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SENTIMENTOS E REAGOES DE PAIS DE CRIANGAS EPILEPTICAS
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RESUMO -Objetivos Identificar as crengas e os sentimentos dos pais frente a epilepsia e relaciona-los com os
comportamentos de seus filhos. Avaliar a eficacia dos grupos de pais na diminuicéo da ansiedade, esclarecimento
sobre a doenga e comportamenhdétodo Foram aplicados 18 protocolos que avaliaram sentimentos, crengas

e comportamento dos pais e filhos, respondidos antes e depois das sessdes de gruposRdsudipoias

Diante do diagnostico foram observados méagoa (94,4%), medo (72,2%), susto (27,8%), tristeza (33,3%) e rejeigao
(38,9%). Estes sentimentos foram associados a superprotegdo (83,3%) e falta de limites (38,9%). Seguranca foi
associada a percepgéo do controle de crise. Depois do grupo, 94,4% dos pais relatam menos ansiedade e 77,89
associam muitas das dificuldades a falta de informagéo e a presenca de crengas irGmmhassio Grupos

de apoio desmistificam crencgas, ajudam na identificacdo das relagdes parentais e previnem dificuldades
comportamentais.

PALAVRAS-CHAVE: epilepsia infantil, grupo de pais, comportamento.

Feelings and behaviors of parents of children with epilepsy

ABSTRACT -Purpose To assess the efficacy of support groups in identifying parents feelings and behaviors
facing the diagnosis of epilepsy in their childrtethods Protocols were applied to 18 parents before and after

the sessions. Each protocol consisted of questions concerning feelings and beliefs toward epilepsy as well as
children-parent interactionResults The following feelings were observed: disappointment (94.4%), fear (72.2%),
frightening (27.8%), sadness (33.3%), anxiety (27.8%) and rejection (38.9%). These feelings were associated
with overprotection (83.3%) and a lack of limits (38.9%). Parents reported feeling of safety after seizure control
and 77.8% associate major of difficulties to the lack of information and the inadequated beliefs involved. After
support sessions, 94.4% of the parents reported less a®@oeatiusion Support groups dispel misconception,

clarify child parent relationships and prevent behavioral difficulties.

KEY WORDS: infantile epilepsy, support groups, behavior.

A epilepsia é considerada como uma experiéncia frustante para a*fa®eifliadiagnostico
gera nos familiares um desajuste emocional, mobilizando-os no sentido de se adaptarem a uma
doenca crbnica. O ajustamento familiar, por sua vez, tem profundo impacto em como as criancas
reagem. Criancas e adolescentes epilépticos reconhecem que tém uma condic¢éo que os diferencia d
outras criancdsPais percebem seus filhos como imaturos e com vérias dificuldades em habilidades
psicologicas diversas. Eles falam de sentimentos de culpa, d& gex@alos por crencas irracionais
e desinformacab*®,

Os sentimentos de medo, ansiedade, raiva, magoa, culpa e as reagfes de superprotecao
permissividade, superindulgéncia dos pais - expressas nas excessivas restrigées as atividades infanti
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(como por exemplo: andar de bicicleta, jogar bola, brincar na casa de amigos) e nas proprias
dificuldades, que sentem em impor limites disciplinares ou mesmo estabelecer puni¢fes adequadas,
acabam prejudicando o desenvolvimento emocional e social de seus filhos epitéptctimgentes

a estas atitudes parentais € comum nestes a presenca de comportamentos como inseguranca,
imaturidade, dependéncia, falta de autonomia e baixa auto estima, base das altera¢des psicoldgicas
frequentes na epilepsté®'4 Problemas de comportamento em criangas com epilepsia sédo
relacionados com uma variedade de fatores sociais envolvidos no processo de ajustamento, em
particular, variaveis envolvendo a relagdo pais e fithos

O objetivo deste estudo foi identificar sentimentos e rea¢8es dos pais de criancas e adolescentes
portadores de epilepsia e investigar, apds intervengdo, a mudanca na percepg¢do dos pais em relacéo
aos seus proprios comportamentos.

METODO

Foram selecionados 18 pais (16 mées e 2 pais) dentre os que participavam pela primeira vez de grupos de
apoio para responderem ao protocolo relativo as suas crengas, sentimentos e reacdes diante da doenca.

