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‘Que rio € este
pelo qual flui o Ganges?
Que rio € este cuja fonte € inconcebivel?
Que rio € este
que arrasta mitologias e espadas?
E indtil que durma.
Corre no sonho, no deserto, hum porao.
O rio me arrebata e sou esse rio.
De matéria perecivel fui feito, de misterioso tempo.
Talvez o manancial esteja em mim.
Talvez de minha sombra,

fatais e ilusorios, surjam os dias”.

Jorge Luis Borges
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Resumo

Esta pesquisa qualitativa exploratoria buscou identificar de que maneira se
constituem, na opinido dos adolescentes com epilepsia e seus familiares, as
representacdes sociais sobre o0 preconceito e 0 estigma na composi¢ao da
identidade social destes adolescentes e suas possiveis interferéncias na
execucgao de atividades cotidianas e participagao social.

As observacbes se deram através de: estudo dos prontuarios; aplicacdo de
questionario estruturado; visita domiciliar e entrevista semiestruturada com o
paciente e familiares. Foi utilizado como instrumento de avaliacdo a Analise
de Conteudo de Bardin, que possibilitou elencar seis categorias para
aprofundamento e correlacdo dos dados.

Foram obtidos como resultados: o detalhamento de quais seriam as
principais representacdes sociais inerentes ao preconceito e estigma
relacionadas as epilepsias no universo dos adolescentes estudados; qual o
impacto das representacdes na identidade pessoal e social destes, em suas
dindmicas familiares, nas situacées de perda de alteridade; e, finalmente,
procuramos entender de que maneira e em que grau as representagdes
sociais, concorrendo com as préprias crises epilépticas, seriam responsaveis
pelos desafios e/ou impedimentos no que diz respeito a aptidédo, capacidade
e motivacdo, frente a execucdo de tarefas e participacdo social desses
jovens.

Palavras-chave: Epilepsia; Representacdes Sociais; Estigma; Preconceito;
Adolescéncia; Identidade Social



Abstract

This exploratory qualitative study aimed to identify the formation, according to
adolescents with epilepsy and their families, of the social representations
about the prejudice and stigma in the composition of the social identity of
these adolescents and their possible interference in the execution of daily
activities and social participation.

The observations are thorough: analysis of medical records; a structured
questionnaire; home visits and semi-structured interviews with the patient
and family. The Bardin Content Analysis is used as an evaluation tool and
results are organized as six categories to allow for deepening and correlation
of data.

The results are: the details of which would be the main social representations
inherent prejudice and stigma related epilepsies in the universe of the studied
adolescents; the impact of representations on the personal and social identity
of these in their family dynamics, in situations of loss of otherness; and
finally, we try to understand how and to what extent the social
representations, competing with their own seizures, are responsible for the
challenges and/or impediments with regard to skill, ability and motivation,
when facing the implementation of tasks and social participation of these
young people.

Keywords: Epilepsy; Social Representations; Stigma; Prejudice;
Adolescence; Social Identity
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1.1 O lugar do observador

Ao iniciar o curso de mestrado em educacdo e saude na infancia e
adolescéncia, tive a sensacao de adentrar um caminho ainda em
construcdo, onde a comunicagdo se faz. Porém, percebo, algumas vezes,
que ndo oferece repertério que seja, ao mesmo tempo, abrangente e
singular para comportar enfoques diversos e complementares a mesma

realidade.

Abracei a profissdo de assistente social e esta nos posiciona, diante
do rio do conhecimento, distintamente na margem das humanidades. Porém,
trabalhar durante 25 anos em universidade médica, no setor de neurologia,
com pessoas com epilepsia de dificil controle, introduziu-me na outra

margem, biomédica, onde durante certo tempo me senti estrangeira.

A convivéncia com equipe multidisciplinar me levou a constituir uma
nova gramatica, tentando me apropriar de outras formas de compreender os
fenbmenos e ampliar aquela que desenvolvi em minha formacdo. No
movimento da equipe ha um compasso entre o singular e o plural: o que vejo
com meu conhecimento limitado espreita o saber do outro, no intento de
melhor visualizar pontos convergentes. Nesse grupo, caracterizo-me como a
profissional com a menor formacao biomédica, e durante todos esses anos
resisti ao convite de arremessar minhas ideias em terrenos quantitativos que

pudessem deformar meu estilo.

Ao realizar um mestrado que nos posiciona entre as duas vertentes
do conhecimento (saude e educacéo), percebi o quanto meu olhar atual ndo
se assenta mais em apenas uma margem do rio, quer biolégica, quer das
humanidades. O percurso transformou meu olhar? A convivéncia e
proximidade com praticas compartilhadas o desfocaram? Nesses novos
tempos ele d4 mostras de certa interdependéncia, como se, para conseguir
enxergar situacdes complexas, reconhecesse a falta da complementaridade

de outros olhares.

13



Introducaol|l4

Pesquisas em ciéncias humanas buscam compreender fendbmenos
relacionados ao homem enquanto ser sociocultural, como o comportamento,
as representacdes sociais e artisticas, a educacéo, as crencas, a linguagem,
as relacdes familiares e outros tantos temas ou objetos. Assim sendo, diante
das questdes que circundam a epilepsia, a antropologia me pareceu ser a
disciplina que melhor poderia contemplar os meandros do preconceito, do
estigma, dos aspectos simbdlicos, culturais e relacionais que perpassam a
vida de quem a tem ou convive com ela. Ter podido contar com o
acolhimento e a disponibilidade do Prof. Dr. Marcos Cezar de Freitas, na
co-orientacao deste trabalho, permitiu que o estudo se conduzisse nesse

caminho.

Nas epilepsias de dificil controle, as nuances biologicas vao tecendo
com 0s aspectos mentais e psicossociais, de maneira totalmente enredada,
certas caracteristicas que sdo comuns as pessoas que a vivenciam. Porém,
essa complexidade requer dos profissionais e alunos da epileptologia a
imparcialidade na relevancia desses fatores, mobilizados e envoltos pela
doenca, pois esta se expande a partir da microceélula cerebral ao conjunto de
nosso organismo social, passando pelas interagbes humanas, revelando

suas formas de organizacdo institucional e ética.

Isso nos faz pensar que o embate dual que travamos em nosSsoOS
estudos e préticas profissionais frente ao que compete ao corpo, ou ao ser,
dificilmente obtém boa medida de integracdo por sua natureza paradoxal,
quer por limitacdo de nossa cogni¢ao, quer pela infinita amplitude do que
nos cerca. Porém, para que este estudo possa fidelizar com os anos de
convivéncia que tive com as questdes de vida trazidas pelas pessoas com
epilepsia, bem como com a dor causada pela violéncia da doenca,
qguebrando corpos e sonhos de quem com ela convive, requer que eu
considere, em medida justa e equanime, tanto as evidéncias bioldgicas
guanto as emocionais, psicoldgicas, sociais, morais e espirituais, pois

estamos falando de seres humanos extremamente lutadores e resilientes.

O contato continuo com as questdes sociais das epilepsias acentuou

minha necessidade de compreender melhor as adversidades que a

14



Introduc¢ao|1b

circundam. Isso requer um mergulho no comportamento social das pessoas
acometidas e seu entorno, considerando suas singularidades, sua teia de
habitos e convivio, ocorridos em determinada condi¢do, contexto, tempo e

espaco, experimentando, assim, o lugar de observador.

