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RESUMO: a necessidade de intervir precocemente junto de criangas em situacdo de risco reveste-se de
fulcral importancia, principalmente nos seus primeiros anos de vida, em que todas as experiéncias a que
esta sujeita condicionam todo o seu desenvolvimento posterior. Desta forma, preconiza-se que quanto
mais precoce for a intervencdo, maiores serdo os beneficios para a crianca, devida a plasticidade que uma
crianga de tenra idade apresenta e esta devera ser utilizada para prevenir incapacidades secundarias. O
presente artigo procura elaborar de um programa de interven¢do na epilepsia baseado em programas
educativos individuais que focam o nivel de realizacdo atual da crianga, assim como a avaliacio e posterior
intervencao assumindo a familia e a escola papéis primordiais no desenvolvimento das criangas com esta
perturbacéo, ja que se constituem como agentes impulsionadores para o sucesso dos respectivos planos de
intervencao.

PALAVRAS-CHAVE: epilepsia; intervengdo precoce; necessidades educativas especiais.

ABSTRACT: the need for early intervention in children who are at risk or who have disabilities is of utmost
importance, especially in the early years, when all experiences they go through affect their development.
Therefore, we believe that the earlier intervention takes place, the better, as it is in early years that children
that human learning is enhanced, which will enables the prevention of secondary handicaps and problems.
This paper includes an intervention program for children with epilepsy, regarded as a latent neurological
disorder. The current plan is based on individual education programs that focus on the child’s present
performance, as well as on assessment and intervention, looking at family and school as playing a major
role in children’s development, and in the success of the respective intervention plans.
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INTRODUCAO

A denominagdo epilepsia provém do grego epilambaneim, que significa
surpresa. E considerada uma afeccéo crénica, sinal ou sintoma de um transtorno
neurolégico (ACHARYA; HATTIANGADY; SHETTY, 2008) e manifesta-se
geralmente sob a forma de crises convulsivas recorrentes cujo grau de intensidade
e duragdo podem variar.
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As células cerebrais trabalham em conjunto e comunicam através de
sinais elétricos. Ocasionalmente da-se um curto-circuito no cérebro e, uma parte
ou mesmo todas essas células descarregam-se anormalmente, dai resultando um
ataque epiléptico. Os ataques dependem das fun¢fes dos neurénios onde se da a
dita descarga eléctrica anormal, bem como se a descarga se circunscreve apenas
a um grupo de células ou se propaga a outros, ou inclusive, se atinge
simultaneamente todos 0s neurdnios. As caracteristicas fundamentais da epilepsia
resumem-se a uma descarga subita excessiva, rapida da substancia cinzenta,
com tendéncia a recorréncia e disfuncéo encefalica que se repete. Refere-se, de
um modo geral, a uma perturbag¢do ao nivel da ac¢cdo do cérebro, mais
especificamente no sistema nervoso central e na sua atividade elétrica, que irad
provocar determinadas manifestacdes ao nivel psiquico e motor (CHOI; KOH,
2008; FERNANDES; LI, 2006; SEPULVEDA, 2000).

DESENVOLVIMENTO

A primeira referéncia a epilepsia data de A.C. e consta também dos
escritos da Grécia Antiga, porém, sé durante o séc. XIX é que comegou a ser
estudada e aprofundada em termos cientificos.

Ao longo dos tempos, as sociedades tém tido diferentes perspectivas
dos individuos com epilepsia, jA que o fato de as causas ndo serem totalmente
conhecidas originou o surgir de inUmeros mitos e crengas que se revelaram
absolutamente incorretas. Em certas culturas pensava-se que estes individuos
possuiam poderes divinos ou mesmo demoniacos, que esta doenca era contagiosa
e gue estava na base da deficiéncia mental (NIELSEN, 1999).

Na atualidade, embora grande parte destas crencas estejam
completamente erradicadas, existem ainda outras que criam um certo estigma
social e que acabam por afetar ndo s6 os portadores mas também as suas familias.

