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Tu, por exemplo, tens epilepsia mas és uma jovem inteligente que tens uns abalos matinais
muito breves com auséncias, em que por vezes ficas durante uns seqgundos a tremer e que,
desde que comecaste a tomar medicacdo, deixaste de ter essas ‘paragens”. Es muito
diferente daquela pequena que estava ontem na sala de espera, com 15 anos, que também
tem epilepsia (desde os primeiros anos de vida se viu que ndo se desenvolvia como as outras
criangas, ainda ndo fala bem, ndo compreende, tem crises muito frequentes em que cai,
magoa-se, fica como asfixiada, retorce-se e estremece muito, demora a recuperar, jd se
tentaram muitas associagbes de medicamentos e com altas doses e s6 se consequiu que se
reduzisse um pouco a frequéncia das crises). Outros exemplos poderiam ser dados.

Excerto de uma carta a um doente com epilepsia,
publicada no Noticias da Epilepsia



Resumo

A epilepsia € um disturbio cronico caracterizado pela presenca de crises
recorrentes, resultantes de uma descarga excessiva de neurdénios, muito comum na
infancia. Afeta todos os parametros da vida do epilético, bem como a rotina das suas
familias e o seu potencial académico e psicossocial, em contexto escolar.

Este estudo, coloca o enfoque na dialética entre a epilepsia, a familia e a escola,
partindo do estudo comparativo de cinco casos. Os instrumentos utilizados foram
inquéritos por entrevista aos Encarregados de Educacdo e Professores da Educacéo
Especial: no primeiro, analisamos o funcionamento das familias em onze rotinas,
resultando no preenchimento do Formulério Combinado EBR-EASFR, proposto por
McWilliam (2012); no segundo, através de entrevistas constituidas por 13 questbes
abertas, perceciondmos, sob uma perspetiva educacional, o desenvolvimento das
criancas e adolescentes com epilepsia, nas suas mais variadas dimensoes.

Os resultados permitem-nos concluir que as criangas e adolescentes com
epilepsia denotam uma certa predisposicdo para problemas associados as tarefas de
aprendizagem e insucesso escolar. Revelam autonomia e ajuste satisfatorio nas rotinas
diérias, embora apresentem algumas limitagdes nas relacfes sociais. O envolvimento
parental reveste-se de uma total e inevitével importancia. Existe um antagonismo por
parte das familias na postura face a doenca: se por um lado os pais revelam uma grande
preocupacado e procuram assegurar a toma da medicacdo; por outro lado, desvalorizam a
prevencdo da ocorréncia das crises epiléticas e utilizacdo de procedimento adequados.
As preocupacOes e receios sdo semelhantes aos demais, apenas com uma ligeira
ampliacdo. Na relacdo Familia - Escola ndo estamos perante numa verdadeira
colaboracgdo: a Escola assume a responsabilidade em estruturar, implementar e avaliar as
respostas educativas e funciona como agente propulsor da formacdo das criangas e
adolescentes com epilepsia, sendo a inclusdo e integracdo aspetos essenciais para a

promocdao do desenvolvimento destas criancas e adolescentes.

Palavras-chave: epilepsia; envolvimento parental; escola; desenvolvimento

psicossocial.



Abstract

Epilepsy is a chronic disorder characterized by recurrent crises resulting from
excessive discharge of neurons very common in childhood. It affects all parameters of
the epileptic’s life as well as the routine of their families and their psychosocial and
academic potential in school context.

This study focus on the dialectic between epilepsy, family and school, based on
the comparative study of five cases. The instruments used were interview surveys by the
Tutors and Teachers of Special Education: at first, we analyse the functioning of
families in eleven routines, resulting in filing Form Combined EBI - SAFER proposed
by McWilliam (2011), in the second, through interviews consisting of thirteen open
questions we understood, under an educational perspective, the development of children
and adolescents with epilepsy, in their many dimensions.

The results allow us to conclude that children and adolescents with epilepsy
have a certain predisposition to problems associated with the tasks of learning and
school failure. They show autonomy and satisfactory adjustment in daily routines,
although they have some limitations in social relations. It is very important having total
parental involvement. There is an antagonism by the families towards the disease: on
the one hand, if the parents show concern and seek to ensure taking medication, on the
other hand, they devalue the prevention of the occurrence of seizures and use of
appropriate procedure. The concerns and fears are similar to the others, with only a
slight expansion. In the relation Family - School we are not facing a true collaboration:
School assumes responsibility to organize, implement and evaluate educational
responses and works as propellant training of children and adolescents with epilepsy,
and inclusion and integration are essential aspects for the promotion of the development
of these children and adolescents .

Keywords: epilepsy, parental involvement, school, psychosocial development.
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Introducao

O transpor deste tema, para as paginas de um trabalho que desejamos
incrementar sob a égide do rigor e ponderado pelas exigéncias cientificas, assume, a
nosso ver, uma reflex&o cuidada, proporcionando-nos um sensacéo de conforto, cientes
da importéncia de prestar um servigo, que acreditamos ser de utilidade publica e de
interesse pratico partilhavel.

Todos nds, seguramente, ja tivemos contacto de uma forma ou de outra, com a
Epilepsia: ouvimos descrever detalhadamente a ocorréncia de crises epiléticas, em
amigos, familiares e conhecidos, portadores desta doenca ou, simplesmente, ja
assistimos a episddios de qualquer tipo de epilepsia.

E o mais intrigante é constatar que o termo “ataque epilético” causa um certo
desconforto sempre que é pronunciado. Na verdade, parece existir um panejamento
nebuloso sobre este problema, envolto em panico e receio. Mas porgue continua esta
doenca a ser estigmatizada? Porque sera que tendemos, de imediato, a associar uma
crise epitética a um ataque exuberante e assustador? De que forma pode afetar o
desenvolvimento global de uma crianga?

O nosso estudo centra-se na realizagdo de um trabalho de investigacdo, com
especial enfoque nesta problemética, sabendo que h& formas alternativas e
complementares as tradicionais de conhecer as pessoas nas suas (im) possibilidades
fisicas e cognitivas, alternativas essas com repercussdes no nivel de realizacéo pessoal e
social. Consideramos igualmente neste estudo, como objetivo fundamental, a
importancia do envolvimento parental e da relacdo familia - escola de criancas e
adolescentes com epilepsia.

Assim, emerge a questdo geradora: qual a importancia do envolvimento parental
no desenvolvimento de uma crianga com epilepsia? O que pode a escola, em
colaboracdo com a familia desenvolver para fomentar um percurso escolar ajustado e
promotor de sucesso? Podera o ambiente familiar ser um fator protetor/risco?

Sabemos, a partida, que as alteragcdes cognitivas e sociais apresentadas pelas
criangas com epilepsia ndo estdo exclusivamente ligadas a fatores organicos
relacionados diretamente com a propria doenga neuroldgica e com suas limitacdes

fisicas e cognitivas, com a idade de inicio, a frequéncia de crises, o tipo de sindrome



epilético, o grau de controlo e respetiva frequéncia das crises e 0 risco de acidentes e 0s
efeitos colaterais das terapéuticas medicamentosas e cirurgicas. Fatores como a baixa
expectativa dos pais e professores quanto ao sucesso da crianga, a possibilidade de
rejeicdo dos pares e alteracbes na autoestima da crianca tornam estas criancas
vulneraveis ao insucesso e comprometem, para aléem do rendimento académico, o seu
ajustamento psicossocial. (Herbert, 2003)

Neste contexto, o envolvimento parental, assume uma relevancia acrescida ja
que pressupde um esforco maior por educar bem, com amor, reflexao, sentido pratico,

engenho e, ndo menos importante, conhecimento.

“Ser pais é um alarde de otimismo, de confianga nos outros, de
conhecimento positivo de si mesmos. E incentivar a liberdade dos pequenos,
exercendo com responsabilidade a propria. E procurar sendo, e pensar e
atuar em busca de uma melhoria diéria. Ser pais é assumir que se educa em
cada momento, mais com atos do que com palavras, que a educacao é o
combustivel da alma, que é necessario auto-educar-se no altruismo, no
autocontrolo e na autodisciplina, que se deve enriquecer a competéncia
emocional”. (Urra, 2009, p. 156)

Enquanto educadores e professores, as questdes dever-se-ao centrar na qualidade
e adequabilidade das respostas que podemos dar a estas criangas tdo especiais; na forma
de desenvolver, colaborativamente, um projeto que vise o seu desenvolvimento integral,
assente numa interacdo e dialética permanente com a familia; nas expetativas,
sentimentos, emocdes e anseios da propria crianca, elemento central da problematica,
gue se vé acompanhada, em maior ou menor grau, num complexo trajeto.

Segundo Correia e Serrano (2008) a experiéncia diz-nos que a relacdo pais-
professores nem sempre é conseguida da melhor forma: num lado, encontram-se 0s pais
com as suas frustracbes e a dificil tarefa de educar um filho com Necessidades
Educativas Especiais (NEE); no outro, esta o educador/professor, a maior parte das
vezes com pouca ou nenhuma formacdo especializada nesta area, mas com a
responsabilidade e o dever de enriquecer 0s seus conhecimentos e praticas educativas de
modo a poder dar uma resposta, tdo ajustada quanto possivel, a uma crianga com estas

especificidades.



Sem a ambicdo de obter respostas concretas a todas estas questdes, com esta
investigagdo, pretendemos contribuir para o seu esclarecimento, abrindo uma nova
discussdo a luz da atualidade, no sentido de proporcionar a pais, professores e criangas
linhas orientadoras de acéo.

Para a prossecucdo dos objetivos explanados, organizaremos 0 nosso trabalho
em quatro capitulos.

No primeiro capitulo apresentaremos o modulo conceptual, no qual serdo
evidenciados os principais conceitos tedricos subjacentes a problematica da epilepsia,
sob o ponto de vista de varios autores e linhas de pensamento. Serd apresentada a
definicdo de epilepsia segundo perspetivas diferentes, etiologia, tipos de crises, tipos de
epilepsia, formas de avaliacdo clinica das crises e possiveis tratamentos da doenca.
Abordaremos, igualmente, a importancia do envolvimento parental no desenvolvimento
de criancas e adolescentes com epilepsia. Neste ponto, procuraremos esclarecer o
conceito de parentalidade, a parentalidade e o risco de acidente (protecdo ou
sobreprotecdo?), a parentalidade e a relacdo com a Escola e a qualidade do ambiente
familiar e o desenvolvimento psicossocial.

No segundo capitulo procederemos ao enquadramento do estudo, explanando a
motivacdo e 0s objetivos que presidiram a realizacdo deste estudo e a abordagem do
tema.

No terceiro capitulo, serdo apresentadas as etapas de concretizacdo desta
investigacdo, nomeadamente o0s critérios e selecdo da metodologia utilizadas, a
caracterizacdo da amostra, 0s instrumentos e técnicas de recolha, o tratamento e analise
de dados e os procedimentos efetuados.

No quarto capitulo, analisaremos o0s resultados do estudo, através das
informacGes obtidas dos diferentes instrumentos utilizados (entrevistas aos
Encarregados de Educacdo e professores de Educagdo Especial) e respetiva discussao,
considerando a literatura e os estudos ja existentes.

Por altimo, serdo colocadas em evidéncia as conclusdes do estudo, apontando as
contribui¢bes para o desenvolvimento do conhecimento cientifico, certos das suas

limitacOes e potencialidades para o desenvolvimento de investigagdes futuras.



Capitulo I — Mdédulo Conceptual

1. Conceito de Epilepsia

A epilepsia é um distarbio crdnico caracterizado pela presenca de crises que se
repetem no tempo (recorrentes), resultantes de uma descarga excessiva de neurénios em
determinada area do encéfalo, muito comum na infancia, afetando, aproximadamente,
de 5 a 10 criangas em cada 1.000. (Zanini, 2011).

Em Portugal, ndo é possivel determinar com exatiddo o nimero de pessoas com
epilepsia, contudo, de acordo com os dados recolhidos pela Liga Portuguesa contra a
Epilepsia, estima-se que cerca de 4 a 7 mil habitantes, ou seja, em cada 200 pessoas 1
poderd ter epilepsia. Se considerarmos as pessoas que ndo sendo epiléticas podem ter
uma crise, o nimero € significativamente maior, cerca de 1 em cada vinte (Liga
Portuguesa Contra a Epilepsia, 2013).

Considerada como um dos grandes capitulos classicos da neurologia,
estabelecendo importantes pontes para a psiquiatria, os estudos realizados com doentes
epiléticos, tém acrescentado o conhecimento sobre o funcionamento do cérebro. A
doenca €, entdo, caracterizada pela eventual ocorréncia de fendmenos bioelétricos que
alteram temporariamente a funcdo cerebral. Com variacbes que podem assumir as
formas mais benignas até a mais graves, as crises epiléticas sdo geralmente sintomaticas
de doencas mais generalizadas, que podem envolver o metabolismo de outros 6rgdos
(Caldas, 2000).

Numa perspetiva bioldgica, a epilepsia consiste numa descarga brusca de uma
assembleia neural. Algo acontece com o0s potenciais bioelétricos das membranas
celulares, incrementando o paroxismo do qual as convulsdes ou transtorno de

consciéncia sdo, apenas, os fendmenos observaveis.

Para Lopez (1998), a epilepsia € muito mais do que isso. Do ponto de vista da
ajuda psicologica, a pessoa que sofre crises representa um modo de comportamento,
uma estrutura de personalidade e uma inser¢do social e laboral que, por vezes, séo

gravemente comprometidas pela frequéncia dos paroxismos.
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Paasche, Gorril e Strom (2010) descrevem a epilepsia como uma alteracdo do
funcionamento do cérebro que provoca convulsdes frequentes, mas ndo uma doenca. E
definida como um disturbio estrutural ou quimico capaz de produzir, em algumas
situacOes, descargas elétricas no cérebro que, por sua vez, podem provocar convulsoes.

As crises podem, ainda, apresentar diferentes niveis de intensidade.

Kutscher (2011) considera que o termo “epilepsia” pode ser usado para se referir
as pessoas que apresentam uma predisposi¢cdo quimica para sofrer crises epiléticas
recorrentes ou cujos ataques sejam sintomaticos de uma causa mais identificavel, como
traumatismo craniano ou meningite. Por isso, dizer que uma pessoa tem epilepsia nao é
mais do que dizer que sofre mais do que um ataque, ndo estando relacionada com ser-se

anormal em termos desenvolvimentais ou psicolégicos.

Segundo a Liga Portuguesa Contra a Epilepsia, a ignoréncia e o
desconhecimento sobre a epilepsia é algo urgente a combater. O primeiro facto a
salientar € que ndo existe uma sé forma de epilepsia, pelo que quando é afirmado que
alguém tem epilepsia, estdo a ser escondidos uma série de dados que podem ser

diferentes de individuo para individuo (Almeida R. , 2011).

Salienta-se neste estudo, sob o ponto de vista educacional, que os individuos
com epilepsia sdo mais propensos a ter problemas de aprendizagem. Deste modo, é
necessario que se tenha uma atencdo diferenciada para a epilepsia infantil na area da
Educacéo Especial (EE) (Zanini, 2011).

1.1. Historia

Desde sempre que o ataque epilético exerce um excessivo poder no espectador,
que durante séculos se associava tanto a intervenc@es divinas, como maléficas; muitas
das vezes relacionado a uma visdo sancionatdria para faltas cometidas. Sdo exemplos
disso a sua referéncia nas tradi¢fes romanas e biblicas, ou a sua prevaléncia na Idade
Média, que vé a epilepsia como uma possessdo do demédnio, contra a qual apenas seria
possivel lutar através de exorcismos ou invocacdo dos santos. Talvez esta heranca
historica esteja ainda demasiado presente na nossa memoria, pelo que as repercussoes
da epilepsia se fazem sentir muito mais a nivel social do que o sofrimento causado pela

propria doenca.
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Apesar disso, ja em 400 A.C. Hipdcrates mencionava, no primeiro livro sobre a
epilepsia, que as pessoas com epilepsia ndo sdo possuidas, tendo somente uma doenca
no cérebro. Aponta inclusive um tratamento fisico e ndo sobrenatural. Todavia o seu
contributo é descurado ao longo de mais de 2000 anos e 0 preconceito ao invés de

desaparecer vé a sua dimensao amplificada. (Rideau, 1977 & Kutsher, 2011).

1.1.1. Etiologia
Como em qualquer doenga, nem sempre as suas causas sdo facilmente

identificaveis e mesmo, em grande parte dos casos indeterminaveis.

Rideau (1977) aponta como principais causas na origem da epilepsia: a)
traumatismos cranianos, inclusive dos ocorridos durante o parto, bem como as cicatrizes
cerebrais que deles possam resultar; b) infecGes graves do cérebro e hemorragias
cerebromeningicas (sobretudo durante o parto ou imediatamente ap6s 0 nascimento); c)
encefalopatias infantis; d) tumores benignos ou malignos devido edema que ocasionam
e compressdo do cérebro; e) hereditariedade “que ¢ uma certa fragilidade constitucional
do tecido nervoso parecem desempenhar, na maioria dos casos, um papel indiscutivel: o
mesmo fendmeno que nuns provocard a epilepsia, noutros ndo dara nenhuma
perturbacdo” (Rideau, 1977).

Os progressos verificados na tecnologia neurobioldgica tem permitido detetar
um numero cada vez maior de epilepsias sintomaticas, o que significa que é possivel
conhecer muitas doencas que permaneciam comodamente na rubrica de primarias
(Lopez, 1998). As causas da epilepsia podem, ainda, ser agrupadas em: congénitas
(aplasia cerebral, traumatismos durante o parto, sifilis); degenerativas (esclerose
maultipla, atrofia de um I6bulo cerebral, deméncia); infeciosas (encefalites meningites,
paralisa cerebral degenerativa); vasculares (arteriosclerose, aneurisma, trombose);
traumaticas (contuséo cerebral, cicatriz cerebral, hematoma subdural); tumorais
(gliomas, meningioma, carcinoma metastatico, tuberculoma); resultantes de doengas
gerais (hipertermias, sensibilidade a proteinas heterélogas, sindrome de hiperventilacao,

hipertensdo arterial); e, intoxicagOes (Lopez, 1998).

A Liga Internacional Contra a Epilepsia (2011), ap6s uma necessaria revisao de

conceitos e classificagbes dos tipos de epilepsia e tipos de crise, em resultado dos
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avancos tecnologicos e cientificos que se tém feito sentir ao longo das ultimas décadas,
sugere, também, alteragdes significativas no que concerne a etiologia. Assim, em
alternativa a causas idiopaticas, sintomaticas e criptogénicas, passa a existir uma
divisdo, quanto a etiologia, em causas genéticas, estruturais/metabolicas e
desconhecidas. As genéticas remetem para causas diretamente conhecidas ou
presumiveis por questdes genéticas, cujas crises sdo sintomas do problema, pelo que
devem ser suportadas por formas especificas e evidentes. As estruturais/metabdlicas tém
associadas outras condi¢Ges ou patologias estruturais ou metabolicas que potenciam o
risco de se desenvolver epilepsia, podendo ser de origem genética ou adquiridas.
Quando a origem é genética, existe uma desordem que se interpde entre o gene afetado
e a epilepsia. Desconhecidas, sempre que a causa nao é possivel de determinar, podendo
estar na sua base questdes genéticas ou ser consequéncia de um problema estrutural ou
metabolico ndo reconhecido ou identificado. (Berg & Scheffer, New Concepts and

Classification of the epilepsies: Entering de 21st century, 2011).

1.1.2. Tipos de Epilepsia
Classificar as sindromes epiléticas ndo € um processo consensual, pelo que tem

sido alvo de sucessivas revisdes. Sao varios os especialistas que tém contribuido para a
histéria da classificacdo das epilepsias. Publicadas pela primeira vez em 1960 e com a
ultima atualizacdo para epilepsias em 1989, pela Comissdo de Classificacdo e
Terminologia da Liga Internacional Contra a Epilepsia, as classificacdes baseiam-se em
conceitos, na sua maior parte, anteriores a era da neuroimagem, tecnologia genémica e
conceitos de biologia molecular. Neste sentido, desde as primeiras publicacdes que 0s
autores anteviam a necessidade de adequar os conceitos e classificacbes a medida que
fossem adquiridas novas informacGes e desenvolvidas tecnologias de diagndstico.
(Berg, et al., 2010)

A Liga Internacional Contra a Epilepsia, antes da Ultima revisdo em 2011,
sugeria uma classificacdo das epilepsias de acordo com as caracteristicas das crises:
generalizadas e parciais. As epilepsias parciais apresentava, ainda uma subdiviséo em:
idiopaticas (desconhece-se a causa da epilepsia); hereditarias (foi encontrada uma
anomalia nos cromossomas); sintomaticas (foi encontrada um causa estrutural ou outra)
(Kutscher, 2011)

Apols a congregacdo dos contributos de especialistas nas areas de genética,

neuroimagem, terapéutica, epileptologia pediatrica e de adultos, estatistica e
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planeamento de pesquisa, foi possivel chegar a novas formas de organizacdo dos
diferentes tipos de epilepsia.

Primeiramente sdo organizadas segundo a sua especificidade em sindromes
eletroclinicas, epilepsias ndo sindromicas com causas estrutural/metabolicas e epilepsias
de causa desconhecida. Aceitam-se, ainda, outras formas de organizacdo dentro destes
conjuntos, existindo a possibilidade de uma gestdo flexivel, consoante o propdsito.
Constituem exemplos as classes naturais ou agrupamentos pragmaticos. No primeiro
caso, pode ser considerado uma causa especifica subjacente ou idade de inicio,
associadas ao tipo de crise. No segundo, encefalopatias epiléticas, sindromes

eletroclinicas, entre outros (Berg, et al., 2010).

1.1.3. Tipos de Crise

Fischer, et al. (2005) descreve a crise epilética como “uma ocorréncia transitoria
de sinais e/ou sintomas devido a atividade excessiva ou sincrona neural anormal no
cérebro”.

O ceérebro tem milhdes de células nervosas que controlam a forma como
pensamos, movemos e sentimos. Estas células passam sinais umas as outras que,
guando afetados ou interrompidos, podem provocar uma crise epilética. Humor,
memoria, movimento, consciéncia e sentidos sdo controlados pelo cérebro, que podem

ser afetados por uma crise epilética. (Epilepsy Society, 2012)

Para Kutscher (2011) “...uma crise epilética ¢ um circuito temporario do
cérebro”. As células cerebrais sdo apanhadas num ciclo de reverberagdo e fazem com
que o cérebro represente 0s acontecimentos que nds interpretamos como um ataque.

Segundo 0 mesmo autor, as crises epiléticas aparecem, geralmente, classificadas
de acordo com a forma como comecam: generalizadas e parciais. AS crises
generalizadas sdo aquelas que comegam, essencialmente, na totalidade do cérebro em
simultaneo. As crises parciais, pelo contrario, sdo aquelas que comegam a partir de uma

parte do cérebro (pelo que sdo também designadas de “focais” e “localizadas”).

Esta &, alias, a classificacdo mais frequente nas publicacdes sobre o tema, apesar
da Liga Internacional Contra a Epilepsia (ILAE) ter apresentado a sua reviséo, em 2010.

Assim, os termos generalizada e focal sdo redefinidos, considerando-se:
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a) Generalizada - quando ocorre no interior e rapidamente envolve redes
distribuidas bilateralmente. Por sua vez, essas redes bilaterais podem incluir
estruturas corticais e subcorticais, mas ndo necessariamente o cortex inteiro. O
inicio da crise pode parecer localizado, embora a localizacéo e a lateralizacao
ndo sejam consistentes de uma crise a outra. As crises generalizadas podem ser

assimeétricas.

b) Focal — dentro das redes limitadas a um hemisfério e discretamente localizada e
mais amplamente distribuida. Estas crises podem ser originarias de estruturas
subcorticais. Em cada um dos tipos de crise, o inicio ictal € consistente a partir
de uma crise a outra, revelando padrdes de propagacdo preferencial, que podem
envolver o hemisfério contralateral. Porém, em alguns casos, existe mais do que
uma rede e do que um tipo de crise, apesar de cada tipo de crise individual ter
um local consistente de inicio. Estes tipos de crises ndo encontram
enguadramento em nenhum conjunto reconhecido de classes naturais. Apesar da
distingdo entre os diferentes tipos ser eliminada, torna-se importante reconhecer
que prejuizo da consciéncia/percecdo ou outras caracteristicas discognitivas,
localizacdo e progressdo dos acontecimentos ictais se podem revelar de

importancia fulcral na avaliacdo individual (Berg, et al., 2010)

E de grande importancia proceder a esta distin¢do, ja que podera afetar as
observacdes que fazemos de uma crise, bem como para conseguir realizar o diagnostico
clinico e, consequentemente, proceder ao tratamento de uma crianga com crises
epiléticas (ver Anexo I). Ainda assim, nem sempre se revela uma tarefa facil, ja que
existem acontecimentos que podem ser confundidos com crises epiléticas, como por
exemplo: episddios cardiovasculares; episddios de apneia, enxaguecas, doenca do
refluxo gastroesofagico, ataques de raiva, tiques, perturbaces do movimento,
perturbacdes do sono, hipoglicemia, uso de substancias ilicitas, arrepios de febre, abalos
normais da inféncia, desordem por défice de atengdo ou hiperatividade, crise pseudo-
epilética (Kutscher, 2011).

1.1.4. Avaliagéo Clinica das Crises
Obter um diagndstico de epilepsia nem sempre é facil, ndo sendo possivel fazé-

lo com base num Unico teste. No entanto, se se verificar a ocorréncia de duas crises ou
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mais com inicio no cérebro, poder-se-a tratar de um diagnostico concordante com a
epilepsia. (Epilepsy Society, 2012)

Os limites da epilepsia ficaram conhecidos, de forma mais precisa, com o
desenvolvimento da eletroencefalografia. Tradicionalmente, o diagndstico de epilepsia
faz-se com base nas caracteristicas das crises, acompanhadas das descri¢des dos

familiares e de uma detalhada historia clinica. (Lépez, 1998)

Assim, para se proceder a um diagnéstico clinico de uma crianca que se supde
que sofra de epilepsia ha que recolher toda a informacéo possivel e realizar um vasto
nimero de exames, que podem incluir: a recolha de informacdo proveniente de
diferentes exames; procurar perceber o que aconteceu antes, durante e apds as crises; e
estabelecer didlogo com alguém que tenha presenciado as crises. ApoOs todo este
processo, serd possivel determinar a causa mais provavel para as crises. (Kutscher, 2011
& Epilepsy Society, 2012).

Primeiramente, compete ao clinico geral realizar um exame fisico que
compreende a medicdo da pressdo arterial e a auscultacdo de sons ou ritmos cardiacos
anomalos, bem como um exame dermatoldgico, a partir do qual podem ser detetadas
condigBes neuroldgicas associadas. Do mesmo modo, um exame neuroldgico, permitird
perceber como as diferentes partes do cérebro se encontram a funcionar.

Para tal, sdo executadas uma série de manobras que, colocadas em conjunto,
poderdo fornecer importantes informagdes, nomeadamente no que concerne aos nervos
cranianos (fungdo ocular, exame oftalmoscdpico, sensibilidade e movimentos da face),
funcdo motora, funcdo sensorial, reflexos, cerebelo, fungdo locomotora e
desenvolvimento.