As funcdes técnicas do Servico Social implicam em acompanhar
individuos e familiares por meio de ac¢des conjuntas: ouvir, sentir, perceber,
questionar, refletir, contextualizar, potencializar, propor. Partilhar a geréncia
de conflitos frente as demandas da vida, considerando a quase inexisténcia
de beneficios para uma populagdo com doenca crbnica grave e baixa renda,
requer posturas que nos preservem a firmeza, a flexibilidade e a
diferenciacdo, pois precisamos vislumbrar novas perspectivas para o

sofrimento velho e rigido.

Sendo assim, o lugar da profissional, substituido pelo da
pesquisadora, pode ter suscitado da primeira, em determinados momentos,
impressdes ou reflexdes consideradas relevantes, mantendo dialogo interno

sobre os achados nas diferentes etapas percorridas.

Tecer o fio da complementariedade entre espacos teoricos, ora
contraditorios, ora inexistentes, remete-nos a constancia das aguas da vida
que ndo param de jorrar. Que a preméncia em considera-las, em tempo e
lugar, onde deveria haver acolhimento, protecdo e inclusdo, conceda-nos
asas nos momentos em que as cordas jamais nos sustentariam. Assim

desejo e assim creio.

1.2 Doencas e doentes: do modelo biomédico ao socio-historico

Ao considerar os conceitos de saude e doenca, percebemos que ha
um estreito limiar entre o estado que pode ser concebido como normal,
daquele descrito pela ciéncia como patoldgico. Essa questdo, ainda hoje
atual, foi estudada por Georges Canguilhem e descrita em seu livro “O
normal e o patolégico”, em que organizou argumentos historicos sobre as

divergéncias nas definicdes de doenca atribuidas por médicos e filosofos,

15



Introduc¢iao|16

muitas vezes incompativeis. A perspectiva positivista concebe que o estado
normal precede o patolégico, sendo este apenas uma variagdo quantitativa
do normal, evidenciando a abordagem cientificista na analise e definicdo de
doenca. Segundo o autor, os critérios para classificar as doencas séo
tratados por muitos campos da ciéncia médica como uma realidade objetiva,
acessivel ao conhecimento cientifico, porém, desvinculada da subjetividade
dos individuos (CANGUILHEM, 2014).

Nesse sentido, o doente passa a ser um receptor de diagndésticos e
tratamentos, negligenciado em sua totalidade e consciéncia, na medida em
que possui uma natureza histérica constituida no decorrer de sua existéncia.
O autor também discorre sobre a valorizacdo extrema da saude e
depreciacdo da condicdo considerada patolégica. Dessa forma, a doenca
apresenta-se como desvios da normalidade que se instalam no interior da
vida, sem considerar que vivenciar uma doencga requer movimentos internos
e externos do doente, em busca do melhor estado de compreensado para

atingir novas adaptacdes e outras formas de enfrentar a vida.

A maneira com que um individuo com doenca crbnica define seus
sintomas vai muito além da etiologia da doenca, do curso de seu problema
de saude, do diagnostico médico recebido e das formas de tratamento. O
modelo biomédico costuma tratar as doencas dos individuos com base na
explicacdo biolégica para suas causas, mecanismos de acdo e formas de
tratamento. O significado que a doenca assume para cada sujeito é, por
vezes, pouco valorizado nos modelos de saude que atuam embasados,
prioritariamente, na biomedicina (LAPLANTINE, 2011).

O fenbmeno saude/doenca ndo pode ser entendido de maneira
isolada, mas agregando aspectos sociais, culturais, politicos e econdmicos,
como a relevancia do fato de as pessoas inseridas nesse processo, por meio
de suas suscetibilidades, terem sua identidade social transformada. Nesse
sentido, saude/doenca possui também uma representacdo social,
entendendo esta como a expressdo simbolica dentro do ambito da
sociedade, impregnada por fatores conscientes e inconscientes dos
individuos que dela compartilham (ALVES; MINAYO, 1994).

16
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Dessa forma, conceitos sobre o que é a vida, o trabalho, a religido, o
ser humano, antes mesmo de os apreendermos, jA& se encontravam
elaborados e definidos em nosso entorno. Portanto, as representacdes
sociais sdo resultantes da integracdo de varias redes de opinides. Assegurar
que a doenca, além de ser um fato bioldgico, seja também uma realidade
construida tanto historicamente como dentro da expressdo humana mais
simbdlica, coletiva ou individual, requer a ampliacdo do olhar para que se

possa abarcar aspectos sociais, antropolégicos e socio-histéricos.

Nesse sentido, ndo podemos negligenciar que o imaginario popular
vai tecendo sua rede de valores, a partir dos signos e crencas envoltos em
determinada cultura, e a propagacdo destes ocorre como verdades
absolutas, agregando ao processo de adoecer sentimentos de: culpa,

pecado, merecimento e punic¢ao.

Compartilhando suas reflexdes sobre o processo de adoecimento,
Sontag (1984) o descreve como se fosse um periodo que representasse o
lado sombrio da vida e nele as pessoas passassem a adquirir outra
cidadania, tendo assim uma no reino da saude e outra no reino da doenca.
Visualizar uma doenca como metafora, permite-nos identificar de que
maneira ela é concebida pela sociedade dentro de determinado momento
histérico e, partir dai, conseguimos entender o lugar reservado para as
pessoas que sdo acometidas por ela. Segundo a autora, a maneira mais
saudavel de adoecer seria aquela menos maculada possivel pelos
pensamentos metafdéricos, advindos do nosso entorno, e sem as sinistras
metaforas que, sem pedir permissdo, acompanham os individuos no

decorrer de sua jornada, servindo-se das representacfes sociais.

Tomando como referéncia a tuberculose e o cancer, Sontag (1984)
destaca que o simples pronunciar o0 nome dessas doencas pode acionar
temores ocultos existentes no imaginario social, de um poder destruidor.
Portanto, seus nomes séo evitados. Na maioria das vezes, s6 o fato de
receber o diagnostico se equipara a um atestado de grandes perdas. Esses
fatores explicam os motivos pelos quais, muitas vezes, pacientes ou

familiares mantém seus diagnésticos ocultos, ndo apenas pelo fato da

17



Introduc¢ao|18

doenca ser vista como uma sentenca de morte, mas também por ser

considerada mau agouro ou algo repugnante.

Outra resultante do imaginario frente as doencas seria o fato de que
doencas crbnicas, de maneira geral, invocam a insuficiéncia ou falta de
energia vital, algo que tanto a sociedade quanto o estar vivo requerem de
nés, principalmente em nossa época, agregando-se as doencas o estigma
da submissédo emocional, do encolhimento bioenergético e da desisténcia da
esperanca (SACKS, 1995).

Outra premissa oculta nas metaforas revela que ha necessidade de
se ter alguma predisposicdo interior para que se contraia determinada
doenca, postura que nos leva a reconhecer que o doente, de alguma
maneira, autoriza a manifestacdo da doenca, conferindo assim a
responsabilidade ao doente por té-la contraido (LAPLANTINE, 2011).

A visdo pré-moderna da doencga acirra a conviccdo de que algumas
doencas teriam um efeito devastador sobre o carater, decorrente da crenca
de que terriveis moléstias fariam eclodir tanto o pior quanto o melhor das
pessoas. O preconceito poderia estar alojado tanto na versdo de que a
doenca corrompe o carater, quanto na visdo de que a corrup¢cdo moral
poderia se manifestar a partir da doenca. Sendo assim, o julgamento tende a

cair mais sobre o individuo do que sobre a sociedade (SONTAG, 1984).

