Journal of
Epilepsy and
Clinical
Neurophysiology

] Epilepsy Clin Neurophysiol 2011;17(2):70-74

Grupos de Interacao Social (GIS):
Estratégia de Empowerment para Pessoas com Epilepsia
Paula T. Fernandes*?, Li Shih Min¢, Li Hui Lingb, Carlos Corread, Nelson Felice Barrosd, Li Min Li*b

Departamento de Neurologia, FCM-UNICAMP

RESUMO

Introdugao: O manejo da epilepsia vai além de controle das crises e, para uma abordagem integrativa, comegamos
a trabalhar com os Grupos de Interagio Social (GIS) na epilepsia. Objetivo: Realizar grupos em profissionais da
satde e educagio para que eles possam se apoderar desta dinAmica para depois aplicd-los em suas comunidades,
locais de trabalho, com seus pacientes e equipe de trabalho. Metodologia: foram realizados dois GIS — com 21
profissionais da 4rea social, satide e educagio na cidade de Pedreira. Para avaliar mudangas, foram aplicados
questionarios validados (Questionario de Autoestima, Questionario de Resiliéncia, Inventario de Habilidades
Sociais e Escala de Estigma na Epilepsia) antes e depois dos GIS. Resultados: Os grupos permitiram aprender
mais sobre epilepsia, trocar experiéncias e contribuir para o crescimento pessoal e profissional, reforcando a
solidariedade e a pratica da cidadania. Além disso, o uso da Medicina Tradicional Chinesa reforcou a visio
do ser humano como ser integral. Os questionérios aplicados no inicio dos grupos (pré-teste) e ao final (p6s-
teste) mostraram mudangas positivas. Conclusdes: Pode-se observar uma melhora em todos os itens avaliados,
mostrando que os sujeitos, mesmo sendo profissionais, puderam melhorar suas habilidades sociais e com isso,
seu poder de resiliéncia. A aplicagio do GIS ¢ pratica, com baixos custos de operacionalizagio, o que permite
sua utilizagdo em locais diversos e pode ser ttil para outras situagdes ou condi¢des cronicas com impacto
semelhante ao da epilepsia.

Unitermos: epilepsia, grupos de interacio social, cidadania.

ABSTRACT

Social Interaction Group (GIS): a strategy of empowerment for people with epilepsy

Introduction: The management of epilepsy goes beyond seizure control. So, the Social Interaction Groups (GIS)
is an alternative to this integrative approach in epilepsy. Purpose: To carry out groups dynamics for health allied
professional, social workers, and educators in order for them to use GIS in their communities and for patients.
Methodology: We conducted two GIS — with 21 professionals from social, education and health Departments
of city Pedreira. We used validated questionnaires (Self-Esteem Questionnaire, Resilience Questionnaire,
Social Skills Inventory and Stigma Scale of Epilepsy) before and after the GIS. Results: The groups showed
improvement in knowledge about epilepsy and allowed to share experiences and contribute to solidarity and sense
of citizenship. In addition, the use of Traditional Chinese Medicine has reinforced the holistic view of human
being. The questionnaires used (pre and post-test) showed positive changes. Conclusions: It was observed an
improvement in all items evaluated, showing that subjects could improve their social skills and, consequently,
their resilience. The application of GIS is practical, with a low-cost operation and allows performance in other
locations within other situations of chronic conditions that have similar epilepsy’s impact.
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INTRODUCAO

A esfera de satde do Brasil vem passando por im-
portantes transformagdes com a implantacio da politica
de inclusio social e a criagio do Sistema Unico de Satde.
Tempos atras, as principais causas dos problemas de satde
existentes eram, na maioria dos casos, relacionadas a
doencas agudas, de curta duragdo. Atualmente, apesar
de ainda existirem, estdo mais controladas!. Nos dias de
hoje, as causas principais de problemas de satde sdo as
doencas cronicas. Apesar de dificilmente levarem ao ébito
imediato, estas doencas prejudicam a qualidade de vida,
fazendo que com os pacientes e suas familias convivam
com uma condic¢do debilitante do ponto de vista fisico,
social e psicolégico, com implicagdes significativas na vida
didria.!

2 .