Este instrumento foi elaborado por psicéloga com 20 anos de experiéncia clinica hospitalar e foi baseado
no relato de pais de criangas e adolescentes epilépticos sobre suas vivéncias com a doenga (Quadro 1). Este
protocolo consta de 2 partes: a primeira parte, com 15 questdes, foi apresentada no inicio do grupo (pré-teste), e
a segunda parte, com 5 questdes, que foram respondidas apés a intervencao (pds-teste). Tal intervencéo envolveu
a apresentacao do video educativo “Orientando os'hasguido de discussao.

O video traz informag6es médicas sobre a doenca, descreve e demonstra como proceder durante as crises,
elimina informagdes errdneas relacionadas com a epilepsia, enfatiza a importancia do uso de drogas antiepilépticas
e, além disso, trabalha aspectos interacionais crianga/adolescente e pais na prevencao de alteragdes
comportamentais.

As informagdes transmitidas no audio-visual sdo discutidas em seguida e envolvem temas relacionados
as dificuldades que pais sentem ao lidar com o filho epiléptico focalizando principalmente a relagdo pais e filhos,
visando o ajustamento psicoldgico.

Quando a discusséao focaliza temas da area médica, ha orientagéo para que tais questdes sejam escritas e
0s pais sdo estimulados a questionar o médico na consulta que segue a atividade grupal.

Grupos de apoio séo formados voluntariamente por pais de criancas e adolescentes que ja apresentam o
diagndstico médico de epilepsia.

Podem participar o casal ou qualquer um dos pais que estiver acompanhando a crianga no dia da consulta.
Sé&o grupos abertos e pais que ja participaram poderao retornar para novas informacdes e esclarecimentos. Ha
pais que solicitam acompanhamento individual. Estes sao acolhidos no servico de Psicologia. Estes grupos
acontecem uma vez por semana, no horario do Ambulatdrio de Epilepsia Infantil. S&o supervisionados por psicéloga
e tém duracéo de uma hora e meia aproximadamente.

Na formag&o dos grupos, tem-se o cuidado de manter caracteristicas uniformes, como por exemplo epilepsia
de dificil controle ou epilepsia benigna da infancia. Este estudo foi realizado com pais de criangas com epilepsia
benigna da infancia.

A amostra composta por 18 sujeitos foi suficiente para estimar a proporcéo de pais sensibilizados num
intervalo de 0,15 de variagamenivel de significancia igual a 5%.

RESULTADOS

Frente ao diagnostico foram relatados sentimentos de medo (72,2%), susto (27,8%), tristeza
(33,3%) e ansiedade (27,8%).

Surgiram dificuldades em aceitar a doenga expressando rejeicdo (38,9%), sentimentos de
magoa (94,4%) e culpa (11,11%).
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Quadro 1. Protocolo pré-teste e pds-teste.

PRE-TESTE
1) O que vocé sentiu quando o médico disse que seu filho era epiléptico?
() desapontamento () ansiedade () raiva () culpa
() confuséo () susto () vergonha () rejeicéo
() medo () tristeza () méagoa
2) Vocé percebeu alteragdo no comportamento do seu filho apés a primeira crise?
() Sim () Néo
3) Conta para as pessoas que seu filho tem crises?
() Sim () Néo
4) Fica observando seu filho na maior parte do tempo?
() Sim () Nao
5) Fica preocupado com a possibilidade da crianga vir a ter uma crise inesperadamente?
() Sim () Nao
6) Acha que seu filho é diferente de outras criancas?
() Sim () Nao
7) Acha que falar “ndo” para ele pode gerar uma crise?
() Sim () Nao
8) Costuma fazer tudo o que seu filho quer?
() Sim () Néo
9) Acha que a epilepsia pode levar a dificuldades na escola?
() Sim () Nao
10) Tem medo que seu filho fique com uma doenca mental?
() Sim () Nao
11) Vocé fica apreensivo com a possibilidade do seu filho vir a ter crises?
() Sim () Nao
12) Protege seu filho por ter receio de que venha a ter crises?
() Sim () Nao
13) A epilepsia é contagiosa?
() Sim () Nao
14) Quando as crises estao controladas vocé fica mais tranquila?
() Sim () Nao
15) Vocé percebe que mudou o jeito de lidar com seu filho depois da primeira crise?
() Sim () Nao
POS-TESTE

- Vocé recebeu vérias informagbes sobre a doenga.

1) Estas informac¢des modificaram algumas crengas sobre epilepsia?

2) Esta discussao permitiu vocé perceber o que sente em relagéo a seu filho?

3) Vocé conseguiu perceber como costuma reagir ao comportamento dele?