Para se poder aceder a uma imagem mais fiel do cérebro recorre-se a
Ressonancia Magnética (RM), Tomografia Axial Computorizada (TAC) e Tomografia
por Emisséo de Positrdes (PET). A RM e a TAC séo imagens que mostram a estrutura

fisica do cérebro.

1.1.5. Ressonancia Magnética
A Ressonancia Magnética mostra a estrutura do cérebro e pode ajudar a

encontrar a causa da epilepsia. Durante 0o exame sdo produzidas imagens detalhadas,

através da utilizacdo de fortes campos magnéticos (Epilepsy Society, 2012).
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1.1.6. Tomografia Axial Computorizada
Neste exame sdo usados raios-X para capturar imagens do cérebro. S&0 menos

detalhadas que as imagens obtidas pela ressonancia magnética, sendo preferencialmente
utilizada em pessoas que usam pacemaker ou a informagéo tem que ser rapidamente
obtida para se aferir as causas das crises, e, como tal, ndo podem sujeitar-se a realizagao

de uma ressonancia magnética (Epilepsy Society, 2012).

1.1.7 Tomografia por Emisséo de Positrdes
Técnica de diagnostico que utiliza uma injecdo intravenosa de uma substancia

radioativa ligada a um quimico normalmente encontrado no cérebro, como a glicose.
Com este exame consegue-se obter imagens funcionais e mapas da dindmica local do

fluxo sanguineo cerebral (Kutscher, 2011).

1.1.8. Eletroencefalograma
Um dos exames fulcrais para o diagndstico da epilepsia € o Eletroencefalograma

(EEG), que mede a atividade elétrica do cérebro. Atraves de um conjunto de elétrodos
colocados na cabeca, é possivel registar a atividade do cérebro. Quando alguém sofre
uma crise epilética a atividade cerebral é alterada. A informacao recolhida pelo EEG
complementa a informacdo recolhida por uma RM e uma TAC (Epilepsy Society,
2012).

Um EEG pode conter vérios resultados:

e Ponta — oscilagdo particularmente acentuada que ocorre durante o desenho de
EEG. Por vezes € seguida por uma onda grande e suave. A existéncia de pontas
pode sugerir epilepsia, mas ndo constitui uma prova. Algumas pessoas podem
ter um EEG alterado sem nunca sofrer uma crise, pelo que o diagndstico deve
ser feito com base no quadro clinico e ndo apenas no EEG.

e Crises reais — acontecimento maior e organizado em que as pontas comegam
por ser pequenas, desenvolvem um certo ritmo e, eventualmente de forma
gradual, comecam a diminuir em tamanho. Documentar uma crise real num
EEG prova, essencialmente, epilepsia.

e Disfuncéo cerebral localizada ou generalizada — areas do cérebro onde as ondas
sdo mais lentas, de uma menor voltagem ou menos organizadas que o esperado.

Por vezes as disfungdes cerebrais ddo-se um pouco por todo o cérebro
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(generalizadas), outras apenas numa parte do cérebro (localizadas). (Kutscher,

Compreender a Epilepsia - Um guia para pais e educadores, 2011).

| Normal VWAV VWNANNNAAAN

Ponta /l/\ijkfv\/\/\/\/w\/\/\,\,\”_

Ataque

Fig. 1 — Esquema dos resultados do EEG (Kutsher, 2011)

Podem, ainda ser realizadas andalises ao sangue, que incluem a analise
bioguimica e um hemograma completo.

Por Gltimo, dependendo de cada crian¢a, podem ainda ser realizados 0s seguintes
exames: puncdo lombar (para despistar infeces no cérebro ou a volta dele); analises
metabolicas pormenorizadas (aminoacidos ou &cidos organicos); cromossomas.
(Kutscher, 2011 & Epilepsy Society, 2012)

1.1.9. Tratamento da Epilepsia

Apbs o diagndstico confirmado de epilepsia ha que optar por um tratamento
mais adequado a sua tipologia e manifestacdo das crises, equacionando um correto
equilibrio entre riscos e beneficios. Sdo considerados como elementos para tomada de
decisdo da terapéutica a aplicar: tipo de convulsao, horéario, frequéncia, idade, ambiente
e consequéncias.

Neste sentido, s6 devem ser tratadas as primeiras crises epiléticas em caso de:
défices neuroldgicos congenitos; paralisia de Todd; historia familiar convincente de
epilepsia; alteragdes especificas do EEG, estado de mal epilético, o doente considera o

risco de uma crise inaceitavel.
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(i) Tratamento Farmacoldgico

Durante muito tempo acreditou-se que um anico farmaco poderia ser capaz de
tratar todo o tipo de epilepsias. No entanto as causas da epilepsia sdo manifestamente
diversas, englobando anomalias genéticas e desenvolvimentais e processos de doencas
infeciosas, neopléaticas, traumaticas e degenerativas (Katzung, Masters, & Trevor,
2009).

Os farmacos antiepiléticos disponiveis sdo apenas anticonvulsionantes e nao
interferem no processo e epileptogénese, ou seja, 0 que significa que ndo ha evidéncia
de que o tratamento profilatico com antiepiléticos diminua o risco de desenvolver mais
tarde epilepsia.

O farmaco antiepilético a usar € escolhido em funcéo do doente (idade, género e
co-morbilidades), do tipo de crise e efeitos colaterais a evitar e, sempre que possivel em
monoterapia.

O Quadro 1 mostra de forma sintética os antiepiléticos de primeira e de segunda

linha, segundo o tipo de crise, adaptado de Yacubian (2002).

Quadrol - Antiepiléticos de primeira e segunda linha, segundo o tipo de crise (Yacubian,
2002)

Crises focais Crises generalizadas
Ténico-clonicas  Auséncias Mioclénicas  Atdénicas/ténicas
Drogas de primeira Carbamazepina Carbamazepina Etosuximida Valproato Valproato
escolha Fenitoina Fenitoina Valproato Clonazepam
Valproato
Drogas de segunia Valproato Fenobarbital Clonazepam Fenobarbital  Clenazepam
escolha Fenobarbital Lamotrigina Lamotrigina Lamotrigina Nitrazepam
Topiramato Topiramato Topiramato (7)  Topiramato Topiramato
Lamotrigina Lamotrigina
Vigabatrina
Gabapentina

E importante dosear os farmacos antiepilépticos. A fenitoina, o valproato e a
carbamazepina sdo os farmacos normalmente doseados. Em contexto de consulta de
ambulatorio, normalmente ndo é preciso dosear os farmacos. Em contexto de urgéncia,
se ha um doente com uma crise, muitas das vezes doseia-se para averiguar se existem
efeitos toxicos, eventualmente compativeis com a sintomatologia exibida pelo doente.

Existe por vezes falha terapéutica devido a efeitos laterais causados por certos farmacos,
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cuja dosagem poderia ser diminuida mesmo mantendo a eficacia terapéutica (Brunton,
Chabner, & Knollmann, 2011)

(2) Outras terapias ndo medicamentosas

Quando as terapias medicamentosas falham ao ndo tém os efeitos desejados,
devem ser consideradas outras abordagens. Os principais tratamentos néo
farmacoldgicos incluem a dieta cetogénica, a dieta de Atkins modificada, a estimulacao
do nervo vago (ENV) e a cirurgia (Kutscher, 2011; Liga Portuguesa contra a Epilepsia,
2013 & ILAE, 2013).

A dieta citogénica consiste em seguir uma dieta com uma elevada porc¢do de
gordura, quando comparada com a por¢do de proteinas e ainda menor porcdo de
hidratos de carbono. Cria-se, entdo, um estado metabdlico denominado “cetose” que
parece reduzir as crises.

A dieta de Atkins modificada permite a ingestdo de calorias e agua sem
limitacGes, de mais proteinas e hidratos de carbono e menos gordura do que a dieta
cetogenica. N@o requer a pesagem da comida, pode ser realizada em restaurantes e
iniciada em hospitalizacao.

A estimulagdo do nervo vago (ENV) é um pequeno dispositivo implementado
cirurgicamente sob a pele, por debaixo da clavicula. Pequenos elétrodos séao
implantados no pesco¢o e enrolados a volta do nervo vago, cujos impulsos elétricos
periddicos parecem dessincronizar a atividade convulsiva no cérebro. Os ajustes
necessarios sdo feitos por computador.

A cirurgia € utilizada quando todos os restantes tratamentos falham, pelo que
raramente é necessaria. Para que este tratamento seja bem-sucedido, devera ser provado
que as crises sdo originadas em partes especificas do cérebro e que estas areas sejam
operaveis.

Muitas das vezes, 0s pais revéem-se numa posi¢cdo inferior em relagdo ao
profissional ou ndo séo reconhecidas as vantagens do seu contributo em todo o processo
(McWilliam, 2012). Contudo, o Envolvimento Parental nesta circunstancia, é de
extrema importancia tanto no diagndstico, feito com base nas caracteristicas das crises,
e de uma detalhada histéria clinica (Lopez, 1998), assim como no posterior

acompanhamento.
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2. A importéancia do Envolvimento Parental no desenvolvimento de criangas e
adolescentes com Epilepsia

1. Conceito de Parentalidade

A Parentalidade tem sido amplamente estudada e aprofundada na sua faceta
comportamental, na tentativa de identificar do tipo de acdes que os pais efetuam, as
condigcdes em que as mesmas ocorrem e os fatores que possibilitam a diferenciacdo da

acao parental (Cruz, 2005).

Mas para compreender o &mbito do conceito de parentalidade importa, antes de
mais, considerar alguns fundamentos tedricos que procuram explicar o funcionamento
familiar. Segundo uma Abordagem Sistémica da Familia, da autoria de VVon Bertalanffy
(1968), a familia é entendida como um sistema, compreendendo 0s elementos que
interagem entre si e as relacbes que os organizam. Este conjunto de elementos
interdependentes pressupde que a modificacdo em apenas um deles, possa afetar todos
0s restantes, assim como as interaces potenciam a criacdo de condi¢cdes excecionais,
que ndo poderiam existir se cada elemento fosse considerado individualmente. Dentro
da estrutura da familia podem ser considerados subsistemas e fronteiras. Um dos
subsistemas €, precisamente, 0 parental que se inicia com o nascimento do primeiro
filho e que obriga o casal a redirecionar a sua energia emocional em funcédo da expansao

das suas fronteiras maritais.

Sameroff e Chandler (1975), apresentaram também um modelo tedrico
explicativo do envolvimento parental. No seu Modelo Transacional, os autores
assinalam a familia como componente essencial do ambiente de crescimento, com
capacidade para influenciar e ser influenciada pela propria crianga de forma continua e
dindmica. Este processo resulta em aspetos distintos no momento da interagdo e com

repercussdes na familia e na crianga.

O Modelo da Ecologia do Desenvolvimento Humano de Bronffenbrenner
(1979), enfatiza que as experiéncias individuais constituem subsistemas, inseridos
noutros sistemas que, por sua vez, se inserem em sistemas mais abrangentes, ou seja,

como uma série de estruturas encaixadas semelhantes a um conjunto de bonecas russas.
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A definicdo de Parentalidade sugerida por Silva (2004), enfatiza o processo
psicolégico implicado nos vinculos que fundamentam a afiliagdo, que integram a
preparacdo e aprendizagem, tendo por base uma componente psicoldgica e social.
Associa metaforicamente este processo a arvore da vida e que pressupde a interacéo de
geracOes. A Parentalidade, resultado desta interacdo, compreende na sua base, uma
historia de vida singular para cada um dos pais, a relacdo destes com o passado e
presente, a percecdo que os mesmos realizam de si e o tipo de vida que experienciam na
atualidade. Mas mais importante que tudo, coloca o enfoque naquele que considera ser o
fator crucial do exercicio e desenvolvimento da parentalidade — a criangca. Do mesmo
modo, a crianga, no centro deste processo, no decorrer do seu desenvolvimento, na
confrontacdo de novas exigéncias e necessidades, constroi e parentifica os seus pais,

submetendo-os a uma frequente auto-redefinicdo. (Silva, 2006)

Para Correia e Serrano (2008) estes conceitos sistémicos de familia séo
essenciais para o trabalho a desenvolver pelos profissionais de educacdo junto das
familias das criancas com NEE (Necessidades Educativas Especiais), ja que realcam a
importancia de examinar a crianca também no seu contexto familiar e ambiental. Numa
situagdo de intervencdo, urge um conhecimento rigoroso das interagdes estabelecidas e
subsistemas familiares, de modo a avaliar se o impacto decorrera de forma mais ou
menos equilibrada no sistema familiar. Este conhecimento permite, igualmente, auxiliar
0s pais na identificacdo dos problemas de modo a equacionar uma mudanca promotora

de um tdo desejado equilibrio. (Correia & Serrano, 2008)

2.2. Parentalidade e o risco de acidente: protecdo ou sobreprotecao?

As pessoas com epilepsia tm um risco acrescido de acidentes e lesdes em
comparagdo com a populacdo em geral. Alguns autores concordam que a maioria das
pessoas com epilepsia sofrem acidentes relacionados com as crises epiléticas. Traumas,
queimaduras, cortes e fraturas sdo mencionados como as lesdes mais frequentes. O local
mais comum neste tipo de lesbes é a cabeca e as queimaduras que ocorrem sobretudo

durante a cozedura com agua ou banhos quentes (Souza, Guerreiro, & Guerreiro, 2008).

Em concordancia com o referido, COMAU (2007) sugere que pais e cuidadores

devem ter cuidado acrescido quando lidarem com pessoas com epilepsia, no sentido de
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evitar que acidentes e lesbes graves ocorram. E, acrescenta, ainda, que o risco de lesao
acidental em pessoas com distdrbios intelectuais é o dobro quando comparado com a
populacdo em geral, que pode ser aumentado se houver uma psicopatologia ou epilepsia
associadas. Esta prevaléncia verifica-se em adultos jovens com histdria prévia de epilepsia
de auséncia tipica na infancia, tendo os acidentes ocorrido durante o tratamento com drogas
antiepilépticas. E requerida, como tal, especial atencdo por parte de médicos, familiares e
cuidadores no sentido de evitar prejuizos na seguranca e qualidade de vida dessas criancas e
adolescentes (CoMAU, 2007).

Um diagnéstico precoce de epilepsia gera um conjunto de reacBes e
comportamentos antagonicos na familia como sobreprotecdo, rejeicdo, negacao,
sentimento de culpa, de angustia, de tristeza, vergonha, depressdo que podem ter como
consequéncia isolamento, permissividade, mudancas nas atividades familiares,
dificuldades no cumprimento da terapéutica, diminuicdo das expectativas parentais na
crianca. A sobreprotecédo, que ocorre de forma natural dado o risco eminente de acidente
e a fragilidade emocional, conduz, muitas das vezes a imaturidade afetiva, dependéncia
excessiva, baixa autoconfianca, dificuldades de integracdo social e reduzida capacidade
de trabalho. Na verdade a desculpabilizagdo é frequente, o que leva a crianca a fugir as

suas responsabilidades e ndo realizar as tarefas com esforco e empenho (Lerman, 1985).

Urra (2009) vai mais longe ao referir que educar com sobreprotecdo cria pessoas
inseguras e dependentes. Gera criangas sem autonomia, com temores, com medos
especificos e do desconhecido. Tém baixa auto-estima, toleram mal a frustracao,
movimentam-se por impulsos e procuram satisfazer as suas necessidades de forma
imediata. Ndo sdo capazes de terminar as atividades que requerem maior esforco e
receber a respetiva gratificacdo, posteriormente. Ndo assumem responsabilidade pelas
suas acdes, ndo amadurecem e, frequentemente deixam-se levar por mas companhias e

caem em condutas aditivas (Urra, 2009).

Quando uma crianca sofre uma crise, é frequente existir uma consequente
preocupacdo face a ocorréncia de novas crises em locais perigosos, segundo Kutscher
(2011). Mas, até que ponto devem e podem ir as restricdes? E, precisamente, neste
aspeto que se reveste de grande complexidade a atitude dos pais: estabelecer o maximo

de seguranca sem comprometer o bem-estar e a estabilidade emocional da crianca e da
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sua familia. No fundo, a familia vive o medo real e imaginario do risco eminente de
acidente e dos respetivos prejuizos fisicos e emocionais. Dia ap0s dia, vive 0 medo das
crises, dos efeitos da medicacdo, das restricdes; e no futuro, vive 0 medo do emprego,
do casamento, da constituicdo de familia e da propria sustentabilidade e insercdo na
sociedade.

Cada acdo protetora deve ser direcionada para cada crianga em concreto e para o
tipo de crises que manifesta, pelo que o médico devera ter um papel determinante nos
conselhos e sugestbes. No entanto, a decisdo final compete aos pais e a familia (sem
comprometimento da seguranca) sobre 0 que sera mais ajustado em termos fisicos e

emocionais (Kutscher, 2011).

2.3. Parentalidade e relacdo com a Escola

A familia constitui a base sobre a qual se alicerca toda a sociedade sendo, como
tal, o primeiro e um dos principais contextos de desenvolvimento da crianga. Neste
sentido, a Escola devera considerar e importancia da familia e procurar envolvé-la no
ato educativo, nomeadamente, na tomada de decisGes importantes relativas a crianca,

quer tenham ou ndo Necessidades Educativas Especiais (Correia & Serrano, 2008).

“Tal como os flocos de neve, ndo h& duas pessoas idénticas. Mesmo 0s
gémeos idénticos aprendem, crescem, e desenvolvem personalidades que os
tornam Unicos. Apesar das muitas caracteristicas que muitas pessoas

partilham, cada uma difere de todas as outras de multiplas maneiras.”

(McWilliam, 2012)

Para o autor, essa diversidade aplica-se as familias, constituindo um dos
componentes mais intrigantes do ser humano e com implica¢fes na intervengdo em
criancas com NEE. Ndo devem, como tal, ser negligenciados os valores familiares,
as respetivas competéncias, os seus estilos de comunicagdo e as suas crencgas, ja
que constituem variaveis que poderdo apresentar impacto na relacdo de trabalho
com a familia (McWilliam, 2012).

E essencial, antes de mais, compreender todo o processo educativo da crianga,
atendendo aos seus objetivos, fases, elementos intervenientes e componentes, de modo a

determinar o papel a desempenhar por cada um dos agentes educativos. A relagéo escola
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familia tem, portanto, que ser alvo de um enquadramento no processo de
desenvolvimento da prépria crianca, de forma a ser esclarecida a sua finalidade e
fungdes especificas. Durante esse processo, devem ser considerados como objetivos
prioritarios a socializacdo e integracdo no meio escolar, social e laboral (Sousa, 1998).
Neste sentido, enquanto os variados agentes educativos sdo alvo de mudancas
que resultam do proprio prosseguimento de estudos; familia e crianga sdo elementos
sempre presentes, sendo a criangca o ndcleo aglutinador entre todos. Sousa (1998),
considera que esta transitoriedade favorecida pela escola permite uma separagdo
protegida da familia com os demais agentes educativas através do fator obrigatoriedade,
abrindo os horizontes a influéncias educadoras que se intensificam em influéncia,

presenca e permanéncia.

Varios estudos sobre o grau de envolvimento familiar no processo educativo tém
revelado melhores resultados académicos das criancas quando existe colaboragdo entre
a familia e a escola. Geralmente, esta interacdo favorece sentimentos de apoio matuos,
confianca e disponibilidade de ambas as partes, a partilha de objetivos educativos,
comunicacdo reciproca, aceitacdo e respeito, motivacdo, capacidade de compreensao,
sentido reflexivo e flexivel, sempre que € requerida a resolucdo de problemas. Quando
as relacdes, pelo contrario, sdo baseadas no conflito, revelam debilidade ou quase nao
existem, verificam-se repercussdes nas dificuldades escolares e de comportamento.
(Varela, et al., 2006).

Segundo Varela e seus colaboradores (2006), os ganhos séo francamente visiveis
nas familias participativas, j que os filhos apresentam maior rendimento académico,
nivel de linguagem, abstracdo e raciocinio, assim como menor absentismo e problemas
comportamentais. S80 empenhados e dedicam mais tempo ao estudo e realizacdo das
tarefas escolares e revelam um aumento das aptiddes sociais e da autoestima,

apresentando uma atitude positiva em relacéo a escola.

Em Portugal, o envolvimento parental parece ainda estar circunscrito a um
processo de consciencializagdo dos pais para a importancia da sua participacdo na
educacdo, em especial, de criancas que apresentam necessidades especiais. Torna-se,
cada vez mais evidente, que as responsabilidades ndo devem recair, Unica e
exclusivamente, nos profissionais da educagdo; os pais sdo elementos centrais na

planificacdo, execucdo e avaliagdo dos programas de intervengdo. S8o 0s pais que
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melhor conhecem os valores e preferéncias das criancas, pelo que, melhor do que

ninguém, poderdo sugerir aptiddes a desenvolver. (Correia & Serrano, 2008).

Sousa (1998) enfatiza que esta relacdo deve ser privilegiada no caso dos alunos
com Necessidades Educativas Especiais, de acordo com as perspetivas comunitarias
previstas pela Declaragdo de Salamanca (Unesco 1994), cujas indicagdes véo no sentido
do sucesso educativo destas criangas se encontrar estreitamente relacionado com a
participacdo das familias, a mobilizacdo da comunidade, organizacdes voluntarias e
apoio do grande publico (art.° 58.°); ndo recaindo Unica e exclusivamente a
responsabilidade no Ministério da Educacdo e das Escolas. No caso das criangas com
Necessidades Educativas Especiais a relacdo escola - familia ndo envolve aspetos ou
problemas significativamente diferentes relativamente a outros alunos, embora seja
necessario prever e antecipar alguns aspetos. O uso de métodos educativos
diferenciados pode, em algumas situaces, intrigar os pais e a natural preocupagdo com
0 futuro dos seus filhos torna-os mais minuciosos e exigentes no modo como

acompanham a evolucdo das aprendizagens.

Do mesmo modo, os professores podem sentir alguma frustracdo pelo ritmo
lento a que sdo processadas as aprendizagens, com repercussGes nas proprias criangas.
Pais e professores assumem, entdo, funcdes idénticas assentes na transmissdo de
conhecimentos e promoc¢do da socializacdo/autonomia; embora desempenhem papéis
diferentes, sendo que 0s professores se encontram presentes num espaco e tempo
limitados (Sousa, 1998).

Sampaio (2001) alerta para a necessidade de definir muito bem os papeis a
desempenhar por cada um dos agentes educativos e que a “vida se constréi em
diferentes narrativas e espagos diferenciados”. Assim, a escola deve ser entendida
como um espaco de liberdade para as criangas, que os pais devem acompanhar, mas sem

controlar excessivamente.

Também os pais representados de forma organizada pelas Associagoes
reconhecem a importancia do envolvimento dos pais e encarregados de educacdo no
percurso escolar dos seus filhos, salientando a necessidade de uma estreita e dindmica

colaboragéo com as escolas. Enfatizam que é necessario que exista uma aproximacao da
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escola ao meio familiar e social em que a crianca vive e se desenvolve, competindo aos
pais o importante papel de contribuir para esse desenvolvimento através de: um
acompanhamento regular das atividades do seu educando; auxilio no desenvolvimento
de habitos de trabalho e atitudes de cooperagdo; acompanhamento das informacdes
fornecidas pela escola; contato com os professores responsaveis e Diretores de Turma;
conhecimento do plano de estudo e sua organizacao; colaboracdo na vida da escola. No
caso dos alunos que beneficiam de medidas decorrentes de Necessidades Educativas
Especiais séo, ainda, reconhecidos os direitos de autorizar que seja feita uma avaliacao
com vista a aplicacdo das medidas do regime educativo especial, bem como participar

na elaboracéo, reviséo e avaliacdo do Programa Educativo Individual (Pereira, 2001).

Os pais que mostram interesse em participar e envolvimento com a Escola,
geralmente revelam grandes competéncias na educacdo dos filhos, que assenta numa
dialética continua e periédica e, ndo apenas em participacdes esporadicas e isoladas.
Assim, o envolvimento parental deve ser encarado como um fator de sucesso num
programa de intervencdo para uma crianga com Necessidades Educativas Especiais, da
mesma forma que o professor/educador deve ser sensivel a dindmica da familia,
colocando numa posicéo de charneira entre a mesma e a Escola, de modo a possibilitar
uma relacdo de trabalho proveitosa e agradavel com os pais de alunos com

Necessidades Educativas Especiais (Correia & Serrano, 2008).

2.4. Qualidade do ambiente familiar e desenvolvimento psicossocial

As familias podem assumir diversidade em tamanho e configuracdo: existem
familias alargadas, que incorporam irmdos, avos, tios e primos; enquanto que, pelo
contrario, encontramos familias compostas apenas por um sé pai ou avo, e a crianca. Ha
familias que integram parentes do mesmo sangue, outras entre as quais nao existe
qualquer grau de parentesco. Independentemente da sua estrutura, caracteristica e
numero de elementos, a sociedade espera que a familia seja capaz de fornecer: amor e
afeto; cuidados diarios e de manutencdo da satde; sustento financeiro; desenvolvimento
da identidade; socializagdo e orientacdo; apoio no desenvolvimento educativo e

vocacional; lazer, descanso e recuperagdo (McWilliam, 2012).
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Os padrées familiares que subestimam os afetos podem comprometer
significativamente as capacidades fisicas e emocionais. Pelo contrério, interagdes
emocionais baseadas no apoio, carinho e afeto contribuem para o desenvolvimento
adequado do sistema nervoso central. Quando existem relacGes solidas, empaticas e
afetivas, as criangas acabam por ser mais afetuosas e solidarias e acabam por comunicar
0s seus sentimentos, refletir nos seus proprios desejos e desenvolver o seu
relacionamento com as outras criangas e com 0s adultos. As relagbes emocionais
interativas sdo importantes para as capacidades essenciais, intelectuais e sociais,
sobretudo em criancas com Necessidades Educativas Especiais. Em muitos casos,
quando sdo criadas oportunidades para interaces duradoiras, empaticas e afetivas, que
consideram a diversidade de sentimentos da crianga (embora com um longo percurso a
realizar) existe um contributo para ajudar a obter uma auto-regulacdo, mesmo que este
ndo seja o seu principal problema. Neste contexto, o reconhecimento de que as relacbes
séo essenciais para regular o nosso comportamento e estados de humor e sentimentos,
assim como para o0 desenvolvimento intelectual, requer de énfase se tivermos em
consideracdo o tipo de situacOes e prioridades que pretendemos para 0s nossos filhos.
Estas interacBes s6 se concretizam na integra quando o adulto que cuida da crianga

dispde e lhe dedica muito tempo. (Brazelton & Greenspan, 2002).

Para Svoboda (2004), uma em cada quatro criancas com epilepsia tem
problemas comportamentais. Algumas estimativas apontam para o dobro desse numero.
Os problemas emocionais e de comportamento podem estar relacionados tanto com
fatores extrinsecos como intrinsecos. Os fatores extrinsecos incluem as atitudes dos pais
e familiares, professores e pares, e o resultante autoconceito do individuo, o qual reflete
frequentemente as experiéncias com outros individuos. Os fatores intrinsecos podem
resultar da natureza da localizagdo-lateralizacdo da epilepsia e complicacGes

relacionadas.