Uma destas condi¢bes cronicas é a epilepsia, uma
condi¢do neurolégica cronica grave muito comum no
mundo todo. Mundialmente, é estimado que existam 60
milhdes de pessoas com epilepsia, sendo que 85% dos casos
estdo em paises em desenvolvimento.? No Brasil, estima-se
que existam trés milhoes de pessoas com epilepsia, sendo
que a cada novo dia, somam-se a estes quase trezentos NOvos
casos.’ E considerada como uma das condi¢es cronicas que
mais afeta o comportamento e a qualidade de vida, por
isso, é um grande desafio para os profissionais de satide.*
E frequentemente associada a dificuldades psicossociais
e encargos econdmicos.*® O rétulo de “epiléptico” leva
a atencgdo publica, que por sua vez, conduz a atitudes de
discriminac@o, estigma e preconceito.”1°

Todas estas atitudes negativas sdo reforgadas por crencas
sociais e pela falta de informacio e de conhecimento.!!
Neste contexto, a educagio continuada dos profissionais
de satide que trabalham com epilepsia pode modificar
percepgdes e, consequentemente, a aceitacio social da
pessoa com epilepsia. E importante ressaltar que o controle
das crises epilépticas ¢ o ponto inicial, mas nio é suficiente
para se garantir uma vida normal a estes pacientes.* Quando
comparados a pessoas sem epilepsia,* os pacientes com
epilepsia apresentam, em especial: maior isolamento social,
maior dificuldade nos relacionamentos sociais e maiores
indices de desemprego. Por isso, é importante que as pessoas
conhegam o que é epilepsia, quais suas implica¢des praticas,
quais as dificuldades psicoldgicas associadas para que as
pessoas com epilepsia e suas familias deixem de ser vitimas
de preconceito e estigma.

Assim, para mudar esta situacio, é preciso que o
tratamento da epilepsia seja realizado de maneira integral,
englobando o individuo como um todo. Neste sentido,
nossa proposta é a realizagio de Grupos de Interacio
Social (GIS) para profissionais de satde e pessoas em geral
interessadas no tema epilepsia, tendo como base algumas
terapias j4 existentes para ampliar a abrangéncia no manejo
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integral das epilepsias, visando quatro dimensdes: grupos
de reflexdo, atividade esportiva lddica, terapia cognitivo-
comportamental e medicina tradicional chinesa.

Os grupos de reflexdo'? permitem a construgdo de
redes sociais solid4rias que visam a promogio da vida e
a mobilizagdo dos recursos, com énfase nas competéncias
das pessoas, familias e comunidades. Sua atuacéo prioriza a
satdde comunitaria em espacos ptblicos. Nestes grupos, sio
propostos dois focos: o pessoal, que permite pessoal criar
um espago para expressio dos sentimentos e para o resgate
a dignidade e responsabilidade individual; e o coletivo, que
tem como base a aquisi¢io de conhecimentos para diminuir
0 preconceito e o estigma associado a epilepsia, através do
trabalho em grupo.

A atividade esportiva ltdica é uma outra maneira
de se resgatar a interagio social. Quem realiza atividades
fisicas de maneira regular tem melhor qualidade de vida,
dorme melhor e consegue manter um equilibrio psicossocial
mais estavel frente as adversidades externas,"® podendo na
epilepsia, diminuir até a frequéncia de crises epilépticas.!* O
aspecto lddico que envolve as atividades motoras favorece
a estimulag@o e reestruturagfo de forcas, energias fisicas e
emocionais das pessoas de um modo geral, despertando a
motivagio para o resgate de sua identidade e o direito ao
convivio social.!®

A terapia cognitivo-comportamental em grupo permite
o resgate da autoestima e da autoconfianca, através da
interacio de pensamentos, sentimentos e comportamentos,
dirigindo seus esforgos para que as pessoas modifiquem
padroes de comportamentos adotados para outros mais
saudédveis.'® Os grupos propiciam a reestruturagio de
crencas e a identificagio de regras subjacentes que
norteiam o comportamento social, promovendo melhoras
significativas na interagio social.!?

A medicina tradicional chinesa, com sua concepgio
integrativa e ecoldgica, compreende que a sadde €
um estado de harmonia entre as diversas funcdes do
organismo e entre o corpo e o meio ambiente onde esti
inserido, relacionado reagdes soméaticas com manifestagdes
psiquicas. Esses conceitos milenares sio bem préximos as
nogdes do modelo biopsicossocial, contribuindo para o
presente estudo, na medida em que nio considera apenas
reducionismo biomédico.

Neste contexto, o objetivo deste projeto é mostrar a
aplicagdo dos GIS na epilepsia (com profissionais da rede
bésica de satde e educagio), visando promover a intera-
¢Ao social dos pacientes com epilepsia, familia e comuni-

dade.