Na idade moderna, a no¢édo de que a doenca se ajusta ao carater do
paciente como o0 castigo se ajusta ao pecador, foi substituida pela
concepcdo de que a presenca da enfermidade significa que a propria
vontade esta enferma, como se reconhecéssemos que o doente teria de
alguma forma buscado ou autorizado a manifestacdo da doenca. Assim,
atribui-se a falta de saude ao autocontrole, subentendendo-se a falta de
algum poder autocratico que pudesse subjugar as forcas rebeldes. O autor
Groddeck (1977) declarou sobre a tuberculose: “S6 morrera aquele que

deseja morrer, aquele para quem a vida € intoleravel.”

Mukherjee (2014), falando sobre seu trabalho contra o céncer, cita a
frase de William Carolos Williams: “Se um homem morre, é porque a morte

primeiro tomou conta de sua imaginacdo”’, para elucidar sua postura
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enquanto médico diante da luta travada contra o cancer, em cumplicidade
com a dor de seus pacientes, e conclui que “A morte tomou conta de meus
pacientes aquele més e minha tarefa era recupera-los das garras dela. E
uma tarefa impossivel de descrever, uma operacdo muito mais delicada e

complexa do que a administragado de remédios ou realizagao de cirurgia”.

A definicdo de Sontag (1984), sobre algumas doencas temidas pela
sociedade e encaradas como um mistério de modo muito agudo, sao
concebidas como moralmente contagiosas e o contato com essas pessoas €
considerado como uma transgressao ou tabu. Essa descricdo nos auxilia a
compreender a epilepsia e seu percurso no imaginario social. A
representacdo social da epilepsia, a perpetuacdo do preconceito e estigma,
bem como os esteredtipos, discriminacdo e exclusdo, ainda hoje vividos por
essas pessoas e seus familiares, requerem uma atengéo especial no sentido
de buscarmos estratégias que possam ser assertivas para minimizar suas

desditas milenares.

Identificar as metaforas relacionadas a epilepsia, sulcadas nas
representacfes sociais, parece relevante como parte do movimento, ainda
necessario, de desmistificar a doenga e contribuir para uma mudanga no
imaginario coletivo, que tem maior poder destrutivo do que os préprios
sintomas. A ideia de fazé-lo por meio de entrevistas e visita domiciliar se deu
por considerarmos que esses instrumentos favorecem a proximidade com os
sujeitos, tanto por propiciar um contato mais estreito quanto por facilitar a
observacédo e descricdo de nuances apenas viabilizadas pelos métodos da

abordagem qualitativa.

Nesse sentido, a reproducdo dos casos ocorreu de maneira a retratar
o0 cotidiano dos pacientes, por meio de detalhes, mostrando sua
complexidade e dindmica, no intento de permitir ao leitor um prisma
favoravel a construcdo de uma visdo que inspirasse novas articulagbes do

conhecimento.

Compreender e identificar as representacbes sociais requer 0
conhecimento desse construto que parece, a principio, bastante abstrato.

Para tal, baseamo-nos na teoria de Serge Moscovici, por entendermos que o
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autor aprofundou este conceito, trazendo-o a categoria de fendémeno,
partindo da premissa de que o conhecimento emerge do mundo, onde as
pessoas se encontram, e por meio da interacdo e da comunicacdo o

transformam em senso comum e o disseminam.

No tocante a variavel preconceito, respaldamo-nos nos autores José
Leon Crochik e Jaime Pinsky, cujos enfoques permeiam o0s parametros
psiquicos e, principalmente, socioculturais. No que se refere ao estigma,
nosso pensamento foi embasado nos estudos de Goffman. Quanto ao
entendimento da identidade social, fundamentamo-nos no autor Tomaz
Tadeu da Silva, uma vez que este trouxe visibilidade a correlagdo entre a
identidade e a diferenca, considerando que estas ndo sao postas no NOSSO
entorno como fatos casuais, ou naturais, mas Sao concebidas como
produtos socioculturais, elaborados nas interacdes humanas e por essa
razdo sdo passiveis de serem refletidos e questionados, dado sua grande
repercussdo na vida das pessoas, principalmente aquelas consideradas

como “diferentes”.

Nesse sentido, esta pesquisa qualitativa descritiva buscou estudar a
influéncia das representacdes sociais na formacéo da identidade social dos
adolescentes com epilepsia grave, privilegiando um enfoque relacional.
Portanto, a escolha dos autores se deu na medida em que suas teorias nos
permitem vislumbrar os movimentos continuos que ocorrem entre 0 ser,
suas dinamicas e contextos: pessoal; familiar; social e cultural, numa danca
singular efetivada pelo sujeito, que tanto € constituido pelo ambiente quanto

nele interfere recursivamente.

1.3 Epilepsia

A epilepsia é a doenca neuroldgica cronica mais comum, embora
possa ser grave, e causada por diversas etiologias. E definida como uma
condicdo de saude caracterizada por crises recorrentes, apresentando
episddios motores, sensoriais ou autonémicos, com ou sem perda de

consciéncia, pela recorréncia de crises epilépticas ndo provocadas
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(SRIDHARAN, 2002). Esta condicdo tem consequéncias neurobioldgicas,
cognitivas, psicolégicas e sociais e prejudica diretamente a qualidade de
vida do individuo afetado (LINEHAN, 2011). E o transtorno neuroldgico grave
mais frequente, atingindo cerca de cinquenta milhdes de pessoas no mundo
(SCOTT et al., 2001).

A avaliacdo epidemiolégica da doenca no Brasil foi reportada por
Marino et al. (1986), com prevaléncia de 11,9/1000 habitantes em S&o
Paulo. Estima-se que no Brasil afete em torno de 2% da populagéo.
(FERNANDES et al.,, 1992). Em 2016, nossa populacdo € de cerca de
209.000.000 de habitantes, assim podemos estimar cerca de 4.180.000
pessoas com epilepsia. Estudos atuais revelam que cerca de 40% dessas
pessoas ndo possuem diagnostico ou tratamento adequado, ainda néo
diagnosticadas ou tratadas. Outro dado relevante é o de que cerca de 30%
dos pacientes cursam com uma epilepsia de dificil controle medicamentoso,
ou seja, continuam a ter crises recorrentes, sem remissdo, apesar de

estarem obtendo tratamento adequado (ENGEL, 2008).

Os paises mais pobres possuem porcentagem maior de pessoas
acometidas pela doenca. A epilepsia no Brasil, bem como nos paises da
América Latina, ainda hoje é considerada um problema de saude publica,
por insuficiéncia nos cuidados primarios no combate a aquisicdo da doenca,
como o cisticerco, partos mal sucedidos, traumas encefalicos, bem como
relevantes dificuldades em diagnosticé-la e trata-la (KWAN; SANDER, 2004).

A epilepsia infantil € uma das doengas mais comuns na infancia. Mais
de 50% dos casos de epilepsia tiveram ou tém origem neste periodo do
desenvolvimento. Sua incidéncia € maior no primeiro ano de vida e volta a
aumentar apos os 60 anos de idade. A probabilidade de ser afetado pela
doenca durante a vida é de cerca de 3%. (BANERJEE; WA, 2008).

Criancas e adolescentes frequentemente sofrem o0 estresse nao
apenas pelas crises, mas pelas inumeras restricdes impostas pela epilepsia
as suas atividades de lazer e exigéncias previstas para adentrar a fase
adulta, como tirar carta de motorista, namorar, iniciar fungdes laborais. Os

efeitos adversos de farmacos antiepilépticos igualmente concorrem para
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reforcar o estresse, pois em altas doses, desencadeiam efeitos colaterais. A
epilepsia mioclénica juvenil (EMJ), inicia na adolescéncia e é relativamente
facil de controlar desde que sejam evitados fatores precipitantes de crises
(como privacao de sono, ingestdo alcool e ma adesédo ao tratamento). A
EMJ requer tratamento por toda a vida, pois o indice de recorréncia de crises
apos a retirada de farmacos € superior a 90%. (ELGER; SCHMIDT, 2008).