Os estudos mais recentes tém vindo a revelar que cerca de 1% da
populacdo mundial apresenta uma forma de epilepsia (ACHARYA; CHOI; KOH,
2008; HATTIANGADY; GOLOMSB et al. 2007; SHETTY, 2008). Segundo a Liga
Portuguesa Contra a Epilepsia (LPCE), a prevaléncia de epilepsia em Portugal é
de 4 a 7 casos por cada 1000 de habitantes, o que significa que cerca de 40 a 70
mil portugueses sofrem de epilepsia, podendo esta iniciar-se em qualquer idade,
mas é mais comum até aos 25 e depois dos 65 anos (LPCE, 2005).

Existem uma série de causas para o surgimento da epilepsia. Neste
sentido, os autores Acharya, Hattiangady e Shetty, (2008), Herranz (2007),
Ottman et al (1998) e Sepulveda (2000) destacam algumas causas de cariz neo-
natais, tais como a asfixia no nascimento, o traumatismo perinatal com
hemorragia intracraniana, malformacédo congénita do sistema nervoso central,
causas metabolicas, causas toxicas, infeccdes do sistema nervoso central, infeccao
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extra-encefélica, doenca vascular do sistema nervoso central e causa desconhecida
(origem genética ou origem ndo genética).

A partir disto existem entdo duas formas de crises epilépticas, as
generalizadas que envolvem descargas em todo o cérebro, e as parciais, em que
apenas uma zona do cérebro é atingida.

As crises generalizadas ocorrem quando a atividade elétrica anormal
gue causa o ataque epiléptico envolve ambos os lados do cérebro de uma vez sé.
Dentro deste tipo existem cinco subtipos, sendo eles: (1) os ataques de auséncia -
gue fazem parte de uma breve perda de consciéncia por muitos (entre cinco a
vinte) segundos. Geralmente, ocorrem muitas vezes por dia, durante todos os
dias e sdo frequentemente acompanhados de vibracdo palpebral, estalidos com
os labios ou movimentos de mastigacdo; (2) os ataques mioclonicos - que tém
como parte integrante impulsos ou contragfes que parecem choqueis em diversos
musculos, geralmente nos bracos e pernas. Cada ataque mioclonico pode durar
uma fracdo de segundos, ou um segundo no Mmaximo; (3) os ataques atdnicos -
gue consistem na perda repentina de tonus muscular resultando numa queda.
Um ataque destes dura poucos segundos e pode ser precedido de um ataque
mioclénico muito breve; (4) os atagues clénicos - consistem no sdbito enrijecimento
dos membros ou de todo o corpo, levando a uma queda. Normalmente termina
apos cinco a dez segundos; (5) os tonico-clonicos - que se caracterizam por uma
subita queda (com ou sem grito), rigidez, convulsfes, paragem da respiracao,
face arroxeada, mordedura da lingua e/ou perda de urina, tudo durante menos
de 5 minutos. Mais tarde, reaparece a respiracédo, sendo possivel a sensagdo de
confusdo e/ou fadiga antes do retorno a normalidade (APPLETON; BEIRNE;
CHAPPELL, 2000; LPCE, 2005).

Relativamente aos ataques parciais, estes ocorrem quando a atividade
elétrica anormal tem inicio num dos hemisférios, ou num lobo dos hemisférios.
Nestes ataques, 0 nivel de consciéncia da pessoa ou o seu estado de alerta nado é
afetado durante o ataque. A maioria dos ataques parciais envolve apenas uma
mudanca de sensacdo, tal como um cheiro ou gosto (frequentemente
desagradaveis ou estranhos), um medo inexplicavel, ou até um formigueiro e
adormecimento ao nivel do rosto ou num dos bracos. Ja os ataques complexos
afetam a consciéncia ou estado de alerta da pessoa, esta ao ter o ataque parece
estar confusa e mesmo agir de modo estranho. Leva a uma paragem seguida de
movimentos mastigatorios e automatismos, gestos desajeitados, e o afetado pode
ainda deambular. A crise tem a duragao de alguns minutos e ha alguma confusao
apos a crise que pode ser mais longa e amnésica que o ataque (APPLETON;
BEIRNE; CHAPPELL, 2000; CHOI; KOH, 2008; LPCE, 2005).

