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RESUMO

Introducdo: Na abordagem de pacientes com epilepsia, particularmente aqueles com crises refratdrias ao
tratamento clinico, raramente os aspectos relacionados ao suporte familiar desse pacientes sio contemplados.
Neste artigo n6s discutimos conceitos fundamentais como familia e suporte familiar e a importincia desses
conceitos no tratamento multidisciplinar de pessoas com epilepsia. Metodologia: As escalas para mensuragao
do suporte familiar sdo discutidas, destacando-se os principais aspectos abordados em cada uma das escalas.
Conclusao: O uso rotineiro dessas escalas permitiria uma analise objetiva do funcionamento e suporte familiar
de pacientes com epilepsia, devendo por isso ser objeto de futuros estudos, que enriqueceriam a compreensio do
impacto das epilepsias sobre a familia, bem como possibilitariam a intervengio precoce nas familias disfuncionais,
com melhora da qualidade de vida.

Unitermos: Epilepsia, cirurgia, suporte familiar, suporte social.

ABSTRACT

Family support in epilepsy

Introduction: In the approach of patients with epilepsy, particularly those with clinically refractory seizures,
aspects related to the family support of such patients are seldom contemplated. In this article we discuss
fundamental concepts such as family and family support, as well as the importance of these concepts in the
multidisciplinary treatment of persons with epilepsy. Methods: The scales that are used for measuring of family
support are discussed, with emphasis on the main aspects of each scale. Conclusion: Routine use of these scales
would allow for an objective analysis of family functioning and support in patients with epilepsy, and thus should
be object of future studies, which would enrich the understanding of the impact of epilepsy on families, and
would also permit early interventions in dysfunctional families, leading to quality of life improvement.

Keywords: Epilepsy, surgery, family, social support.

2 Unidade de Pesquisa e Tratamento das Epilepsias (UNIPETE), Hospital Sdo Paulo, Departamento de Neurologia e Neurocirurgia, Universidade Federal
de Sdo Paulo (UNIFESP).

b Associagio Brasileira de Epilepsia.

Received Nov. 05, 2010; accepted Dec. 12, 2010.

170



Suporte familiar nas epilepsias

INTRODUCAO

O tratamento cirtrgico em pacientes com epilepsia do
lobo temporal (ELT) com crises refratarias
¢ superior ao tratamento clinico no que diz respeito ao

N

a medicacéo

controle de crises e a qualidade de vida no pds-operatério.
A porcentagem de individuos que ficam livres de crises apds
a cirurgia depende da metodologia empregada, mas estima-
se que varie entre 60 a 85% em curto prazo.!>%

A abolicdo das crises epilépticas como conseqiiéncia
da cirurgia ndo traz a percepgio imediata de beneficios,
podendo resultar em dificuldades de adaptagio a uma vida
livre das crises.*

Um aspecto psicossocial pouco explorado nas epilepsias
refratarias, principalmente aquelas cirurgicamente trativeis

z

em adultos, é a questdo da importancia de um suporte

familiar adequado antes e apds o tratamento cirtrgico.

CONCEITOS FUNDAMENTAIS
Familia

A familia é a matriz de identidade do ser humano, e
pode ser apontada como principal instituigio socializadora.
O individuo adquire suas primeiras e fundamentais
experiéncias de vida em sua interagio com os pais; esse
modelo de relacionamento primeiro serd transferido para
os demais relacionamentos conquistados durante a vida.
Desempenha um papel fundamental de protecio, afeicio,
como provedora e cuidadora, além de ser responsével por
oferecer as primeiras relacoes estdveis e de confianga, que
se reflete no sistema de valores e crencas do individuo.'

Outros sistemas sociais como a escola, clubes e outros
também contribuem para o crescimento e maturidade
individual, porém as interacdes estabelecidas no mi-
crossistema familiar sdo as que trazem implicacbes mais
significativas para o desenvolvimento do individuo.”!®

Suporte familiar

A familia se mostra como um importante provedor
de suporte também no Ambito da satde geral. Clark e
Duban® (2003), em estudo com pacientes cardiopatas,
mostraram que aqueles que apresentavam menos queixas
relacionadas ao seu quadro clinico tinham maior satisfacio
com seu suporte familiar.

Xiaolian e col.’? (2002) relataram a importancia do
suporte familiar nos comportamentos de autocuidado em
pacientes cronicos, com melhora da motivagio relacionada
a satde.