1.3.1 Causas da epilepsia

Traumatismo cranioencefalico (TCE) decorrente de acidentes de

carro, quedas € outros traumas na cabe(;a.

InfeccBes acometendo o cérebro e estruturas adjacentes (meningite,

encefalite, abscesso e empiema).
Acidente Vascular Cerebral (AVC).

Tumores cerebrais primarios (tem origem no tecido cerebral e
estruturas adjacentes) ou secundarios (metastases de tumores de outros

orgaos).

Hipoxemia perinatal (falta de oxigénio aos recém nascidos em partos

complicados).
Alcoolismo e drogadicao.
Fatores Hereditarios (2% dos refratarios).
Neurocisticercose.

(APPLETON et al., 1998).

1.3.2 Classificacdo das crises epilépticas

As epilepsias podem ser classificadas segundo dois grandes eixos:

topografico e etioldégico. No eixo topografico, as epilepsias sdo separadas
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em generalizadas e focais. As generalizadas manifestam-se por crises
epilépticas cujo inicio envolve ambos os hemisférios simultaneamente. Em
geral, sdo geneticamente determinadas e acompanhadas de alteracdo da
consciéncia; quando presentes, as manifestacbes motoras sdo sempre
bilaterais (PROPOSAL, 1981).

a) Parciais: simples, complexas e com generalizacao
b) Generalizadas: auséncias, mioclonicas, Clonicas, Tonico-Clonicas
e Atdnicas
c) Inclassificaveis
d) Estado epiléptico
Com a preocupacao de classificar ndo apenas as epilepsias, mas as
sindromes epilépticas, a International League Against Epilepsy prop6s dividi-

las em: Localizadas, Generalizadas, Indeterminadas e Sindromes Especiais

1.3.3 Classificacao das epilepsias e sindromes epilépticas

Epilepsia generalizada: se as descargas forem generalizadas

Epilepsias Parciais Simples: se a descarga tiver uma origem localizada

Epilepsia sintomatica: definida como uma epilepsia de causa adquirida
Ou genética, associada a grandes anomalias anatdmicas ou patoldgicas
elou factos clinicos indicadores de doenca ou condicdo subjacentes.
Incluimos, por conseguinte, nesta categoria o0s distirbios do
desenvolvimento e congénitos quando estes estdo associados a

alteracOes patologicas, tenham origem genética ou adquirida.

Epilepsia provocada: definida como uma epilepsia na qual um fator
ambiental ou sistémico especifico é a causa predominante das crises e
em gue ndo ha grandes anomalias neuroanatémicas ou neuropatologicas.
Algumas “epilepsias provocadas” terdo uma base genética e outras uma

base adquirida, mas na maioria, ndo pode ser identificada uma causa
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inata. As epilepsias reflexas estdo incluidas nesta categoria (sendo
usualmente genéticas) assim como as epilepsias com um notorio

precipitante de crises.

Epilepsia criptogénica: definida como uma epilepsia de natureza
presumidamente sintomética na qual a causa ndo tenha sido identificada.
O numero de tais casos esta a diminuir mas, atualmente, é ainda uma
categoria importante, correspondendo a, pelo menos, 40% dos casos de
epilepsia com inicio no adulto (NABBOU; DULAC, 2008).

1.3.4 Sinais e sintomas

As epilepsias sintomaticas sdo aquelas nas quais as crises

representam um sintoma de leséo estrutural do sistema nervoso.

As crises epilépticas podem se manifestar de varias formas,
dependendo da regido cerebral acometida. A caracterizacdo clinica da crise

epiléptica € muito importante para estabelecer o diagnéstico correto.

Crises focais ou parciais sdo aquelas decorrentes do acometimento
de uma regido especifica do cérebro. A manifestacdo clinica apontara a
regido cerebral acometida. Quando houver preservacdo da consciéncia
durante a crise, ela é dita parcial simples (aura); caso a consciéncia seja
acometida, ela é dita parcial complexa. Para que ocorra acometimento da
consciéncia é necessario que a descarga epiléptica acometa os dois
hemisférios cerebrais (GUERREIRO et al., 2000).

Crises generalizadas sé&o aquelas nas quais o cérebro € acometido de
forma global desde o inicio da crise. Vale ressaltar que a descarga que
origina a crise epiléptica pode se propagar pelo tecido cerebral. Com isso,
uma crise pode comecgar como crise parcial simples e evoluir para uma crise
parcial complexa e, posteriormente, para uma crise generalizada.
(CASCINO, 2008).
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1.3.5 Conceito de epilepsia refrataria

A terminologia € muito variavel para o grupo de epilepsia da infancia
com evolucdo desfavoravel: epilepsias graves, epilepsias refratérias,
epilepsias de dificil tratamento, epilepsias severas, epilepsias de dificil

controle, ou farmaco resistentes.

O Ministério da Saude possui registro de 157.070 novos casos de
epilepsia ao ano. Independente da deficiéncia dos dados epidemioldgicos,
no Brasil estima-se, que de 20% a 30% das pessoas com epilepsia serdo
refratarias ao tratamento medicamentoso (GOMES, 1997; GUERREIRO et
al., 2000). A epilepsia se enquadra ao conceito de refratariedade apos terem
sido administrados duas medicacdes adequadas aos tipos de crises (em
monoterapia ou politerapia) em suas doses limites e ocorrer persisténcia das
crises. O paciente é considerado “controlado” quando permanece livre de
crises por pelo menos 2 anos, em vigéncia de tratamento com dose
inalterada neste periodo (KWAN; BRODIE, 2000).

As sindromes epilépticas refratrias da infancia constituem-se em um
grupo bastante heterogéneo, tanto em suas manifestacdes clinicas como na
variabilidade da expressao individual. Fatores relacionados com a maturacao
cerebral e neuromodulacdo, bem como com os efeitos das descargas
paroxisticas sobre determinados circuitos neuronais em desenvolvimento
sdo responsaveis pelas diferentes expressdes das epilepsias na infancia
guando comparados a populacdo epiléptica adulta (NABBOUT; DULAC,
2008).

Tais fatores apontam para a necessidade do diagnéstico precoce na
delimitacdo de sindromes epilépticas relacionadas a um pior progndstico.
Assim o conceito das encefalopatias epilépticas centra-se no fato de que as
préprias crises epilépticas ou mesmo as descargas interictais (no periodo
entre as crises) podem ser determinantes no desenvolvimento dos déficits
cognitivos e motores associados as epilepsias graves, o que se esboca

conceitualmente como “plasticidade cerebral negativa”. Neste sentido
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prevenir e tratar as crises de inicio precoce pode minimizar o impacto
neuropsicolégico e as sequelas associadas a epilepsias de dificil controle.
(PANAYIOTOPOULOS et al., 2008).

No tocante as sindromes epilépticas, podemos destacar a Epilepsia
Mioclénica Juvenil, sindrome de Lennox-Gastaut, Sindrome de West e
Epilepsias Mioclbnicas Progressivas. (ZUPANC, 2009).

O conceito de epilepsia de dificil controle na infancia e adolescéncia,
engloba, com igual relevancia, questdes mais subjetivas como o impacto
diagnostico e a possibilidade de aceitacdo do paciente e familiares, bem
como a repercussao das crises sobre a qualidade de vida da crianca e sua
familia. Considerando que a familia € uma unidade inserida em uma rede
social, afetiva, cultural e simbdlica, esta podera fornecer ou ndo o suporte
necessario para o enfrentamento do desafio, com repercussdo direta na
evolugdo do tratamento. Desta forma, é facilmente reconhecida a
necessidade de compreender o enredo maior onde a familia esta inserida.
(RIIKONEN, 2005).

