epilepsy" appears in some common sources of analysis, exploring the topic is
partially hampered by the scarcity of studies, especially by Brazilian authors or conducted in Brazil.
Furthermore, the research highlights the importance of education and awareness about epilepsy, both
for education professionals and for society at large, aiming to improve the psychosocial health of
children with this diagnosis. This study seeks to contribute to a deeper understanding of the educational
and social needs of children with epilepsy and their families, providing support for the implementation
of effective support strategies.

Keywords: Childhood Epilepsy. Educational Needs. Maternal Demand.

RESUMEN

El objetivo general de este estudio es mapear articulos y textos que abordan las necesidades educativas
y sociales de los nifios con epilepsia, asi como las demandas maternas de quienes los cuidan. Los
objetivos especificos incluyen reportar las teorias actuales sobre la epilepsia, analizar la relacion de
estas teorias con la experiencia materna a través de un caso clinico, identificar las necesidades aun
presentes en la poblacion de investigacién y presentar propuestas basadas en los andlisis. La
metodologia adoptada es cualitativa y exploratoria, segun Gil (2008), destacando por su flexibilidad
en la planificacion para aclarar el problema de investigacion e identificar soluciones. Se presentard y
analizard un relato de experiencia personal sobre haber tenido un hijo con crisis epilépticas en la
infancia, detallando los desafios enfrentados y los posibles cambios ocurridos hasta la fecha, asi como
las necesidades aun presentes. La investigacion identificd que, si bien el término "epilepsia" aparece
en algunas fuentes de andlisis comunes, la exploracion del tema se ve parcialmente obstaculizada por
la escasez de estudios, especialmente de autores brasilefios o realizados en Brasil. Ademas, la
investigacion destaca la importancia de la educacion y la concienciacion sobre la epilepsia, tanto para
los profesionales de la educacion como para la sociedad en general, con el objetivo de mejorar la salud
psicosocial de los nifios con este diagndstico. Este estudio busca contribuir a una comprension mas
profunda de las necesidades educativas y sociales de los nifios con epilepsia y sus familias, brindando
apoyo para la implementacion de estrategias de apoyo eficaces.

Palabras clave: Epilepsia infantil. Necesidades educativas. Demanda materna.
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1 INTRODUCAO

A Lei de diretrizes e Bases da Educagdo — LDB - Lei n° 9394/96 (Brasil, 1996), foi um dos
primeiros documentos educacionais que trouxe a garantia de educagdo para todos e regulamentou
como a mesma deve ser aplicada, conforme o direito ja garantido pela Constitui¢ao Federal de 1998,
em seus artigos, do 205 ao 214. No artigo 4° da LDB, ela estabelece como dever do Estado em seu
inciso III, o atendimento educacional especializado e gratuito aos educandos com deficiéncia,
transtornos globais do desenvolvimento, altas habilidades e superdotacao, em todos os niveis, etapas
e modalidades de ensino, de preferéncia na rede regular de ensino (BrasiL, 1996).

A LDB ainda tem um capitulo destinado a educagdo especial, onde a define como “a
modalidade de educacao escolar oferecida preferencialmente na rede regular de ensino, para educandos
com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdota¢do” (Brasil,
1996). Além disso, apds a promulgacdo da LDB, foi elaborada a Politica Nacional de Educa¢do
Especial na Perspectiva da Educagdo Inclusiva (Brasil, 2008), que refor¢a e amplia os direitos de
aprendizagem dos estudantes com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas
habilidades, garantindo o acesso a educagdo desde a educagdo infantil, a partir de zero (0) anos de
idade, até a vida adulta.

As politicas atuais avancaram na defini¢do da modalidade e do publico-alvo dela. A Politica
Nacional de Educagdo Especial na Perspectiva da Educacdo Inclusiva (Brasil, 2008) orienta que nos
casos de criancas com deficiéncias, transtornos do espectro autista, altas habilidades e outros
transtornos especificos a modalidade da educacdo especial atue de forma a garantir que a inclusdo
ocorra na sala de aula do ensino regular ou classes comuns.

Além de ser atendido em classes comuns, o estudante com necessidades especiais tém o direto
ao atendimento educacional especializado (AEE). Segundo a Politica de Educacao Especial na

perspectiva da educacdo inclusiva (Brasil, 2008):

O atendimento educacional especializado tem como funcao identificar, elaborar e organizar
recursos pedagogicos e de acessibilidade que eliminem as barreiras para a plena participag@o
dos alunos, considerando suas necessidades especificas. As atividades desenvolvidas no
atendimento educacional especializado diferenciam-se daquelas realizadas na sala de aula
comum, ndo sendo substitutivas a escolarizagdo. Esse atendimento complementa e/ou
suplementa a formacao dos alunos com vistas a autonomia e independéncia na escola e fora
dela Brasil, 2008).