METODOLOGIA

Como primeira parte do projeto, foi realizada uma
capacitacdo em epilepsia (moldes da ASPE)!8-2° para 120
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profissionais de satide, educacio e promogio social da rede
basica da cidade de Pedreira, interior do estado de Sao Paulo.
Esta capacitac@o teve o objetivo principal de promover a
sensibilizacdo e o conhecimento do manejo da epilepsia na
rede basica de satide. Para isso, foi realizada num periodo
de quatro horas e abordou: manejo da epilepsia (o que é
epilepsia, o que sdo crises epilépticas, quais as causas e
as formas de tratamento, impacto psicossocial, reinsercio
social) e estratégias para formagio de grupos de epilepsia
na comunidade.

No momento seguinte, foram escolhidos pela rede 21
profissionais de satide e educagdo para participarem dos
GIS e formados entio dois grupos (1 com 10 participantes
e outro com 11 participantes). Os GIS consistem entio
de 6 sessdes, com duragio de aproximadamente uma hora
e meia cada uma, nas quais serdo desenvolvidos temas
importantes relacionados ao desenvolvimento psicossocial
das pessoas. Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica
da FCM/UNICAMP e financiado pelo programa especial
de Politicas Piblicas da FAPESP Nas sessoes, cada pessoa
tem a liberdade de expressar suas emogdes, permitindo a
verbalizacdo dos sentimentos e o alivio dos sofrimentos
acumulados. Os principais objetivos dos GIS sdo: (1) de-

Tabela 1. Dois grupos de Pedreira

senvolver um modelo de apoio as pessoas com epilepsia,
através da promocio da resiliéncia pessoal, melhora da
qualidade de vida e da formagao de redes sociais; (2) en-
tender os fatores operantes associados as principais
dificuldades psicossociais enfrentadas pelos pacientes com
epilepsia e seus familiares. Nestes grupos, os participantes
tém a possibilidade de trocar informagdes e experiéncias,
permitindo a interacio do grupo. Sua énfase estd em agoes
comunitarias, estimulando a autonomia e o crescimento
pessoal, partindo para um olhar horizontal, o que permite
acolher, reconhecer e dar o suporte necessario a quem vive
situacdes de sofrimento.

Para avaliar a eficdcia do procedimento adotado,
foram utilizados os seguintes instrumentos de avaliagio:
Questiondrio de Autoestima,’! Questionario de Resiliéncia,?
Inventario de Habilidades Sociais?® e Escala de Estigma na
Epilepsia,** antes e depois dos GIS, bem como observagdes
ao longo das seis sessoes.

RESULTADOS

Os dois grupos realizaram as 6 sessdes e os principais
resultados estdo descritos na tabela a seguir.

Grupo 1

Grupo 2

Numero de participantes 11 pessoas

Profissées dos participantes

Idade média dos participantes
Religido dos participantes

Escolaridade dos participantes ~ Todos com superior completo

Informagoes sobre epilepsia

Conselheiro tutelar, assistente social, enfermeira,
coordenadora pedagogica (3), terapeuta ocupacional,
fisioterapeuta, psicologa, diretora de escola (2).

32 anos de idade (variando de 24 a 50 anos; DP=9,0)

Catolica (63,6%), Espirita (27,3%) e Budista (9,1%)

72,7% disseram ja ter informagdes sobre epilepsia;
9,1% disseram ter pouca informagao sobre epilepsia e
18,2% nao tinham informagdes sobre epilepsia

10 pessoas

Diretora de escola, assistente de secretaria, psicologa (3),
coordenadora pedagogica (3), assistente social,
professora

36 anos de idade (variando de 24 a 58 anos, DP=11,9)
Catolica (88,9%) e Espirita (11,1%)

66,7% com superior completo e

33,3% com superior incompleto

44,4% disseram ja ter informacgdes sobre epilepsia;
11,1% disseram ter pouca informagao sobre epilepsia e
33,3% nao tinham informagdes sobre epilepsia

Principais pontos de cada sessdo:

Grupo 1

Grupo 2

Primeira sessdo

Segunda sessao

Terceira sessdo
(Xian Kong)

— muitos exemplos de epilepsia trazidos: agora, as

— dificuldade para falar de qualidades
— desespero se a crise acontecer na nossa frente

— interesse pela Medicina Tradicional Chinesa

— muitos exercitaram em casa o exercicio da MTC

— dificuldade para falar de qualidades
— falta de conhecimento ¢ ainda grande: as pessoas nao
sabem como lidar com a epilepsia

— interesse pela Medicina Tradicional Chinesa

— muitos exercitaram em casa o exercicio da MTC
(Xian Kong)
— discussao de casos trazidos pelos participantes

pessoas comegam a reconhecer a epilepsia

Quarta sessdo

— as pessoas ndo se ddo conta da importancia das

— interesse pela melhora das habilidades sociais

habilidades socias para todas as atividades do

dia-a-dia

Quinta sessdo

Sexta sessdo

GIS ¢é 6tima.