Podemos prever nas epilepsias uma grande tensdo psicoldgica
relacionada a imprevisibilidade das crises, ao risco de acidentes e
traumatismo cranio-encefalico e aos efeitos colaterais das drogas
antiepilépticas. E expressivo o numero de criancas com epilepsia que
desenvolvem dificuldades escolares. Estando essas relacionadas a prépria
epilepsia explicam que as criangas correm maior risco de desenvolver
distarbios de aprendizagem, bem como possivel tendéncia ao isolamento. O
tratamento efetivo para esses casos requer a intervencdo de equipes
interdisciplinares especializadas, pois essa gama de fatores interfere
negativamente no tratamento como um todo. (NABBOUT; DULAC, 2008).

Nas comorbidades psiquiatricas associadas as epilepsias refratarias,
a ansiedade representa de 25% a 52% dos casos de dificil controle, sendo
gue a prevaléncia de transtornos depressivos é de cerca de 10 a 20% nos
pacientes com crises controladas, e de 20 a 60% naqueles com epilepsia
refrataria (DE ARAUJO FILHO et al., 2008). O risco de suicidio em pessoas
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com epilepsia é quatro a dez vezes maior do que no restante da populagéo
(MARINO, et al., 1986).

No que se refere as epilepsias de dificil controle, estudos revelam que
para esses individuos, a recorréncia, a intermiténcia e a imprevisibilidade
das crises, acrescidas aos problemas familiares, sociais e econdémicos
decorrentes da doenca e o constante manejo de todas essas situacdes que
mobilizam estigma, podem trazer uma variedade significativa de problemas
de ordem neuropsiquiatricas. Além disso, a necessidade do uso de maior
namero de farmacos corrobora para com a piora desses quadros, trazendo
prejuizos significativos a qualidade de vida dos pacientes (SALGADO E
SOUZA, 2001; BAKER et al., 1996).

Os pacientes com diagnoéstico de epilepsia refrataria terdo como
opcOes de tratamento: a possibilidade cirargica, o VNS (estimulador do
nervo vago) ou a dieta cetogénica.

1.3.6 Procedimento cirargico

A cirurgia é considerada uma forte opcdo de tratamento disponivel
para epilepsia de dificil controle. Em casos nos quais ja houve um intenso
investimento no tratamento medicamentoso, explorando-se doses maximas
toleradas de diversas drogas, inclusive em politerapia, e houve a
possibilidade de se determinar o local onde as crises se desencadeiam
(zona epileptogénica), a cirurgia para epilepsia esta indicada. A retirada do
tecido cerebral da zona epileptogénica vai levar ao melhor controle de crises
(ENGEL, 1996; PAGLIOLI- NETO & CENDES, 2000).

Ao se indicar uma cirurgia, devem-se deixar bem claros os riscos
cirirgicos e as chances de possiveis sequelas, caso haja alguma
complicagdo durante o procedimento e pela propria retirada de tecido
cerebral. Porém, geralmente, ao se indicar a cirurgia, esses riscos ja foram
previstos e levados em consideracdo. Ou seja, € realizada uma extensa
avaliacdo de cada pessoa, considerando os possiveis riscos e beneficios
gue devem advir do procedimento (PAGLIOLI-NETO & CENDES, 2000;
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ENGEL, 1993). Quando a pessoa definitivamente é submetida a cirurgia, a
expectativa da equipe médica é de que aumentardo as chances de sucesso
no tratamento.

E importante considerar que, nem sempre, a pessoa que tenha
passado pela cirurgia e que tenha conseguido ficar livre de crises consegue
retirar sua medicacdo. BERG (2006) fez o seguimento de 396 pessoas em
pOs-operatorio e encontrou que 41% necessitavam manter a medicacao para
gue continuassem livres de crises.

Os procedimentos cirdrgicos para o tratamento das epilepsias incluem
lesionectomias, ressecc¢des localizadas do cortex, ablacdes amplas do(s)
lobo(s) cerebrais, calosotomias e outros que, realizados de maneira precoce,
oferecem maior probabilidade de reabilitacdo psicossocial dos individuos. Os
centros mais avancados tém buscado antecipar a indicacdo cirargica em
criangas e adolescentes com determinados tipos de epilepsia, com bom
prognéstico cirdrgico, quando apresentam poucas chances de melhora com
0 tratamento medicamentoso, considerando a maior efetividade da
plasticidade cerebral nas fases de vida mais precoces (ENGEL, 1996;
BERG, 2006).

A avaliacao pré-cirargica de pacientes com epilepsia parcial refrataria,
como o exemplificado por essa pesquisa (Lui), depende de uma abordagem
multidisciplinar, que inclui o estudo eletrencefalografico, de imagens
(ressonancia  magnética, tomografia  computadorizada), avaliacdo
neuropsicolégica, psicolégica, psiquiatrica, familiar, bem como da qualidade
de vida do paciente.

O objetivo maior da cirurgia € o de melhorar a qualidade de vida das
pessoas, porém, estudos indicam que nem sempre o0 controle satisfatério
das crises garante que haja maior insercédo social e funcional destes. Mas,
de modo geral, achados da literatura indicam que o0 sucesso da cirurgia de
epilepsia tem um impacto positivo no funcionamento psicossocial, pois na
medida da melhora das crises ha maior ativacdo da plasticidade cerebral,
que favorecera um melhor desempenho nas diferentes atividades e,
portanto, quando isso ocorre reflete na qualidade de vida como um todo
(AUGUSTINE et al., 1984; MCLACHLAN et al., 1997; REEVES et al., 1997).
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A epilepsia crbnica, frequentemente, participa da constru¢do de uma
parte da identidade do individuo, e o processo de ajustamento apos a
cirurgia subentende uma reconstrucdo do eu. Quando as crises Ssao
controladas com sucesso, as pessoas tendem a retomar seu
desenvolvimento interrompido. (SEIDMAN-RIPLEY, 1993; JONES et al.,
2002). Beneficiam-se de apoio psicologico, necessario para enfrentar o
desafio de constituir novas funcbes e papéis sociais, por meio de
adaptacdes, no intento de desenvolver uma nova identidade pessoal e
social.

Esses movimentos sdo necessarios para que se dé a superacao da
baixa autoestima, da dependéncia, da passividade e de outros padrdes
relacionais impostos pelos sintomas e consolidados no decorrer da vida. A
medida que o paciente ndo consegue uma reestruturacdo rapida, sintomas
residuais psicolégicos e comportamentais poderdo se manter, a revelia da
melhora de suas crises (WILSON et al., 2001 a). Ocasionalmente, essas
dificuldades iniciais poderdo vir acompanhadas de expressdes de
arrependimento e um desejo de retorno ao estado anterior a cirurgia.

A relacdo entre auséncia de crises apOs a cirurgia e melhora dos
aspectos psicossociais, portanto, ndo é linear. Alguns estudos sugerem que
pacientes que permanecem com crises ap0s a cirurgia podem ter piora de
tais aspectos (LOWE et al., 2004); outros mostram que o fato do paciente
estar livre de crises ndo € preditivo de melhora psicossocial (SEIDMAN-
RIPLEY, 1993; JONES et al., 2002). Niveis de ansiedade, depressao,
autoestima, felicidade, estigma, salde e qualidade de vida sdo melhores no
grupo que fica sem crises apés o tratamento cirargico (KELLET et al., 1997,
WHEELOCK et al., 1998).