4) Vocé acredita que estas discussdes ajudam a diminuir medo e o estresse relacionados a doenga?
5) Vocé acredita que é capaz de mudar a maneira de ver e se comportar com relagdo a seu filho?
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Nove pais (50%) relatam que percebem as crises mais controladas e sentem-se mais seguros e
tranquilos. Duas méaes continuaram a se sentir apreensivas quanto a possibilidade de as crises voltarem
apesar de seus filhos ndo apresentarem novas crises. Sete maes (38,9%) cujos filhos néo apresentavam
crises controladas apresentaram mais respostas de medo, inseguranga, preocupagao diante de diferentes
situagdes relacionadas a epilepsia, e reagiam com protecdo e observagdo exageradas.

Os sentimentos de medo foram relacionados as interrelages sociais, aceitacdo na escola,
desempenho académico, independéncia e falta de informacéo sobre a doenca.

Nos diferentes momentos em que tais sentimentos estavam presentes, geraram nos pais comportamentos
de esconder a doenga do filho (38,9%), protecéo exagerada (83,3%) e permissividade (38,9%).

Quinze pais (83,3%) responderam pelo menos a uma das crengas pesquisadas nas questdes 7,
8,10 e 13.

Os pais relatam que seus filhos depois que comecgaram a ter crises e tomar remédio apresentaram
mais comportamentos negativos. Tornaram-se mais irritados (38,9%), nervosos (33,3%), impacientes
(27,8%) e agitados (27,8%) (Obs: alguns pais associaram mais de um comportamento).

Aproximadamente 78% dos pais relatam que mudaram a maneira de lidar com os filhos apds
a primeira crise.

O pos-teste revelou que 94,4% dos pais relatam maior conhecimento sobre epilepsia, menos
estresse relacionado a doenca e acreditam ser capazes de serem mais adequados ao lidar com seus
filhos e 77,8% conseguiram perceber os proprios sentimentos e comportamentos em relacéo a epilepsia.

DISCUSSAQ

Variaveis médicas tais como histéria das crises podem ser fortes preditores do controle da
epilepsia e condigdes de salude gerfaste estudo investigou a hipétese de que fatores sécio-culturais
gue incluem preconceitos, mitos relacionados a doenca sdo associados a medos, ansiedade e atitudes
paternas negativas causando problemas de comportamento nos filhos. O diagnéstico de uma doenca
crbnica pode representar a perda de uma crianca perfeita. Reag6es emocionais de pais diante deste
fato podem incluir intensos sentimentos de medo, raiva, depressao que refletem negativamente no
desempenho famili&r

A maioria dos pais ao responder o questionario mostrou sentimentos de magoa (94,4%), de
medo (72,2%) e dificuldades em aceitar a doenga quando verbalizam que escondem a doenca do
filho (38,9%) ou explicitam a rejeicdo como reagao ao diagndstico (38,9%). Tais atitudes parecem
contingentes a crencgas irracionais e desinformacao, conforme ja identificaram Souza e uerreiro

Neste estudo, alguns conceitos relacionados a epilepsia sédo investigados, como a idéia de que
a doenca possa causar dificuldades na escola ou doenga mental ou possa ser contagiosa e a crenca de
gue frustacdes possam gerar crises, como, por exemplo, dizer “ndo” aos desejos dos filhos. As
respostas mostraram que 83,3% dos pais tinham pelo menos uma destas crengas.

Quando falta informacao sobre a doenca, algumas idéias inadequadas perpetuadas
culturalmente séo reforcadas e acabam, em grande parte, sendo responsaveis pelos sentimentos de
ansiedade e magoa relatados pelos pais. Medo e desinformacéo sobre as consequéncias das crises
podem significativamente influenciar no ajustamento comportamental e psicossocial desde que altera
amaneira de lidar com o epilépfichlitchell e col*? comentam que medos inapropriados e exagerados
e atitudes excessivamente protetoras sdo mais comuns entre pais menos informados.

Este estudo mostra comportamentos de superprotecao, permissividade e observacio exagerados
associados a sentimentos de inseguranca em relacdo ao controle das crises.

Numa populagédo de 18 pais, 9 sentem-se inseguros e 2 apreensivos apos o controle das crises
e 7 sdo inseguros diante da incontrolabilidade das crises.
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Hoare e Kerleyidentificaram forte associagdo entre a severidade da epilepsia e ansiedade
materna. Por outro lado, Mitchell e édbbservaram que um bom controle das crises néo era garantia
de tranquilidade. Havia relatos de medo de que as crises retornassem e relato de incerteza quanto :
habilidade de maes em lidarem com a crianga epiléptica. Os pais, sentindo-se confusos quanto aos
limites que podiam impor a seus filhos, acreditavam que tenséo e frustracdo desencadeavam crises
e tratavam seus filhos de forma diferente.