E importante ressaltar que os estudantes com epilepsia ndo sio considerados publico-alvo da
modalidade da educagdo especial, no entanto ela apoia a inclusao escolar também desses estudantes
quando eles apresentam dificuldades escolares e necessidades especificas relacionadas ao seu
desenvolvimento fisico e intelectual. Essas necessidades especificas dos estudantes devem ser

consideradas ndo como obstaculos ou desafios, mas como uma forma de pensarmos o ensino para
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todos, sendo os estudantes pessoas com ritmos e condi¢des diferenciadas, que aprendem de diversas
formas, e que necessitam de um olhar atento da sociedade para ndo excluir e sim, incluir.

Neste trabalho daremos énfase na doenca Epilepsia e como essa pode afetar a aprendizagem do
individuo. A epilepsia, ¢ uma doenga neuroldgica cronica, conhecida como uma das mais comuns no
mundo inteiro e apresentada pelo Manual Diagnoéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-V,
2014) como uma repetitiva comorbidade, diagnostico diferencial, especificador, entre outras
caracteristicas que se encaixam em inimeros transtornos, causando prejuizos e possiveis complicacoes
a vida de quem apresenta a referida doenga.

Em pesquisas realizadas nas fontes mais frequentemente utilizadas para a analise de artigos, o
termo Epilepsia aparece algumas vezes, mas ndo de modo extremamente amplo, o que dificulta
parcialmente a exploracdo do tema, principalmente no que diz respeito a pesquisas de autores
brasileiros e/ou realizadas no Brasil.

Assim, o presente estudo busca responder as seguintes questdes: O que dizem as teorias atuais
sobre a epilepsia? Como essas teorias se relacionam com a experiéncia de maes de criangas com
epilepsia no contexto local? E quais sdo as lacunas existentes nos sistemas de educagao e satde publica
para atender a essas necessidades?

Diante dessas questdes, a pesquisa aqui proposta possui como principal objetivo analisar o que
dizem as bibliografias atuais sobre o tema Epilepsia, com foco em explorar o caminho perseguido pelas
maes para conseguir diagnodstico e atendimento diferenciado e adequado para seus filhos.

Por fim, sera exposto e analisado também um relato de experiéncia pessoal sobre ter um filho
com ataque epilético quando crianca, apresentando aqui os desafios enfrentados nesse periodo e
analisando as possiveis mudancas que ja podem ter ocorrido at¢é a momento atual e quais as
necessidades que, talvez ainda se facam presentes.

A pesquisa foi qualitativa exploratoria, com utilizacao de ferramentas da historia oral e de vida,
para trazer relatos de caso pessoal em didlogo com os estudos cientificos sobre o tema tendo em vista
que essa abordagem se destaca pela flexibilidade em seu planejamento, visando esclarecer o problema
de pesquisa, identificar possiveis solucdes e estabelecer uma base para investigacdes mais

aprofundadas Gil (2008).

2 DESENVOLVIMENTO

A Constitui¢do Federal Brasileira (Brasil, 1988) foi um marco na educagdo para todos, e, a
partir dela, outros documentos educacionais passaram a recomendar que todos tenham acesso a uma
educacdo de qualidade que seja inclusiva, e que respeite as diferengas dos individuos, sejam elas
culturais, sociais, econdmicas e as diversas maneiras de aprender. A Politica Nacional de Educacao

Especial na Perspectiva da Educacao Inclusiva (Brasil, 2008) orienta que nos casos de criangas com
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deficiéncias, transtornos do espectro autista, altas habilidades, a modalidade da educacao especial atue
de forma a garantir que a inclusdo ocorra na sala de aula do ensino regular ou classes comuns.

Além de ser atendido em classes comuns, o estudante com necessidades especiais tém o direto
ao atendimento educacional especializado (AEE). Segundo a Politica de Educacao Especial na

perspectiva da educacao inclusiva (Brasil, 2008):

O atendimento educacional especializado tem como funcdo identificar, elaborar e organizar
recursos pedagogicos e de acessibilidade que eliminem as barreiras para a plena participag@o
dos alunos, considerando suas necessidades especificas. As atividades desenvolvidas no
atendimento educacional especializado diferenciam-se daquelas realizadas na sala de aula
comum, ndo sendo substitutivas a escolarizacdo. Esse atendimento complementa e/ou
suplementa a formacao dos alunos com vistas a autonomia e independéncia na escola e fora
dela Brasil, 2008).

E importante ressaltar que os estudantes com epilepsia ndo sdo considerados publico-alvo da
modalidade da educagdo especial, no entanto ela apoia a inclusdo escolar também desses estudantes
quando eles apresentam dificuldades escolares e necessidades especificas relacionadas ao seu
desenvolvimento fisico e intelectual. Essas necessidades especiais dos estudantes devem ser
consideradas ndo como obstaculos ou desafios, mas uma forma de pensarmos o ensino para todos,
sendo os estudantes pessoas com ritmos e condigdes diferenciadas, que aprendem de diversas formas,

e que necessitam de um olhar atento da sociedade para ndo excluir e sim, incluir.