— a comunidade realmente nao sabe o que ¢ epilepsia.

— reflex@o sobre o grupo: permitiu conhecer novas
pessoas, aprender mais sobre epilepsia, permitiu
trocar experiéncias, contribuiu para o crescimento
pessoal e profissional, forma da abordagem do

— as pessoas nao sabem o que ¢ epilepsia e muitos mitos
ainda prevalecem.

— reflexdo sobre o grupo: permitiu debater o tema
epilepsia no trabalho, em casa, na comunidade,
possibilitou aprendizagem, ampliou conhecimento da
epilepsia e si mesmo (autoconhecimento), ajudou a ser
mais solidario e se colocar no lugar do outro.
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Além disso, os questiondrios aplicados no inicio
dos grupos (pré-teste) e ao final dos mesmos (pds-teste)
mostraram mudancas interessantes no que se refere a
autoestima, resiliéncia, habilidades sociais e percepcdo de
estigma na epilepsia nestes dois primeiros grupos.

Com relacio as habilidades sociais, medidas pelo IHS
(Inventario de Habilidades Sociais), verificou-se que no
pré-teste a média do escore foi de 100,8 (DP=11,7) e no
p6s-teste, a média do escore foi de 101,6 (DP=14,8) (T-test
(34.2) = 0,2, p=0,8).

Com relagio & autoestima, medida pela Escala de Auto-
Estima, verificou-se que no pré-teste a média do escore foi
de 26,2 (DP=4,1) e no pés-teste, a média do escore foi de
26,4 (DP=3,1) (T-test (36.7) = 0,2, p=0,9).

Com relagio ao indice de resiliéncia, medido pela
Escala de Resiliéncia, verificou-se que no pré-teste a média
do escore foi de 134,6 (DP=14,4) e no pds-teste, a média do
escore foi de 138,1 (DP=7,8) (T-test (31.5) = 1.0, p=0,3).

No que se refere & percepgio de estigma na epilepsia,
medida pela EEE (Escala de Estigma na Epilepsia),
verificou-se que no pré-teste a média do escore foi de 51,4
(DP=15,6) e no pos-teste, esta média diminuiu para 46,1
(DP=12.2) (T-test (34,0) = -1,2, p=0,2).

Apesar dos resultados ndo mostrarem diferencas
estatisticamente significativas, talvez até pelo nimero
pequeno de sujeitos, pode-se observar uma melhora em
todos os itens avaliados: habilidades sociais, autoestima,
resiliéncia e percepcio de estigma na epilepsia. Isso mostra
que as pessoas, mesmo sendo profissionais e estarem como
replicadores da metodologia GIS, puderam melhorar suas
habilidades sociais e com isso, seu poder de resiliéncia. Com
estes resultados, podemos esperar melhoras importantes
quando fizermos com pacientes e comunidade.

Além disso, vale a pena destacar alguns pontos inte-
ressantes resultantes destes grupos:

e QOs grupos permitiram aprender mais sobre epilepsia,
trocar experiéncias e contribuir para o crescimento
pessoal e profissional, refor¢ando a solidariedade e a
pratica da cidadania.

e Com relagao a MTC, pudemos perceber que as pessoas
tém interesse e muitas afirmaram ter se exercitado em
suas casas, o que reforcou o aprendizado de cada sesséo.
Tudo isso reforga a questdo da visdo do ser humano
como um ser integral, como uma totalidade, bases da
MTC.

* No que se refere a epilepsia, as pessoas puderam aprender
melhor sobre a condi¢do e com isso, conseguiram
conversar sobre o tema com os colegas de trabalho e
reconhecer casos de epilepsia em seus locais de trabalho,
dando o encaminhamento adequado aos mesmos.

* Interessante notar que o tema foi tio motivador, que
algumas pessoas convidaram a equipe para palestras em
seus locais de trabalho.
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CONCLUSAO

Acreditamos que a aplicagido do GIS ¢é pratica, com
baixos custos de operacionalizacio, o que permite sua
utilizacio em locais diversos e pode ser ttil para outras
situagdes ou condigdes cronicas com impacto semelhante
ao da epilepsia. Isto é fato, o apoderar-se do GIS foi
interessante, uma vez que parte desta vivéncia estd ji
presente na vida dos nossos sujeitos e sendo utilizado até
de forma adaptada em situacoes desde a prépria casa até
escolas e unidades bésicas de sadde.
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