Austin e Frasére Henriksehreconhecem que alteragdes na dinamica familiar sdo frequentes
e condicionam na crianga epiléptica comportamentos de dependéncia, inseguranca, medo e adogac
do papel de doentes. Instala-se muitas vezes um circulo vicioso entre o0 comportamento dos pais e
crianga que mantém a inadequacdo. As respostas a questdo 2 mostram que méaes percebem sel
filhos como irritados, imaturos, agitados e agressivos apés o inicio das crises e estes dados coinciden
com os achados de Guerreiro e’c@l.protocolo de Qualidade de Vida aplicado identificou mudangas
no comportamento significativas ap6s o inicio da doenca e uso de medicacéo.

Outros investigadores na area de epilepsia também demonstraram o significante papel que as
interacBes mae-crianga exercem na determinacao de alteragées de compéttafmento

Variaveis da doenca (tipo e frequéncia) relacionados a problemas de ajustamento social em
criangas tém se mostrado secundérios a processos de interac8es familiares nos quais a doencga se manifes
encontrando-se uma relagéo positiva entre atitudes de mées voltadas para a autonomia e confianca na
criancas e controle de comportameHttd3uando pais tém a possibilidade de ser orientados sobre a
doenca, uso de drogas, aspectos comportamentais e sociais, sentimentos e atitudes dos pais
consequentemente ha um melhor ajustamento de seu¥.filhatencgédo dirigida s6 para o controle de
crises na avaliagdo clinica ndo atende as necessidades dos pais e ndo controla a possibilidade d
aparecimento de problemas que afetam a qualidade de vida de criangas con?.epifEEsibilidade
de pais falarem de suas dificuldades ao lidar com a crianca epiléptica alivia o estresse. Austin e Fraser
apontam que a educacéo é necessaria e reduz o estresse pois geralmente os medos sao irracionais.

O video apresentado, através de informagdes médicas corretas sobre o que é epilepsia, como st
conduzir durante as crises, importancia das drogas prevenindo o uso de procedimentos alternativos,
modifica preconceitos e idéias erradas relacionadas a epilepsia. Sdo informagdes muitas vezes nova:
para os pais, que séo reforcadas nas discussdes que se seguem através dos exemplos do dia-a-dia c
eles préprios trazem. Assim, quando pais dizem que acreditam que a epilepsia traz dificuldades mentais,
muito provavelmente tém baixas expectativas com relagdo a seus filhos e os solicitam pouco. Deste
modo estas criancas se tornam inseguras, dependentes, medrosas e desenvolvem uma baixa auto estirr

Durante a intervencgdo, os pais sdo ensinados a perceber a relacdo entre suas crengas
sentimentos e reagdes, que sdo responsaveis pelos comportamentos infantis.

A questéo 5 do pés-teste identifica 74,4% dos pais como mais capacitados a agir com seus
filhos apds serem informados sobre as condi¢gdes que regem o comportamento. Existe uma
predisposicdo dos pais a tomarem atitudes mais adequadas para modificarem seu ambiente €
conduzirem a um melhor ajustamento.

Este estudo mostra a importancia de fatores sécio-culturais e comportamentais no
funcionamento da crianga com epilepsia. Especula-se que programas educativos possam ser aplicado
a outras criangas portadoras de doencas cronicas. Sugerem-se estudos longitudinais com aplicagac
do questionario num maior nimero de sujeitos e sessfes de grupos para controlar o efeito da pesso:
do terapéuta como variavel interveniente e garantir a validade do instrumento para identificacdo de
variaveis familiares e eficacia da intervencdo em grupos de apoio. Ainda, sugerem-se pesquisas em
gue se deseja especificar a analise comportamental proposta, o uso de instrumentos para identificagac
das fontes de estresse familiar, a identificagdo de mitos, protocolos para avaliar o impacto da doenca,
o estilo de funcionamento familiar e identificagdo de comportamentos infantis.
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Avaliar o impacto de fatores psicossociais e comportamentais de risco para a conduta

terapéutica permite estabelecer metas de controle com consequente melhora na qualidade de vida da
crianga epiléptica.
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