As mudancas mais notorias ficam restritas aquelas pessoas que
tiveram suas crises completamente eliminadas apos a cirurgia (KELLET et
al., 1997; SELAI et al., 2000; LOWE et al., 2004; CHIN et al., 2007). O
controle de crises é considerado determinante do melhor desempenho nas
atividades de vida diaria, na conquista de independéncia, trabalho e relacdes
interpessoais (RAUSCH & CRANDALL,1982). A melhora na qualidade das
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relagbes interpessoais pode ser atribuida ao decréscimo da ansiedade,
maior autoconfianca e uma maior autonomia (DUPONT, 2006).

Pessoas com epilepsia refrataria podem obter uma expectativa
positiva exacerbada em relacdo as mudancas que poderao efetivar na vida,
como resultado de sua melhora ap0s a cirurgia. Entretanto, para cada um é
necessario um tempo para que se reconstrua internamente e, a partir dai,
possa reorganizar suas atividades e relacfes, encontrando-se, assim, face a
face com as dificuldades comuns para alcancar suas metas.

Pode haver grande desapontamento quando as pessoas que fazem a
cirurgia elou seus familiares superestimam a capacidade de superar
obstaculos nunca antes enfrentados (MELDOLESI et al.,, 2007). Nossa
pratica evidencia o quéo nocivas se tornam as manifestacdes constantes de
cobrancas e expectativas sobre o desempenho do paciente na vida, quer
seja da familia, da sociedade ou, ainda, da equipe de saude.

Apds a cirurgia, a ocorréncia ou exacerbacdo de problemas
psicoldégicos ndo sao incomuns. Trabalhos atuais tém sugerido que
diferencas individuais observadas antes da cirurgia podem ser fatores
indicativos da saude mental e fisica no periodo pés-cirdrgico (HERMANN et
al., 1992; ROSE et al., 1996 b).

1.3.7 Estimulag¢&o do nervo vago

Este € um tratamento bastante controverso, também indicado nas
epilepsias refratarias em criancas e jovens adultos, porém pouco veiculado
em decorréncia de seu alto custo. Implica na estimulagcdo do nervo vago, um
nervo aferente e eferente visceral. Ele é indicado nas epilepsias refratarias,
em criangas e adultos jovens. A sua forma de agéo ainda néo foi elucidada,
mas suspeita-se que a estimulacdo vagal aja causando uma
dessincronizacdo da atividade elétrica cerebral pela ativagcdo das fibras
aferentes que chegam até cortex, hipotalamo e talamo (RUTECKI, 1990).

Estudos sugerem que a estimulacdo do talamo seja a responsavel

pelo melhor controle das crises, por ser ele o gerador e modelador da
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atividade cerebral. A estimulacdo vagal para o controle das crises tem
apresentado resultados ainda pouco animadores. Parker (1999) julgou seus
achados satisfatorios, considerando o tratamento efetivo: 27% das criancas
estudadas teriam uma reducédo média de 17% no namero de crises. Porém,
AICARDI (1999) logo criticou seu trabalho, chamando a atencdo para a
possibilidade de viés no estudo de Parker. Falou na possibilidade de o efeito
placebo néo ter sido considerado, além de a taxa de sucesso encontrada por
Parker ndo ser satisfatéria. Aicardi ainda considera que em situacfes de
epilepsias refratarias onde ndo ha possibilidade cirdrgica, a estimulacédo
vagal poderia servir como tratamento adjuvante, ndo podendo se atribuir
somente a ela o sucesso da melhora na frequéncia de crises (AICARDI,
1999).

1.3.8 Dieta cetogénica

A dieta cetogénica (DC) é outra forma de tratamento aplicavel aos
pacientes farmacorresistentes e/ou refratarios. Caracteriza-se pelo alto teor
de gordura, baixo teor de carboidratos e adequada no aporte protéico, a fim
de garantir o crescimento e desenvolvimento ideais do paciente.

O calculo da DC deve ser rigorosamente elaborado por nutricionistas
de acordo com a faixa etaria, peso e estatura do individuo. E necessario
atingir uma proporcao adequada entre os macronutrientes a fim de induzir o
aumento na producéo dos corpos cetdnicos (produto metabdlico dos acidos
graxos) e, com isso, atingir um controle na frequéncia das crises epilépticas
(REYNOLDS et al., 1983).

Os trabalhos recentes sobre a DC sugerem que o aumento da cetose
acarreta uma alteracdo nos niveis de neurotransmissores excitatorios e
inibitérios do sistema nervoso central (SNC), principalmente GABA (acido
gama-aminobutirico). A relagdo entre a biodisponibilidade de tais
neurotransmissores € um dos possiveis mecanismos da DC atualmente
descritos na literatura (KOSSOFF, et al., 2009).
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O prognéstico do paciente com epilepsia refrataria submetido a DC
corresponde a uma reducdo de 30% a 60% das crises em 50% dos
pacientes, sendo que 10% a 15% ficam livres de crises (FREEMAN et al.,
2009; EUN et al., 20086).

Este tratamento foi mantido por muitas décadas apresentando
passagens biblicas que mencionam a epilepsia (Marcos 9:17-27 e Lucas
9:38-42). Em Mateus 17:14-21, Jesus recomenda 0 jejum e a oragao como

forma de tratamento aos que sofrem com crises epilépticas:

Quando chegaram onde estava a multiddo, um
homem aproximou-se de Jesus, ajoelhou-se diante dele
e disse: "Senhor, tem misericordia do meu filho. Ele tem
ataques e esta sofrendo muito. Muitas vezes cai no fogo
ou na agua. Eu o trouxe aos teus discipulos, mas eles
ndo puderam cura-lo". Respondeu Jesus: "O geracéo
incrédula e perversa, até quando estarei com vocés? Até
guando terei que suporta-los? Tragam-me 0 menino".
Jesus repreendeu o demonio; este saiu do menino que,
daquele momento em diante, ficou curado. Entdo os
discipulos aproximaram-se de Jesus em particular e
perguntaram: "Por que ndo conseguimos expulsa-lo?"
Ele respondeu: "Porque a fé que vocés tém é pequena.
Eu asseguro que, se voceés tiverem fé do tamanho de um
grao de mostarda, poderdo dizer a este monte: 'Va daqui
para l&', e ele irh. Nada ser& impossivel para vocés. Mas

esta espécie so sai pela oragéo e pelo jejum®.

Em aproximadamente 500 a.C, nos tempo Hipocraticos, os individuos
com epilepsia eram submetidos a uma condi¢cdo de jejum prolongado que
visava o0 controle das crises. Neste jejum, permitia-se apenas a ingestao de

agua a fim de manter a hidratacdo. Embora fosse inviavel manter o individuo
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em tal condi¢do, héa relatos de que as crises epilépticas apresentavam uma
reducao significativa.

A primeira avaliacdo cientifica de manipulacédo da dieta foi descrita em
1911, por Guelpa e Marie, que observaram que as crises epilépticas
cessaram com o0 absoluto jejum. Esses achados foram confirmados por
Geyeli. Por Obvias razdes, a impraticabilidade de jejum limitou seu uso
(REYNOLDS et al., 1983).