McWilliam (2012) sugere a utilizacdo de ecomapa como método eficaz para
avaliar a ecologia de uma familia e possibilitar a inser¢do da informacdo dai resultante
num plano globalizante de intervencio e apoio. E enfatizada a urgéncia em
compreender a ecologia da familia da crianga, assim como a informagdo acerca do
desenvolvimento atual da crianca com NEE, de forma a ser possivel a elaboragdo de

uma planificagdo da intervengdo. As informac6es sobre as ligacbes da familia, os seus
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recursos e apoios, permitem a projecdo daquilo que deve ser alvo de intervencdo em

consonancia com as necessidades do agregado familiar, como pode ser observado no
exemplo de um ecomapa (figura 2).

Equipa de IP
Carolina visita
semanalmente;
Sénia e Jodo

Familia
alargada. As irmas
da Claudina
conversam
semanalmente

Emprego da
Claudina

radiologista num visitam

mensalmente

0 outono

Basica | do
Bairro da
Nascente

EB2-3do
Bairro da
Nascente. Mete-se
em sarilhos, mas
mantém amigos

Igreja
Paréquia do

Bairro da
Nascente

Especialistas: o
neurologista do
Pedro, Dr. Simoes

Lazer: Aula de
E- Apoio emocional

M- Apoio material
1- Apoio informativo

Fig. 2 — Exemplo de um ecomapa (McWilliam, 2012)

Por tudo quanto foi dito, uma ajustada informacéo e dialogo com os pais de uma

crianga epilética é o ponto de partida para a prevengdo de problemas psicossociais na
vida adulta.
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Capitulo Il — Enquadramento do Estudo

1. Motivacéo

Deparamo-nos frequentemente com criancas que revelam dificuldades de
aprendizagem nas suas mais variadas expressdes. Nao raras vezes, temos que enfrentar
obstaculos na compreensdo dessas dificuldades e procurar adequar as estratégias de
aprendizagem e os recursos disponiveis (em muitos casos insuficientes e desadequados)
a especificidade de cada aluno. E esta inquietacdo que nos leva a querer compreender
melhor esta condicao de “especial” dos alunos e responder de forma o mais ajustada
possivel as suas necessidades, interesses e motivacdes, de modo a promover
aprendizagens verdadeiramente significativas.

Na verdade, é impossivel ficar indiferente aos alunos com Necessidades
Educativas Especiais, nomeadamente dos que apresentam dificuldades de aprendizagem
decorrentes da Epilepsia. A sensibilidade e curiosidade por este tema, em particular,
resultam de uma vivéncia muito concreta e proxima de uma familiar que ao ser
portadora desta patologia, apresentou um percurso escolar dificil, mas de sucesso.
Assim, desde os primeiros anos de docéncia foi sentida a necessidade e o dever de
aprofundar os conhecimentos e realizar uma formacdo especializada nesta area.
Inicialmente, foi considerada a hipGtese de direcionar a investigagdo para as
consequéncias da epilepsia no desenvolvimento psicossocial de uma crianca, mas cedo
se tornou claro que poderia dar um novo rumo a exploracdo deste tema. O ponto de
viragem aconteceu com a realizacdo de uma entrevista exploratoria a uma professora do
Ensino Especial, com larga experiéncia, na qual eram enfatizadas as potencialidades
destas criancas e a urgéncia do contributo da escola e dos seus professores e, sobretudo,
o envolvimento dos pais no seu desenvolvimento enquanto seres humanos felizes. Nesta
fase, com a realizagdo de um estudo de caso de uma crianga com Epilepsia e com uma
pequena entrevista com a respetiva mde, rapidamente foi percebido que esta
investigacdo deveria incidir na importdncia do envolvimento parental no
desenvolvimento de criangas e adolescentes com epilepsia.

E precisamente, esse contributo que pretendemos dar na éarea da Educagio
Especial, possibilitando uma reflexdo e sensibilizacdo de pais, professores, escola e

familia, para a importancia das praticas parentais e da qualidade do ambiente familiar.
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2. Objetivos
Com a realizacdo deste projeto de investigacdo procuramos desenvolver 0s

seguintes objetivos:
(i) Perceber a importancia da envolvéncia parental no desenvolvimento de
criancas e adolescentes com epilepsia;
(if) Conhecer o nivel de condicionamento no desenvolvimento psicossocial de
criancas e adolescentes com epilepsia, decorrente da sobreprotecdo por parte dos
pais;
(iii) Awvaliar a colaboracdo entre os Pais e a Escola, na estruturacao,
implementacao e avaliacdo das respostas educativas;
(iv) Averiguar a importancia da relacdo Escola - Familia no sucesso escolar e no

desenvolvimento psicossocial das criangas e adolescentes com Epilepsia.
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Capitulo 111 — Método

Neste capitulo, serdo apresentadas as etapas de concretizacao desta investigacao,
nomeadamente os critérios e selecdo da metodologia utilizadas, a caracterizacdo da
amostra, os instrumentos e técnicas de recolha, o tratamento e anélise de dados e 0s
procedimentos efetuados.

Dada a natureza e o &mbito desta investigagdo, num amplo e complexo contexto
das Ciéncias da Educacdo, num quadro ainda mais holistico e paradigmatico que
compreendem as Ciéncias Sociais, ndo poderiamos ter optado sendo por uma
investigagcdo assente numa metodologia qualitativa. Trata-se, como tal, de uma
metodologia com amplas possibilidades uma vez que torna exequivel o estudo da
realidade sem que exista fragmentacdo ou descontextualiza¢do, uma vez que pressupde
como ponto de partida os dados recolhidos (Almeida & Freire, 2010). Assim, desde
logo, foi nossa preocupagdo o desenvolvimento de procedimentos padronizados de
recolha de informacédo sobre o real, pelo que recorremos as técnicas da entrevista e da
analise de conteddo, procurando contribuir para que o processo da observacdo
socioldgica, em sentido amplo, se tornasse uma fase do trabalho cientifico sistematica e
racionalmente controlada. Ao tracar este rumo para a investigacdo, sabiamos que a
mesma sO se tornaria possivel e efetiva a partir e através do contributo privilegiado de
um outro elemento: a pratica cientifica; ou seja, a teoria como conjunto organizado de
conceitos e relagdes entre conceitos substantivos, referidos direta ou indiretamente ao
real (Almeida & Pinto, 2009).

Utilizamos, também, para tratamento dos dados do inquérito por entrevista aos
Encarregados de Educacao e subsequente preenchimento de formulario e de alguns itens
do inquérito por entrevista aos Professores de Educacdo Especial, a técnica de anélise de
dados qualitativos, através da apresentacdo dos resultados sob a forma de representacdes
gréficas, permitindo descrever, de forma sucinta e evidente um conjunto de dados
(Howell, 2010). Esta combinacdo de metodologias e instrumentos, possibilitou assim, o
cruzamento de informagdes pertinentes bem como uma “recolha sistematizada, no
terreno de dados suscetiveis de poderem ser comparados” (Carmo & Fernandes, 2008),

através da utilizacdo de diferentes graus de diretividade nas perguntas.
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Do mesmo modo, Bogdan e Biklen (2010) apontam que mais do que a
generalizacdo dos resultados, o importante é que outros contextos e sujeitos Ihes possam
ser generalizados, enfatizando a importancia do ambiente natural, da descricdo dos
dados (transcricfes, gravacOes, extratos de documentos), do processo (e ndo tanto dos

resultados) e da andlise indutiva.

1. Amostra

Qualquer trabalho de investigagdo que se pretenda realizar em Ciéncias Sociais,
obriga a um claro discernimento sobre a complexidade que a anélise da sociedade
encerra, em si mesma (Quivy & Campenhoudt, 2008). Compreender a sociedade na sua
multiplicidade, especificidade, relacdes e constante mutacdo, ndo é uma tarefa de todo
facil, pelo que convém, desde cedo, delimitar a populacdo em estudo, através de uma
amostra que permita viabilizar a investigacdo. Neste sentido, dada a especificidade do
tema em analise, utilizamos uma amostra ndo probabilistica com amostragem por

conveniéncia (Coutinho, 2011), constituida por cinco criancas com Epilepsia.

Quadro 2. Identificacdo da Amostra

Sexo ldade ES(':A(\)rI]gricijde
Crianca A Masculino 11 52
Crianca B Feminino 11 5°
Crianga C Masculino 12 6°
Adolescente D Feminino 17 9o
Adolescente E Feminino 16 10°

Participam neste estudo, os professores de Educagdo Especial das criangas que
constituem a amostra (N=3), sendo dois do sexo feminino e um do sexo masculino, com
uma longa experiéncia profissional no acompanhamento de discentes e respetivas

familias com patologias diversas.
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1.1. Crianca A

1.1.1. Histéria de Saude
Segundo a Encarregada de Educagdo teve um parto normal, ndo tendo

apresentado problemas graves de salide. Comecou a falar muito tarde o que sempre se
refletiu num vocabulario pouco desenvolvido e muitas dificuldades em adquirir
expressao oral clara e, mais tarde, a escrita.

Apo6s consulta em fevereiro do presente ano e realizagdo de um
eletroencefalograma, foi-lhe diagnosticado epilepsia pouco grave, embora ainda nédo
esteja esclarecida a sua tipologia. N&o apresenta crises evidentes, embora o
eletroencefalograma determine a sua existéncia enquanto dorme.

Toma 1 Valdispert a noite e Startangl 2mg de manha e ao lanche.

1.1.2. Ambiente Familiar
N&o existem informac6es detalhadas sobre o ambiente familiar. A Encarregada

de Educacdo demonstra-se solicita e predisposta em colaborar no processo de ensino
aprendizagem da crianga. A irma mais velha, que concluiu o 12° ano parece ser um

grande suporte. A mée tem consciéncia das dificuldades do filho.

1.1.3. Histéria Escolar
Frequentou o jardim-de-infancia e a partir do primeiro ano, no primeiro ciclo,

comecam a ser evidenciados graves problemas de atencdo e retencdo/aplicacdo de
conhecimentos nas areas académicas. Face ao exposto, foi referenciado pelo Conselho
de Turma e avaliado em relatério Técnico — Pedagdgico, do qual resultou o parecer do
seu enquadramento nas Necessidade Educativas Especiais.

No segundo ano de escolaridade as dificuldades agravaram-se, nomeadamente
no que diz respeito a leitura/escrita, compreensdo, resolugdo de problemas simples por
ter grande dificuldade em manter a atencdo nas atividades propostas pela professora
titular de turma.

No ano letivo 2011/2012, a crianga de acordo com o Decreto-lei 3/2008 de 7 de
janeiro passa a beneficiar de Apoio Pedagogico Personalizado (art.° 17°), Adequacdes

Curriculares Individuais (art.° 18°) e Adequacgdes no Processo de Avaliacéo (art.° 20°).
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Quanto ao seu comportamento em contexto de sala de aula, é caracterizado
como uma criancga interessada e empenhada e que procura resolver com éxito as tarefas
propostas. Oferece, contudo, alguma resisténcia a atividade de leitura, devido as grandes
dificuldades. Nao gosta de ser chamada a atencdo quando omite letras e/ou silabas, 1€
palavras que ndo estdo no texto e faz associacdo a outras conhecidas. No decorrer do
ano letivo a sua postura foi-se alterando, manifestando cada vez menos interesse e
empenho. Comecgou a esquecer o material escolar e a realizagdo dos trabalhos de casa,
mostrou lentiddo na execucdo das tarefas e distraia-se com frequéncia, tendo que ser
advertida verbalmente, situacdo que Ihe causava grande desagrado.

A sua caligrafia € considerada de dificil leitura, escreve textos longos, com
incorrecdo ortografica e repete ideias. Acompanha os conteldos gramaticais, mas nao
identifica verbos nem adjetivos. Apresentava, ainda dificuldade em consultar o
dicionario. Em varios momentos fazia oscilar respostas acertadas com respostas
completamente desajustadas.

No ano letivo 2012/2013 continuou a beneficiar de acordo com o Decreto-lei
3/2008 de 7 de janeiro passa a beneficiar de Apoio Pedagdgico Personalizado (art.° 179),
Adequacdes Curriculares Individuais (art.° 18°) e Adequac6es no Processo de Avaliacdo
(art.° 20°).

As dificuldades mencionadas mantiveram-se, mas a sua predisposicdo para a
leitura melhorou, embora continuasse a ndo gostar de ler em voz alta em resultado da
sua grande inseguranca. Quando os textos eram de facil compreensdo lia-os com
autonomia, quando apresentavam alguma complexidade, requeria ajuda. Algumas das
estratégias utilizadas foram: o seu posicionamento junto do professor, na sala de aula e a
existéncia de varios momentos de questionamento no decorrer da aula, para que nédo
fosse facilitada a desatencédo; a verificacdo do caderno diario no final de cada aula; o
maior envolvimento do Encarregado de Educagdo no processo de ensino-aprendizagem;
tutoria de pares; apoio individualizado nas vérias disciplinas e apoio pedagdgico
personalizado; adequacdes no processo de avaliagdo (ler os testes em voz alta, reduzir o
namero de questbes e a terminologia, usufruir de mais tempo para a sua realiza¢do);
reforco positivo, tarefas simplificadas, fornecimento de resumos e guides de estudo.

Face as dificuldades decorrentes do defice cognitivo e as adequagdes
curriculares individuais, foi recomendada a realizacdo dos exames finais de ciclo ao

nivel da escola.
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1.1.4. Enquadramento CIF

Quadro 3 — CIF Funcoes do Corpo da Crianca A

Funcdes Afetadas/Dimensao Sintese

Funcdes mentais

(b1140.1) Orientacdo em relagdo
ao Tempo

(b1141.1) Orientacdo em relagao
ao lugar

(b117.1) Funcdes intelectuais
(b1263.2) Estabilidade Psiquica A crianga apresenta comprometimento cognitivo. Revela pouca
(b1301.2) Motivacéo motivacdo, dificuldades em reter conhecimento e aplica-los em
(b14491.2) Funcdes da Memoria | novas situagdes.

ndo especificadas
(b1641.2) Organizagéo e
Planeamento

(b1643.2) Flexibilidade
Cognitiva

Quadro 4 — CIF Atividade e Participacdo da Crianca A

Dominios Quialificadores
Desempenhot Capacidade?
Aprendizagem e Aplicacio de Conhecimentos
Usar competéncias e estratégias genéricas do | (d1660.1) (d1700.1) 2
processo de leitura e de escrita (d1720.2) 2
Usar competéncias da escrita 3
Usar competéncias simples do processo de calculo
2

Tarefas e exigéncias gerais
Realizar uma tarefa Unica de forma independente

P (d2102.1) 1
Comunicacdo
Comunicar e receber mensagens orais (d310.2) 2
Comunicar e receber mensagens escritas (d325.2) 2
Falar (d330.2) 2

Quadro 5 - CIF Fatores Ambientais da Crianca A

Barreiras Facilitadores

Familia Proxima (e310+2)

Baixo nivel socio cultural do meio familiar pouco | Conhecidos, Pares, Colegas, Membros da
estimulante (€320.2) Comunidade (e325+1)

Pessoas em Posicdo de Autoridade (e330+1)
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1.2. Crianca B

1.2.1. Histdria de Saude
As informacg6es obtidas através da mae indiciam um desenvolvimento

aparentemente normal. Comecou a andar aos catorze meses e deixou a fralda aos dois
anos e meio, embora tenha iniciado a proferir as primeiras palavras quando tinha um
ano. Apresentou sempre sonos tranquilos que Ihe permitem dormir a noite toda sem
qualquer problema.

A crianga toma medicagdo para a epilepsia desde os trés anos de idade.
Encontra-se a ser seguida pelas especialidades de Neurologia e Pedopsiquiatria. De
acordo com a informacdo veiculada pela mae, na especialidade de Neurologia ndo foi
encontrada qualquer anomalia; enquanto que, em Pedopsiquiatria, e de acordo com o
respetivo relatdrio foi prescrito “Concerta”, com a toma de um comprimido diario, de
manha.

1.2.2. Ambiente Familiar

O agregado familiar € composto por quatro elementos (pais e dois filhos), sendo
esta crianca a filha mais nova do casal. O irmdo tem 13 anos e frequenta o 8° ano de
escolaridade.

O pai estudou até ao 6° ano de escolaridade e segundo informacgdo da esposa,
nunca gostou da escola. Esta emigrado em Franca ha cerca de quatro anos.

A mae e animadora num centro de dia e estudou até ao 11° ano. As atitudes
reveladas pela mée em relagdo a esta crianga e ao respetivo papel de aluna, denotam
algumas dificuldades em aceitar e implementar as medidas necessarias para 0 seu

crescimento e desenvolvimento pessoal e social.

1.2.3. Histdria Escolar
N&o existe qualquer histérico relativo ao percurso escolar no 1° Ciclo, existindo

apenas 0 conhecimento que fez com sucesso a permanéncia dos quatro anos neste nivel
de ensino.

No ano letivo 20011/12 a crianga iniciou o percurso académico no 2° Ciclo, no
qual evidenciou grandes dificuldades na generalidade das disciplinas, razdes que
levaram o Conselho de Turma a solicitar uma avaliacdo dos servigos de Psicologia e
Orientacdo. Os docentes contataram que a crianca apresentava comportamentos algo

desajustados e evidentes dificuldades de concentracdo e compreensdo. O objetivo deste
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grupo de docentes era obter informacGes técnicas que permitissem adotar estratégias
adequadas no processo de ensino/aprendizagem.

Ao abrigo do Decreto-Lei 3/2008, a crianca beneficia de: Apoio Pedagdgico
Personalizado, art.° 17°, Adequacdes Curriculares Individuais, art.° 18°, Adequacdes no
Processo de Matricula, art.® 19°, Adequacdes no Processo de Avaliacdo art.° 20°,
Curriculo Especifico Individual — CEI art.° 21°, Plano Individual de Transi¢do — PIT,
Tecnologia de Apoio, art.° 22° e Despacho 14026/2007, de 3 de julho (ponto 5.4).

Para além destas medidas a crianca usufrui de servicos médicos, psicologicos,

terapéuticos, sociais e SPO.

1.2.4. Enquadramento na CIF

Quadro 6 — CIF Funcbtes do Corpo da Crianca B

Funcbes Afetadas/Dimenséo Sintese

Revela capacidades intelectuais abaixo da média e uma lateralidade
ndo homogénea. No que concerne as tarefas escolares e cumprimento
do dever de aluna, demonstra baixa maturidade e responsabilidade,
ndo é uma crianca ativa e atenta, bem como falta de motivacéo para
0 estudo.

Funcdes Mentais

(b117.1) Funcdes intelectuais
(b1148.2) Funcdes de orientacéo,
outras especificadas

(b1262.3) Responsabilidade
(b1264.2) Abertura a Experiéncia
(b1301.2) Motivagéo

Funcgdes Mentais Especificas
(b1400.3) Manutenc¢éo da
Atencao

~ , . Apresenta grande défice de atencdo e concentracdo nas aulas e
(b1148.2) Funcbes de Memdria P g ¢ ¢

intervém inoportunamente com assuntos ndo consentaneos com 0S
que estdo as ser abordados. Em termos de memdria, revela
dificuldades na meméria de trabalho e na recuperagdo de matérias e
contelidos anteriormente abordados.

(b1470.3) Controlo Psicomotor

Quadro 7 — CIF Atividade e Participacdo da Crianca B

Dominios Qualificadores
Desempenhot Capacidade?

A.p_re.ndizagemNe Aplicagdo de Conhecimentos (161.2) )
Dirigir a Atencao (d1661.2) 3
Compreender a Linguagem Escrita '
Utilizar competéncias e estratégias genéricas do

e petenct Straegias genert (d1660.1) 3
processo de leitura e de escrita
Utilizar competéncias simples do processo de calculo

P plesdop (d1720.2) 3
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Tarefas e exigéncias Gerais

Realizar uma Unica Tarefa de Forma Independente (d2120.2) (d2305.3) g
Gerir 0 seu Proprio Tempo (d298.3)

Tarefas e Exigéncias Gerais, outras especificadas ' 3
Comunicacdo (d330.2) 2
Falar

Mobilidade (d4408.3) 2
Movimentos Finos da m&o, outra especificada

Interagdes e Relacionamentos Interpessoais

Relacionamento com Pares

Relacionamento com Superiores (d7402.2) (d7402.2) 3
Relacionamento com Pares 4

Quadro 8 — CIF Fatores Ambientais da Crianca B

Barreiras Facilitadores
Atitudes Individuais de Membros da Familia Medicamentos (e1101)
Préxima (e410.2) Familia Proxima (e310+2)
1.3. Crianca C

1.3.1. Historia de Saude
De acordo com a informacdo constante no relatorio de Avaliacdo Psicoldgica

datado de catorze de setembro de dois mil, a crianca apresenta um percurso de
desenvolvimento aparentemente normal, tendo realizado de forma ajustada as varias
etapas do seu desenvolvimento global. O Unico registo a relevar é o facto de ter
comecado a andar aos dezasseis meses.

Acrescenta-se, de acordo com o0s relatos da mde a existéncia de duas
intervencdes cirdrgicas até aos vinte e quatro meses de idade (a primeira aos sete e
segunda aos vinte e quatro), perante a existéncia de hérnias nos testiculos.

Em 2006 foi diagnosticado défice cognitivo, por uma médica de Hospital
Publico. A dezassete de dezembro de dois mil e dez, o diagndstico é confirmado pelo
Chefe de Servico de Neurologia Pediatrica, tendo sido apontadas dificuldades de
aprendizagem devido a Défice Cognitivo Ligeiro, condicionando o nivel de

compreensdo e o raciocinio abstrato.
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Tem sido seguida por consultas de Psicologia, segundo informacdo veiculada
pela mée. Nesta fase tomava um comprimido de Ritalina A (estimulante do sistema
nervoso central).

Atualmente, estd a ser seguida num Hospital, pelo servico de Neurologia por
apresentar epilepsia. Embora ndo seja possivel determinar concretamente as
especificidades da sua doenca, por escassas informacgdes da Encarregada de Educacéo,
face ao decurso da realizacdo de exames, existe a informacdo que estd medicada com

Diplexil 200mg dois comprimidos, um ao meio dia e outro a noite.

1.3.2. Ambiente Familiar
O agregado familiar é constituido por quatro elementos: pai, mée, a crianca e um

irmdo mais novo, que frequenta o jardim-de-infancia.

O ambiente familiar, segundo informacdes verbais e retiradas do seu processo
individual, é adequado, sendo a situagdo socioeconémica média-alta.

Em termos educativos, 0s pais acompanham o processo pedagdgico e educativo
da crianca, encontrando-se bastante interessados e sensibilizados.

A mée e Encarregada de Educacdo tém colaborado sempre que solicitada e por

iniciativa propria.

1.3.3. Historia Escolar
Frequentou o jardim-de-infancia por um periodo de trés anos, ndo tendo sido

sinalizadas ou identificadas quaisquer dificuldades, quer nas capacidades de
compreensdo, assimilagdo ou execucao das atividades.

Com a entrada no 1° Ciclo, as suas dificuldades tornaram-se evidentes, 0 que
motivou o pedido de avaliacdo realizado pelo professor titular.

Em 2007/2008 apb6s Referenciacdo, a crianca foi enquadrada no grupo de
Necessidades Educativas Especiais por baixas capacidades intelectuais, lentiddo na
execucdo, problemas de atencdo e concentracdo e problemas na coordenagédo
oculomotora. Beneficiou, entdo, de apoio de um professor especializado em Educacgéo
Especial.

Em 2010 transitou para o 5° ano com competéncias ao nivel do 2° ano de

Escolaridade, de acordo com a avalia¢do do docente do 1° Ciclo.
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A 17 de setembro de 2010, em consulta de Neurologia, foi-lhe diagnosticado
dificuldades de aprendizagem devido a Défice Cognitivo Ligeiro, condicionado ao nivel
da compreens&o e do raciocinio abstrato.

No ano 2010/2011 usufruiu ao abrigo do Decreto-Lei 3/2008 de 7 de janeiro de
Apoio Pedagogico Personalizado art.® 17°, Adequacdes Curriculares Individuais art.°
18° e de Adequagdes no Processo de Avaliagdo art.° 20°. Paralelamente, contou com o
apoio do docente de Educacdo Especial, correspondente a quatro tempos letivos
semanais, repartidos por igual periodo e tempo a Matematica (dentro da sala de aula) e
Lingua Portuguesa (fora da sala de aula).

A mae compareceu por diversas vezes na escola, preocupada e ansiosa pela
situacdo escolar do filho, dado os resultados escolares negativos. Esta fase foi, de certo
modo, complexa e teve que ser explicado que s6 depois de um conhecimento mais
aprofundado da crianca poderiam ser elaboradas as respostas educativas a implementar
pertinentes e ajustadas ao seu desenvolvimento global.

Em 2012/2013, foi dada continuidade as medidas pedagodgicas anteriores e
acompanhamento pelos Servigos de Pedagogia e Orientacdo do Agrupamento, a pedido
da Encarregada de Educacéo.

O docente de Educacdo Especial deu, igualmente, continuidade ao apoio de
quatro tempos letivos a Lingua Portuguesa para o desenvolvimento de competéncias no
processo de leitura/escrita, interpretacdo, compreensdo e assimilacdo de conhecimentos,
de forma a aplica-los em novas situacGes autonomamente. A Matematica, o apoio de
dois tempos letivos foram destinados ao desenvolvimento de competéncias de célculo e
raciocinio, para que a crianca adquira nocdes basicas que ainda ndo se encontrem

consolidadas, fundamentais para a compreenséo de outras.

1.3.4. Enquadramento na CIF

Quadro 9 — CIF Funcbes do Corpo da Crianca C

Funcoes Afetadas/Dimenséo Sintese
(117) FuncGes Intelectuais Funcgdes mentais que permitam a concentracdo pelo periodo de
(b1263) Estabilidade Psiquica tempo necessario.
(b1301) Motivagéo Funcbes mentais responsaveis por um sistema de memoria que
(b1400) Manutencdo da Atencdo | permite o armazenamento a longo prazo, das informagées da
(b 1471) Qualidade da Funcéo meméria a curto prazo e da meméria autobiografica de eventos
Motora passados, assim como da memoria semantica para linguagem e
(b1521) Regulacdo da Emocéo factos.
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(b330) Funcdes da Fluéncia do Funcdes mentais de traducdo de problemas formulados verbalmente
Ritmo da Fala em procedimentos aritméticos, traducdo de férmulas matematicas em
procedimentos aritméticos e outras manipulacdes complexas que
envolvam ndmeros.

Quadro 10 — CIF Atividade e Participacdo da Crianca C

Dominios Qualificadores
Desempenhot Capacidade?
Aprendizagem e Aplicacio de Conhecimentos
Adquirir Competéncias no Uso de Operagdes
Basicas
(1502.2) 3

Comunicac¢ao
Ler
Escrever (1660.2/3) 3

(1700.2/3) 3
Tarefas e exigéncias Gerais
Levar a cabo uma Tarefa Gnica (d2100.2) 3
Falar (d330) 0
InteracOes e Relacionamentos Interpessoais
Relacionamento com Pares (d7402.2) 2

Quadro 11 — CIF Fatores Ambientais da Crianca C

Barreiras Facilitadores

Apoio e Relacionamentos

Conhecidos, pares, colegas... (¢235.3) Apoio e Relacionamentos

Familia Préxima (e310+2)
Profissionais da Salde e da Educagdo (€325.3)

1.4. Adolescente D

1.4.1. Historia de Saude
O periodo de gestacao decorreu dentro da normalidade.

Os primeiros sinais de alarme foram dados com a entrada no 1° Ciclo, uma vez
que a crianga ndo acompanhava as aulas e demonstrava dificuldades de aprendizagem e
falta de autonomia.