2.1 EPILEPSIA E A VISAO MEDICA DO TRANSTORNO

A infancia € um periodo critico para o desenvolvimento fisico, psiquico e cognitivo, e qualquer
doenga cronica pode representar riscos significativos para esses processos, aumentando a morbidade
psicossocial (De Souza, 2001). Entre essas doencas, a epilepsia se destaca por seu impacto
particularmente severo, afetando as criancas de maneira mais profunda do que outras enfermidades
cronicas, como asma ou diabetes (Zannl et al., 2010). A epilepsia interfere diretamente no sistema
nervoso, causando problemas na percepc¢do, movimento, consciéncia e outras fungdes corticais, o que
pode comprometer a qualidade de vida dos individuos afetados (Machado et al., 2008).

De acordo com o Ministério da Saude (Brasil, 2023), a epilepsia € uma condi¢dao neurologica
caracterizada por crises que variam de convulsdoes a momentos de "desligamento". Cerca de 25% dos
casos no Brasil sdo considerados graves, exigindo tratamento vitalicio e, em muitos casos, interven¢ao
cirurgica. As crises podem ser desencadeadas por lesdes cerebrais, infecgdes ou fatores genéticos.

O diagnéstico requer a observacdo de recorréncia das crises € exames cOmo
eletroencefalograma e ressonancia magnética. O tratamento ¢ geralmente baseado em medicamentos
para controlar as descargas elétricas cerebrais. O Sistema Unico de Satide - SUS oferece uma rede de

atendimento especializado para pacientes com epilepsia, incluindo hospitais e centros de referéncia.
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Prevencao envolve cuidados pré-natais adequados e controle de fatores de risco para doengas
cerebrovasculares. Uma abordagem integrada ¢ essencial para garantir o diagnodstico precoce, o
tratamento adequado e o apoio continuo aos pacientes e suas familias, visando uma melhor qualidade
de vida (Brasil, 2023). Ao longo dos anos, diversas teorias tém sido propostas para explicar a etiologia
e 0s mecanismos subjacentes dessa condigao.

Uma das teorias mais amplamente aceitas ¢ a do desbalango excitatorio-inibitério. Esta teoria
sugere que a epilepsia € resultado de um desequilibrio entre os sistemas excitatorios e inibitorios do
cérebro, levando a uma hiperexcitabilidade neural e a geragao de convulsdes (Avoli; Gloor, 1982).

Uma perspectiva mais contemporanea ¢ a das redes neurais hiperexcitaveis, que considera a
epilepsia como uma doenca das redes neurais. Nesta teoria, alteragdes na conectividade e
excitabilidade das redes neurais resultam em uma predisposi¢ao aumentada para crises epilépticas
(Vezzani et al., 2011).

Essas teorias refletem uma compreensao multifacetada da epilepsia, abrangendo desde as bases
neurofisiologicas até os mecanismos moleculares. O avango do conhecimento nessas areas tem
contribuido significativamente para o desenvolvimento de novas abordagens terapéuticas e estratégias
de tratamento para essa condi¢do neuroldgica complexa.

Além dos sintomas fisicos, a epilepsia também traz consequéncias psicolégicas e cognitivas
significativas, refletindo um impacto maior na vida social e académica das criancas e adolescentes
(Chaix et al., 2008). Diversos fatores podem comprometer o desenvolvimento das criangas com
epilepsia, incluindo fatores organicos (alteracdes neuroldgicas, limitagdes fisicas e cognitivas,
frequéncia das crises, efeitos colaterais dos medicamentos e cirurgias), psicologicos (preocupagdes
familiares e pessoais, sentimentos de culpa e rejeicao, desenvolvimento da personalidade), sociais
(limitagdes no lazer e trabalho, insercdo social) e educacionais (desempenho escolar e

profissionaliza¢do) (Maia et al., 2004).

2.2 ANALISE DA RELACAO ENTRE TEORIAS ATUAIS SOBRE A EPILEPSIA E EXPERIENCIA
MATERNA

A experiéncia de ser mae de uma crianga com eplepsia me levou a escrever sobre esse tema.

“No ano de 2005, aos 26 anos, enfrentei um parto dificil e solitario, levando ao diagndstico de
epilepsia do meu segundo filho. Apos esse periodo, ele recebeu alta e viemos para casa. Na casa
moravamos eu, minha mae, meu primeiro filho de quase 2 anos de idade e meu segundo filho, agora
com 9 meses de idade. Na época, o sustento da casa vinha somente de mim. Meu filho foi encaminhado
para o neurologista e iniciou a medicacdo Gardenal para crises epiléticas. Apdos um exame de
tomografia craniana, foi confirmado o diagndstico de epilepsia, e 0 médico trocou a medicagdo para

Depakene. Mesmo com as medicagdes, ele continuou a ter crises, embora menos frequentes.
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O tempo passou, e quando ele fez 2 anos, consegui coloca-lo no CEIM. Ele estava meio perdido
e ndo queria ficar como todas as outras criangas. Eu o levava e buscava, pois o pai dele ndo o aceitava
como filho. Quando o pai ia visita-lo, perguntava pelo Daniel e ignorava o Rogério. Isso me deixava
muito triste. Procurei a defensoria para pedir pensao, o que foi um processo trabalhoso, mas consegui.
Quando meu segundo filho nasceu, ndo pude continuar meus estudos porque minha mae nao conseguia
cuidar dos dois sozinha, entdo deixeil a escola e comecei a trabalhar em um asilo como faxineira.