Batista e Oliveira® (2004) entendem suporte familiar
como a manifestagio de atengdo, carinho, didlogo,
liberdade, proximidade afetiva, autonomia e independéncia
existente entre os integrantes da familia. Para Campos’
(2004), a percepgio da pessoa que recebe o apoio da familia
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e o considera satisfatdrio, se configura no principal efeito do
suporte, pois ao se sentir amado, valorizado, compreendido,
cuidado e protegido, o individuo torna-se mais resistente
para enfrentar o ambiente, trazendo consequéncias positivas
para seu bem-estar.

Epilepsia e familia

A maioria dos estudos sobre o tema é voltada para
a caracterizacdo do impacto da epilepsia na infancia e
adolescéncia. Altos niveis de ansiedade, depressio e queixas
somaticas foram observados em familiares de pacientes com
epilepsias refratarias. '8

A percepgio dos membros da familia sobre a epi-
lepsia
Comportamentos familiares como a superprotecio ou

2

¢ um importante fator de ajustamento familiar.
limitacdes impostas as atividades de vida didria do pa-
ciente indicam dificuldades no ajustamento familiar a
epilepsia.’®

Até o momento nio dispomos de estudos que mensurem
o funcionamento e suporte familiar nas epilepsias.'® Esse
tema é de grande importincia, principalmente quando
referido a possibilidade cirtirgica, e nas formas de epilepsias
refratdrias ao tratamento medicamentoso.

O protocolo cirtirgico nas epilepsias deveria contemplar
a compreensio do suporte social que o paciente possui, que
serd fundamental apds a cirurgia para retomada de uma
vida mais ativa, caso as crises diminuam ou cessem. Na
auséncia de suporte social adequado, o paciente terd mais
dificuldade para enfrentar os novos desafios e poderd, em
algumas situagdes, ter sua autonomia inviabilizada. Nas
epilepsias refratérias, o suporte familiar insatisfatério tolhe
o desenvolvimento pessoal do paciente, pois faltar a este
quem incentive e legitime suas conquistas.

Mensuracio do suporte familiar

Os instrumentos utilizados no Brasil, que avaliam
construtos associados com a percepgio de suporte familiar,
tais como estilo parental, percep¢io dos pais, entrevista
familiar estruturada e satisfacio com a familia, foram
descritos por Baptista? (2005).

As iniciativas para construir um inventirio que ava-
liasse o suporte familiar ocorreram na década de 80. Car-
neiro® (1983) desenvolveu uma Entrevista Familiar Es-
truturada (EFE), constituida de tarefas verbais e nao-verbais,
aplicadas na familia com o intuito de avaliar a dinAmica
familiar por meio de uma visio sistémica processual. Essa
entrevista fornece dados para um diagnéstico familiar em
clinica, necessita de toda a familia reunida. Seu tempo de
aplicac@o pode variar de 30 a 90 minutos.

A EFE avalia dimensdes relativas a comunicagio,
regras, papéis, lideranca, conflitos, manifestacio de agressi-
vidade, afeigfo fisica, interagio conjugal, individualiza-
¢Ao, integragdo, autoestima e interacdo familiar como
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facilitadora de satide emocional. Por ser uma entrevista
que utiliza tarefas e permite a fala aberta dos integrantes
da familia, a avaliacdo dos seus resultados exige habilidades
especfificas, além de favorecer a interpretacio subjetiva dos
resultados.

J4 alguns instrumentos relacionados ao suporte fa-
miliar sdo mais citados na literatura internacional e pare-
cem ser parAmetros para o desenvolvimento e valida-
cdo de instrumentos de percepcdo de suporte familiar;
dentre eles, pode-se apontar o Family Assessment Device
— FAD,"" o Parental Bonding Instrument,'* o Family
Satisfaction Scale® e o Perceived Social Support from Family —
PSS-Fa.l?

O Family Assessment Device!' (FAD) é um inventario
constituido por sessenta itens, em escala tipo likert de quatro
pontos (1-concorda totalmente, 2-concorda, 3-discorda
e 4-discorda totalmente), que avalia o funcionamento
familiar em sete dimensdes distintas, dentre as quais solugio
de problemas, comunicacio, fungdes/papéis, receptividade
afetiva, envolvimento afetivo, controle comportamental e
funcionamento geral da familia. E utilizado em familias que
possuem membros com doencas cronicas e psiquidtricas, € os
resultados por item estabelecem o parAmetro com variagio
de 1 (funcionamento familiar saudavel) a 4 (funcionamento
familiar ndo saud4vel).