Um relatério datado de 2006, refere que a crianca é seguida em consultas de
Neurologia desde Maio de 2002, por apresentar epilepsia e auséncias, controlada por
medicagédo (Depakine Chrono 500); tem antecedentes de estrabismo congénito, enurese
noturna e sinusite; e apresenta baixa acentuada do rendimento escolar, dificuldades de

aprendizagem e défice da concentragdo e memoria.
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Segundo a psicologa do agrupamento, a adolescente apresenta baixa autonomia,
grande lentid&do na realizacdo das tarefas, discurso algo desordenado e ndo segue as
instrugdes, nem orais nem de forma escrita. A avaliagdo conclui que apresenta um grave

comprometimento cognitivo.

1.4.2. Ambiente Familiar
O agregado familiar é composto por seis elementos: pais, duas filhas e avds

maternos.

O pai de 47 anos tem como habilitagdes literarias o 6° ano de escolaridade e
trabalha numa vacaria. A mae, de 49 anos, completou o 4° ano de escolaridade e é
doméstica e agricultora. Para além de trabalhar as terras que pertencem a familia, toma
conta dos seus pais que sao dependentes dela. A irmd, que é mais nova, frequenta o 11°
ano de escolaridade segundo um percurso académico dentro da normalidade. Os avos
sdo totalmente dependentes de terceiros para a realizacdo de atividades da vida diaria.

O pai e Encarregado de Educacao demonstra muita preocupacao e carinho face a

adolescente, reconhecendo as suas dificuldades e limitacdes.

1.4.3. Historia Escolar
De acordo com as informagdes recolhidas do seu processo individual, frequentou

0 jardim-de-infancia.

Deu entrada no 1° ciclo no ano letivo 2001/2002, no qual permaneceu cinco
anos, por retencdo no 2° ano de escolaridade. Demonstrava graves dificuldades na
aquisicdo da leitura/escrita, o que Ihe condicionava toda a aprendizagem, as quais se
acrescia falta de atencdo e autonomia e uma enorme dependéncia dos outros.

Com a entrada para o 2° ciclo os problemas evidenciados acentuaram-se,
sobretudo, ao nivel da interpretacdo, assimilacdo, compreensdo, autonomia e
socializagdo. Face ao exposto a Coordenadora da Educacdo considerou que seria
benéfico a crianca receber apoio de um docente especializado. Simultaneamente o
Conselho de Turma solicitou aos Servigos de Psicologia uma avaliagdo devido aos maus
resultados escolares, tendo-se concluido que a criangca apresentava um grave
comprometimento cognitivo. Estavam reunidas as condic¢des de elegibilidade de aluna
com NEE de caracter permanente, integrando a 14 de junho de 2007 a Educacgéo
Especial, com anuéncia do Encarregado de Educacéo.
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No ano seguinte repetiu 0 5° ano de escolaridade e integrou um Curriculo
Alternativo, ao abrigo de decreto-lei 319/91 de 23 de agosto, revogado pelo Decreto-Lei
3/2008 de 7 de janeiro e desenvolveu a transicdo na area de hotelaria, nos bares da
escola e beneficiou de apoio individualizado com um docente de Educacao Especial.

No ano letivo 2008/2009 frequentou o 6° ano e usufrui de um Curriculo
Especifico Individual (CEI), art.° 21° desenvolvendo atividades de cariz social e de um
Plano Individual de Transi¢édo (PIT).

Foi dada continuidade as medidas educativas anteriormente descritas e no ano

letivo 2012/2013 a adolescente encontra-se a frequentar o 9°a ano de escolaridade.

1.4.4. Enquadramento na CIF

Quadro 12 — CIF Funcdes do Corpo do Adolescente D

Fungdes Afetadas/Dimensao Sintese

(b117.2) Funcoes Intelectuais
(b1400.3) Manutencéo da

Atencéo

(b1402.3) Diviséo da Atencéo

(b1441.2) Memoria de Longo Apresenta um grave comprometimento cognitivo.

Prazo Tem dificuldades em reter conhecimentos, por isso as aprendizagens
(b1600.2) Fluxo do Pensamento sdo rotineiras e persistentes desenvolvendo competéncias de cariz
(b1640.2) Abstragdo funcional e Uteis ao seu quotidiano.

(b1642.3) Gestdo do Tempo A falta de atencdo/concentracdo faz com que seja pouco auténoma
(b1643.2) Flexibilidade na realizagdo das tarefas escolares, existindo a necessidade de apoio
(b1644.3) Autoconhecimento individual quase constante.

(b16700.3) Recegéo da Por vezes, ndo tem consciéncia e compreensdo de si propria e do seu
Linguagem Oral comportamento.

(b16701.3) Recegéo da
Linguagem Escrita

(b1672.2) Funcdes da Linguagem
(b1720.2) Célculo Simples

Quadro 13 — CIF Atividade e Participacdo do Adolescente D

Dominios Quialificadores
Desempenhot Capacidade?

Comunicacao
Compreender mensagens faladas complexas (d3102.2) 3
Comunicar e receber mensagens escritas (d325.2) 3
Escrever mensagens (d354.1) 3
Manter uma conversa (d35022.2) 3
Leitura
Ler (d163.2)
Compreender a linguagem escrita (d1661.2) 8
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Escrita
Utilizar convengdes gramaticais e automatizadas nas
composicoes escritas (d1701.2) 3

Calculo e Raciocinio Matematico

Utilizar competéncias e estratégias simples no
processo de calculo (d1720.2) 2
Resolver problemas simples (d1750.2)

Interacdes e Relacionamentos Interpessoais

. . (d7100.2) 3
Respeito e afeto nos relacionamentos
Inic?ar interacdes sociais (d71040.3) X
TIeragoes soclais (d71041.3) 3
Manter interac0es sociais
. . (d7202.2) 3
Regular os comportamentos nas interacdes
Realizar uma Unica tarefa de forma independente
! ! P (d2102.2) 3
Realizar uma Unica tarefa em grupo
e . (d2103.1) 2
Executar tarefas multiplas, independentemente
: S (d2202.3) 3
Concluir a rotina diaria
Gerir o seu préprio nivel de atividade (d2302.2) 2
prop (d2303.2) 2

Quadro 14 — CIF Fatores Ambientais do Adolescente D

Barreiras Facilitadores
) Medicamentos (e1101+2)
Amigos (e320.1) Familia Proxima (e310+2)
Atitudes individuais dos amigos (€429.0) Familia Alargada (e315+2)
Pessoas em Posicdo de Autoridade (€330+2)

1.5. Adolescente E

1.5.1. Histdria de Saude
Apresentou um desenvolvimento considerado normal ao longo da infancia e na

adolescéncia, ndo existindo a indicacdo de acontecimentos na sua histdria de saude que
merecam destaque.

No entanto no ano letivo 20012/2013, a adolescente manifestou episédios, na
escola e em casa, que indiciaram a possibilidade de uma epilepsia, 0 que nunca havia
acontecido até entdo. A exuberancia das crises, a sua duracdo e a perda dos sentidos,
obrigaram, por diversas vezes, a chamar os servi¢os de emergéncia médica, para prestar

a devida assisténcia.
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Desde o primeiro episodio, ocorrido a 25 de janeiro de 2013, a adolescente foi
submetida a diversos exames médicos a fim de confirmar a suspeita de epilepsia. Uma
nova crise a 21 de fevereiro, iria despoletar a realizacdo de analises,
Eletroencefalograma e TAC, a partir dos quais se viria a confirmar a epilepsia. Nessa
altura, a adolescente iniciou um tratamento medicamentoso com Keppa 500mg, com a
toma de 2 comprimidos de manha e 2 comprimidos & noite.

Num periodo de curto de tempo, de aproximadamente 2 meses, a adolescente
apresentaria mais duas crises, pelo que passou a ser seguida por consultas de neurologia

e a sua medicacao reforcada.

1.5.2. Ambiente Familiar

O contexto familiar da adolescente reveste-se de alguma complexidade, uma vez
que a sua mae teve filhos provenientes de dois relacionamentos distintos.

Neste momento, os pais encontram-se separados a adolescente vive com a mée e
dois irmdos mais novos (13 e 6 anos). Para além destes com o0s quais vive, tem dois
irmdos mais velhos (26 e 22 anos), resultantes de um relacionamento anterior da sua
mae.

Embora viva com a mée, desde 0 5° ano de escolaridade que passa o dia e faz as
refeicbes com uma tia que acompanha de forma mais direta 0s assuntos escolares e 0
seu quotidiano. Segundo informacBes recolhidas da tia e da prépria adolescente, o
ambiente familiar é de alguma tensdo, sendo o relacionamento entre irmdos marcado

por uma certa conflituosidade.

1.5.3. Historia Escolar

Né&o frequentou o jardim-de-infancia.

Iniciou o seu percurso escolar quando ingressou no primeiro ano do 1°Ciclo,
tendo ficado retida por revelar falta de maturidade e preparacdo para transitar, por ter
apenas 5 anos de idade, segundo informacdes obtidas pela tia.

Até ao 8%no, no 3°Ciclo, fez um percurso normal, altura em que optou por
frequentar um Curso de Educacdo e Formacdo de Servico de Mesa e Bar, que lhe
conferiu a conclusdo do 9° ano e a sua certificacao.

No ano letivo 2012/2013 frequentou o 10° ano de escolaridade, correspondente

ao Ensino Secundario, num Curso Profissional de Técnico de Turismo.
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De salientar que a adolescente nunca beneficiou de medidas educativas
especiais, por até ao momento ndo se ter manifestado ou diagnosticado qualquer

patologia ou dificuldades especificas.

2. Instrumento

Os instrumentos utilizados foram inquéritos por entrevista aos Encarregados de
Educacdo e Professores da Educagdo Especial das criangas que constituem a amostra
deste estudo. A utilizacdo combinada destes instrumentos tornou possivel uma maior e
rigorosa recolha de informacdo de acordo com a respetiva fase: na fase exploratéria
utilizdmos a entrevista semiestruturada; enquanto, que numa fase posterior, um
formuléario concebido para incorporar a informag&o relatada e recolhida nas entrevistas
baseadas nas rotinas (adaptado de McWilliam, 2012) destinados ao Encarregados de

Educacao.

(i) A Entrevista Baseada nas Rotinas (EBR) é uma entrevista semiestruturada
dirigida a pelo menos um dos pais ou familiares cuidadores, em relacdo ao
funcionamento da crianca e da familia em rotinas diarias em casa e na escola. Nesta
entrevista, foi pedido as familias que procedessem a uma reflexdo cuidadosa sobre as
rotinas quotidianas com algum grau de especificacdo, como tentativa de percecionar
aquilo que cada um faz durante a sua realizacdo, propondo a apresentacdo de mudancas
que gostariam que fossem introduzidas nessas mesmas rotinas.

A EBR - A Entrevista Baseada nas Rotinas (adaptada de McWilliam, 2003)

obedece a uma estrutura sequencial de onze itens, que constituem rotinas.

(1) Hora de Dormir

(2) Acordar

(3) Vestir

(4) Hora do Banho

(5) Alimentacdo/Refei¢des

(6) Toma da Medicacao

(7) Estudo/Tarefas Escolares

(8) Lazer/Ver Televisao/ Computador
(9) Familia/ Escola/ Comunidade
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(10) Interesses extracurriculares

(11) Prevencao/Ocorréncia de Crises Epiléticas

Cada um dos itens pressupde uma analise em trés dimensdes funcionais:
(i) envolvimento
(i) autonomia

(iii) relacOes sociais da crianga e adolescente com epilepsia.

O envolvimento reporta-se a quantidade de tempo que as criancas e adolescentes
prevalecem em interagdo com o meio de forma desenvolvimental e contextualmente
adequada em diferentes niveis de competéncia.

No contexto da rotina, esta dimensdo significa, ainda, a qualidade da sua
participacdo, podendo incluir a autonomia e as relacfes sociais. Estas dimensdes, como
tal, ndo puderam ser analisadas separadamente, nem se excluem umas as outras. Neste
sentido, as relagdes sociais podem incluir quer aptidées de comunicagdo, como de
relacionamento ou outras pessoas.

A EBR deu-se por concluida com a elaboracdo de uma lista de objetivos ou
metas a serem trabalhados.

De forma a poder documentar as informacg6es recolhidas da EBR, procedemos a
elaboracdo do respetivo Formulario Combinado EBR-EASFR, com adaptacdes ao
estudo em causa (Anexo I1).

Trata-se de um formulério estruturado no qual as rotinas domésticas e as
perguntas concretas se encontram especificadas e que resulta da combinacdo do
formulario original da EBR e da Escala para a Avaliacdo da Satisfacdo das Familias nas
Rotinas adaptado de Scott e McWilliam (2000).

Finalmente, o Formulario compreende um espaco no qual puderam ser
registados os dominios abordados no decorrer da EBR, nomeadamente: motor,

cognitivo, comunicacado, social ou emocional e comportamento adaptativo.

No que concerne a entrevista realizada aos Professores de Educagdo Especial,
constituida por 13 questdes abertas, de forma a poder ser aplicada forma pouco rigida e
aberta, tendo a especial atencdo em evitar questdes demasiado circunscritas ou

inibitdrias. O objetivo da entrevista foi abrir a area livre dos dois interlocutores no que
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respeita a matéria da entrevista, de forma a reduzir a area secreta do entrevistado e a

area cega do entrevistador.” (Carmo & Fernades, 2008 ).

Das 13 questdes realizadas, apenas 10 foram alvo de analise, categorizagdo e
tratamento estatistico, ja que as 3 primeiras apresentavam um cardcter meramente
introdutorio (Anexo Il1).

A entrevista revelou-se crucial nesta investigacdo j& que permitiu ampliar o
campo de andlise, revelando aspetos que poderiam facilmente ser ignorados pelo

investigador.

3. Procedimento

Definidos os fundamentos teoricos, clarificamos os objetivos desta investigacao.
De seguida foram contactados dois estabelecimentos de ensino, pertencentes ao mesmo
agrupamento de escolas, da area geografica do distrito de Braga, a partir dos quais foi
possivel obter os contatos dos respetivos Encarregados de Educacéo e autorizacGes para
a realizacédo do estudo.

Os professores de Educacdo Especial que constituiram amostra complementar
desta investigacdo foram, igualmente, contactados, com os quais se realizou um trabalho
colaborativo no sentido de recolher o maximo de informacdo possivel, bem como
facilitar o processo de conhecimento dos alunos e interacdo com as respetivas familias.

Apbs o consentimento dos intervenientes na participacdo deste estudo, foram
efetuados contatos com a Dire¢do do Agrupamento em causa, tendo sido elaborado um
requerimento no qual se encontravam explanados os objetivos especificos e a amostra
desta investigacdo, para a qual foi concedido um parecer positivo (Anexo V).

Tanto as entrevistas ao Encarregados de Educagdo como aos Professores de
Educacéo Especial foram realizadas em datas distintas combinadas e marcadas em local
préprio, conveniente para ambas as partes. Em todos os casos, foram apresentados os
objetivos concretos do estudo, clarificados os itens e o ambito das entrevistas e
garantida a total confidencialidade e anonimato das respostas, tendo-se apelado a
sinceridade nas mesmas (Anexo V).

Nas entrevistas aos Encarregados de Educagdo procedeu-se, apenas a uma
registo sumario do seu contributo, para evitar constrangimentos e receios que uma

gravacdo poderia implicar. Quanto as entrevistas aos Professores de Educacdo Especial,
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optou-se pela gravacdo audio das mesmas, para que nao fosse desperdicado o contributo
das respostas altamente estruturadas, abertas e relacionais.

Por ultimo, recorreu-se, ainda, a recolha de informagdo proveniente de andlise
documental dos cinco alunos: a) Plano Educativo Individual; b) Percurso escolar

(Processo Individual do Aluno); ¢) Historia Clinica (EEG e relatérios médicos).

53



Capitulo IV — Andlise e Discussdo dos Resultados

As ciéncias sdo um conjunto de resultados que se vai obtendo a cada momento.
E este caminho (nem sempre inteligivel e objetivo) que nos vai conduzindo a produtos
diversificados, aos quais Ihes sdo acrescentados novos elementos que, ndo raras vezes,
o0s contestam, pelo que a dindmica de um investigador deve compreender uma prética
social, especifica e ativa. Neste sentido, o que o trabalho empirico tende a exigir é a
producdo de teorias auxiliares, formadas de proposi¢des, conceitos e vias metodologicas
que nos possibilitam uma anélise dimensional da realidade sem ruturas nos fluxos de
sentido duplo entre o conjunto do paradigma de partida e as operacGes de recolha a

tratamento de informacdo pertinente (Almeida & Pinto, 2009).

Neste capitulo, apresentamos os resultados obtidos nesta investigacéo, feita a sua
andlise e interpretacdo. A discussdo é alargada ao quadro de outras investigacfes e
sintese de literatura relacionada.

Por uma questdo de inteligibilidade, ou seja, mais facil leitura e cruzamento
relacional de variaveis recolhidas em dois instrumentos distintos, obtidos por
participantes também diferentes, serdo apresentados em dois momentos:

(i) andlise do Formuldrio Combinado EBR-EASFR, preenchido a partir das
respostas recolhidas nas entrevistas aos Encarregados de Educacéo;

(ii) andlise de conteudo das entrevistas realizadas aos Professores de Educacao

Especial.

Diligenciaremos, como tal, em funcdo dos objetivos a que nos propusemos desde
inicio dar resposta a esta problematica: epilepsia, envolvimento parental e escola.
Também por esta exposicao é possivel perceber a abrangéncia do tema que coloca em
dialética uma patologia, a familia e 0 ambiente envolvente, em especial a escola. Desde
logo, acreditamos convictamente que as criangas e adolescentes com epilepsia
beneficiardo de condi¢bes 6timas para o seu desenvolvimento integral, se este triangulo
funcionar de forma concertada a partir de fluxos dindmicos em direcdes e intensidades
maltiplas, em fungdo das especificidades dos contextos. Atendendo a que 0 nosso
estudo assenta numa analise de cinco casos, procuraremos encontrar semelhancas ou
aspetos comuns nas criangas, familias e professores que atuam no seu meio. Sabemos,

previamente, a complexidade que encerra esta abordagem de analise uma vez que 0s
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tipos de epilepsia e manifestacdo de crises sdo diferentes, mas perspetivamos encontrar
preocupac0es e receios que sdo0 comummente associados a esta patologia,
nomeadamente, o risco de acidente e a subsequente sobreprotecdo levada a cabo pelas
familias. Procuramos, igualmente, perceber de que forma se processa esta relacéo entre
a Familia e a Escola, e de que forma sdo estruturadas, implementadas e avaliadas as
respostas educativas, de modo a apontar dire¢Ges alternativas neste dialogo, nem sempre
concertado.
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1. Entrevista aos Encarregados de Educacao

Considerando o tema central do presente estudo, que enfatiza a importancia do
envolvimento parental de criancas e adolescentes com epilepsia, decidimos, desde
inicio, ouvir os principais intervenientes no desenvolvimento dos mesmos: 0s pais e as
suas familias.

Através de uma entrevista semiestruturada, obtivemos informac6es detalhadas
sobre o funcionamento das familias das criancas e adolescentes com epilepsia em onze
rotinas, que resultou no preenchimento do Formulério Combinado EBR-EASFR, de
acordo com o sugerido por McWilliam (2012). Em cada uma delas os Encarregados de
Educacdo puderam expor 0s seus receios, preocupacoes, aspetos positivos, dificuldades
e aspetos a melhorar. Dada a diversidade e complexidade da informagéo obtida pelas
respostas, ouve a necessidade de proceder ao seu enquadramento numa escala tipo
Likert de trés niveis (Pobre, Médio e Excelente ou Nada Satisfeito, Satisfeito e Muito
Satisfeito ou Ajuste Pobre, Ajuste Médio e Ajuste Excelente), de forma a facilitar a
leitura dos resultados. Atendendo a que o enquadramento das respostas nesta escala foi
feito a posteriori, de modo a ndo condicionar a informacao obtida, a utilizacdo de trés
niveis foi a que se apresentou como verosimil. No caso de se ter optado pela utilizagdo
de cinco ou sete niveis, poderiamos ter incorrido numa desajustada classificacdo das
respostas, dada a abrangéncia de algumas das mesmas. Por outro lado, tendo em linha
de conta a quantidade e qualidade de variaveis em andlise, esta escala de trés niveis,
acabaria por revelar-se mais abrangente e transversal, capaz de proporcionar um maior
namero de correlacBes e comparacdo de dados.

Neste contexto, pretendemos apresentar os mesmos dados sob diversas formas,
de modo a favorecer a qualidade das interpretacdes. Ao combinar a estatistica descritiva
com a expressao grafica dos dados acreditamos estar a contribuir ndo apenas com um
simples método de exposi¢do de dados, ja que tal método pressupde uma reflexdo
tedrica prévia. Esta analise estatistica dos dados, seguida de uma discussdo dos
resultados, teve como pressupostos critérios explicitos para a recolha, organizacao e,
acima de tudo, interpretacdo dos dados, tornando possivel assegurar a coeréncia e 0
sentido do conjunto do estudo (Quivy & Campenhoudt, 2008).

Num estudo que compreende a producdo de conhecimentos concretos sobre a
realidade social ndo poderiamos dispensar a transformacéo de conceitos e relagdes entre

0S mMesmos que se encontram nos niveis de teoria com maior grau de generalidade e
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abstracdo, em elementos categorizadores capazes de exprimir processos sociais nas suas
configuragdes particulares. Nesta operagdo traduzimos os conceitos em indicadores,
Uteis na analise de situacBes concretas e adequados a medida de fendmenos sociais
(Almeida & Pinto, 2009).
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(i) Analise do Formulario Combinado EBR-EASFR

No Gréaficol, é possivel verificar os resultados obtidos das respostas dadas pelos
Encarregados de Educacdo no que concerne ao grau de envolvimento parental para
cada uma das rotinas, de acordo com uma escala de trés niveis: Podre, Médio e

Excelente.

Gréfico 1 — Grau de Envolvimento Parental nas Rotinas de Criancas e Adolescentes com

Epilepsia

11. Prevencdo/Ocorréncia de Crises...
10. Interesses Extracurriculares
9. Familia/Escola/Comunidade

8. Lazer/Ver Televisdo/Computador

7. Estudo/Tarefas Escolares ® Pobre
6. Toma da Medicacdo ® Médio
5. Alimentagdo /RefeicBes Excelente

4. Hora do Banho
3. Vestir
2. Acordar

I
I
I
I
I
I
I
I
I
1. Hora de Dormir !
Assim, as rotinas em que se verifica um maior envolvimento das familias sdo a

“3. Vestir” e “6. Toma de Medicagao”, que reunem 80% das respostas classificadas

como “Excelente”.

Num extremo oposto, podemos concluir que a rotina que denota um pior
envolvimento dos pais ¢ a “11. Prevencao/Ocorréncia das Crises Epitéticas”, em que

80% das informacodes obtidas apontam para um envolvimento “Pobre”.
A rotina “10. Interesses Extracurriculares” ¢ a que retine respostas mais dispares,
sendo que 40% das informagdes sugerem um grau de envolvimento “Excelente” ou

“Médio” e 20% “Pobre”.

As restantes rotinas, na sua generalidade, apresentam um grau de envolvimento

médio por uma parte significativa dos pais e respetivas familias.
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Tais conclus@es suscitaram neste estudo alguma perplexidade, por apresentarem
um certo antagonismo por parte das familias na postura face a doenca: se por um lado os
pais revelam uma grande preocupagdo e procuram assegurar uma correta e atempada
toma da medicacdo; por outro lado, desvalorizam a prevencdo da ocorréncia das crises

epiléticas e utilizacdo de procedimento adequados.

Vérios autores sugerem que a prevencdo de ocorréncia de crises epiléticas e
respetivas formas de atuacdo sdo aspetos a ndo menosprezar. Na verdade, um
esclarecimento adequado por parte dos familiares pode ser crucial para que a crianca se
mantenha calma e saiba 0 que esperar em caso da ocorréncia de uma crise (Liga
Portuguesa Contra a Epilepsia, 2006; Kutscher, 2011).

Segundo o que o que nos foi possivel apurar, estas familias optam por nédo dar
grande importancia ao didlogo e esclarecimento de formas de atuacdo no decorrer de
uma crise epilética, para ndo alarmar, nem dar importdncia excessiva a uma
acontecimento raro, dado tratarem-se de epilepsias controladas, na sua generalidade. Do
mesmo modo, foi possivel verificar que as criancas e adolescentes com epilepsia
raramente demonstram necessidade e interesse em conversar sobre 0 assunto. Tais
conclusdes serdo reforcadas pelo testemunho dos professores de Educacdo Especial,
como discutiremos mais a frente.

O “Vestir” apresenta-se COMO uma rotina em que as mées demonstram grande
envolvimento, ja que na sua maioria, as crian¢as e adolescentes com epilepsia, apesar de
se vestirem sozinhas, precisam de ajuda na preparacdo do vestuario. Tal constatacdo ndo
difere das atitudes expectaveis para criancas e adolescentes da mesma faixa etaria, sem
qualquer patologia associada.

Relativamente aos interesses extracurriculares, a heterogeneidade das respostas
pode ser explicada pela capacidade financeira e formacdo académica dos pais, sendo
que nos casos dos pais com mais estudos e capacidade financeira € dada maior

importancia a realizacdo de atividades extracurriculares.
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Relativamente ao grau de autonomia das criancas e adolescentes com epilepsia,
os dados recolhidos e apresentados no gréfico 2, permitem-nos concluir que sao
positivos em grande parte das rotinas, com excecdo do estudo e tarefas escolares e

prevencdo/ocorréncia de crises epiléticas.

Gréfico 2 — Grau de Autonomia das Criancas e Adolescentes com Epilepsia nas Rotinas
(%)
11. Prevencdo/Ocorréncia de Crises Epiléticas ;

10. Interesses Extracurriculares

9. Familia/Escola/Comunidade

8. Lazer/Ver Televisdo/Computador

7. Estudo/Tarefas Escolares s ™ Pobre
6. Toma da Medicagao ® Médio
5. Alimentagdo /Refei¢des Excelente

4. Hora do Banho
3. Vestir
2. Acordar

I

I

I

I

I

I

I

I

1. Hora de Dormir !
Na verdade, todas as criangas e adolescentes (100%) revelaram autonomia
“Excelente” na rotina “8. Lazer/Ver Televisao/Computador”, atividades encaradas com
grande agrado e as quais dedicam aproximadamente uma a duas horas diérias,

distribuidas pela observacdo de programas televisivos e pelo uso do computador para

aceder a Internet ou jogos.

O momento da rotina “5.Alimentacao/refei¢des”, também parece reunir agrado
por parte da amostra, sendo que 60% demonstra uma autonomia “Excelente”. Nesta
rotina tentdmos aferir se as criancas e adolescentes com epilepsia necessitavam de ajuda
para comer e se contribuiam para a preparacdo da refeicdo. A maior parte das criancas
aprecia este momento em familia e participa em tarefas como por e levantar a mesa, mas

n&o na confecgéo das refeigoes.