Fui novamente a defensoria para comprovar que o pai do Rogério era de fato o pai dele.
Consegui o beneficio do governo para o Rogério e deixei meu emprego para cuidar dele. O exame de
DNA confirmou 100% que ele era o pai. Em um episodio, Rogério teve uma crise de epilepsia, e eu
fiquei desesperada, saindo a rua em busca de ajuda. Uma mulher nos ajudou e levou-o ao hospital,
onde ele foi colocado no oxigénio e ficou internado por uma semana. A médica recomendou que ele
fosse para casa e conseguiu um fonoaudidlogo para ele. Ela sugeriu que o levassemos a APAE para
uma avaliagdo, e ele comegou a frequentar meio periodo. A APAE nos ajudou com cestas basicas, o
que foi um alivio, pois eu sé tinha um salério para sustentar quatro pessoas.

A APAE (Associacdo de pais e amigos dos excepcionais) atende pessoas com deficiéncia
intelectual multipla ou com transtornos do espectro autista no municipio de Dourados. Essa escola
municipal fica localizada na rua General Osorio n°4995, endereco longe da casa onde eu morava
naquela época. Para os atendimentos regulares, inicialmente em periodo integral e depois por meio
periodo, com atividades de natacdo, fonoaudidloga e coordenacao motora, nds precisivamos pegar
onibus. No inicio ele ndo sabia andar e ndo falava. Apds algum tempo de tratamento na APAE ele
comecou a falar, com a ajuda das aulas com o fonoaudidlogo. Quando eu podia, também o levava ao
hospital pra fazer mais sessdes de fonoaudiologia, e isso ajudou mais.

Depois que o pai descobriu que Rogério era realmente seu filho, ele tirou meus dois filhos de
mim. A defensoria de Caarapd argumentou que eu ndo tinha casa nem renda suficiente para cuidar
deles, embora eu morasse de aluguel e ganhasse R$ 100 reais de faxina e o beneficio do Rogério. Meu
mundo desabou e eu ndo queria sair de casa, s6 chorava.

A mulher, na casa onde eu trabalhava, me incentivou a voltar a estudar e terminar a escola,
além de fazer uma faculdade. Em 2015, voltei para a escola e me apaixonei pelo estudo, frequentando
as aulas de manha, a tarde e a noite para terminar mais rapido. Fiz o vestibular, mas ndo passei. As
pessoas diziam que eu nao ia conseguir, mas em 2019, terminei a escola e me formei aos 43 anos.
Consegui uma casa da prefeitura, o que foi um sonho realizado. Passei no processo seletivo da
prefeitura e comecei a trabalhar, ganhando bem, e meu filho veio morar comigo.

Conheci a amiga, que também me ajudou e me incentivou a tentar novamente o vestibular. Meu
companheiro achava que eu estava desperdi¢cando dinheiro, mas fiz a prova na mesma escola onde

estudei quando crianca. Quando o resultado saiu, eu ndo acreditei: consegui passar”.
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Agora como estudante de Pedagogia, relembro essa trajetoria em didlogo com minha formacao.
A frequéncia de epilepsia na idade escolar ¢ alta, e as dificuldades académicas dessas criangas estao
ligadas a fatores organicos diretamente relacionados a doenca. Esses fatores incluem a prépria
enfermidade neuroldgica e suas limitagdes fisicas e cognitivas, a idade de inicio, a frequéncia das
crises, tipo de sindrome epiléptica e etiologia, grau de controle e respectiva frequéncia das crises, risco
de acidentes, e os efeitos colaterais das terapias medicamentosas e cirirgicas. No entanto, outras
variaveis também influenciam o processo de escolarizagdo, como a baixa expectativa dos pais e
professores quanto ao sucesso da crianca, possibilidade de rejei¢do pelos mestres e colegas, e
alteracdes na autoestima da crianca, que sdo fatores importantes que podem levar a um menor
rendimento escolar (Zanini, 2011).

A epilepsia, uma condi¢do neurologica complexa, apresenta desafios ndo apenas em termos de
saude fisica, mas também em relacdo a educagdo das criangas que a vivenciam. O relato materno
oferece um vislumbre doloroso desses desafios. Desde o nascimento da crianga, as crises epilépticas
recorrentes e as dificuldades de desenvolvimento foram uma constante na vida da familia.