O uso da dieta cetogénica para o controle das crises epilépticas teve
destaque no decorrer da década de 1920, na Clinica Mayo, quando apenas
duas drogas antiepilépticas eram conhecidas, os brometos e o fenobarbital.
Wilder (1921), propdés uma dieta calculada matematicamente, rica em
gorduras e pobre em carboidratos e proteinas que poderia reproduzir a
cetose e a acidose metabdlica caracteristicas do jejum, alé de favorecer a
manutencdo deste estado por maior periodo de tempo. Com a chegada de
novas medicacdes para epilepsia nas décadas seguintes (1940), a dieta
cetogénica teve sua prescricdo restringida em quase todos o0s centros
médicos. (FREEMAN,2009)

Na década de noventa, observou-se uma progressiva retomada da
dieta cetogénca nos tratamentos das epilepsias, apesar do desenvolvimento
de outras tantas medica¢des inovadoras, pois o0s relatos de efetividade nas
crises de dificil controle, especialmente na infancia, com reducdo de quase
50 % do numero de crises diarias , a diminuicdo das medicacdes e poucos
efeitos colaterais (KOSSOFF, et al., 2013).

Diante das mudancas de habito e do rigor exigidos pela dieta, esta
requer acompanhamento continuo da equipe de saude no decorrer de todo o
processo que dura cerca de dois anos e meio a trés anos. O ideal é quando
€ composta pelos profissionais: neurologista, nutricionista, assistente social
e psicologo, uma vez que o tratamento mobiliza inUmeras varidveis no
contexto clinico e socio familiar das criangas e portanto requerem

acompanhamento e contencéo. (FREEMAN,1996)
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1.3.9 Gestacdo e epilepsia

Para as mulheres que apresentam epilepsia, a gestacao sugere maior
atencao e cuidados, pois ter filhos saudaveis se torna mais desafiador. A
gravidez pode piorar algumas condicbes médicas e, mesmo com O0S
tratamentos adequados, algumas doencas podem comprometer o
desenvolvimento fetal pela exposicdo aos medicamentos potencialmente
teratogénicos, ou em decorréncia de condi¢des intrauterinas hostis. (TEAL,
2007)

Apébs as migranias, as epilepsias constituem a condicao neuroldgica
cronica mais comum de ser observada nas gestantes, aproximadamente de
0,3 a 0,5% de todos os nascimentos sdo de maes que tém epilepsia.
(SAMREN, 1999). As pacientes com epilepsia diferem da populacdo geral
nao apenas pela epilepsia per se, mas também pelas comorbidades, pelo
uso de outros medicamentos e pela situacdo socioecondémica (ARTAMA et
al., 2005).

Os principais objetivos das gestantes com epilepsia sdo: conseguir o
controle total das crises e ter gestacfes e bebés saudaveis. Embora o risco
de ocorréncia de malformacdes maiores (fenda palatina e labio leporino;
anomalias craniofaciais; defeitos cardiacos e do tubo neural, como espinha
bifida) seja duas, ou trés vezes maior do que em gestantes normais, mais de
90% das gestacGes de mulheres com epilepsia resulta em bebés saudaveis
(HIRAMA et al., 2008).

Embora se acredite que o risco de mal formacfes se aplique para
todas as mulheres com epilepsia, atualmente tem sido sugerido que a
epilepsia per se nao tem efeito teratogénico (FRIED et al., 2004). Portanto,
h& necessidade de uma assisténcia pré-natal adequada, com a monitoragéo
cuidadosa durante a gravidez e com a suplementacdo de &cido folico,
geralmente previnem as complicagbes maternas e fetais.

A farmacocinética de muitas medicagdes classicas sofre importantes
modificacdes durante a gestacdo decorrente da combinacdo de multiplos

fatores. O modo pelo qual a gestacdo pode afetar a absor¢cdo dos

34



Introduc¢ao|35

medicamentos, a sua ligacdo com as proteinas plasmaticas, sua distribui¢ao,
0 seu metabolismo e a sua eliminagédo deve ser levado em consideracgao,
com vistas a otimizar o tratamento durante a gestacédo, onde o objetivo maior
€ o0 controle das crises com a dose minima efetiva e com a minima
concentragdo sanguinea, para evitar as les6es decorrentes das crises e 0s
efeitos deletérios das drogas antiepilépticas na mae e no feto (PENNELL,
2003; YERBY, 1992).

O uso de drogas antiepilépticas e a ocorréncia de crises durante a
gestacdo podem levar a risco de teratogenicidade e comprometimento da
viabilidade fetal. Todas as gestantes correm alguns riscos de complicacbes
durante a gestacao e, para as que tém epilepsia esse risco € maior, além de
que cerca de 1/3 delas podem ter um aumento na frequéncia de crises
(YERBY, 1992).

1.4 Histérico da epilepsia: o despontar do preconceito

Desde os primérdios, a epilepsia esteve vinculada a ideias, fantasias
e mitos que representam uma maneira do imaginario humano lidar com
aguilo que nédo pode ser controlado, dominado, entendido ou, até mesmo,
aceito. Na Antiguidade (4000 a.C. a 3500 a.C.), a epilepsia era associada a
forcas sobrenaturais, a possessdo espiritual ou demoniaca. Foi descrita
desde 3000 a.C., porém, o primeiro relato detalhado sobre a doenca surgiu
cerca de um milénio depois, por volta de 2000 a.C., inscrito em texto de
origem babilénica. O manuscrito registra diferentes tipos de crises, até hoje
reconhecidas. Enfatiza a natureza sobrenatural da epilepsia com cada tipo
de crise, associada com o nome de um espirito ou deidade, geralmente do
mal. Dessa forma, o tratamento era um assunto espiritual (ALBUQUERQUE,
1993).

A palavra epilepsia € de origem grega e possui o significado de “ser
atacado de forma subita”, dai a criagdo do termo ataque epiléptico. No
Museu Aleméao de Epilepsia de Kork esta descrito que a epilepsia recebeu

varios nomes em diferentes periodos da histdria, que nos permite
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reconhecer as diversas concepgdes sobre a doencga nos contextos clinico e

sociocultural.

Na Grécia antiga, a epilepsia era chamada de “doenga sagrada”, ou
“morbus sacer”. O historiador e poeta egipcio Maneton descreve que o verbo
derivado de Selene, Lua, significa ser epiléptico, o que também correspondia
a ser adivinho e feiticeiro. Nessa época, a epilepsia era considerada uma
doenca sagrada, em que as convulsdes assemelhavam-se, para o
imaginario vigente, as agitagdes que prenunciavam a entrada em “éxtase e

entusiasmo”, ou seja, a posse do divino.

Para os gregos, a epilepsia tem uma vinculagdo com a Lua e com a
deusa Hécate: deusa da felicidade e da energia vital, boa e dadivosa, mas
gue se torna a deusa da magia e dos sortilégios. O mito faz mencgéo a zona
‘lunar” da personalidade, referindo-se ao inconsciente devorador e a
ambivaléncia da Lua. Esse aspecto da deusa remete a zona noturna, oculta,
crepuscular de nossos impulsos instintivos. E a sensibilidade do ser intimo
entregue ao encantamento silencioso de seu jardim secreto, encolhido no
sono da vida. As apari¢cdes noturnas da Lua simbolizam o inconsciente, em
que se agitam feras e monstros. Por um lado, inferno vivo do psiquismo, mas
também reserva de energias a organizar, cCOmo 0 caosS Se organizou em
cosmo sob a influéncia do espirito (ALBUQUERQUE, 1993; JOHANESSEN
et al., 1995).

Nos tempos da inquisicdo, na ldade Média, as crises ainda ndo eram
vistas como um problema de saude, mas como uma maldicdo, um feitico,
uma possessado. A repercussdo dessas ideias coletivas, que constituiam as
representacfes sociais da época, passa a trazer consequéncias punitivas
para as pessoas com epilepsia que, juntamente com o0s bruxos, eram
incinerados nas fogueiras. Epilepsia: “doenga do demdnio” ou “morbus

demoniacus.”