A rotina em que a amostra demonstra uma menor autonomia € a 7.
Estudo/Tarefas Escolares”, em que 80% dos casos foi classificada como “Pobre” e,

apenas 20% como “Média”. Na verdade nenhuma das criangas e adolescentes consegue
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realizar os trabalhos de casa e organizar o estudo sem qualquer tipo de ajuda. Em 80%
dos casos, apesar da ajuda fornecida pelos pais e familiares na execucdo das tarefas
escolares, os resultados alcancados sdo insatisfatorios dando origem a alguma tenséo e
ansiedade no seio familiar. O fraco rendimento escolar é uma das preocupacdes
principais partilhada pais e professores como demonstraremos na analise de conteido

das entrevistas aos professores de Educagéo Especial.

Em relacdo ao verificado no grafico anterior, 60% das criancas e adolescentes
em estudo demonstram uma autonomia “Pobre” no que diz respeito a rotina “11.
Prevengao/Ocorréncia de Crises Epiléticas”, facto que parece estar associado a falta de

envolvimento por parte das suas familias no esclarecimento e valorizacdo da mesma.

Este estudo demonstrou que as criancas precisam de ser lembradas sobre o
cumprimento de horérios, nomeadamente no que diz respeito a hora de dormir, acordar,
vestir e tomar banho. Apesar de ndo apresentarem recusa a realizacdo das mesmas
necessitam de orientacdo por parte dos pais.

Os constrangimentos ao nivel da autonomia que, por vezes, sdo identificados nas
criangas com epilepsia, resultam, sobretudo de uma reacao as atitudes dos pais de medo,
ansiedade, raiva, magoa, culpa, e reacfes de superprotecdo, permissividade,
superindulgéncia além das dificuldades que sentem na imposicdo de limites
disciplinares e estabelecimento de puni¢des. Face a isto, a crianca da uma resposta que
pode manifestar inseguranca, imaturidade, dependéncia, falta de autonomia e baixa
autoestima (Souza, Nista, Scotoni, & Guerreiro, 1998).
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Relativamente as competéncias sociais das criancas e adolescentes com
epilepsia, os resultados patentes no grafico 3, sugerem um grau médio nas relacfes
sociais, na generalidade das rotinas. N&o obstante, quando comparada com as restantes
variaveis em andlise, parece ser a que denota pior desempenho, uma vez que na maioria
das rotinas ¢ frequente verificar a classificacao “Pobre”, ainda que pouco representativa,
com um claro predominio do “Médio” nas relagcdes sociais € um menos representativo

“Excelente”, com excegao das rotinas “5.Alimentagdo/Refei¢des” e “3.Vestir”.

Griéfico 3 — Grau das Relag6es Sociais das Criangas e Adolescentes com Epilepsia

11. Prevenc¢do/Ocorréncia de Crises Epiléticas
10. Interesses Extracurriculares

9. Familia/Escola/Comunidade

8. Lazer/Ver Televisdo/Computador

7. Estudo/Tarefas Escolares m Pobre
6. Toma da Medicagdo m Médio
5. Alimentacgdo /Refei¢des Excelente

4. Hora do Banho
3. Vestir

2. Acordar

1. Hora de Dormir

De facto, em consonancia com o verificado no grafico anterior, a rotina “7.
Estudo/Tarefas Escolares” ¢ a que evidencia um pior desempenho em termos de
relagfes sociais, j& que em 60% dos casos foi classificado como “Pobre” e nos restantes
40% como “Médio”. O fraco desempenho escolar das criangas e adolescentes com
epilepsia afeta as relagdes sociais, uma vez que os pais revelaram falta de competéncias
e impoténcia para lidar com esta problematica, em resultado das grandes dificuldades de
aprendizagem, como ficou patente nos depoimentos prestados nas entrevistas. Este

momento €, entdo, encarado com desagrado e resisténcia por parte das criangas e pais.

Mais uma vez, a rotina “5. Alimentagdo/Refei¢cdes” parece ser aquela que
apresenta um desempenho 6timo, sendo que 100% da amostra revela um “Excelente”
grau nas relacOes sociais. Para este facto, parece contribuir a realizagéo das refeicdes em
familia, altura de convivio e de partilha das experiéncias e assuntos vividos ao longo do
dia.
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No que diz respeito a satisfacdo dos pais com a rotina, os dados apresentados

no grafico 4 indicam que, em grande parte das rotinas, os pais demonstraram estar

“Satisfeitos” ou “Muito Satisfeitos”.

Griéfico 4 — Grau de Satisfacdo dos Pais com a Rotina (%)

11. Prevengdo/Ocorréncia de Crises Epiléticas
10. Interesses Extracurriculares

9. Familia/Escola/Comunidade

8. Lazer/Ver Televisdo/Computador

7. Estudo/Tarefas Escolares

6. Toma da Medicagao

5. Alimentacgdo /Refei¢des

® Nada Satisfeito
m Satisfeito

Muito Satisfeito

4. Hora do Banho
3. Vestir
2. Acordar

1. Hora de Dormir

Mais uma vez, a rotina “5. Alimentagdo/Refei¢des” reuniu 100% do nivel
maximo atribuivel na escala de satisfacdo “Muito Satisfeito”, o que reforca os

resultados anteriores.

Em oposicdo, surge, novamente, a rotina ‘“7.Estudo/Tarefas Escolares”, com
60% de respostas “Nada Satisfeito” e 40% “Satisfeito”. Acerca deste ponto, parece-nos
consensual a falta de satisfacdo das familias, uma vez que se trata de uma rotina em que
as criancas e adolescentes com epilepsia revelam falta de autonomia, o que acaba por
prejudicar as relagdes sociais, como ficou demonstrado, anteriormente.

A rotina que revelou respostas mais discrepantes foi a “O.
Familia/Escola/Comunidade”, com 20% de dados classificados como “Nada Satisfeito”,
20% como “Satisfeito” e 60% como “Muito Satisfeito”. Este ponto suscitou-nos alguma
curiosidade, uma vez que haviamos formulado a hipotese de existirem relacdes de
causalidade entre esta rotina e a rotina “7.Estudo/Tarefas Escolares”. Uma vez que
parece evidente existir uma dissonancia entre a satisfacdo dos pais quanto ao estudo e
realizacdo das tarefas escolares e a prépria dindmica estabelecida entre a familia, a

comunidade e a escola, procuraremos encontrar mais indicios de possiveis fatores
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explicativos nas entrevistas com os professores de Educacdo Especial, de forma a
profundar esta discusséo.

O que nos parece evidente, desde ja, pelos testemunhos recolhidos, é que os pais
ndo atribuem responsabilidades a escola pelo insucesso escolar e dificuldades de
aprendizagem, apontando como principal fator responsavel a propria patologia.
Também ficou esclarecido que os pais consideram que a relacdo estabelecida com a
escola é de grande cordialidade e respeito, delegando na instituicdo e respetivos
profissionais (professores e auxiliares de acdo educativa) responsabilidades acrescidas
pelo percurso escolar dos seus educandos.

Excetua-se o caso de um Encarregado de Educacdo que considera restrito o
ambito de atuacdo dos pais na escola evocando, simultaneamente, falta de servicos
especializados de apoio as criancas com Necessidades Educativas Especiais e, mais em
concreto, as criancas com epilepsia. Na opinido deste Encarregado de Educacéo, deveria
ser dada aos pais uma oportunidade de participar mais ativamente na estruturacao,
implementacdo e avaliacdo das respostas educativas. Face ao exposto e atendendo a que
considera as respostas dadas pela Escola Publica, sob a tutela do Ministério da
Educacdo, manifestamente insuficientes, sentiu necessidade de iniciar a formacao de
uma organizagdo conjunta com outros pais no sentido de dar respostas adequadas e em

tempo oportuno a Necessidades Educativas Especiais diversificadas.
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No respeitante ao ajuste dos pais a rotina, explicitado no grafico 5, os
resultados parecem indiciar um ajuste “Excelente”, na maior parte das rotinas. Na
verdade, as familias aparentam estar perfeitamente ajustadas as rotinas inerentes ao seu
dia-a-dia, para as quais desenvolveram mecanismos de resolucdo de problemas e

adequabilidade a situacGes concretas.

Grafico 5 — Ajuste dos Pais a Rotina (%0)
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Ajuste Excelente

Na mesma linha do verificado nos gréficos anteriores, a rotina “7.Estudo/Tarefas
Escolares” foi a que evidenciou uma pior capacidade de ajuste por parte dos pais,
reunindo 60% de respostas classificaveis como “Ajuste Pobre” e 40% como “Ajuste
Médio”. Acerca deste ponto, muito existe a acrescentar, pelo que procuraremos

apresentar de forma mais explicita os motivos de tais dificuldades.

Seguidamente, a rotina que relne uma maior representatividade de respostas
classificaveis como “Ajuste Pobre” € a “10. Prevencdao/Ocorréncia de Crises Epiléticas”,
traduzida em 60% dos dados recolhidos, sendo que os restantes 40% se distribuem de
forma equitativa pelos niveis “Ajuste Médio” e “Ajuste Excelente”. Este facto parece ir
ao encontro do que haviamos verificado anteriormente, aquando da interpretacdo dos
dados relativos ao grau de envolvimento dos pais nas rotinas e grau de autonomia das
criangas e adolescentes com epilepsia. O que nos parece contraditorio € que 0s pais se
mostraram satisfeitos quanto a este assunto, o que nos levanta a hipo6tese de existir
alguma falta de informacdo e consciéncia acerca das implicacOes reais e riscos

associados a ocorréncia de crises epiléticas. Acreditamos que os dados recolhidos nas
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entrevistas aos professores de Educacdo Especial acrescentardo dados que nos

permitirdo alargar esta discusséo de forma fundamentada.

Uma vez mais, a rotina “9. Familia/Escola/Comunidade” divide a opinido dos
Encarregados de Educacdo, manifestada pelas respostas classificaveis como “Ajuste
Pobre” 20%, “Ajuste Médio” 40% e “Ajuste Excelente” 40%.

Todos os pais (100%) consideraram existir um “Ajuste Excelente” nas rotinas
“3.Vestir”, “5. Alimentagao/Refeicdes” e “6. Toma da Medicacdo”, enfatizando que ndo

mudariam nada no que habitualmente fazem ou colaboram com os filhos.

Estudos demonstram que 0s pais que se adaptaram bem ao nascimento de uma
crianga com incapacidades tiveram redes sociais bastante satisfatdrias sustentadas por

familias fortes e bem-organizadas (Trute & Hauch,1988).

Segundo a mesma linha de pensamento, Shore, Austin e Dunn (2004) num
estudo em que se pretendia perceber a adaptacdo materna a crianga com epilepsia entre
9 e 14 anos, demonstram atraves das observac@es das rotinas diarias méae — filho, que
uma adaptacdo materna positiva pode funcionar como elemento promotor da melhoria

do funcionamento da familia que tem uma crianga com esta patologia.

Para avaliar a ansiedade e a qualidade de vida das criancas com epilepsia,
Williams et al. (2003), concluiram que os familiares suscetiveis de verem a sua
qualidade de vida reduzida sdo aqueles em que a crianca evidencia epilepsia de dificil

controlo, gerando um aumento da ansiedade nos pais
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Ao comparar o grafico 6, que representa o ajuste da crianca e adolescente com
epilepsia a cada uma das rotinas com o grafico anterior, torna-se evidente que existe um

melhor ajuste dos pais do que das criancgas e adolescentes.

Gréfico 6 — Ajuste da Crianca e Adolescente com Epilepsia a Rotina (%0)
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Assim, a esmagadora maioria dos dados (80%) indicam um “Ajuste Pobre” e
20% “Ajuste Médio” na rotina “11. Prevencdo/Ocorréncia de Crises Epiléticas”, o que
reforca 0 que tinhamos constatado anteriormente, aquando da interpretacdo dos
resultados relativos grau de envolvimento dos pais, grau de autonomia das criangas e

adolescentes e ajuste dos pais a rotina.

Conclusdes similares podem ser inferidas da leitura e interpretacdo da rotina “7.
Estudo/Tarefas Escolares” que apresenta 60% dos dados classificaveis como “Ajuste

Pobre” e 40% como “Ajuste Médio™.

A rotina “9. Familia/Escola/Comunidade” volta a apresentar heterogeneidade
nas respostas, sendo que 60% dos Encarregados de Educacdo considera existir um
“Ajuste Médio” e os restantes 40% sdo distribuidos equitativamente pelos niveis

“Ajuste Pobre” e “Ajuste Excelente”.

Por ultimo, a rotina que apresenta um melhor ajuste por parte das criancas e
adolescente com epilepsia ¢ a “5.Alimentacao/Refeicdes”, seguindo-se das rotinas “I.

Hora de Dormir” e “8.Lazer/Ver Televisao/Computador, pelos motivos ja explicitados
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Na abordagem da relacdo escola-familia quisemos dar destaque a
procedimentos que normalmente sdo considerados nesta dialética, pelo que o gréfico 7
representa cinco dimensdes que os Encarregados de Educacdo classificaram utilizando a

escala “Pobre”, “Média” e “Excelente”.

Grafico 7 — Relagdo Escola — Familia (%)
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1. Gosto da Crianca e Adolescente pela
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Na primeira dimensdo “Gosto da Crianga e Adolescente pela Escola”, parece
evidente que as criangas e adolescentes com epilepsia gostam muito de frequentar a
escola, traduzido em 80% de respostas classificaveis como “Excelente” ¢ 20% como
“Médio”.

No respeitante a “Relacdo da Crianga e Adolescente com a Comunidade
Escolar” apenas 20% dos dados recolhidos se apresentam como negativos ao
considerarem “Pobre”, enquanto que os restantes 80% se distribuem de forma equitativa

pelos niveis “Média” e “Excelente”.

Também no que concerne aos “Contactos com os Encarregados de Educacao”
esta relacdo pode ser considerada francamente positiva, ja que 60% dos mesmos

classificaram-nos como “Média” e os restantes 40% como “Excelente”.

Relativamente a dimensao “4. Papel da Escola no desenvolvimento (académico e
social)”, as respostas foram, de um modo geral, positivas, embora tenham obtido uma
atribuicao de niveis de escala distintos: 20% “Pobre”, 20% “Médio” e 60% “Excelente”.
O Encarregado de Educacéo ja referido, volta a explicitar que o papel da escola tem sido

insuficiente face as necessidades do seu educando; enquanto que a maior parte dos pais
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ndo poderia estar mais convicto do papel determinante da escola no desenvolvimento

destas criangas.

Finalmente, mas ndo menos importante, no que diz respeito a estruturacéo,
implementacdo e avaliagdo das respostas educativas, as respostas apresentam-se mais
dispares. E de assinalar que 60% dos Encarregados de Educagdo consideram “Médio” a
forma como decorre este processo e que 40% dos mesmos o classificam mesmo de
“Pobre”. Tais conclusfes devem merecer uma analise cuidada ja que apontam falhas
importantes que podem determinar o sucesso das aprendizagens das criancas e

adolescentes com epilepsia.

Correia e Serrano (2008) salientam que a relacdo pais-professores continua a ndo
ser a melhor, dado que, de um lado, se encontram 0s pais com as suas frustracGes e
responsabilidades acrescidas de educar um filho com NEE e, do outro lado, se encontra
um professor/educador, que raras vezes € detentor de formacdo especifica na area, mas
com a enorme responsabilidade de melhorar os seus conhecimentos e préaticas. Esta
tensdo acaba por gerar, muitas vezes, um clima de antagonismo entre estes agentes
educativos, com prejuizos para a crianga. Os autores alertam para a relevancia do
envolvimento parental como fator de sucesso num programa de intervencdo de uma
crianca com NEE no que diz respeito a planificacdo, execucdo e avaliacdo dos
programas; ao mesmo tempo que tentam sensibilizar o professor/educador para a
dindmica que se opera no seio da familia, atendendo a que uma relacdo positiva pode
contribuir para o sucesso das aprendizagens.

Acerca deste ponto, realizaremos uma analise e discussdo de resultados mais
pormenorizada, tendo em linha de conta o contributo recolhido das entrevistas aos

professores de Educacéo Especial, agentes envolvidos nesta dinamica complexa.
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Apds o que ficou exposto nos graficos anteriores, pareceu-nos que seria
merecedor de uma analise mais profunda a rotina “11.Prevencdo/Ocorréncia das
Crises Epiléticas”, pelo que procuraremos explicar qual o &mbito de investigacdo do

nosso estudo, neste parametro, de acordo com o representado no grafico 8.

Gréfico 8 — Prevencao/Ocorréncia das Crises Epiléticas
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1. Sensibilizagdo para a prevengdo das
crises

Para compreender a forma como era feita a prevencao das crises epiléticas, sem
o fazer de forma explicita, uma vez que poderia adulterar as respostas fornecidas,
perguntamos aos pais se costumavam ter dialogos de sensibilizacdo face a possibilidade
de vir a ocorrer uma crise. As respostas foram algo inesperadas, ja que 60% dos pais
mencionaram que o faziam, embora nédo insistissem, nem valorizassem o assunto, pelo
que foram classificadas como “Média”. Os restantes 40% mencionaram nunca sentirem
necessidade de abordar a tematica, pelo que as respostas foram classificadas como
“Pobre”.

Posteriormente, quisemos saber se era habitual, por parte dos pais impor
restricdes e recomendacdes aos seus filhos, em resultado da existéncia de um risco
acrescido de acidente devido a ocorréncia das crises. Também neste ponto, 0s pais
revelaram desconhecimento e falta de preocupacdo em perceber e informar quais 0s
motivos para a apresentacdo de tais restricdes/recomendacdes, sendo que a 60% das
respostas foi atribuido o nivel “Pobre”. As justificacdes apresentadas foram o facto de
as crises se encontrarem controladas, a maior parte das vezes, ocorrerem durante 0 sono
e ndo se repetirem com frequéncia. E, no entanto, de ressalvar que todos os pais
mencionaram restricdes ao nivel do consumo de cafeina, sobretudo presente em
refrigerantes.

Outro dos Encarregados de Educacdo mencionou, para alem das restricbes no
consumo de cafeina, o impedimento na ingestdo de bebidas alcodlicas e da restricdo do

tempo no uso do computador e da televisao.
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Somente um dos Encarregados de Educacdo referiu todas as recomendacfes e
restricdes mencionadas anteriormente, as quais se acresce os frequentes didlogos sobre o
tema e formas de atuagdo. Neste caso, verificou-se maior necessidade deste
procedimento, uma vez que a epilepsia foi diagnosticada recentemente, jA na
adolescéncia, e ndo se encontra totalmente controlada, dando origem a crises tonico-

cldnicas frequentes, de grande exuberéancia e duragao.

A Liga Portuguesa Contra a Epilepsia (2006), numa publicacdo sobre crises e
seguranca, alerta as pessoas com epilepsia e respetivos familiares para normas de
seguranca a considerar em fungdo da tipologia da epilepsia e respetivas crises. A
maioria dos pais aprendem a adaptar as suas casas fazendo as mesmas coisas que 0s
outros pais fazem, como colocar portas em frente a escadas e outros locais que possam
apresentar perigo, esconder produtos quimicos e materiais de limpeza e tapar tomadas
elétricas. Como um dos principais riscos pode ser o da superprotecdo por parte dos pais
deve procurar-se um equilibrio em funcéo da idade, do tipo de crises e da frequéncia das
mesmas, certificando-se, contudo, que toda a familia sabe quais os procedimentos a

adotar.

Numa outra publicac¢do sobre “Viver bem com Epilepsia” (acedida em Outubro
de 2011), a Liga Portuguesa Contra a Epilepsia sugere cuidados a ter para uma vida
saudavel, nomeadamente no que concerne a evitar estimulantes como o café, o alcool e

0 ruido.

Kutscher (2012) refere que apesar de ndo existir muito a fazer em caso de
ocorréncia de crises, existem varias recomendacdes que podem ser levadas em linha de
conta para prevenir os acidentes: ndo andar de bicicleta perto de carros; ndo deixar a
crianga subir a algo mais alto do que a propria altura; supervisionar de perto e com
cuidado qualquer atividade na e perto da agua, incluindo a banheira; baixar a
temperatura da dgua para uma temperatura que ndo escalde, no caso de a crianga cair
sobre a torneira durante uma crise; proibir jogos eletronicos e luzes intermitentes; e
evitar desportos com um risco elevado de traumatismos cranianos. No fundo, a principal

recomendacéo é deixar-se guiar pelo senso comum.
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Por ultimo, no final da entrevista quisemos saber quais as preocupacdes dos
pais e aspetos a trabalhar, pelo que sugerimos a formulacdo de uma lista de objetivos.
De salientar que nenhum dos Encarregados de Educacgéo foi capaz de elaborar um lista
clara e univoca, ndo sabendo o que responder. Os dados que apresentamos no grafico 9
resultam, como tal, do nimero de ocorréncia de respostas possiveis de percecionar no
decorrer da entrevista ao Encarregados de Educacao.

Tal constatagdo levou-nos a concluir, que apesar das dificuldades evidenciadas
pelos seus filhos e das limitacGes impostas pela prépria epilepsia ndo foram capazes de
selecionar os aspetos de maior relevancia e urgéncia. Este facto, parece-nos estar
associado a uma certa desresponsabilizacdo pelo processo educativo, frequentemente
atribuido a escola e aos agentes educativos.

Gréfico 9 — Preocupacges dos Pais/Aspetos a Trabalhar
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Assim, 0 aspeto que surgiu um maior nimero de vezes mensuravel foi a
preocupagdo em “adquirir a autonomia na realizagdo das tarefas do quotidiano, de
modo a facilitar a integrac¢io social e laboral”, no futuro, mencionada por 12 vezes,
num total de 5 entrevistas realizadas. Esta preocupacdo parece-nos legitima e de
valorizar, j& que estudos diversos demonstram que o desemprego assume proporcoes
gravosas nas pessoas com epilepsia (Miziara, Miziara, & Mufioz, 2011; Cardoso, 2011;
McWilliam, 2011).
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Seguidamente, a preocupacao que reuniu umam maior namero de ocorréncias
durantes os discursos (9) foi “favorecer a aquisicio de comportamentos ajustados e
as relagcoes interpessoais”, uma vez que a socializa¢ao aparece mencionada por autores
diversos como um dos principais obstaculos a ser ultrapassado, associado a um forte
estigma que persiste em condicionar o quotidiano e a vida do epilético.

Em terceiro lugar, com 8 ocorréncias durante os discursos, os Encarregados de
Educacdo manifestaram preocupacdo em “promover habitos de leitura e
organizacio/aquisicio de métodos de estudo”, em resultado do insucesso escolar e
dificuldades de aprendizagem, frequentemente presentes em criancas e adolescentes
com epilepsia como é referido em estudos diversos (Long & Moore, 1979; Chugani et
al., 1990; Salpeaker & Dunn, 2007; Thornton, Hamiwka, Sherman, Tse, Blackman, &
Wirrell, 2008; Serdari ,2009; Zanni, Matsukura, & Filho, 2009).

Por altimo, apenas mencionado uma unica vez, foi explicitado como
preocupacdo “preparar para uma cidadania ativa e responsavel”, que nos parece
altamente pertinente e s6 alcancavel se forem trabalhados, convenientemente, todos 0s
objetivos anteriormente mencionados (Long & Moore, 1979; Mittan, 1986; Taylor,
1989; Chugani et al., 1990; Goldstein, Seidenberg & Peterson, 1990; Ablon, 2002;
Kanner & Balanov, 2002; Dilorio et al, 2003; Fernandes & Li, 2006; Fernandes, Min,
Ling, Correa, Barros & Lil, 2011).

Todas estas preocupacdes e aspetos a trabalhar serdo explanadas, analisadas e
discutidas de forma mais detalhada, quando forem acrescentados os contributos
provenientes da andlise de conteudo das entrevistas com os professores de Educacgdo

Especial.
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2. Entrevista aos Professores de Educacgédo Especial

Para a prossecucao dos objetivos previamente delineados foram selecionados
como entrevistados os professores de Educacdo Especial, dos alunos que constituem a
amostra do presente estudo, enquadrando-se na primeira categoria proposta por Quivy e
Campenhoudt, (2008) — docentes, investigadores e peritos na area de investigacdo. Os
trés professores entrevistados apresentam um curriculum extenso na area da Educacgéo
Especial, tendo acompanhado muitas criangas com diferentes graus patologias e
Necessdidades Educativas Especiais, ao longo das suas carreiras. A sua larga
experiéncia e conhecimento de causa permitiram, simultdneamente, introduzir uma
perpectiva temporal na analise da aceitacdo social desta patologia.

Também no que diz respeito a preparacdo das questBes, procuramos que as
mesmas fossem suficientemente abrangentes e amplas, em reduzido numero, e que
proporcionassem respostas sinceras. Foram organizadas segundo um guido orientador e
pensadas para ter a duracdo aproximada de trinta minutos. O ambiente foi escolhido
pelos entrevistados, para que pudessem estar mais confortaveis e confiantes, pelo que
decorreu nas instalagdes da escola em que os docentes lecionam, num gabinete
resguardado.

Apresentamos, entdo, a andlise de contetdo das trés entrevistas e a respetiva

discussdo dos resultados.
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(if) Analise de Conteudo das Entrevistas aos Professores de Educacéo
Especial

Como em qualquer outra pratica de pesquisa, a analise de contetdo pressupde
objetivos e referentes teoricos, pelo que existe a necessidade de selecionar um certo
namero de conceitos analiticos referentes a um ou varios modelos tedricos. Como tal,
foram ponderadas as questdes metodoldgicas (diversidade e heterogeneidade das fontes
documentais) e as questdes de pertinéncia teodrica (grau de adequacdo entre as
informagdes obtidas e os objetos de andlise, bem como os diferentes elementos que
constituem o modelo da investigacdo), mas foi a sensibilidade do investigador que
presidiu a selecdo realizada. Posteriormente, eis que nos depardmos com as questdes:
Como agregar a informacéo recolhida? Afinal, que caracteristicas comuns existem nas
criancas e adolescentes com Epilepsia? Que categorias nos permitem reunir estes dois
termos? A classificagéo, a categorizagdo permitiu-nos reduzir a complexidade do meio
ambiente, estabiliza-lo, identifica-lo e ordena-lo ou atribui-lhe sentido. Esta préatica
visou simplificar para potenciar a apreensao e, se possivel, a explicacdo (Vala, 2009).
Com este proposito realizdmos as seguintes operacOes: delimitagdo dos objetivos e
definicdo de um quadro de referéncia tedrico; constituicdo de um corpus; definicdo de
categorias; definicdo de unidades de andlise; a quantificacdo, em parametros de
relevancia acrescida. Partindo dos contributos recolhidos durante as entrevistas
realizadas, foi-nos possivel agregar a informacdo segundo os prop6sitos iniciais, de
forma a percecionar, sob uma perspetiva educacional, o desenvolvimento das criancas e
adolescentes com Epilepsia, nas suas mais variadas dimensdes, bem como a complexa
relacdo estabelecida entre a Escola a Familia.