Este relato pessoal, ressalta a resiliéncia e amor incondicional das maes de criangas atipicas,
destacando a importancia do suporte emocional e financeiro as familias afetadas por essa condi¢ao. A
falta de suporte adequado na educacdo regular agravou as dificuldades deste filho, evidenciando a
necessidade de politicas mais abrangentes para criangas com epilepsia.

Este testemunho destaca a urgéncia de uma abordagem integrada, considerando nao apenas as
necessidades educacionais das criangas, mas também o suporte as familias em sua totalidade. Assim,
esse relato busca evidenciar a necessidade de uma maior conscientizagdo e suporte para enfrentar os
desafios enfrentados por familias lidando com a epilepsia.

Este capitulo aborda uma perspectiva real e pessoal sobre os desafios enfrentados por familias
de criangas com epilepsia. A experiéncia materna ilustra vividamente os obstaculos desde o diagnostico
inicial até os desafios continuos na educacdo e no apoio as necessidades de seu filho. O diagnoéstico
precoce da epilepsia em meu filho, trouxe lutas para encontrar tratamentos eficazes e o impacto nas
atividades didrias, incluindo a educagdo escolar, destacando a importancia do suporte
multiprofissional, incluindo atendimento médico, terapias e educacdo especializada, e ainda os
desafios enfrentados com o sistema de satide e educacional.

Ao compartilhar desta histéria materna pessoal, destaco a resiliéncia e a determinagdo
necessarias para enfrentar esses desafios, bem como a importancia do apoio da familia e da
comunidade, ressaltando a importancia de reconhecer as necessidades unicas de cada crianga com
epilepsia e a valorizagdo do apoio e compreensao das maes que enfrentam essas batalhas diariamente.

Relatos de outras maes também reforcam a importancia abordagens holisticas e sensiveis para

garantir uma educacao inclusiva e de qualidade para todos os alunos, independentemente de suas
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condi¢des médicas, como cita Lilian que teve sua filha diagnosticada com epilepsia aos trés anos,

enfrentou dificuldades ap6s convulsdes e ajustes de medicagao.

Enfrentamos dificuldades na escola, sempre notamos que ela estava um pouco ‘atras’ das
outras criangas, até que investigamos melhor e ela passou com uma profissional que concluiu
que a Gabriella realmente tem um atraso de mais ou menos de dois anos (Sabara, 2024).

De acordo com a mae, apesar do eletroencefalograma ainda apresentar algumas alteracoes, a
medicag¢do estd fazendo muito efeito gracas ao acompanhamento multiprofissional, ademais possui um
rotina ativa entre esportes e fonoaudioldga, e mesmo com algumas dificuldades tem se superado a cada
dia.

O estudo de Fernandes e Souza (2001b) realizado com os pais de criangas com epilepsia
benigna da infincia, no Setor de Psicologia do Ambulatério de Epilepsia Infantil da Faculdade de
Ciéncias Médias da Universidade de Campinas (FCM/Unicamp), revela que o diagnostico de epilepsia
em uma crianga provoca uma série de emogoes intensas nos pais, incluindo medo, tristeza e ansiedade.
Esses sentimentos sdo acompanhados por dificuldades na aceitacdo da doenga, com muitos pais
expressando magoa, rejeigdo e até culpa. Embora uma parcela significativa dos pais considere seus
filhos normais, a aceitagao da epilepsia como parte da identidade da crianga ¢ mais dificil, levando
muitos a considera-los diferentes de outras criangas.

Além disso, a pesquisa destaca que o controle das crises epilépticas tem um impacto direto na
seguranga e tranquilidade dos pais. Quando as crises estdo controladas, os pais se sentem mais seguros,
mas a falta de controle provoca medo, inseguranga e preocupacao, resultando em comportamentos de
superprotecdo e observacao exagerada. Esses sentimentos sdo ainda exacerbados por preocupagdes
relacionadas a aceitacdo social, desempenho escolar e a falta de conhecimento sobre a doenca. Muitos
pais temem que a epilepsia de seus filhos possa afetar negativamente suas interagdes sociais € seu
sucesso escolar (Fernandes;Souza, 2001b).

Fernandes e Souza (2001b), expdem que, apos intervencdes educativas, a maioria dos pais
relatou um aumento no conhecimento sobre a epilepsia, menos stress e uma maior adequagdo na
maneira de lidar com seus filhos. Isso sugere que programas de educacdo e apoio sdo cruciais para
ajudar as familias a enfrentar os desafios associados a epilepsia infantil. Logo os autores, sublinham a
importancia de apoiar os pais tanto emocionalmente quanto informativamente, para melhorar a

qualidade de vida das criangas com epilepsia e suas familias.
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2.3 NECESSIDADES EDUCACIONAIS DO PUBLICO COM EPILEPSIA: UMA PERSPECTIVA
PEDAGOGICA

A epilepsia, uma condi¢do neurologica complexa, apresenta desafios unicos no contexto
educacional. Este topico explora as necessidades educacionais do publico afetado pela epilepsia,
destacando a importancia de abordagens pedagdgicas sensiveis e inclusivas.