O Parental Bonding Instrument'* foi desenvolvido para
medir especificamente duas dimensdes antagdnicas no
suporte familiar em adolescentes, dentre elas, superprotecio
versus permissio de autonomia e independéncia, e
rejeicdo e indiferenga versus carinho. O instrumento
¢ provido de vinte e cinco afirmagdes, divididas em
sete itens sobre superprotecio, seis sobre permissio de
autonomia e independéncia, seis itens sobre rejeicio e
indiferenca, e seis itens sobre carinho, que lista vérias
atitudes e comportamentos dos familiares em relagio ao
adolescente.

O Perceived Social Support from Family — PSSFa'? é um
inventirio com vinte itens, com respostas dicotOmicas
(sim ou ndo), composto por apenas um fator, derivado
de fatoracio ortogonal, que aborda um contetdo misto
de necessidade de suporte, informagio e realimentagio,
provindos da familia. Esse inventério contraria os demais
de sua 4rea por se apresentar em apenas uma dimensio e
ser dicotdmico.

A Family Satisfaction Scale® é um instrumento de vinte
itens que avalia a satisfagio familiar de acordo com quatro
dominios: satisfagio geral com a vida familiar e membros
familiares, aceitacdo e afeto entre os componentes do
grupo familiar, consisténcia e previsio de condutas entre
0s componentes e compromisso e confianca em relacio
a familia. Ap6s a validacdo do instrumento, concluiu-se
que essas dimensdes se relacionam com os mecanismos
de como os membros interagem e funcionam entre si; no
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entanto, essa escala nio é capaz de avaliar comportamentos
especificos que estejam associados a problemas ou a
disfuncdes familiares.

O Inventdrio de Percepcdo de Suporte Familiar (IPSF)
foi desenvolvido por Baptista."> Composto por 42 itens
divididos em trés fatores, analisados por meio de analise de
componentes principais com rotagao oblimin.

O primeiro fator denominado Afetivo-Consistente
possui 21 itens a avalia a expressio de afetividade entre
os membros familiares (verbal e ndo verbal), o interesse,
proximidade, acolhimento, comunicacéo, interacao, res-
peito, empatia, clareza nas regras intrafamiliares, consis-
téncia de comportamentos e verbalizacoes e habilidades na
resolugio de problemas.

O fator denominado de Adaptagdo Familiar ficou
composto por 13 itens, expresso por perguntas referentes
a sentimentos e comportamentos negativos em relacio
a familia, tais como raiva, isolamento, incompreensio,
exclusio, ndo pertencimento, vergonha, irritacéo, relacoes
agressivas (brigas e gritos), além de percepcio de que os
familiares competem entre si, sdo interesseiros e se culpam
nos conflitos, em vez de tentarem inter-relacbes mais
pré-ativas. Essa dimensdo serd pontuada inversamente,
logo, como ocorre com os outros fatores, quanto maior
a pontuacdo, mais adequado serd o suporte familiar,
expressando mais comportamentos positivos em relagio a
familia (pouca ou nenhuma raiva, isolamento, sentimentos
de incompreensio, exclusio, vergonha, irritagio, relacdes
agressivas, etc.).

Por wltimo, o fator denominado de Autonomia foi
composto por oito itens e possui questdes que podem
assinalar relagdes de confianca, liberdade e privacidade
entre os membros.

O IPSF ¢ respondido por intermédio de uma escala
Likert de trés pontos, pontuando-se 2 para respostas
“sempre”; 1 para “as vezes” e O para “nunca” (as pontua-
¢Oes gerais variam de O a 84).

A énfase que demos nesta exposicdo ao IPSF de-
ve-se ao fato de ser este um inventdrio desenvolvido no
Brasil, a partir de alguns dos mais citados instrumentos de
avaliagio de familias na literatura sobre o tema e poder ser
utilizado em estudos futuros sobre suporte familiar e epi-
lepsia.

CONSIDERACOES FINAIS

A investigacio por meio de escalas que permitem
a mensuragdo do funcionamento e suporte familiar de
pacientes com epilepsia deveria ser objeto de futuros
estudos, que enriqueceriam a compreensio do impacto
das epilepsias sobre a familia, bem como possibilitariam
a intervencdo precoce nas familias disfuncionais, com
melhora da qualidade de vida.
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