Adoptando a metodologia proposta por Vala (2009), dividimos as entrevistas em
categorias, apresentando os contributos de cada professor de forma comparativava e
simultanea, segundo a terminilogia que se apresenta: PA - Professor A; PB - Professor
B e PC - Professor C.

A construcdo das categorias foi feita a posteriori,sendo que as referéncias
teoricas serviram de orientacdo a primeira exploracdo do material, contribuindo para a
reformulacdo e alargamento das hipoOteses e da problemética em estudo. Esta etapa
revelou-se talvez um dos momentos mais delicados desta investigacdo a par da esolha
das unidades de analise e respetiva identificacdo. Assim, foram estas as categorias que

apuramos para explanar a importancia do encolvimento dos agentes e do meio, em

75



interacdo com as crinacas e adolescentes com Epilepsia: Categoria A — Epilepsia;

Categoria B — Familia; Categoria C — Escola; Categoria D — Relagdo Escola-Familia.

Categoria A — Epilepsia

Al — Carcateristicas Comuns

Nesta sub-categoria procuramos perceber se era possivel observar, por parte de
cada um dos professores que acompanham as criangas e adolescentes com Epilepsia,
caracteristicas comuns ou de alguma similitude. Esta questdo revestia-se de grande
pertinéncia, j& que a patologia poderia ser apontada como fator limitativo ou obstaculo
as aprendizagens realizadas em contexto escolar, a semelhanca do verificado e descrito
na andlise dos resultados obtidos dos depoimentos dos Encarregados de Educacdo. As
informagdes recolhidas ndo foram consensuais, embora os trés contributos tenham
enfatizado limitacbes diferentes consoante os individos em analise: lentiddo na
execucdo das tarefas; défice de atencdo/concentracdo; dificuldades de aprendizagem;
dificuldade de interacdo com pares. Para facilitar a leitura e apresentacéo dos resultados
das informacdes recolhidas, optamos por acrescentar uma analise de ocorréncia das
respostas, por entrevistado. Com esta analise pretendemos determinar o interesse da
fonte por diferentes objetos ou conteddos, sendo que a hipotese implicita € que quanto
maior for a frequéncia da ocorréncia nos discursos, maior sera a frequéncia com que é

detetada essa caracteristica nas criangas e adolescentes com Epilepsia.
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Grafico 10 — Ocorréncia das Caracteristicas Comuns nas Criancas e Adolescentes com

Epilepsia
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Assim, com base na informacdo representada no grafico 10, é-nos possivel
concluir que a referéncia as vérias caracteristicas comuns, ndo é aleatoria, nem se
distribui de forma homogénea ao longo dos trés discursos. Embora cada um dos
professores tenha enfatizado uma ou outra dificuldade, o que nos parece evidente é que
as “Dificuldades de Aprendizagem” s3o as que aparecem com maior frequéncia (13) nos
trés discursos, seguindo-se das “Dificuldades de Interacdo com Pares” (7). Dos
problemas em comum, apenas as “Dificuladdes de Aprendizagem “ e “Défice de
Atencao/Concentracdo” foram mencionados pelos trés professores, enquanto que a
“Lentidao na execugao das Tarefas” foi mencionado por apenas um professor (B).

Podemos, entdo, apontar uma certa predisposicdo para problemas associados as
tarefas de aprendizagem e insucesso escolar, percepcionado anteriormente nas
informacBes recolhidas e analisadas das entrevistas realizadas aos Encarregados de

Educacéo.

Zanni, Matsukura e Filho (2009), num estudo realizado, concluiram que a
epilepsia infantil é uma enfermidade complexa que traz repercussfes importantes em
diversos ambitos da vida da crianga, reforcando a necessidade de estudos que possam
ampliar o conhecimento a e as experiéncias ligadas a escolarizacdo destas criancas. As
criangas epiléticas constituem-se como um grupo educacional vulnerével, apresentando
riscos para o baixo rendimento académico, além de ajustamento psicossocial pobre, o
que pode resultar em absentismo e abandono da escola. Diferentes variaveis sé@o
apontadas na origem destes problemas, como o tipo de epilepsia e a sua severidade, a
idade de inicio das crises, a visao e as crencas da populacdo, em geral, que acredita que

as criancas apresentam mais problemas de comportamento mesmo quando as criangas
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com epilepsia tém um risco acrescido de apresentar problemas de aprendizagem, com
graus de severidade diferentes. Sdo apontadas como causas mais comuns disfungéo
cerebral, a frequéncia / falta de controlo das crises epiléticas, efeitos secundéarios da
medicacdo e questdes psicossociais como baixa autoestima e a ansiedade em tentar nao

parecer diferente dos seus pares.

Serdari et al. (2009), mostraram, por meio de uma investigacdo em escolas
regulares e especiais da Grécia, que todas as criangas do estudo faltaram em média trés
vezes da escola, durante um periodo de seis meses, por causa da epilepsia. Dessa
amostra, o indice de absentismo foi mais elevado em alunos cuja doenca era mais grave,
a frequéncia de crises era mais elevada (mais de uma crise por més) e que utilizavam

monoterapia ou politerapia medicamentosa com efeitos colaterais.

A2 — Risco de Acidente

Atendendo a que a ocorréncia de crises epiléticas pode originar um risco de
acidente acrescido, procuramos verificar, junto dos professores de Educacdo Especial
como € que a familia, a crianca e adolescente e a escola vivem e enfrentam este receio.
Acerca desta questdo os contributos foram unanimes em considerar que ndo se trata de
um problema que atormente e interfira diretamente com o quotidiano do portador da
patologia e, consequentemente, das respetivas familias. O professor A salientou o facto
de existirem diferentes tipos de epilpsia com diferentes graus de gravidade, referindo
gue nos casos menos graves e de facil controlo, ndo existem grandes problemas. Por sua
vez, o professor B, deu destaque a importancia do conhecimento informado do tipo de
epilpesia e respetivo tratamento, sem que haja uma necessidade de sobrevalorizar o
risco de acidente, sob pena de agravar ainda mais os efeitos da doenca. Finalmente, o
professor C, compara a epilepsia a qualquer outro problema, sem que exista a
necessidade de uma preocupacao evidente. Tais resultados sugerem uma dire¢do oposta
a hipodtese que formulamos inicialmente, na qual apontavamos a ocorréncia de crises
epilépticas como fator potencial de risco de acidente e, como tal, capaz de provocar no
epiléptico e respetivas familias um certo receio ou preocupacao acrescida.

Esta clara associacdo entre a crise epiléptica e a ocorréncia de acidentes é

também referida na realizacdo de um estudo com o objetivo de comparar a ocorréncia
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de acidentes nos pacientes com epilepsia ndo controlada, epilepsia controlada e cefaleia
cronica. As conclusdes apontam as crises epilépticas como principal fator de risco para
a ocorréncia de acidentes nos pacientes com epilepsia, embora sejam mais frequentes
nos pacientes com epilepsia ndo-controlada, sendo a queda o acidente mais frequente,
seguido de queimaduras e cortes. Curiosamente, as queimaduras ndo sao um acidente

frequente em criangas com epilepsia (Souza, Guerreiro, & Guerreiro, 2008).

Gomes (2010), num estudo em que se pretendia aferir a mortalidade atribuida a
epilepsia, concluiu que os doentes com epilepsia tém uma mortalidade aumentada,
quando comparados com a populacdo, em geral.

No entanto, se tivermos em consideracdo as criancas e adolescentes que
constituem a nossa amostra e o tipo de epilepsias e crises manifestadas (com excepg¢éo
do caso D), compreende-se o facto de, quer as familias, quer os profissionais de
educacao, tentarem equilibrar os riscos e as proibicfes. Estes casos, ndo s6 ndo inspiram
grandes preocupacfes, como se encontram facilmente controlados com o tratamento

medicamentoso.

Kutscher (2011), defende que o doente com epilepsia ndo deve ser colocado
numa “redoma almofadada”, até porque tal solucdo ndo seria a mais segura porque ao
ser demasiado restritiva, anula qualquer sensacdo de bem-estar, quando o que
verdadeiramente se pretende ¢ tratar a crianca e a familia, sob risco de culminar num
resultado emocional péssimo. Isto ndo significa, necessariamente, que as restrigdes ndo
devam ser ponderardas e aplicadas individualmente, atendendo ao tipo de controlo das
crises, uma vez que o beneficio de permitir uma atividade e as repercussdes psicoldgicas

da sua restricdo, diferem de caso para caso.

A3 — Rejeicao/estigma Social

Uma outra hipotese por nds formulada, era se existia realmente uma relacdo
causal entre a Epilepsia e uma certa rejeicdo ou estigma social. A histéria da evolugéo
da doenga ndo nos pode deixar indiferentes, sendo que na Idade Media as manifestacdes
das crises epilépticas, pela sua exuberancia, eram vulgarmente atribuidas a causas

sobrenaturais. Colocando esssa abordagem de lado, dada a sociedade contemporanea em
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que vivemos e o facto de tais mitos terem sido ultrapassados, o que pretendiamos
perceber era se este tipo de patologia continuava a dar origem a um certo afastamento e
tratatmento discrimatorio em termos de relagdes interpessoais. Perguntamos, entdo aos
professores se, alguma vez, haviam denotado se estas criangas se sentem rejeitadas ou

estigmatizadas pela sociedade, em geral, e pelos pares, em particular.

As respostas obtidas ndo poderiam ser mais reconfortantes a este respeito. Na
generalidade, os professores séo da opinido de que essa rejeicdo existente no passado
ndo assume repercussdes na atualidade, embora possam existir algumas situacoes
esporadicas e pontuais de discriminacao, de facil resolucdo. O professor A estabelece
uma comparacdo com um periodo, ndo muito remoto de had cerca de vinte anos,
referindo de forma satisfatéria que o desenvolvimento da prépria sociedade deu um
contributo determinante, pelo que os epilépticos ndo s6 ndo sdo estigmatizados como
ndo sdo escondidos, como sucedera anteriormente. O professor B aponta como fatores
responsaveis desta atitude positiva de aceitacdo da diferenca, o fato de serem
promovidas regularmente agdes de formacdo, que devem ser uma preocugdo e uma
responsabilidade da propria escola. O professor C considera que ndo se pode associar 0s
casos pontuais (quando os existem) de rejeicéo ao tipo de doenca manifestada.

Apesar desta visdo optimista verificada nos professores de Educacdo Especial
entrevistados, varios autores e estudos apontam uma direcdo oposta entre uma clara

associacao entre e epilepsia e estigma.

Para Ablon (2002), o estigma ¢ um ‘“companheiro diario” pelo que os diversos
aspectos pessoais do individuo sdo afetados, em especial no que concerne a reducdo da
autoestima e a autoconfianga, condi¢des que conduzem a uma diminui¢do da qualidade

de vida.

Dilorio et al. (2003) consideram que a epilepsia € uma condicdo favoravel ao
estigma, uma vez que a imprevisibilidade e falta de controlo das crises, leva a que as
pessoas ndo se adequem as normas sociais, acabando por gerar na sociedade medo e

inquietacéo.

Fernandes e Li (2006) num estudo realizado sobre a percepcdo de estigma na

epilepsia, referem que pessoas com apilepsia frequentemente vivenciam o estigma, 0

80



que acaba por se tornar, muitas vezes, mais prejudicial que a patologia em si.
Consideram tratar-se de uma das condi¢fes que mais afectam o comportamento e a
qualidade de vida, ndo s6 da pessoa com epilepsia, como de toda a familia, causando um
impacto bio-psico-social nas suas vidas. Ao tratar-se de um conceito multifactorial, o
combate ao estigma requer uma intervencdo ampla, envolvendo as areas medica,
psicoldgica e social. O entendimento deste processo contribui para uma mudanca de
interpretacdo social da epilepsia, no sentido de construgdo de uma sociedade mais justa

e tolerante, que aceita as diferencas.

Neste contexto, sdo vérias as iniciativas e os programas levados a cabo com o
intuito de promover a integragéo e aceitacdo social das pessoas com epilepsia, dos quais
constitui exemplo a criacdo de Grupos de Integracdo Social (GIS) na epilepsia

desenvovlvidos por Fernandes, Min, Ling, Correa, Barros e Lil (2011).

Categoria B — Familia

Na categoria B, procuramos centrar a nossa analise no vector que constitui a
base de sustentagcdo e funcionamento de todo este sistema ecoldgico que constitui o
motor de desenvolvimento e protecdo da crianca e adolescente com epilepsia: a familia.
O nosso interesse nesta abordagem seria, do ponto de vista da leitura que é feita por
parte da escola e dos seus profissionais: compreender quais 0 receios e preocupacoes
mais frequentemente evidenciados pelos pais, familiares proximos ou cuidadadores;
determinar o seu grau de envolvimento; e, detetar indicios da existéncia ou ndo de

sobreprotecdo inerente a propria doenca e riscos associados.

B1 — Preocupacdes e Receios

Compreendendo a abrangéncia e a importancia da fungdo da familia, e
reconhecendo que educar uma crianca ou adolescente € das tarefas que mais
inseguranca e ansiedade pode gerar nos seus progenitores ou cuidadores, 0 que
tentariamos perceber era se poder-se-ia determinar preocupecdes e receios especificos e
concretos decorrentes da condicdo dos seus educandos serem portadores de epilepsia.

Poderiamos falar em preocupacdes e receios comuns? E quais, concretamente? Para tal,

81



questionamos o0s professores sobre as principais preocupacdes e receios evidenciados
pelos pais das criancas com epilepsia.

No computo geral, as preocupacdes e receios sdo 0S mesmos evidenciados por
todos os pais, independentemente de terem um filho saudavel ou ndo, ou da
especificidade da sua doenga, neste caso a epilepsia. O que é de ressalvar € que 0s
professores possam denotar uma certa “ampliagdo” desses mesmos receios, uma vez que
estas criancas e adolescentes poderdo necessitar de maior acompanhamento e ver
limitada a sua autonomia, ao longo das suas vidas. O professor A salientou o facto de
uma mae recear as brincadeiras no recreio, uma vez que o risco de acidente é mais
frequente. Por sua vez, o professor B salientou o facto de uma mée perguntar se foi
percetivel alguma alteracdo de comportamento que possa indiciar uma crise, ou se, em
caso de ocorréncia, se sera dignamente socorrido. O professor C referiu a inquietacdo na
prospecédo da vida futura, alegando uma certa necessidade de alguns pais esconderam a

deficiéncia para que os filhos ndo sejam prejudicados.

Rosa (1997) num estudo sobre os obstaculos percebidos por pais e professores
no atendimento das necessidades de criangas com epilepsia, aponta como principais
preocupaces das familias: o despreparo para prestar assisténcia; a adocdo de
procedimentos ineficazes para socorrer o filho em meio escolar; perturbagdo e
instabilidade emocional quando surpreendidas por crises convulsivas; resisténcias da
crianca em realizar as tarefas escolares e respetivas dificuldades de auxilio por falta de
informacdes pertinentes ao assunto; ansiedade por transferir as responsabilidades pela
salde da crianca portadora de epilepsia a outros profissionais; falta de cursos de
primeiros socorros especialmente voltados para o atendimento de epilepsia; falta de

orientacdo e apoio por parte dos profissionais da area de saude.

Fernandes e Souza (2001) referem que os pais de criangas com epilepsia relatam
sentimentos de preocupacgdo, medo, inseguranca e ansiedade que parecem ser gerados
pelo nimero excessivo de crencas relacionadas a epilepsia. A presenca de superprotecao
e comportamentos inadequados reforcam a hipdtese de inabilidades dos pais em lidar

com os seus filhos, decorrentes de sentimentos e crencas irracionais.

Kutscher (2012) numa nota dirigida especialmente aos pais no seu livro

“Compreender a Epilepsia”, aponta como principal o medo dos pais falarem com os
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filhos sobre a epilepsia. Primeiramente, apresentam medo que a crianga se assuste com
o0 tema abordado e com a sua condi¢do especial; depois, receiam que a crianga possa néo
compreender toda a informag&o fornecida; finalmente, os pais ttm medo de ndo serem

capazes de explicar as crises aos seus filhos.

Alguns dos receios apontados prendem-se com as perspetivas futuras,
nomeadamente no que concerne a situacdo profissional, em idade adulta, da pessoa com
epilepsia. Esta preocupacdo parece ir ao encontro de estudos que demonstram que
pessoas com epilepsia apresentam até duas vezes mais probabilidade de desemprego ou
de se submeterem a subemprego quando comparadas com pessoas sem epilepsia. Os
principais fatores apontados s&o: o tipo e a frequéncia das crises epiléticas, a idade de
inicio e duracdo da epilepsia, e os efeitos adversos, sobretudo os cognitivos, das drogas;
diminuicdo da autoestima e da expectativa de realizacdo; estigma efetivo e a

discriminacdo (Miziara, Miziara, & Mufioz, 2011).

Muitos dos epiléticos referem ja ter passado por algum tipo de transtorno na
insercdo na sociedade, o que os levam a se oprimirem devido a condicdes conflituantes
que existem na relacdo entre sociedade e a patologia. Face ao exposto, a pessoa com
epilepsia é levada a renunciar a seus direitos o que Ihe traz repercussdes adversas na

vida quotidiana, afetando sua salde fisica e mental (Cardoso, 2011).

McWilliam (2012) acrescenta que existem crengas relativas as Necessidades
Educativas de Aprendizagem ou ao risco de desenvolvimento. A interpretacdo que as
familias fazem € influenciada pelo facto de se sentirem responsaveis ou, em certa
medida, culpadas. Tais sentimentos podem originar vergonha ao obrigar a enfrentar o

estigma de ter um filho com NEE ou em risco.

B2 — Importancia do Envolvimento Parental

Procurdmos saber junto dos professores de Educacdo Especial qual a
importancia do envolvimento parental no desenvolvimento integral das criangas com
epilepsia. A hipotese por nds formulada seria de uma total e inevitével importancia,
tendo como base de sutentacdo o facto de ser na familia que a crianga é gerada,

protegida e se desenvolve ao longo da sua vida. Partimos, como tal, de um conceito
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sistemico de familia, no seio da qual a crianca cresce e desonvolve a sua personalidade,
autonomia e relagbes com o ambiente. Quando questionados, os professores foram
incisivos ao considerar que se trata de um envolvimento crucial que deve estar sempre
presente em todas as etapas das vidas dos seus filhos. O professor A, ressalvou a
extrema importancia do envolvimento dos pais, no acompanhemento do percurso
escolar do seu educando. O professor B, considerou revelar-se de importancia enorme,
ja que sdo os pais que melhor conhecem as criancgas e as suas particularidades desde o
nascimento, pelo que sdo importantes elementos capazes de fornecer informacoes a ser
utilizadas no trabalho desenvolvido pelas escolas. O professor C, considerou ser de
importancia total, embora o envolvimento dos pais, sem a ajuda dos profissionais de
educacdo ndo seja suficiente. Enfatizou o facto de alguns Encarregados de Educacgéo
obrigarem a uma intensa “luta” para que possam compreender que sem a sua

colaboracéo a escola néo ¢é capaz de resolver a problematica dos seus educandos.

Correia e Serrano (2008) enfatiza a relevancia do envolvimento parental como
fator de sucesso num programa de intervencdo para uma crianca com Necessidades
Educativas Especiais. Para o autor, a familia é entendida como a base da sociedade,
constituindo um dos principais contextos de desenvolvimento da crianga e elemento
chave na sua vida e no seu desenvolvimento. As rea¢Ges dos pais a informacao de que o
seu filho é um crianca com NEE podem ser comparadas a experiéncia de perda de
alguém amado, pelo que estes pais tém que atravessar um periodo de “luto” pela perda

de um filho que ndo corresponde extatamente ao que haviam idealizado.

A Liga Portuguesa Contra a Epilepsia (2013) reconhece que o diagnéstico de
epilepsia provoca um grande impacto emocional na crianca, nos pais e na familia. Estas
criancas tém o direito de crescer felizes, embora frequentemente tenham que enfrentar
grandes tabus, pelo que a familia deve desempenhar um papel preponderante na procura

de respostas e aconselhamento junto de especialistas.

B3 — Sobreprotecédo

Nesta subcategoria, era nosso intuito determinar se existiria um excesso de zelo
ou cuidados adicionais por parte das familias no quotidiano das vidas das criancas e

adolescentes com epilepsia, em resultado de um risco acrescido de acidente. Sem
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perguntar diretamente aos professores de Educacdo Especial, foi-nos possivel deduzir
pelos discursos proferidos por dois dos mesmos (A e C) que existe uma certa tendéncia
para adotar medidas de sobreprotecdo. O professor A, proferiu que o facto de um dos
pais querer proteger e evitar riscos, acabou por desintegrar o seu filho do grupo. O
professor C, manifestou que os pais no inicio tendem a evidenciar excesso de zelo e
protecdo, mas com o tempo acabam por perceber que essa atitude condiciona o seu

normal desenvolvimento, constituindo um grave problema de sobreprotecéo.

Vaérios autores consideram que o diagndstico de epilepsia, consequentes efeitos
indesejados e a significativa conotacdo psicossocial associada, afetam a vida pessoal e
familiar da crianca. Estas varidveis podem conduzir a comportamentos de sobreprotecao
por parte dos pais e restante familia, originando um rendimento académico mais baixo,
comprometimento nas atividades do quotidiano e na independéncia, além de
dificuldades nas relagbGes interpessoais dentro e fora do ambiente escolar,
independentemente do nivel cognitivo (Campfield; Breau & Campfield, 2001; Sillanpaa
& Cross, 2009; Tsuchie et al., 2006).

B4 — Expectativas Escolares

Uma das preocupacbes que os pais frequentemente revelam sobre o
aproveitamento escolar dos seus educandos realacionam-se com as espectativas e
percursos escolares que perspetivam. Se nas criangas sem necessidades educativas
especiais, a nossa experiéncia nos sugere que a espectativas escolares podem apresentar-
se como algo desajustadas das capacidades e competéncias dos alunos, como seriam,
entdo, as expectativas dos pais das criancas e adolescentes com epilepsia? Na tentativa
de obter respostas, perguntamos aos professores de Educacdo Especial nos casos de
dificil controlo da doenca, quais as expectativas, dos pais e familiares, em termos de
sucesso escolar. Os depoimentos obtidos foram esclarecedores no que concerne a
existéncia de fortes perspetivas de futuro (acima do que pode ser esperado) que
facilmente se dissipam em resultado do insucesso escolar e das dificuldades de
aprendizagem que vdo sendo manifestadas. O professor A refere que no inicio as
expectativas sdo altas, mas que acabam por se desvanecer no decurso do insucesso
escolar, dando lugar a uma preocupacdo de como sera a sua vida futura. O professor B,

aponta as expectativas dos pais das criancas com epilepsia como sendo as normais, dado
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que esta patologia ndo compromete sempre 0 sucesso escolar, a menos que exista outra
patologia associada. Reconhece, no entanto um ritmo lento na execugéo das tarefas e na
memorizagdo, embora 0 sucesso escolar possa ser alcancado a um ritmo diferente. O
professor C, esclarece que quando € explicado aos pais a existéncia de um PEI e de um
Curriculo Especifico Individual, algumas familias rapidamente compreendem as
limitagdes nas aspiragdes futuras; enquanto outras rejeitam a realidade apresentada,
alegando que epilepsia ndo € deficiéncia como as outras, pelo que com investimento
financeiro os filhos acabardo por alcancar o diploma desejado. Estes pais hunca chegam

a aceitar a problematica e dificultam a intervencao.

Estudos sugerem, ainda, uma relacdo de causalidade entre as expectativas pobres
dos pais em relacdo a performance académica das criancas com epilepsia e 0
rendimento escolar, sendo que o mesmo fica seriamente comprometido e os resultados
tendem a piorar (Long & Moore 1979; Chugani et al., 1990).

Outros autores demonstram que na adaptacdo as exigéncias da doenca, 0s pais de
criancas com epilepsia alteram rotinas, expectativas e comportamentos (Salpeaker &
Dunn, 2007; Thornton, Hamiwka, Sherman, Tse, Blackman, & Wirrell, 2008).

Categoria C — Escola

Na categoria C, colocamos o enfoque da nossa analise na Escola, enquanto
instituicdo promotora e facilitadora das aprendizagens. Na verdade, as nossas criangas e
adolescentes passam grande parte do seu tempo nas instituicGes escolares, que tém a
importante responsabiidade de completar de forma dialética e concertada a educacédo
parental. O nosso ponto de partida, consistia em procurar: determinar quais as
preocupacOes e receios que a escola e os seus profissionais evidenciam no
acompanhamento desta patologia; perceber qual a importancia que a escola assume e
qual so seu papel na promogdo do desenvolvimento da crianca e adolescente com
epilepsia; e, percepcionar de que forma se estabelecem as realagGes sociais com a

comunidade escolar.
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C1 - Preocupacdes e Receios

A Escola entende e assume o importante papel de contruir, da melhor forma
possivel, para o desnvolvimento integral de todas as criangas e, em especial, das que
requerem Necessidades Educativas Especiais ou revelam problematicas que obrigam a
uma atencdo redobrada por parte dos intervenientes no processo de ensino-
aprendizagem. Neste sentido, a escola e os seus professores quando acolhem alunos
com epilepsia devem saber como agir em conformidade com a especificidade da propria
doenca, pelo que as informacdes obtidas junto da familia se revelam cruciais. N&o
obstante, dadas as caracteristicas intrinsecas de cada crianca e a forte possibilidade de
ocorréncia de crises epiléticas em espaco escolar, foi nossa intencdo perceber quais as
principais preocupacdes e receios evidenciados pelos seus professores.

Quando colocada a questdo aos professores de Educacdo Especial, foi
mencionado um aspecto comum: a necessidade de uma atencdo especial a estas
criangas. O professor A enfatizou a possibilidade de se verificarem quebras de
rendimento, apesar de comparar as criancas com epilepsia a criangas sem problematicas,
relativizando o problema. O professor B, deu destaque ao cansaco e ao trabalho
desenvolvido pelos epiléticos, alertando para o facto de muitas vezes estarem associadas
outras patologias. O professor, C referiu a necessidade de maior protecdo e orientagdo
no futuro, devido a limitacdes a nivel da autonomia. Alertou, ainda, para o facto destas
criancas utilizarem, por vezes, estratégias de simulacdo de crises para obterem atencéo
ou se esquivarem a tarefas. Nestes casos, € preciso desenvolver um trabalho complexo
de reforco da posicdo do professor que percebe a intencéo do aluno.

Pelo exposto, as preocupacdes evidenciadas enquadram-se mais no foro
académico e ndo tanto na manifestacdo e controlo da doenca, nomeadamente aquando
da manifestagdo de crises. Este facto, a inicio causou-nos uma certa estranhesa que
depois é possivel de ser compreendida, por se tratarem de criangas e adolescentes com

epilepsias controladas que, raramente, apresentam crises na escola.

Rosa (1997) num estudo sobre os obstaculos percebidos por pais e professores
no atendimento das necessidades de criangcas com epilepsia, aponta como principais
preocupacOes dos professores: procedimentos ineficazes no socorro ao aluno;
instabilidade emocional e medo quando surpreendidos pelas crises convulsivas;

dificuldades em acompanhar o estudante no processo ensino-aprendizagem, por falta de
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informacdes dos familiares; ansiedade por transferir as responsabilidades pela satde da
crianca portadora de epilepsia a outros profissionais; falta de cursos de primeiros
socorros especialmente voltados para o atendimento de epilepsia; falta de orientacéo e
apoio por parte dos profissionais da area de saude; falta de acesso a informacdes
relacionadas a salude, e até mesmo aos locais para onde encaminhar o aluno quando
apresenta uma crise convulsiva; desinformacéao a respeito do estado de satde do aluno,
por falta de intercambio entre a familia e a escola, e, por isso, o aluno deixa de ser

observado com mais frequéncia.