No ambito educacional, ¢ fundamental compreender e atender as necessidades especificas das
criangas com epilepsia. Uma abordagem sensivel requer adaptagdes no ambiente escolar para garantir
a seguranca e o bem-estar desses alunos. Segundo Avoli e Gloor (1982), a epilepsia pode afetar nao
apenas a saude fisica, mas também o desempenho académico, exigindo a implementacao de protocolos
de seguranca e primeiros socorros adequados nas escolas.

Além disso, a conscientizagdo ¢ a educacdo dos professores sdo essenciais para criar um
ambiente de aprendizagem inclusivo e acolhedor. Conforme destacado por Vezzani et al. (2011), a falta
de compreensdo sobre a epilepsia pode levar a estigmatizagdo e discriminacdo dos alunos afetados.
Portanto, programas de conscientizagdo e treinamento para educadores sdo fundamentais para
promover uma cultura de aceitacao e apoio.

No contexto pedagogico, ¢ crucial adotar uma abordagem individualizada para o ensino,
reconhecendo e apoiando as necessidades especificas de cada aluno com epilepsia. Conforme sugerido
por Haerian e Lim (2016), isso pode envolver a implementacdo de adaptagdes curriculares, como
modificag¢des nas atividades e avaliagdes, para garantir que todos os alunos tenham a oportunidade de
alcancar seu pleno potencial.

Dias (2015) apresenta uma discussdo Essencial sobre as dificuldades de aprendizagem
enfrentadas por individuos com epilepsia e a necessidade de uma abordagem pedagogica especifica
para esse publico. Da mesma forma Guerra e Cosenza (2001), destaca que criangas e adolescentes com
cérebros diferentes devido a epilepsia requerem estratégias pedagogicas distintas para desenvolver
comportamentos e adquirir conhecimentos compativeis com suas estruturas cerebrais. Isso implica
reconhecer que as dificuldades de aprendizagem nao sdo apenas uma questdo de falta de esfor¢o ou
dedicagdo, mas sim uma manifesta¢do das caracteristicas neurobioldgicas individuais.

A importancia da intervengdo precoce ¢ enfatizada por Nolan et al. (2003), ressaltando que o
rapido reconhecimento das dificuldades intelectuais na infincia pode abrir caminho para intervencdes
educacionais adequadas, reduzindo as dificuldades académicas e ampliando as oportunidades futuras
de insercao social e profissional.

Entretanto, ¢ fundamental destacar que nem todo fracasso escolar esta diretamente ligado a
satide do aprendiz, como salientado por Guerra e Cosenza (2001). O cérebro humano ¢ uma méaquina
complexa e poderosa, suscetivel a uma variedade de fatores que podem afetar sua funcionalidade.

Portanto, ¢ necessario evitar estigmatizar um aluno com epilepsia como um "aluno problema"
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simplesmente por causa de sua condi¢do de satde, e sim entender suas necessidades individuais de
aprendizagem.

A epilepsia ¢ associada a disturbios especificos de aprendizagem, que em uma pequena
propor¢ao de criancas e adolescentes podem levar a deterioragdo cognitiva (Dunn et al., 2007).
Adolescentes com epilepsia podem apresentar transtornos mentais e comportamentais, como
transtorno de déficit de atengdo e hiperatividade, impulsividade, transtornos de conduta e humor,
incluindo transtornos depressivos e autismo (Alvares, 2010).

A investigacao minuciosa das condi¢des de aprendizagem ¢ vital, como mencionado por Jardim
(2001), considerando ndo apenas os aspectos cognitivos, mas também perceptivos, psicomotores e
expressivos do aprendiz. Além disso, o estigma associado a epilepsia, destacado por Teixeira (2008),
pode impactar significativamente a autoestima e o bem-estar emocional dos individuos afetados,
exigindo uma abordagem sensivel e inclusiva no ambiente educacional.

Os dados da pesquisa de Moura et al. (2014) indicam que criangas com epilepsia enfrentam
uma variedade de fatores relacionados a doencga e aos estigmas associados a ela, os quais impactam
negativamente seu processo de aprendizagem. Esses fatores incluem desde os sintomas fisicos da
epilepsia até as barreiras sociais € emocionais que resultam da estigmatizacdo. Com base nesses
achados, ¢ possivel concluir que a epilepsia infantil, como qualquer desordem cronica, ¢ uma doenga
complexa que tem repercussodes significativas em varias areas da vida da crianga, com um impacto
particularmente acentuado no desenvolvimento académico.

Por fim, os efeitos das medicagdes também devem ser considerados, conforme apontado por
Pedley e Morrell (2002). Muitos dos medicamentos utilizados no tratamento da epilepsia podem causar
efeitos colaterais que afetam a cognicao e o comportamento, o que ressalta a complexidade envolvida
na promogao da aprendizagem em individuos com essa condigao.