No que diz respeito ao diagnéstico é fundamental que este seja
estabelecido corretamente, jA& que sem torna-se impossivel ao médico tomar
decis@es relativamente aos exames que serdo necessarios e posteriormente decidir
gual o tratamento mais indicado. Para se diagnosticar epilepsia é necessario ter
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em conta inmeros fatores, visto que néo existe um teste absoluto que confirme
ou negue a epilepsia. Os testes mais usados para diagnosticar sdo o EEG e a
tomografia, em que o primeiro permite informacao adicional util, particularmente
sobre o tipo de epilepsia ou de sindrome epiléptica (ACHARYA; HATTIANGADY;
SHETTY, 2008; APPLETON; BEIRNE; CHAPPELL, 2000; PASTOR et al. 2006)
enquanto que o segundo, através da tomografia TC, que usa raios X, e da
tomografia RMI que usa magnetismo (APPLETON; BEIRNE; CHAPPELL, 2000).

Decorrente dos dados mencionados anteriormente, torna-se explicita
a relevancia do envolvimento da familia neste tipo de problematica, sendo que o
papel dos pais acaba por ser um dos aspectos cruciais da integracdo destas
criancas, visto que sdo os primeiros agentes da interven¢do educacional
(FONSECA, 1995; PIMENTEL, 2004).

Quando os filhos apresentam este tipo de problematica, os pais
acabam por adotar em norma uma atitude marcada pelo excesso de vigilancia,
ansiedade e super protecdo. Geralmente, esta atitude ocorre quando a epilepsia
jase encontra bem controlada e pode prolongar-se até a idade adulta, provocando
consequéncias bastante negativas nos filhos, como baixa autoestima, isolamento
social, dificuldades de relacionamento e infantilidade (CAMPOS, 2002). E preciso
ter em conta que as preocupagcdes, ansiedades e frustracfes, vividas ao longo do
processo sdo potenciadas também por pressdes vindas de todos os quadrantes,
guer de uma sociedade patologizante que pde em risco o desenvolvimento
equilibrado dos seus membros e aumenta as dificuldades da educagéo
(MARCHAND; PINTO, 1997).

Para combater este estado de ansiedade excessiva é fundamental que
os pais clarifiqguem as suas duvidas, recorrendo a ajuda de técnicos de saude,
visto que um conhecimento mais aprofundado acerca da doenca é uma boa
estratégia para afastar alguns fantasmas. Quanto mais positiva for a postura dos
pais mais facilmente ser@o capazes de encorajar o filho a ter uma atitude positiva
face a si mesmo e a doenca e € este suporte emocional que vai precisamente
permitir a crianca uma melhor qualidade de vida adaptada as suas necessidades
(CAMPOQOS, 2002).

Relativamente ao &mbito escolar, esta problematica ndo se resume a
problemas de aprendizagem, mas sim de discriminacdo que a crianca epiléptica
enfrenta levando ao estabelecimento de entraves a educacgdo. A crianga com
epilepsia, além de sofrer com os problemas neurolégicos causados pela doencga
pode ter enfrentar, no decorrer da sua vida, um obstaculo dificil de transpor, o
de ser socialmente estigmatizada, ja que as eventuais convulsdes ou crises de um
epiléptico (FERNANDES; SOUZA, 2001; MULAS et al. 2006).

Para eliminar precisamente estas ideias e por fim a discriminacéo de
gue muitas vezes ¢é alvo a pessoa epiléptica, a difusdo de informacdes acerca
deste tema € essencial, de maneira a elucidar de forma mais exata a populacao
em geral, neste sentido a escola assumira um papel de relevo, sendo uma das
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vias mais adequadas e eficazes de divulgacdo (ROSA, 1997). De um modo geral,
guanto mais informacdes e conhecimentos os professores e escolas tiverem, mais
compreensao havera, e isso vai ajudar ndo apenas a criancga epiléptica, mas todas
as criangas que, eventualmente convivam com criangas com esta problematica,
deste modo isto também possibilitard um maior suporte emocional da crianca.