Zanini, Cruz e Zavareze (2011) num estudo realizado com professores sobre a
sua percecdo acerca da crianga com epilepsia, concluiram que a maioria dos professores
considera ter um conhecimento regular ou insuficiente sobre esta patologia. Na opinido
dos professores, estes alunos devem frequentar a escola comum e participar
normalmente em atividades fisicas. Os autores consideram que a informacdo dos
profissionais de educacdo deve ser valorizada, na busca do atendimento adequado,

insercdo social e clara compreensdo da crianca com epilepsia na escola.

A Liga Portuguesa Contra a Epilepsia (2013) d& destaque ao facto de que
quando uma crianca tem epilepsia, um professor informado ser essencial para o
desenvolvimento social e pedagdgico da crianca, nomeadamente: na compreensdo da
situacdo e alerta de sinais de crises; na observacdo e relato de mudancas; na
identificacdo de problemas pedagdgicos e respetiva intervencado; e, mais importante que
tudo, na prevencdo do impacto social negativo, de forma a aproveitar todo o potencial

pedagdgico.

C2 — Importancia no Desenvolvimento Psicossocial

Reconhecendo a importdncia do contexto histérico e cultural no
desenvolvimento da identidade de cada crian¢a, ndo poderiamos deixar de procurar
entender de que forma a escola pode funcionar como agente propulsor da formacéo das
criancas e adolescentes com epilepsia. Perguntamos aos professores qual o papel da
Escola no desenvolvimento psicossocial da crianga com epilepsia. As respostas foram
unanimes ao considerarem a inclusdo e integracdo como aspetos essenciais para a

promoc¢do do desenvolvimento destas criangas. O professor A, referiu a urgéncia em
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promover a sua integracdo na escola, nos colegas e em tudo o que diz respeito ao aluno.
Relembrou a inclusdo como forma de pertenca a comunidade escolar. O professor B,
mencionou a integracdo como forma de aceitagdo e igualdade de oportunidades. O
professor C, falou, também, em integracdo plena na escola e na turma, sé possivel
através de sessdes de esclarecimento e solicitacdo de colaboracdo de todos os

envolvidos e participantes na vida do aluno.

Alguns estudos, apontam como fatores de risco para a inducdo da
desestabilizacdo psicossocial na infancia do portador de epilepsia a instalagdo precoce e
alta frequéncia das crises, 0 atraso no desenvolvimento neuropsicomotor e problemas

relacionados a estrutura escolar (Duchowny et al., 1992; Ounsted, 1969).

Fatores familiares também podem afetar adversamente o bem-estar psicossocial
dessas criangas. Ha uma correlacdo entre os problemas de comportamento nas criancas
epiléticas e subsequentes problemas conjugais. (Long & Moore, 1979; Chugani et al.,
1990).

Outros fatores que induzem o isolamento psicossocial sdéo 0 medo relacionado as
crises (incluindo a presenca de outras pessoas que possam presenciar o transcorrer deste
evento), assim como comentarios estigmatizadores feitos por professores, amigos ou
estranhos (Taylor, 1989; Goldstein, Seindberg & Peternson, 1990; Mittan, 1986).

Para Morin (2002) a Educagéo deve ser encarada como um desafio que encerra
maultiplas complexidades inerentes a prépria condicdo humana. Para compreender
verdadeiramente o que significa ser “humano” ha que, antes de mais, entender e situar a
sua relacdo com o mundo. Trata-se de um ser que encerra dimensdes multiplas (fisica,
bioldgica, psiquica, cultural, histdrica, social), que ndo podem pura e simplesmente ser
fragmentadas. No entanto, os varios sistemas educativos apresentam um alargado leque
de disciplinas estanques e desconexas, que procuram desenvolver aprendizagens
agregadoras. Fala do ser pensante, individual e Unico, que vive em conflito permanente
com a unidade da espécie humana e a interacdo com a sociedade. Neste sentido, a
educacéo para o futuro devera contemplar o desenvolvimento da unidade na diversidade

em todos os dominios: individual, social e cultural.
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C3 — Relagdes Sociais

A hipotese por nds formulada pressupunha uma relacdo causal entre a epilepsia e
eventuais problemas no estabelecimento de relagGes sociais. Era nosso objetivo
determinar se era perceptivel, por parte dos professores, a existéncia de
condicionamentos nas relagbes com os pares e com a comunidade, em geral. Acerca
deste parametro, as repostas ndo foram consensuais. O professor A, revelou dificuldades
de integracdo no grupo, o que determina que nos intervalos a crianca com epilepsia
esteja sozinha, facto que parece ndo incomodar a prépria crianga. O professor B, foi
perentorio (e Unico) ao considerar que ndo pode ser estabelecida tal associacdo, a menos
que fosse colocado na crianga um “rétulo”. O professor C, mencionou existirem
dificuldades no relacionamento com outras criancas, nomeadamente no que diz respeito
a dificuldade em estabelecer lacos de confianca e uma certa predisposicdo para a

conflituosidade, sobretudo, na aceitacdo de brincadeiras e regras de jogo.

Kanner e Balanov (2002) num estudo sobre o desenvolvimento de depressdo em
pacientes com epilepsia, apontam como principais contribuintes: episodios de
discriminacdo e estigmatizacdo da doenga; auséncia de controlo das suas vidas, em
resultado da dificuldade em controlar ocorréncia das crises; falta de aceitacéo; e falta de

ajuste social a um novo estilo de vida, com as respetivas restricées associadas.

Categoria D — Relacdo Familia — Escola

Nesta ultima categoria, propomo-nos a realizar uma abordagem mais ambiciosa,
ja que o foco da nossa analise incide sobre a forma como é processada a relacdo, nem
sempre facil e harmoniosa, entre a Familia e a Escola e vice-versa. Nao pretendiamos
verificar, meramente, se existia troca de informacdo entre as partes envolvidas, mas
antes uma verdadeira partilha e linhas de atuacdo concertadas. Para alcancar 0s nossos
pressupostos, teria que existir uma certa sensibilidade e cautela na forma como as
questbes eram colocadas, para que os professores entrevistados ndo se sentissem na
incobmoda posi¢édo de avaliados. O nosso intuito era perceber como se estabeleciam o0s
contactos e de quem partia a iniciativa, assim como a forma como decorria,
concretamente, o processo de estruturacdo, implementacdo e avaliagdo das respostas

educativas.
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D1 — Contactos

O sucesso das aprendizagens no percurso de um aluno dependem de fatores
maultiplos, que combinados corretamente podem ser determinantes nos resultados
alcancados. Partindo da experiéncia enquanto professores, a hipdtese por nos colocada,
baseava-se na possibilidade dos contactos frequentes entre Encarregados de Educacdo e
Escola, poderem determinar a maior ou menor adequabilidade das respostas educativas
encontradas e, consequentemente, do sucesso das aprendizagens. Sem colocar
objetivamente a pergunta sobre a frequéncia e qualidade dos contactos efectuados, foi-
nos possivel perceber esta dindmica traves dos testemunhos dos professores. O
professor A, referiu o facto dos pais quererem, desde inicio, dar todas as informacdes
possiveis sobre a problematica dos filhos, comparecendo com elevada frequéncia na
escola, para tomar conhecimento do seu desempenho. O professor B, enfatizou o facto
de serem de extrema importancia os primeiros contactos realizados, nos quais séo
obtidas informacGes valiosas que determinardo o trabalho a desenvolver e, como é
evidente, sempre que exista alguma emergéncia, como é o caso da ocorréncia de uma
crise epiléptica. O professor C, salientou a importancia dos contactos no caso de
existirem davidas sobre algumas informacg6es dadas.

Neste ponto, parece-nos que 0s contactos deveriam ser mais valorizados por
ambas as partes, ja que possibilitariam uma maior interaccdo capaz de beneficiar a

estrutura, implementacdo e avaliacdo das respostas educativas.

Park e Turnbull (2003) enfatizam a existéncia de barreiras estruturais (como as
politicas, a rotatividade das equipas, os horarios e o volume do trabalho) como
obstaculos concretos ao desenvolvimento de parcerias efetivas entre familias e

profissionais.

McWilliam (2012) considera que um dos fatores que contribuem para a
qualidade das relagdes entre pais e profissionais é a frequéncia das comunicacfes. O
facto de existirem oportunidades frequentes para conversarem e trocarem informacdes é

fundamental para o desenvolvimento da confianga entre ambos.
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D2 — Estrutura, Implementacéo e Avaliacdo das Respostas Educativas

A hipétese por nos formulada era se o processo seria debatido e pensado
conjuntamente ou se, pelo contrario, estariamos perante uma estruturacao,
implementacdo e avaliacdo das respostas educativas levadas a cabo, maioritariamente,
pela escola e dada, apenas, a conhecer as respetivas familias, para as quais se pedia
anuimento. Perguntdmos, entdo, aos professores de Educagdo Especial, tendo por base a
sua experiéncia, como avaliariam a colaboracdo entre os Pais e a Escola, na

estruturacdo, implementacéo e avaliacao das respostas educativas.

Apesar de todos serem da opinido de que se trata de uma colaboracdo essencial,
as respostas fizeram-nos perceber que, neste processo, ndo se pode falar numa
verdadeira colaboracdo, mas de uma tomada de conhecimento, nos principais momentos
de avaliacdo. Isto significa que os professores assumem a responsabilidade em
estruturar, implementar e avaliar as respostas educativas e os pais sdo informados acerca
dos resultados evidenciados. Parece-nos tratar-se de um processo que fica aquém das
suas possibilidades ja que a participacdo ativa dos pais que compreendem e vivem
intrinsecamente a problematica dos seus educandos poderiam ser uma mais-valia na
atuacdo e regulacdo das respostas da escola. O professor A, referiu que nem sempre 0s
pais procuram estar envolvidos no processo, em nenhuma das fases, nem tdo pouco sao
capazes de dar um parecer sobre o Perfil de Funcionalidade do préprio filho. O
professor B, enfatizou que a participacdo dos pais estd claramente relacionada com o
respetivo grau académico, sendo que os Encarregados de Educacdo com mais
habilitacdes e grau cultural, sdo mais atentos e empenhados neste processo: apresentam
opinides sobre metodologias e estratégias, comentam resultados e fornecem feedback.
Nestas familias, o dialogo construtivo contribui de forma positiva para a melhoria das
respostas educativas. O professor C, colocou, também, o enfoque de analise no nivel de
escolarizacdo dos pais, pelo que quando séo detentores de menor escolarizagdo adotam
uma atitude mais passiva e conformista; enquanto que, os que tém maior escolarizagéo,
por vezes, também dificultam o processo ao intentarem em pesquisas e procura de

solucBes que ndo se adequam a sua realidade concreta.

Segundo o artigo 16.° da Lei 3/2008, a adequacdo do processo de ensino e de
aprendizagem tem por objetivo facilitar o acesso ao curriculo, a participacéo social e a

vida autbnoma das criancas e jovens com necessidades educativas de carécter

92



permanente, pelo que pressupde uma abordagem assente nos principios de diferenciacao
e da flexibilizacdo. Neste artigo, pode ler-se, ainda, que compete aos professores
encontrar estratégias de ensino adequadas as formas de aprendizagem dos alunos.

Numa iniciativa do Ministério da Educagdo, aquando da publicacdo sobre
estratégias de envolvimento parental reforga-se que, ao pedir um maior envolvimento
das familias na escola é importante salvaguardar a efetiva possibilidade da participacdo
de todos a partir da diversificacdo de propostas efetuadas pelos professores e da
negociacdo a nivel de escola e de turma. Por sua vez, os professores devem ser
considerados como primeiros responsaveis por criar um ambiente favoravel a
aprendizagem que possibilite a todas as criancas a autorrealizagdo pessoal e 0 sucesso
educativo. Assim, o envolvimento dos pais ndo é entendido como uma opcao, mas
como algo fundamental no processo de aprendizagem de todos os alunos (Carvalho,
Reis, Fernandes, & Morais, 2000).

Bruder (2000) apresenta um principio fundamental na sua abordagem sobre a
formacédo de parcerias efetivas entre a familia e os profissionais de educacao, em que o
clima de confianga e espeito mutuo pode favorecer e conduzir a tomada de decisdo em
comum, bem como intervencdes especificamente concebidas para ir ao encontro das

prioridades identificadas pelo agregado familiar.

McWilliam (2012) refere o sentimento que os professores tém acerca da forma
como 0s pais contam com a sua formacéo e experiéncia acumulada dos para obterem
bons conselhos sobre como ir ao encontro das necessidades dos seus filhos. Contudo,
ndo raras vezes, 0s pais acabam por abandonar o interesse demonstrado inicialmente e
deixam de comparecer as sessbes. O incumprimento por parte dos pais, em alguns
casos, prende-se com o facto de a solucdo apresentada pelo profissional ndo ser
aceitavel desde o comeco. O autor acrescenta que numa parceria real € necessario
incentivar os pais a uma participacdo mais ativa na formulagdo de solucdes possiveis. A
estratégia € clara: os profissionais devem adiar as solugdes antes de explorar as ideias 0s
pais. Um sistema que salienta demasiadas vezes os défices das criangas, pode levar as
familias a sentirem-se incompetentes, pelo que é essencial promover um dialogo

centrado nas familias e no reconhecimento dos sentimentos e emocdes por elas vividos.
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Pelo exposto, parece-nos oportuno conluir que este didlogo centrado na familia
ndo ¢ facil de manter, quer pelas limitaces inerentes a propria escolarizagcdo dos pais,
quer pela dificuldade em abordar e encontrar respostas para os problemas dos seus
filhos. O professor é, entdo, encarado como figura capaz de encaminhar e orientar todo
0 processo, dotanto as familias de maior tranquilidade, seguranca e optimismo no
desenvolvimento de respostas que permitam obter progressos sustentaveis nas

aprendizagens destas criancas e adolescentes especiais.

Quadro 15 — Categorias, Subcategorias e Indicadores do problema

Categoria Sub-categoria Indicadores

PA -...falta de aten¢do e concentragdo, periodos bastante
curtos de atengdo...

PB -... lentos na execugdo do trabalho (...) com a parte da
memorizacao afetada e sdo meninos que, realmente, precisam

Al de um ensino mais individualizado, mais sistematico,

rotineiro, para adquirirem as aprendizagens (que nunca
Caracteristicas conseguem). Nestes casos dos meninos que estou a falar nunca
Comuns conseguem acompanhar e fazer mesmo. Tem que ser por

etapas, faseado e, mesmo assim, ndo conseguem adquirir
competéncias, como os alunos ditos normais.

PC - séo completamente diferentes. Tém as duas auséncias, s6
que a auséncia de uma ndo tem nada a ver com a auséncia da
outra. (...) O que estas criancas querem a chamar a aten¢éo
A somente para elas.

Epilepsia

PA -...h& vérios graus de epilepsia, mais e menos graves. Este
€asos menos graves sao perfeitamente controlaveis com a
propria medicagdo. Eles proprios sabem controlar-se e
aprendem a viver com este problema.

PB - Eu acho que quanto mais se sobrevalorizar a situagéo e
A2 repisar com eles, pior. Eles devem ser considerados, apesar
desses riscos associados, criangas normais, desde que néo
tenham outras patologias associadas. E penso que se nos
soubermos/tivermos informados convenientemente, em
primeiro lugar pelos pais, que tipo de medicagdo toma,
alguma situacao, devemos comunicar...

Risco de Acidente

PC - Esta nasceu, veio com este problema, mas néo vivem
atormentados com um risco de acidente, porque na verdade
ele nunca existiu de forma evidente (...) é uma crianca bem
acompanhada pelos pais. Os pais sdo humildes, mas muito
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atentos, tanto que anda sempre a ser vigiada pelos médicos.

(Num dos casos) ... eu nem sequer sei se a menina sabe o que
tem.

A3

Rejeicdo/Estigma
Social

PA - Atualmente nao considero isso, até pelo desenvolvimento
da propria sociedade. A diferenca j& é aceite com
normalidade. Do que anteriormente (20 ou 30 anos), em que
ndo era, numa altura em que eram bastante estigmatizados e
até escondidos pela sociedade.

PB - Se existirem ac6es de informacao e sensibilizacdo na
turma, com os auxiliares, com toda a comunidade educativa,
aquela crianga/jovem é visto como um igual. N&o é por ter um
episodio esporadico ou mais acentuado que serd visto como
uma crianga diferente.

PC - ...ndo séo estigmatizados por serem especificamente
portadores desta doenca, nos casos concretos destas meninas
que estamos a falar.

B

Familia

Bl

Preocupac0es e
Receios

PA -... a m&e preocupava-se bastante nos recreios, nas
brincadeiras que ele teria, ndo gostava que ele fosse jogar a
bola com os colegas....

PB - ...uma das principais preocupagdes (que a mde me pede
com frequéncia), é sempre que noto que esta alterado o
comigo, o que digo é “hoje observei isto, esta situagdo”. (...)
N&o é assim uma preocupacgao enorme!!!... Claro que ficam
sempre preocupados, porque muitas vezes até nem ha assim
uma certeza de que até que ponto podera influenciar a
aprendizagem do filho, até que ponto ira ter um ataque e ira
ou nao ser dighamente socorrido ou olhar para o seu filho de
uma forma conscienciosa.

PC - ...fazem a prospecao do futuro da propria filha, num
emprego (...) amae tenta esconder, porque considera que se
toda a gente souber que ela tem deficiéncia mental possa ser
prejudicada.

B2

Importancia do
envolvimento
parental

PA - E extremamente importante e quanto mais precocemente
se atuar melhor. Estes mitdos precisam de bastante
estimulacéo e depois um acompanhamento na vida escolar,
principalmente neste caso que é uma crianca bastante
desinteressada da escola.

PB - Enorme, sem ddvida. Primeiro séo eles que conhecem
melhor os filhos; séo eles que conhecem as particularidades
desde que eles nascem, acompanham-nos, durante o maior
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periodo da vida e quando nos chegam as

escolas é, evidente, nés temos que ter este contacto com 0s
pais para que eles nos possam dizer todas as informacdes
pertinentes para nos trabalharmos com os filhos.

PC - E total. E evidente que sem a ajuda plena dos E.E. e com
a nossa ajuda, ndo so a deles...

Claro que o envolvimento dos pais € fundamental. Por
exemplo no caso de (uma crianga) foi uma guerra constante
durante o ano para ela entender que se os pais ndo ajudarem
a escola néo faz tudo.

B3

Sobreprotecéo

PA -... um problema foi este, é que o facto de quer protegé-lo
e no fundo evitar riscos, acabou por desintegra-lo um pouco
do grupo e hoje noto que é uma crianga que ndo se integra no

grupo...

PB - Ndo mencionado

PC - ... penso que no inicio eles tentam paparicar e proteger
demasiado os filhos que tém um problema e ai a crianca
também n&o vai desenvolver como tem que desenvolver. E é
um problema muito grave de sobreprote¢ao.

B4

Expectativas
Escolares

PA -Inicialmente os pais tém expectativas, mas depois vao-se
desvanecendo e véo vivendo com a preocupacéo da vida que
terdo como percurso (...) Decorrem do insucesso escolar, que
penso que é frequente nestas criangas.

PB - As normais (...) penso que se ndo tiveram mais nenhum
problema associado que ndo é isso que ird comprometer o
sucesso escolar do aluno. Embora a parte do ritmo mais lento
e até em termos de memorizag¢do podem condicionar, mas

0 sucesso pode ser alcancado a um ritmo diferente. Se tiveram
a epilepsia mais alguma patologia associada, ai ja é
diferente.

PC - ... foi explicado aos pais os curriculo em que a crianga
foi inserida ja alterou as perspetivas iniciais que eram
elevadas e neste momento compreender que tem que existir um
investimento mais na +area da formacao de hotelaria que ela
gosta...

... a mde tem voos muito altos, e pensa que se pagar um curso,
seja onde for, nem gaste 5 mil euros ha-de conseguir, porque
afirma que a sua filha néo é deficiente assim como 0s outros.
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C

Escola

C1

Preocupac0es e
Receios

PA - Sdo criancas como qualquer outra, que tém um problema
€ que com o proprio avango da medicina,

perfeitamente controlavel. E que sdo criancas que, muitas
vezes, precisamos de ter em atencédo uma vez que tém quebras
no seu rendimento.

PB - Estes meninos que eu tenho, especialmente um deles, tem
outros problemas associados e ai a gente tem que estar mais
atenta. Temos que atender, muitas vezes, ao cansago, ao
trabalho dele.

PC - ... embora seja uma menina controlada que tem
autonomia, no entanto num futuro emprego tera que ser
sempre protegido, que é para alguém a orientar.

...inventava que tinha falta de ar e bastava mandar um berro e
a falta de ar passava. (...) E ai tem que existir um trabalho
complexo. no fundo nessas situacées eu era a “bruxa ma da
festa” e aqui na escola chamavam-me muitas vezes para
acudir e eu dizia-lhe: “ou levantas-te ou levas ja um estalo” e
entdo, ela levantava-se e tudo passava.

C2

Importéncia no
desenvolvimento
psicossocial

PA -...promover a sua intera¢do na escola, nos colegas, em
todos os sentidos do que diz respeito ao aluno. Deve promover
a incluséo, deve participar em tudo, devemos lutar para

que ele realmente faca parte da escola.

PB - E integra-las o melhor possivel e fazer com que sejam
vistos como criangas/jovens iguais aos outros. Isso é o
essencial para estes jovens.

PC - ... o papel que a escola tem que ter: primeiro é a
integracdo destes meninos a 100% na escola, e mais em
concreto, com a turma onde os alunos estao inseridos; depois,
um aluno que apareca de novo e que tenha

deficiéncia n6s vamos explicar a turma, juntamente com o
aluno em causa, qual é a sua problematica e pedimos ajuda e
colaboracéo de todos os elementos da turma e de outros
colegas com os quais eles brincam e interagem.

C3

Relagdes Sociais

PA -...noto que é uma crianga que ndo se integra no grupo.
Os colegas notam isso. (...) Muitas vezes anda sozinho nos
intervalos. Mas uma coisa que também me admira é

gue pensei que ele até andara triste ou estar é infeliz com isso,
mas ndo, ndo liga nada.

PB - Se nos lhe dissermos “olha, este tem um problema, tem
que se ter cuidado com esta ou aquela situa¢do”, eles N80
sabem. N&o esta um rétulo na cabega a dizer que tem
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epilepsia.

PC - Numa fase da adolescéncia dela, as amigas até a
chamavam e diziam esta conversa é so para nds, nao é para
contar, aquelas estorias dos namoricos... e ouvia, dizia que
sim, mas no minuto a seguir, espalhava aqui pela escola. Isso
nao era aceite pela turma, estavam a afasta-la cada vez mais.

(relativamente a outra crianga)... é conflituosa! (...) Quer
brincar, pode magoar os outros, mas ninguém a pode magoar.
Tem comportamentos de modo a que os adultos ndo os
observem, para depois poder dizer: “Nao fui eu”.

D
Relacéo

Familia -
Escola

D1

Contactos

PA - A primeira coisa que os pais fazem é tentar com o
docente, colocar a par da situagdo (...). Vem com muita
frequéncia (& Escola). Sempre que se solicita, ela vem e fala
nao sé pela epilepsia, mas também uma vez que tem
dificuldades cognitivas bastante grandes.

PB - Quando nos chegam as escolas é, evidente, temos

que ter este contacto com os pais para que eles nos possam
dizer todas as informac0es pertinentes para nos trabalharmos
com os filhos. (...) Contactamos o Encarregado de educacéo
para saber se a criang¢a tomou a medicagdo ou se existiu
algum problema que possa ter desencadeado aquela crise.

PC - ...quando temos algumas duvidas, perguntamos aos pais,
se eventualmente verificarmos que os pais ndo nos dao as
informacoes que nos gostariamos de receber ...

D2

Estrutura,
implementacéo e
avaliacdo das
respostas educativas

PA - Primeiro os pais tém que estar desde logo implicados na
estruturacdo das medidas que sdo adotadas para a crianca. Ha pais
que ndo se implicam nisso. No caso desta mée que se envolve e é
muito preocupada: na delineagdo de metas a atingir, no
desenvolvimento do PEI e na propria avaliagdo(...) que verifica as
medidas educativas e se 0s docentes realizam as adaptacoes
curriculares e se estdo de acordo com o perfil de funcionalidade do
educando E exigente!

PB - Fulcral! Pertinente, embora, muitas vezes, isto dependa um
pouquinho do grau académico e do grau cultural que cada familia
tem. Nos procuramos sempre envolver, seja de uma forma... do
menor para o maior, envolver as familias em todo este processo (...)
Quando sdo pais que estdo mais atentos e que tem maior nivel
cultural, participam e gostam de dizer a sua opini&o sobre as
estratégias e metodologias implementadas; comentam resultados...
dao-nos o feedback e este didlogo que nés vamos tendo com a familia
vai ajudando a construir e a melhorar as respostas educativas para o
seu educando.

PC - Participam sempre. Ha pais que ndo participam téo ativamente,
porque a parte da falta de escolarizagdo ndo lhes permite. N6s temos
que explicar o PEI individualmente com cada um, caso a caso, 0 que
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pretendemos fazer. Esses ai sdo passivos, aceitam tudo a acreditam a
100% no professor da Educacéo Especial. Os outros que tém uma
escolarizagdo maior, com mais estudos, investigam muito na internet
(o que nem sempre é bom) porque as criangas sao todas diferentes e
que a medicacao ndo rege a atua em todos da mesma forma. Em
alguns casos é ainda mais dificil.

Legenda:
PA — Professor A
PB — Professor B
PC — Professor C
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Conclusoes

"Os homens pensam que a epilepsia é divina meramente porque ndo a compreendem.
Se eles denominassem divina qualquer coisa que ndo compreendem, ndo haveria fim

para as coisas divinas."

Hipdcrates

Na altura em que se impde a apresentacdo das conclusdes finais desta
investigacdo, ndo poderiamos estar mais certos de que ndo se trata de um tema
esgotado; antes pelo contrario, vimos abrir novos horizontes e possiveis abordagens
num tema em que ainda muito existe por explorar sob uma perspetiva educacional. Nao
obstante esta constatacdo, estamos em crer que demos lugar a hipoteses que poderdo ser
exploradas em projetos futuros, ndo apenas numa logica de investigacdo, mas de
intervencdo psicossocial e educacional. Os estudos recentemente realizados no ambito
da epilepsia, quer os mais direcionados para uma exploracdo sob o ponto de vista
médico e patoldgico, quer os que incidem mais no &mbito das ciéncias sociais, ddo-nos
razbes para uma abordagem mais abrangente e aprofundada do que a que realizamos
com este trabalho de investigacéo.

Procurando expor objetivamente os resultados fundamentais do nosso trabalho,
feitas as consideracOes prévias, daremos lugar a apresentacao das principais conclusfes
como resposta aos objetivos a que nos propusemos inicialmente, bem como ao
estabelecimento de relacdes de causalidade e deducBes obtidas do cruzamento das
variaveis em analise.