Diante dessas consideracdes, ¢ evidente a necessidade de uma abordagem pedagdgica holistica
e individualizada para atender as necessidades educacionais do publico com epilepsia, levando em
conta ndo apenas suas dificuldades de aprendizagem, mas também os fatores biopsicossociais que

influenciam seu processo educacional.

2.4 PROMOCAO DA QUALIDADE DE VIDA DAS PESSOAS COM EPILEPSIA

Quando uma crianga ou adolescente apresenta epilepsia, os pais frequentemente adotam uma
atitude de vigilancia excessiva, ansiedade e superprotecdo. Esse comportamento pode levar ao
isolamento social da crianca, dificultar suas relagdes e promover a infantilidade, mesmo quando a
epilepsia estd bem controlada, e pode persistir até a idade adulta (Capovilla, 2009).

Um desafio significativo para a escola e os professores acompanhamento de criangas e

adolescentes com epilepsia € que os pais muitas vezes ndo informam a escola sobre a condi¢ao de seus
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filhos. Além disso, as proprias criangas e, especialmente, os adolescentes tendem a esconder a doenga
(Fernandes, 2005). Esse sigilo torna-se parte da adaptagdo das familias a epilepsia, com o esforgo para
manter essa confidencialidade sendo proporcional a intensidade do estigma percebido (Zanni et al.,
2009). Muitas vezes, os pais tentam desmistificar a condi¢ao, descrevendo as crises epilépticas como
"desmaios" ou "outros problemas neurologicos" (Zanni et al., 2009).

Contudo, em muitos casos, o estigma e o desconhecimento sdo os principais fatores que
interferem na escolaridade, resultando em altos indices de absenteismo e até mesmo no abandono da
educagao formal (Aguiar et al., 2007). Criangas com epilepsia frequentemente enfrentam rejei¢ao
social desde cedo, uma atitude baseada na desinformacao, muitas vezes originada no ambiente familiar
e perpetuada na escola. Apesar de a epilepsia ndo ser necessariamente limitante ou incapacitante, o
estigma nos grupos sociais onde a crianga estd inserida pode leva-la a ser colocada inadvertidamente
na Educacdo Especial (Roriz, 2009).

Dias (2015) aborda a importincia de reconhecer os possiveis impactos da epilepsia na
aprendizagem, ressaltando que existem varios fatores associados a condi¢cdo que podem prejudicar o
processo educacional. Isso enfatiza a necessidade de abordagens especificas e estratégias eficazes para
minimizar as consequéncias negativas enfrentadas pelos individuos com epilepsia no contexto
educacional.

Relativamente ao ambito escolar, a problematica da epilepsia ndo se limita a problemas de
aprendizagem, mas inclui a discriminacdo que a crianca epiléptica enfrenta, levando a obstaculos
significativos a educagdo. Segundo Fernandes e Souza (2001a) e Mulas et al. (2006), além dos
problemas neurologicos causados pela doenca, essas criangas podem ser socialmente estigmatizadas
devido as convulsdes ou crises que podem ocorrer.

Para combater a discriminagdo contra as pessoas epilépticas, € essencial a difusdo de
informagdes sobre a epilepsia. Rosa (1997) argumenta que a escola tem um papel essencial na
disseminagdo dessa informagao, pois quanto mais conhecimento os professores e as escolas tiverem,
maior sera a compreensao € apoio para a crianca epiléptica e seus colegas. Isso facilita um suporte
emocional mais robusto para a crianca.

Os pais desempenham um papel vital ao informar os professores sobre a condicdo de seus
filhos, incluindo a descri¢do das crises, cuidados imediatos, periodicidade das crises, e efeitos
colaterais dos medicamentos (ANIP, 2007). Esta alianga entre pais e escola ¢ fundamental para o
sucesso escolar e a inclusao da crianga epiléptica no ambiente educacional.

A identificacdo precoce das criangas com pessoas com deficiéncia deve ser feita por
profissionais de saude e acdo social, que estdo em posi¢do ideal para detectar situagdes de risco, atrasos
de desenvolvimento ou deficiéncias®* (ANIP, 2007). A Intervengao Precoce (IP) visa apoiar criangas

de até seis anos em situacdao de alto risco ou com deficiéncia, assim como suas familias. Esta
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intervengdo ndo apenas foca na crianga, mas também na interacdo familiar, promovendo um
desenvolvimento saudavel através de atividades de estimulagdo e orientagdo para os pais.

A avaliacao global da crianca deve identificar aspectos de saude, capacidades, limitagdes, e
caracteristicas comportamentais, enquanto a identificacdo das necessidades e recursos das familias
deve ser facilitada por contatos sequenciais (ANIP, 2007). A defini¢do de objetivos e estratégias deve
resultar do consenso entre profissionais e familias, permitindo adaptar o plano de intervengao conforme
a evolucao da crianga e da familia.

Os principais objetivos da IP sdo criar condi¢des que facilitem o desenvolvimento das criangas
dentro das fases caracteristicas de suas idades, minimizar problemas, prevenir efeitos secundarios e
otimizar a interagdo crianca-familia (ANIP, 2007). Isso inclui a capacitagdo dos pais para lidar com os
problemas dos filhos e envolver a comunidade no processo de intervencdo de maneira continua e
articulada.