Os pais voltam a evidenciar um papel crucial, pois serdo eles a elucidar
o professor acerca do problema do filho, podendo, por exemplo, explicar a forma
como se apresentam os ataques e o respectivo tempo de duracgdo, quais os cuidados
imediatos a ter, qual a periodicidade das crises epilépticas e informar também se
o filho estéa sinalizado e a ser acompanhado, se toma farmacos e se existem efeitos
colaterais destes mesmos farmacos.

Para que prevaleca um bom desenvolvimento escolar e seu respectivo
sucesso, serd entdo importante construir esta alianga entre pais e agentes
integrantes da escola, de forma a permitir que a crianga se sinta aceite no meio
escolar, em que predomine a igualdade de direitos.

Na identificagdo de criancas com necessidades educativas especiais
deverdo ser indicados os profissionais da ac¢ao social e da salide, nomeadamente
0s que prestam cuidados primarios, que se encontram em posicdo ideal para
detectar, de forma precoce, situacdes de risco, atrasos de desenvolvimento ou
deficiéncia (ANIP, 2007).

A Intervencdo Precoce (IP) pode definir-se como a prestacédo de apoio
a criancas, até aos seis anos, em situacdo de alto risco ou com deficiéncia e também
as suas familias, de forma a influenciar a interacdo familiar e o seu
desenvolvimento (ANIP, 2007). Deste modo, a IP consiste em atividades de
estimulacdo dirigidas a criancas e de orientagdes dirigidas aos pais, que sao
implementadas como consequéncia direta e imediata da identificacdo de um
problema de desenvolvimento, ou seja, a IP diz respeito ndo apenas a crianga,
mas também aos pais, a familia e ao seu ambiente alargado.

A avaliacéo global da crianca implica a identificagdo dos aspectos de
saude, das suas capacidades e limitacdes e da avaliacdo das caracteristicas
comportamentais. A identificacdo das necessidades, competéncias, recursos e
prioridades das familias, é facilitada pelos contatos sequenciais com estas, 0s
quais permitem a partilha gradual da informacéo e a reduc¢do do sentimento de
intruséo.

A definicdo de objetivos, estratégias e atividades resulta do consenso
entre os profissionais e familias. A avaliagdo do plano é um processo dindmico
gue permite adaptar o plano de intervencdo a evolucéo da crianca e da familia e
esta avaliagdo ndo impede uma avaliacdo informal que possibilita aferir, com
oportunidade, aspectos que se mostrem inadequados em cada novo contato/
visita/sessao (ANIP, 2007).
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Os principais objetivos da IP visam criar condig¢des facilitadoras do
desenvolvimento das criangas, para que este se processe, 0 mais possivel, dentro
das fases caracteristicas dos grupos etarios respectivos, minimizando problemas
e prevenindo efeitos secundarios. Para além disto, tem o objetivo de procurar
optimizar as condicdes de interagdo crianca-familia através do reforco de
conhecimentos e competéncias dos pais/familia para lidarem com os problemas
dos filhos, melhorando a sua capacidade para identificar e utilizar os seus préprios
recursos e 0s da comunidade, bem como envolver a comunidade no processo de
intervencdo, de forma continua e articulada, otimizando os recursos existentes e
as redes formais e informais de inter-ajuda.

A IP tem como base o envolvimento da familia e a sua participagao
em todo o processo de intervencgdo, cabendo-lhes as tomadas de decisédo sobre as
suas criancgas, permitindo um atendimento em que a avaliacédo e a intervencéo
sejam continuas. Caracteriza-se por avaliar as necessidades, prioridades e
recursos, conjuntamente pelos técnicos da equipa e familias, desenvolver um plano
conjugado e baseado nessa avaliacdo, assim como prestar apoio técnico-
pedagogico e terapéutico de acordo com as necessidades de cada crianca/familia.

A intervenc¢do assenta em programas individualizados desenvolvidos
nos locais onde as criancas habitualmente se encontram (amas, creches, jardins de
infancia, etc.) e nas salas da IP (estimulagédo global e fisioterapia) quando o servico
prestado nas condigdes anteriores ndo é considerado util, suficiente ou exequivel.
A equipa inclui normalmente profissionais do &mbito da Educacéo, da Psicologia,
do Servico Social, da Fisioterapia, da Medicina, entre outros (ANIP, 2007).