O nosso trabalho de investigacdo resultou do estudo comparativo de cinco casos
de criancas e adolescentes com epilepsia, que frequentam o Ensino Publico, quatro das
quais beneficiando de medidas educativas especiais, ao abrigo do Decreto-lei 3/2008 de
7 de janeiro.

Todas estas criancas e adolescentes vivem com o “peso” de uma patologia que
afeta as suas rotinas diarias e a forma como se relacionam com a sua familia, com a
Escola e com a sociedade, em geral. S&o a evidéncia de que apesar dos progressos
cientificos e médicos no diagndstico e tratamento da doenca, continuam sob a influéncia
de um estigma (embora de uma forma menos evidente) pelo que as suas repercussoes se

fazem sentir muito mais a nivel social do que o sofrimento causado pela préopria doenca.
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Isto por que os homens ndo pensam que seja uma doenca divina, mas continuam a nédo a
compreender. Estes homens sdo todos e cada um de nds: pais, professores, comunidade
educativa e sociedade.

E uma doenca que atinge muitas criancas e adolescentes mas, como ndo é
facilmente identificavel e pode assumir diversas manifestacbes, decorre de varias
intensidades e frequéncias, dependendo de cada caso isoladamente, coloca obstaculos a
real percecdo do grande nimero de individuos afetados. As alteracGes que se verificam
no desenvolvimento sdo decorrentes ndo sé de fatores organicos, cognitivos/intelectuais,

mas também pela forma como os outros se relacionam com o epilético.

(1) Procuramos, considerando as variaveis comummente associadas a
patologia e possiveis repercussdes, perceber a importancia da
envolvéncia parental no desenvolvimento de criancas e adolescentes com

epilepsia.

As informacdes recolhidas ndo foram consensuais, embora os contributos de
pais e professores tenham enfatizado limita¢6es diferentes consoante os individos em
andlise: lentiddo na execucdo das tarefas; défice de atencdo/concentracdo; dificuldades
de aprendizagem; dificuldade de interacdo com pares. Estes resultados permitem-nos
perceber uma certa predisposi¢do para problemas associados as tarefas de aprendizagem
e insucesso escolar. As criangas epiléticas constituem-se como um grupo educacional
vulnerdvel, apresentando riscos para o0 baixo rendimento académico, além de
ajustamento psicossocial pobre, o que pode resultar em absentismo e abandono da
escola (Zanni, Matsukura & Filho,2009).

Os dados recolhidos e analisados permitem-nos concluir que os pais ndo
atribuem responsabilidades a escola pelo insucesso escolar e dificuldades de
aprendizagem das criancas e adolescentes com epilepsia, apontando como principal
fator responsavel a prépria patologia. As dificuldades evidenciadas pelos seus filhos e
das limitagdes impostas pela propria epilepsia, também ndo impdem uma formulagdo
objetiva dos aspetos de maior relevancia e urgéncia. Este facto parece-nos estar
associado a uma certa desresponsabilizacdo pelo processo educativo, frequentemente
atribuido a escola e aos agentes educativos.

Uma das preocupagbes que os pais frequentemente revelam sobre o

aproveitamento escolar dos seus educandos relacionam-se com as expectativas e
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percursos escolares que perspetivam. O estudo confirmou a existéncia de fortes
perspetivas de futuro que facilmente se desvanecem em resultado do insucesso escolar e
das dificuldades de aprendizagem que véao sendo manifestadas. Estudos sugerem, ainda,
uma relacdo de causalidade entre as expectativas pobres dos pais em relacdo a
performance académica das criangas com epilepsia e o rendimento escolar, sendo que o
mesmo fica seriamente comprometido e os resultados tendem a piorar (Long & Moore
1979; Chugani et al., 1990).

O envolvimento parental reveste-se de uma total e inevitével importancia,
segundo a opinido dos professores de Educacdo Especial, este estd patente em todas as
rotinas diérias das criancas e adolescentes com epilepsia. E na familia que a crianca é
gerada, protegida e se desenvolve ao longo da sua vida, pelo que concordamos com um
conceito sistémico de familia, no seio da qual a crianca cresce e desonvolve a sua
personalidade, autonomia e relagdes com o ambiente.

A primeira grande constatacdo suscitou alguma perplexidade, devido a certo
antagonismo por parte das familias na postura face a doenca: se por um lado os pais
revelam uma grande preocupacdo e procuram assegurar uma correta e atempada toma
da medicacdo; por outro lado, desvalorizam a prevencdo da ocorréncia das crises
epiléticas e utilizacdo de procedimento adequados. A prevencdo das crises €, sem
duvida um aspeto a valorizar na prética quotidiana das familias com criancas e
adolescentes com epilepsia. Um esclarecimento adequado por parte dos familiares pode
ser crucial para que a crianca se mantenha calma e saiba o0 que esperar em caso da
ocorréncia de uma crise (Liga Portuguesa Contra a Epilepsia, 2006; Kutscher, 2011).

A principal razdo por nos encontrada foi a intencdo em ndo alarmar, nem dar
importancia excessiva a um acontecimento raro, dado tratarem-se de epilepsias
controladas, na sua generalidade. Simultaneamente, estas criancas e adolescentes com

epilepsia raramente demonstram abertura para falar sobre o assunto.

(i) Posteriormente, foi nossa inten¢do conhecer o nivel de condicionamento
no desenvolvimento psicossocial de criancas e adolescentes com

epilepsia, decorrente da sobreprotecéo por parte dos pais;

Na generalidade, as preocupaces e receios dos pais da criangas e adolescentes
com epilepsia sdo comuns aos demais, independentemente de terem um filho saudavel

ou ndo, ou da especificidade da sua doenga. O que parece evidente é que os professores
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denotam uma “ampliacdo” desses mesmos receios, uma vez que estas criangas e
adolescentes poderdo necessitar de maior acompanhamento e ver limitada a sua
autonomia, ao longo das suas vidas. Alguns dos principais receios apontados por pais e
professores relacionam-se com as perspetivas futuras, nomeadamente no que concerne a
situacdo profissional, em idade adulta, da pessoa com epilepsia. Estudos demonstram
que pessoas com epilepsia apresentam até duas vezes mais probabilidade de
desemprego ou de se submeterem a subemprego quando comparadas com pessoas sem
epilepsia. Os fatores justificativos sdo: o tipo e a frequéncia das crises epiléticas, a idade
de inicio e duracdo da epilepsia, e os efeitos adversos, sobretudo os cognitivos, das
drogas; diminuicdo da autoestima e da expectativa de realizacdo; estigma efetivo e a
discriminacdo (Miziara, Miziara, & Mufioz, 2011).

Por sua vez, a ocorréncia de crises epiléticas e consequente risco de acidente nao
consitui um problema que atormente e interfira diretamente com o quotidiano do
portador da patologia e, consequentemente, das respetivas familias. As criancas e
adolescentes que constituem a nossa amostra e o tipo de epilepsias e crises
manifestadas, ndo inspiram grandes preocupagfes, por se encontrarem facilmente
controlados com o tratamento medicamentoso. Deste modo, pais e profissionais de
educacéo, tentam equilibrar os riscos e as proibi¢6es. Os resultados véo ao encontro de
autores que defendem que o doente com epilepsia ndo deve ser colocado numa “redoma
almofadada”, até porque tal solucdo ndo seria a mais segura porque ao ser demasiado
restritiva, anula qualquer sensacdo de bem-estar, quando o que verdadeiramente se
pretende é tratar a crianca e a familia, sob risco de culminar num resultado emocional
péssimo (Kutscher, 2011).

Verificam-se, no entanto, procedimentos que denotam sobreprotecdo por parte
das familias ds criancas e adolescentes com epilepsia, sobretudo nas preocupacdes
manifestadas aos profissionais de educagdo. Varios autores consideram que efeitos
indesejados e a significativa conotacdo psicossocial da patologia, podem conduzir a
comportamentos de sobreprotecdo por parte dos pais e restante familia, originando um
rendimento académico mais baixo, comprometimento nas atividades do quotidiano e na
independéncia, além de dificuldades nas relaces interpessoais dentro e fora do
ambiente escolar, independentemente do nivel cognitivo (Campfield; Breau &
Campfield, 2001; Sillanpaa & Cross, 2009; Tsuchie et al., 2006).

103



(iii)  Um dos objetivos primordiais deste estudo consistia em avaliar a
colaboragéo entre os Pais e a Escola, na estruturagdo, implementacéo e
avaliacdo das respostas educativas;

Neste ponto, parece-nos que nao estamos perante numa verdadeira colaboracéo:
0s professores assumem a responsabilidade em estruturar, implementar e avaliar as
respostas educativas e os pais sao informados acerca dos resultados evidenciados.

Os contactos com os Encarregados de Educagdo deveriam ser mais valorizados
por ambas as partes, ja que possibilitariam uma maior interaccdo capaz de beneficiar a
estruturacdo, implementacéo e avaliacdo das respostas educativas.

Estamos convictos de que este processo fica aquém das suas amplas
possibilidades, uma vez que a participacdo ativa dos pais que compreendem e vivem
intrinsecamente a problematica dos seus educandos poderia ser uma mais-valia na
atuacdo e regulacdo das respostas da escola.

Correia e Serrano (2008) justificam esta tensdo na relacdo pais-professores pelo
facto de num dos lados se encontrar os pais com as suas frustracdes e responsabilidades,
e do outro lado, um professor/educador com escassa formacao especifica na area e com
a responsabilidade de melhorar os seus conhecimentos e préticas. O culminar desta
tensdo traduz-se num clima de antagonismo entre estes agentes educativos, com

prejuizos para a crianca.

(iv)  Por altimo, quisemos averiguar a importéncia da relagdo Escola -
Familia no sucesso escolar e no desenvolvimento psicossocial das

criancas e adolescentes com Epilepsia.

Considerando o contexto histdrico e cultural no desenvolvimento da identidade
de cada crianca, a escola pode funcionar como agente propulsor da formacdo das
criangas e adolescentes com epilepsia. Pais e professores foram unanimes ao
considerarem a incluséo e integracdo como aspetos essenciais para a promogao do
desenvolvimento destas criancas, sO possivel através de uma proficua relagdo Escola -
Familia.

A escola e os seus professores quando acolhem alunos com Epilepsia devem
saber como agir em conformidade com a especificidade da propria doenca, pelo que as

informagdes obtidas junto da familia se revelam cruciais. Ndo obstante, dadas as
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caracteristicas intrinsecas de cada crianca e a forte possibilidade de ocorréncia de crises
epilépticas em espaco escolar, as preocupacdes evidenciadas enquadram-se mais no foro
academico e ndo tanto na manifestacdo e controlo da doenca, nomeadamente aquando
da manifestacdo de crises. Este facto, a inicio causou-nos uma certa estranhesa que
depois é passivel de ser compreendida, por se tratarem de criancas e adolescentes com
epilepsias controladas que, raramente, apresentam crises na escola. A maioria dos
professores considera ter um conhecimento regular ou insuficiente sobre esta patologia
(Zanini, Cruz & Zavareze, 2011). A Liga Portuguesa Contra a Epilepsia (2013) da
destaque ao facto de que quando uma crianca tem epilepsia, um professor informado ser
essencial para o desenvolvimento social e pedagogico da crianca.

Apesar dos condicionalismos impostos pela patologia, as respostas obtidas néo
poderiam ser mais reconfortantes no que concerne ao desenvolvimento psicossocial,
nomeadamente quanto a reduzida rejei¢do/estigma social, quando comparamos com a
historia recente. Na generalidade, tanto Encarregados de Educacdo como professores
sdo da opinido de que essa rejeicdo ndo assume repercussdes na atualidade, embora
possam existir algumas situacfes esporadicas e pontuais de discriminacdo, de féacil
resolucdo. Apesar de ainda se verificar um certa incompreensdo, resultante de um,
ainda, existente desconhecimento da doenga, a verdade é que, actualmente, as
evidéncias do estigma sdo menores, tendo sido abandonada a abordagem associada ao
transcendental e divino: porque se tal ndo acontecesse, se eles denominassem divina

gualguer coisa que ndo compreendem, ndo haveria fim para as coisas divinas.

Para finalizar, e apesar dos constrangimentos e dificuldades nestas parcerias
entre familias e escola das criancas e adolescentes com epilepsia, acreditamos que seja
uma luta diaria, ao levantar todos os dias e enfrentar as dificuldades vividas por estas
criancas e adolescentes. Fica, porém, sempre a recompensa de saber que todos
(Familia—Escola—Sociedade) rumam na dire¢do do mesmo ideal: proporcionar um
desenvolvimento psicossocial que Ihes permita a obtengdo de autonomia e um nivel de

vida digno.
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ANEXO II

Formulario Combinado EBR — EASFR
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Formulario Combinado EBR-EASFR (adaptado McWilliam, 2012)

Rotina 1. Hora de Dormir

* O seu filho/ sua filha tem hora certa para deitar-se?

* Vai deitar-se de livre vontade?

¢ A crianca |é ou tem algum tipo de ritual antes de dormir?

* Como é que a crianca adormece?

* A crianga dorme toda a noite sem interrupgdes? O que acontece se acorda? Quem se levanta
com ela?

* A hora de dormir é um momento facil ou de stress para a familia?

Notas

Envolvimento

Autonomia

Relagdes Sociais

Satisfacao com a rotina (Assinalar um op¢do com um circulo)
1. Nada satisfeito
2. Satisfeito

3. Muito Satisfeito

Dominios Abordados (Assinalar um circulo todas as opg¢des a que se aplica)

Motor Cognitivo Comunica¢dao Social ou Emocional Comportamento Adaptativo
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Rotina

2. Acordar

* O seu filho/sua filha acorda cedo?

* Dorme sé ou acompanhada? Com quem?

* Descreva o momento (humor) de acordar do seu filho/ sua filha?

Notas

Envolvimento

Autonomia

Relagdes Sociais

Satisfacao com a rotina (Assinalar um op¢dao com um circulo)

1. Nada satisfeito
2. Satisfeito
3. Muito Satisfeito

Dominios Abordados (Assinalar um circulo todas as opg¢des a que se aplica)

Motor

Cognitivo Comunicac¢ao

Social ou Emocional Comportamento Adaptativo
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Rotina

3. Vestir

¢ O seu filho/ a sua filha veste-se s4?
* Prepara a roupa no dia anterior? Pede ajuda na escolha?

* Qual a sua satisfacdo nesta rotina? Gostaria que alguma coisa fosse diferente?

Notas

Envolvimento

Autonomia

Relagdes Sociais

Satisfacao com a rotina (Assinalar um op¢dao com um circulo)

1. Nada satisfeito
2. Satisfeito
3. Muito Satisfeito

Dominios Abordados (Assinalar um circulo todas as opg¢des a que se aplica)

Motor

Cognitivo Comunicac¢ao

Social ou Emocional

Comportamento Adaptativo
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Rotina 4, Hora do Banho

* O seu filho/ filha precisa de ajuda para tomar banho? Quem ajuda?

* Toma banho por iniciativa prépria?

* A hora do banho é, normalmente um bom momento? de contrario, o que poderia torna-lo
melhor?

Notas

Envolvimento

Autonomia

Relagdes Sociais

Satisfagdo com a rotina (Assinalar um opg¢do com um circulo)
1. Nada satisfeito
2. Satisfeito

3. Muito Satisfeito

Dominios Abordados (Assinalar um circulo todas as opg¢ées a que se aplica)

Motor Cognitivo Comunica¢dao Social ou Emocional Comportamento Adaptativo
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Rotina

Alimentag¢io/Refei¢des

* Como decorrem os momentos das refei¢cGes?

* Quantas refei¢des faz esta crianca ao longo do dia?

* Como encara a crianca esta rotina?

* Onde é que ela come normalmente?

* Come s6 ou acompanhada? Por quem?

Notas

Envolvimento

Autonomia

Relagdes Sociais

Satisfagdo com a rotina (Assinalar um opg¢do com um circulo)

1. Nada satisfeito
2. Satisfeito
3. Muito Satisfeito

Dominios Abordados (Assinalar um circulo todas as opg¢des a que se aplica)

Motor

Cognitivo Comunicacdo Social ou Emocional Comportamento Adaptativo
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Rotina 6. Toma da medicagao

* A crianga assume e sabe exatamente o hordrio da medicacdo?

* Como decorrem os momentos da toma da medicagdo?

* Alguém ajuda a crianca a preparar/tomar a dosagem prescrita? Quem?
* Quantas vezes o faz ao longo do dia?

* Onde é que, normalmente, toma a medica¢do?

* Considera que este momento é encarado com desagrado? Como sabe?

Notas

Envolvimento

Autonomia

Relagdes Sociais

Satisfacao com a rotina (Assinalar um opg¢dao com um circulo)
1. Nada satisfeito
2. Satisfeito

3. Muito Satisfeito

Dominios Abordados (Assinalar um circulo todas as opg¢des a que se aplica)

Motor Cognitivo Comunicacdo Social ou Emocional Comportamento Adaptativo

123




Rotina 7. Estudo/Tarefas Escolares

* Como considera (bons/maus) os momentos relacionados com o estudo e as tarefas
escolares?

* Alguém ajuda a crianca a estudar? Quem?

* Consegue realizar todas as tarefas escolares autonomamente?

* Onde é que, normalmente, estuda?

* Esta rotina gera ansiedade ou perturbacdao? O que poderia torna-la mais facil?

Notas

Envolvimento

Autonomia

Relagdes Sociais

Satisfacao com a rotina (Assinalar um opg¢dao com um circulo)
1. Nada satisfeito
2. Satisfeito

3. Muito Satisfeito

Dominios Abordados (Assinalar um circulo todas as opg¢des a que se aplica)

Motor Cognitivo Comunicacdo Social ou Emocional Comportamento Adaptativo
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Rotina 8. Lazer/Ver Televisio/Computador

* Como é que o seu filho/ filha interage com a familia?
* A familia vé televisdao ou usa o computador? A crianga vé televisdao ou usa o computador?
* O que é que ele gosta de ver/jogar? Durante quanto tempo?

* A crianga tem algum programa/ jogo ou site favorito?

Notas

Envolvimento

Autonomia

Relagdes Sociais

Satisfagdo com a rotina (Assinalar um opg¢do com um circulo)
1. Nada satisfeito
2. Satisfeito

3. Muito Satisfeito

Dominios Abordados (Assinalar um circulo todas as opg¢ées a que se aplica)

Motor Cognitivo Comunicagdao Social ou Emocional Comportamento Adaptativo
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Rotina 9. Familia/ Escola/ Comunidade

* A crianga gosta de ir para a escola? Quais os motivos? Como sabe?

* Costuma relatar o seu dia e as tarefas realizadas?

* Como considera a relacdo do seu filho/ filha com a comunidade escolar (colegas, professores,
funcionarios)?

* Quem é que, geralmente, estabelece os contatos com a Escola? Com que frequéncia? Por
iniciativa prépria ou quando solicitado?

* Qual o papel que a Escola e respetiva comunidade educativa tém desempenhado no
desenvolvimento (académico e social) do seu filho/ sua filha?

* Como avaliaria a relacdo da familia com a escola na estruturacao, implementacao e avaliacao
das respostas educativas, em funcdo da especificidade da doenca do seu filho /sua filha?

* O que gostaria que fosse diferente no relacionamento Escola-Familia?

Notas

Envolvimento

Autonomia

Relagdes Sociais

Satisfagcdo com a rotina (Assinalar um opg¢do com um circulo)
1. Nada satisfeito
2. Satisfeito

3. Muito Satisfeito

Dominios Abordados (Assinalar um circulo todas as opg¢Ges a que se aplica)

Motor Cognitivo Comunicacdo Social ou Emocional Comportamento Adaptativo
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Rotina 10. Interesses Extra-curriculares

* O seu filho/ filha manifesta interesse por alguma atividade extracurricular (e.g. desporto,
cinema, shopping, passeios ao ar livre)?

* Costuma pratica-la com alguma regularidade? Com que frequéncia?

* Alguém acompanha a crianga? Quem?

* Qual o grau de envolvimento/interac¢do da crianga com os seus pares? Como sabe?

* O seu filho/sua filha costuma relatar esses momentos?

Notas

Envolvimento

Autonomia

Relagdes Sociais

Satisfacao com a rotina (Assinalar um op¢do com um circulo)
1. Nada satisfeito
2. Satisfeito

3. Muito Satisfeito

Dominios Abordados (Assinalar um circulo todas as opg¢des a que se aplica)

Motor Cognitivo Comunicacdo Social ou Emocional Comportamento Adaptativo
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Rotina 11. Prevengao/Ocorréncia de Crises Epiléticas

* Como é feita a sensibilizagdo para a prevencdo das crises?

* Quem é que, geralmente, ajuda o seu filho/sua filha a conhecer os cuidados a ter para
prevenir/agir perante uma crise epilética?

* Que tipo de restricdes existem em resultado do risco de acidente (e.g. atividades fisicas,
ingestdo de bebidas alcodlicas ou com cafeina)?

* Como é que o seu filho/sua filha reage as recomendagdes/restricoes?

* Como decorrem os momentos sobre os cuidados a ter? O que gostaria que fosse diferente?
* No caso de ocorréncia de crise, quem é que a crianca contacta primeiro?

* Perante uma crise epilética a crianca usa os procedimentos adequados? Como sabe?

* O seu filho/sua filha costuma falar sobre os momentos vividos durante uma crise?

Notas

Envolvimento

Autonomia

Relagdes Sociais

Satisfacao com a rotina (Assinalar um op¢do com um circulo)
4. Nada satisfeito
5. Satisfeito

6. Muito Satisfeito

Dominios Abordados (Assinalar um circulo todas as opg¢des a que se aplica)

Motor Cognitivo Comunicacdo Social ou Emocional Comportamento Adaptativo
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ANEXO 111

Guiéo da Entrevista ao Professor de Educagéo Especial
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Guiao da Entrevista ao Professor de Educacéo Especial

1. Quais os motivos que o levaram a ser professor? E por que razdo optou pela

Educacéao Especial?

2. H4 quantos anos acompanha diretamente alunos com Necessidades Educativas

Especiais? (podera ser respondida na sequéncia da questao 1)

3. No decorrer destes anos certamente trabalhou/acompanhou discentes com
Necessidades Educativas diferenciadas. Especificamente com epilepsia, teve algum

caso?

4. No caso de ter tido alunos com esta patologia, que caracteristicas comuns
consegue identificar nos primeiros alunos que acompanhou e 0s que acompanha

atualmente?

5. Qual o caso que inspirou maior preocupacédo e acompanhamento? Porqué? Como

lidou com a situac&o enquanto professor?

6. Um dos principais problemas desta doenca é o risco eminente de acidente (e.qg.

guedas, desequilibrios). Como é que estas criangas encaram e vivem com este risco?

7. Quais as principais preocupacdes e receios evidenciados pelos pais das criancas
com epilepsia? Como é que os pais e familiares encaram e vivem com este tipo de

patologia e riscos associados?

8. Qual a importancia do envolvimento parental no desenvolvimento integral destas

criangas?

9. Nos casos de dificil controlo da doenca, quais as expectativas, dos pais e

familiares, em termos de sucesso escolar?

10. Qual o papel da Escola no desenvolvimento psicossocial de uma crianga com

epilepsia?

11. Tendo por base a sua experiencia, como avaliaria a colaboragéo entre os Pais e a
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ANEXO IV

Requerimento ao Diretor do Agrupamento para realizacao do trabalho de

investigacao

131



Requerimento

Exmo. Sr. Presidente da CAP

Eu, Tania Alexandra Ferreira Carneiro Castelo Baptista, professora de
Geografia do 3°Ciclo e Secundario do Agrupamento de Escolas [ I, 2
frequentar o segundo ano do Mestrado em Ciéncias da Educacéo — Educacao
Especial, da Faculdade de Ciéncias Sociais do Centro Regional de Braga, sob
orientacdo da Professora Doutora Filomena Ermida Ponte, venho por este meio
requerer a V. Ex.2 autorizacdo para realizar um estudo de investigacao (Tese
de Mestrado), no ambito de: “A importadncia do Envolvimento Parental no
Desenvolvimento de uma Crianga com Epilepsia®’, com fins académicos
(obtencédo de grau de mestre).

Este estudo tem como objetivos: perceber a importancia da envolvéncia
parental no desenvolvimento de uma criangca com epilepsia; conhecer o nivel
de condicionamento no desenvolvimento psicossocial de uma crianga com
epilepsia, decorrente da sobreprotecdo por parte dos pais; avaliar a
colaboracdo entre os Pais e a Escola, na estruturacdo, implementacdo e
avaliacao das respostas educativas; averiguar a importancia da relagao Escola-
Familia no sucesso escolar dos alunos com Epilepsia.

As cinco criancas participantes frequentam o 5°, 6°, 9° e 10° ano de
escolaridade, da Escola ||}l < integram o Ensino Especial.
Assegura-se que sera obtido o consentimento informado do/a encarregado/a
de educacédo das criancas participantes no estudo, bem como sera respeitada
a confidencialidade dos dados e protegida a identidade dos participantes no
estudo que vier a ser realizado.

Para a prossecucao deste estudo utilizar-se-4 como método de recolha
de dados a analise documental e do processo individual do aluno, entrevista
e/ou questionéario a encarregado de educacédo e/ ou a professora da Educacgéo
Especial.

Agradeco, desde ja a colaboragcdo que possa vir a ser dispensada.

Braga, ___ de abril de 2013

(Tania Alexandra Ferreira Carneiro Castelo Baptista)
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ANEXO V

Declaracéo de Autorizacdo ao Encarregado de Educacéo para participagdo no

trabalho de investigacéo
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Declaracao

Eu, , aceito participar e

gue o/a meu/minha educando/a, ,

participe num estudo de investigagdo (Tese de Mestrado) em Ciéncias da
Educacdo — Educacao Especial, da Faculdade de Ciéncias Sociais do Centro
Regional de Braga, da professora Tania Baptista, sob orientagédo da Professora
Doutora Filomena Ermida Ponte, no ambito de: “A importancia do Envolvimento
Parental no Desenvolvimento de uma Crianga com Epilepsia”.

Tomei conhecimento dos objetivos do estudo, designadamente:
perceber a importancia da envolvéncia parental no desenvolvimento de uma
crianca com epilepsia; conhecer o0 nivel de condicionamento no
desenvolvimento psicossocial de uma crianca com epilepsia, decorrente da
sobreprotecdo por parte dos pais; avaliar a colaboragdo entre os Pais e a
Escola, na estruturacdo, implementacéao e avaliacdo das respostas educativas;
averiguar a importancia da relacdo Escola-Familia no sucesso escolar dos
alunos com Epilepsia, e do método de recolha de dados (anélise documental e
do processo individual do aluno, entrevista e/ou questionario a encarregado de
educacao e/ ou a professora da Educacéao Especial).

A minha (nossa) participacéo € voluntaria, e foi-me assegurado que sera
respeitada a confidencialidade dos dados e protegida a nossa identidade.

Com esta autorizagdo, estamos a colaborar para a qualidade da
formacao de profissionais no dominio da Educacéo Especial, bem como para o
estudo do desenvolvimento de criancas com necessidades educativas

especiais.

Braga, ___ de abril de 2013

O/A Encarregado(a) de Educacéo,
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