A participacdo da familia em todas as fases da intervencdo € essencial, garantindo que as
decisdes sejam tomadas em conjunto com os profissionais, respeitando a privacidade e os valores
familiares. A IP deve incluir um plano individual de intervengdo, desenvolvido em locais habituais
para a crianga, € contar com uma equipe multidisciplinar que pode incluir profissionais da educagao,
psicologia, servigo social, fisioterapia e medicina (ANIP, 2007).

Bailey e Simeonsson (1990) apontam que o plano de intervencdo deve incluir o diagnostico
global da crianga, identificagdo dos recursos e necessidades da crianga e da familia, defini¢do dos
apoios a serem prestados, data de inicio e dura¢do do plano, periodicidade da avaliacdo, e
procedimentos para a transi¢do da crianca para o contexto educativo formal.

A intervencao deve ser continua e integrada, otimizando os recursos existentes e criando redes
de interajuda. Isso ¢ crucial para assegurar o desenvolvimento adequado da crianga com epilepsia,
melhorar as interagdes familiares e fortalecer as competéncias familiares para enfrentar a desordem
neuroldgica (Pimentel, 2004).

As dificuldades escolares das criangas com epilepsia podem estar relacionadas ndo apenas a
condi¢do em si, mas também a variaveis no processo de escolarizacdo, como as baixas expectativas
dos pais e professores, rejeicdo de colegas e professores, baixa autoestima e o funcionamento familiar
(Alvares et al., 2013). O papel do educador ¢ fundamental no fornecimento de informagdes corretas e
nao preconceituosas sobre saude (Campos; Kortmann, 2017).

Finalmente, ¢ importante destacar que a nomeacao de um responsavel pelo caso, a atuagdao no
domicilio e ambientes habituais da criancga, e a partilha sistemdtica de informagdes entre a equipe sdo
aspectos fundamentais para uma intervencao eficaz (ANIP, 2007). Em algumas situacdes, pode ser
necessario recorrer a apoios complementares, como terapias especificas, para atender as necessidades

individuais das criangas com epilepsia.
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Logo, Dias (2015) menciona a psicopedagogia como uma area que contribui significativamente
para a aprendizagem, especialmente para aqueles com epilepsia, destaca a importancia de profissionais
especializados no apoio as necessidades educacionais desses individuos. Isso sugere que propostas
emergentes para melhorar a qualidade de vida das pessoas com epilepsia devem incluir o

fortalecimento e a expansao dos servicos de psicopedagogia nas instituicdes educacionais e de saude.

3 CONSIDERACOES FINAIS

As analises realizadas neste estudo destacam a complexidade dos desafios enfrentados por
criangas com epilepsia e suas familias, especialmente no contexto educacional. A epilepsia ndo ¢
apenas uma condi¢do médica; ela interfere diretamente no desenvolvimento cognitivo e social da
crianga, impactando seu desempenho escolar e suas interagcdes no ambiente educacional. Contudo, no
contexto local, essas teorias nem sempre se traduzem em um suporte efetivo para as maes e suas
familias. O relato materno confirma que, apesar de avancos no conhecimento tedrico, ainda ha um
descompasso entre esse conhecimento e a pratica clinica e educacional.

A relacdo entre essas teorias e a experiéncia materna ¢ marcada pela busca continua por
tratamentos adequados e apoio emocional. Maes de criangas com epilepsia relatam sentir-se
sobrecarregadas devido a complexidade do manejo da doenga, o que revela a falta de suporte no
sistema de satde e a necessidade de uma abordagem mais humanizada e integrada. Além disso, o
estigma e a falta de conhecimento sobre epilepsia nos ambientes escolares agravam ainda mais os
desafios enfrentados, afetando o desenvolvimento escolar e social dessas criangas.

Quanto as necessidades nos sistemas de educacdo e saude publicas, a pesquisa destaca a
urgéncia de politicas e praticas educacionais construidas em didlogo com as familias, de forma que se
transformem em agdes relevantes e inclusivas. No setor educacional, € essencial que os professores
recebam capacitacdo para lidar com crises epilépticas e com as dificuldades de aprendizagem que
podem surgir, a fim de promover um ambiente acolhedor. No setor de saude, o fortalecimento de
programas de apoio e conscientizacao para familiares ¢ fundamental, garantindo um acesso mais amplo
a tratamento multiprofissional adequado e a uma rede de suporte continua.

Assim, este estudo conclui que, embora o avango tedrico seja significativo, ¢ necessario que
ele se reflita em praticas concretas que acolham as familias e atendam as necessidades especificas das
criangas com epilepsia. O alinhamento entre teoria, pratica e politicas publicas ¢ fundamental para

reduzir o impacto da epilepsia e melhorar a qualidade de vida dessas criangas e suas familias.
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