O Plano de Intervencao ¢ um dos elementos chave da IP nas criangas
com necessidades educativas especiais. E precedido pelos primeiros contatos com
a familia, elabora-se a partir do conhecimento dos problemas e depende do
trabalho de colaboragdo e parceria entre familias e equipa (ANIP, 2007). O
conhecimento sobre a problematica podera decorrer de materiais como o PIAF
(Plano Individualizado de Apoio a Familia), o PEI (Programa Educativo
Individual) e o PIl (Programa de Intervencéo Individual) que envolvem aspectos
como: informacao acerca da crianga e da sua histdria de vida, resultados da
avaliagdo global da crianca, identificagdo das necessidades, competéncias e
recursos familiares e comunitarios e das prioridades de intervencédo; definicdo de
objetivos, estratégias e atividades; definicdo dos apoios necessarios, inicio e
duracgdo prevista; avaliacdo sistematica do plano de intervencdo e eventual
reformulacéo.

Segundo Bailey e Simeonsson (1990), no plano de individual de
intervencédo tracado por uma equipa pluridisciplinar devem constar os seguintes
elementos: (1) o diagndstico global da situacdo da criangca com este tipo de
necessidades educativas especiais no seu contexto de vida, incluindo os aspectos
identificativos do seu estado de saude, das suas competéncias e capacidades assim
como as caracteristicas comportamentais; (2) a identificacdo dos recursos e
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necessidades da crianca da familia, efetuada com esta partilhando informacéo e
através também do inventario das necessidades da familia; (3) a designagdo de
apoios a prestar, consensuais entre a equipe pluridisciplinar e a familia, mediante
a informam j4 retida; (4) a data de inicio do plano e o periodo de duracdo da
intervencdo; (5) a periodicidade da avaliacéo; (6) os procedimentos que permitam
um acompanhamento do processo de transi¢cdo da crianga para o contexto
educativo formal, neste caso para a pré-escolar; (7) a referenciacdo das criancas
e posterior selecdo dos casos com necessidade de apoio é feita as equipas, por
solicitagdo da familia, por profissionais de saude, de educacéo e da agéo social,
bem como profissionais de outros servicos.

A intervencdo desenvolve-se de forma continua e integrada,
otimizando recursos existentes e criando redes formais e informais de interajuda.
Desta forma, as presentes orientacfes estabelecem os principios e as condicbes
para o apoio integrado no @mbito das necessidades educativas especiais em regime
de intervencdo precoce dirigida a criancas com epilepsia. Este plano de
intervenc¢do centrado na crianca e na familia, baseada em acdes preventivas e
habilitativas, visa, essencialmente, assegurar condi¢des que facilitem o
desenvolvimento da crianca com epilepsia, potenciar a melhoria das interagbes
familiares, reforcar competéncias familiares como suporte da sua evolutiva
capacitacdo e autonomia face a esta desordem neuroldgica.

A infancia constitui um periodo especialmente valioso para reconhecer
os sinais de alarme sobre problemas cognitivos e emocionais ligados a epilepsia,
quer ao nivel da integracdo, quer do rendimento escolar, j& que quer através da
informacé@o dos pais como dos educadores, obtemos as chaves para detectar,
intervir e monitorizar a evolucédo destes problemas (MULAS et al. 2006). A
intervencdo precoce neste tipo de problematica devera incidir em criangas que se
encontrem entre 0s 3 e 0s 6 anos e que apresentem um risco de atraso grave do
desenvolvimento, ou seja, naquelas criancas que, manifestem fatores pré, peri,
ou pos-natais ou ainda razdes que limitem a capacidade de ter um bom
aproveitamento no que concerne a experiéncia importantes de aprendizagem e
gue pode constituir uma possibilidade de uma ou mais disfunc¢des ocorrerem.

A complexidade que esta desordem coloca ao desenvolvimento global
das criancas e a dinamica familiar exige um processo integrado de atuacao que
requer o envolvimento da familia, o trabalho de equipa e um plano educativo
individual de intervencdo. Relativamente aos eixos interventivos estes incidem
no envolvimento da familia em todas as fases do processo de intervencédo pelo
fato de ser nos primeiros anos que é estabelecido o processo de vinculacao
determinante no desenvolvimento de padrdes adequados de interacéo entre pais
e a crianca epiléptica.

E também funcio da familia tomar decisdes sobre assuntos que Ihes
afetam diretamente por isso é necessario que esta tenha competéncias especificas
ou capacidades a ser desenvolvidas, constituindo isto parte integrante do leque
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de solucdo para o problema, é importante incutir & familia um sentimento de
autonomia para mobilizar e utilizar os recursos que necessita contribuindo desta
forma para o sucesso da interven¢do (PIMENTEL, 2004). Quanto ao trabalho de
equipa este deve ser orientado no sentido de responder as necessidades especificas
da crianca com necessidades educativas especiais e a respectiva familia,
reforcando o seu envolvimento, autonomia e capacidade para tomar decisoes.
Esta atuacdo deve basear-se em relagBes de confianga entre profissionais e
familiares e no respeito pela privacidade, valores e dindmicas proprias de cada
familia, deve utilizar o modelo que melhor se adequa as exigéncias deste tipo de
intervencdo e que permita uma atuagao integrada dos apoios as multiplas
necessidades da crianca e da familia, por isso torna-se necessario avaliar em
conjunto com as familias necessidades, prioridades e recursos assim como
construir um plano individual de intervencdo baseado nesta avaliagéo.

Outro aspecto que deve ser focado neste tipo de intervencéo é a
nomeacao de um responsavel de caso, que tem como principal funcdo garantir a
articulacdo dos apoios prestados. Atuar no domicilio e em ambientes onde a
crianca habitualmente se encontra (pré-escola) também se torna fundamental,
da mesma forma que a partilha de informacédo entre os membros da equipe de
uma forma sistémica se torna crucial. Em situagdes especificas verificadas no
guadro clinico destas criancas pode ser necessario recorrer a apoios
complementares, como terapias.

CoNCcLUSAO

A epilepsia € uma doenca que pode surtir diversos efeitos nos
portadores, a nivel neuroldgico, escolar, familiar e/ou social, podendo causar
mazelas graves se ndo ocorrer uma intervencdo adequada neste ambito. A
intervencdo nesta perturbagdo implica uma cultura e atitude ativa da equipa
envolvida, baseada no reconhecimento de que as necessidades destas criangas s6
podem ser devidamente avaliadas e interpretadas no contexto familiar e social.
Baseia-se numa logica de acdo social, implicando uma aproximagdo com a
comunidade permitindo um melhor conhecimento das necessidades, dos
problemas e dos recursos e exige uma atuacao assente em programas
individualizados, desenvolvidos em ambientes onde a crianca se encontra
habitualmente.

Um plano de intervencao bem organizado é essencial nestes casos,
de modo a permitir um maior conforto e a vontade com a doenca, da pessoa
epiléptica e correspondente familia (SANTOS; SANCHES, 2004). Deste modo,
os objetivos de intervencao deverdo basear-se na criagdo de condic¢des facilitadoras
do desenvolvimento global da crianca, minimizando problemas ou risco de atraso
do desenvolvimento, de forma a prevenir possiveis sequelas na otimizacao das
condig¢des de interaccdo entre a crianca e a familia.
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A finalizar é importante voltar a referir a importancia que assumem
o0s terapeutas no tratamento de doentes epilépticos. Estes devem ter em conta as
preocupacdes e sentimentos da crianga epiléptica, assim da restante familia, que
muitas vezes depara-se com bastantes dificuldades em aceitar a condi¢do de uma
crianca que exige cuidados no seu dia-a-dia, desencadeando desta forma, tal
como na crianca, sentimentos de sofrimento e constante angustia. Para que a
intervencdo se desenrole com sucesso, sera essencial criar lagos de empatia com
a crianga e com a familia para que ocorra um sentimento de compreensao e por
conseguinte ndo existam resisténcias que possam por em causa todo o tratamento.

E ainda de enorme importancia que se continue a investir e investigar
nesta area, procurando também formas alternativas de sensibilizar e intervir,
com o intuito de elucidar as pessoas acerca desta problematica, de modo a que
possa ocorrer uma maior conscientizacdo e compreensdo da comunidade.
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