A partir da Era Cristd, apesar da propagacédo de uma filosofia mais
humanista, a imagem da pessoa com epilepsia continua relacionada a
possessdao dos espiritos malignos, ilustrada em trés citacdes biblicas:
Matheus, 17:14-21; Lucas, 9:37 e Marcos, 9:14-17.
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A historia da epilepsia como uma entidade clinica comegou com
Hipdcrates (460-357 a.C.), o primeiro a tentar explicar suas causas e
mecanismos atacando as crencas de que pessoas com epilepsia fossem
possuidas por espiritos malignos: “Os homens deveriam saber que de
nenhum outro lugar sendo do cérebro vém as alegrias, delicias, risos e
divertimentos, tristezas e aflicbes, desespero e lamentacées. E através dele,
de maneira especial, que adquirimos sabedoria e conhecimento, vemos e
ouvimos e sabemos 0 que é certo e 0 que € errado, o que é bem e 0 que € o

mal...” (Hipocrates).

Segundo DREIFUSS (1996), em 175 d.C., Galeno ndo apenas
reconheceu que se tratava de uma doenca do cérebro, mas conseguiu
inclusive separar as epilepsias em dois tipos: as de causas conhecidas e as
que eram resultantes de outras doencas. A associacado da epilepsia com
distarbios mentais persiste na mente popular ha vinte séculos. O processo
de diferenciacéo da epilepsia para a loucura se iniciou no século XIX e esta
relacionado a evolucdo da neurologia e ao fato desta ter-se firmado como

uma disciplina nova e independente.

No final do século XIX, a visdo da epilepsia mudou no meio cientifico
com Hughilings Jackson, que redefiniu as crises epilépticas como descargas
ocasionais excessivas, rapidas, em um grupo de neurbnios da substancia
cinza. Foi a primeira teoria neuronal da epilepsia que fundamentou a
epileptologia moderna. O surgimento do eletrencefalograma forneceu um
redimensionamento a epileptologia, definindo as crises epilépticas em bases
clinicas e eletrencefalograficas. Porém, as consideracfes feitas por Jackson
foram apresentadas em concomitancia com a doenca mental, uma vez que,
no século XIX, o crescimento do sistema hospitalar psiquiatrico foi
expressivo. O estigma frente a epilepsia era tdo intenso que até os asilos
fechavam-lhes as portas, por considerarem o progndéstico de epilepsia
bastante negativo (TRIMBLE; REYNOLDS, 1987).

Nesse mesmo seculo, a epilepsia foi preocupacdo dos alienistas,
precursores da psiquiatria moderna, no comando de instituicbes como

Salpetriere, na Francga. Pinel, Morel, Lombroso e Esquirol revelaram em seus
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estudos que a maior parte dos pacientes com epilepsia eram mentalmente
perturbados. Assim sendo, a0 mesmo tempo que o desenvolvimento da
ciéncia médica era beneficiada pelos estudiosos, estes mantiveram a
epilepsia no campo da psiquiatria, atrelada a doenca mental (TRIMBLE;
REYNOLDS,1987).

O preconceito existe universalmente e reflete a maneira com que
pessoas e sociedades lidam com o que é diferente, revelando por vezes, a
ignorancia ou dificuldade em lidar com os sentimentos manifestos diante do
fator disparador do preconceito (PINSKY, 1999).

Esta relacionado a um conceito prévio, que pode ser fruto do
desconhecimento, porém, ndo se pode estabelecer um conceito Unico para o
preconceito, uma vez que este tem aspectos constantes que denunciam
uma conduta rigida frente a varidveis que remetem a caracteristicas

especificas do preconceituoso (CROCHIK,1997).

7

O preconceito €, portanto, um fenbmeno complexo, nao localizado
apenas no individuo, mas também na sociedade que podera coibi-lo ou
exacerba-lo. Requer conceitos da sociologia e da psicologia para que sua
compreensao esteja alinhada a uma perspectiva historico-cultural. Pode ser
compreendido em varias instancias, seja historica, cultural, psicoldgica,
politica, dentre outras, e sua manifestacdo se da por atitudes
discriminatérias de uma pessoa Ou grupo contra outra pessoa ou outros

grupos.

As pesquisas de Adorno (1965), revelam que o preconceito ndo é
inato, mas pode surgir como produto das relacdes entre conflitos psiquicos e
estereotipia do pensamente, sendo que esta nos remete a influéncia de
elementos advindos da cultura. Assim sendo, uma face reconhecida do
preconceito se refere a atribuicdo de caracteristicas e comportamentos,
considerados inerentes a determinados grupos, ou individuos, quando na
verdade, ndo o sdo. Ha uma distorcdo que configuraria a percepgdo e

entendimento errbnios da realidade.

Adorno e Horkheimer (1986), revelam outro elemento peculiar do

preconceito, que diz respeito a generalizagdo das caracteristicas supostas
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de um determinado grupo para todos os individuos que pertencem a ele. A
interacdo entre individuos pode ser interditada pelas ideias preconcebidas,
pois pessoas com preconceito usualmente dispéem de categorias que as
permitem classificar, ou rotular seus interlocutores. Toda a experiéncia pode
dispor de contetdos formulados préviamente, mas a realidade favorece a
reformulagcdo desses conceitos. O fato disso ndo ocorrer pode denotar a
existéncia de conflitos psiquicos que se beneficiam com a manutencdo de

conceitos rigidos e permanentes.

Freud revela que o medo frente ao desconhecido, ao diferente, &
menos produto daquilo que n&o conhecemos do que daquilo que né&o
gueremos e ndo podemos reconhecer em nGs mesmos, por meio dos outros.
Em seu texto, “O estranho”, Freud (1919) revela que a experiéncia do
estranhamento refere-se a identificagcdo de algo no outro que esta presente
em si, mas ndo € aceito como algo préprio e por isso é extinto do psiquismo.
Dessa forma, o que é sentido como estranho é tdo familiar que provoca a
volta do mal-estar que provocou o banimento, e este fato pode evocar
atitudes agressivas contra outro “estranho”. O preconceituoso, por meio do
mecanismo defensivo de projecao, coloca 0 outro em sua parte estranhada
(CROCHIK,1997).

O esteridtipo abstrai de distingbes estabelecidas pela cultura seu
predicado principal e assim, de alguma maneira, as classificacdes culturais
colaboram com o preconceito. A cultura ndo apenas contribui com a

nomenclatura, como também atribui juizos de valor as suas distin¢des.

Como nos revelam Dumas e Giordano (1993), em varias regides da
Africa, pessoas com epilepsia ainda sd@o muito malvistas; a epilepsia é
considerada uma doenca contagiosa e as pessoas acometidas ndo séo
tocadas até que termine a crise. Sao obrigadas a viver isoladas e a

permanecer solteiras.

Na histéria da epilepsia, é facil identificar o quanto o conhecimento
cientifico sucumbe ao imaginario social. Exemplos: nos Estados Unidos da
Ameérica, 17 estados proibiam pessoas com epilepsia de se casar. O ultimo

estado a abolir essa lei o fez em 1980. Em 1956, 18 estados tinham

39



Introduciaol|40

estatutos que recomendavam a esterilizacdo de pessoas com epilepsia. No
Reino Unido, a lei que proibe o casamento de pessoas com epilepsia foi
abolida em 1970. Em véarias partes do mundo a epilepsia justificava anulacéo
do casamento e, em varios locais dos Estados Unidos, a adocéo poderia ser
anulada se a crianca viesse a manifestar uma crise epiléptica. Até os anos
70 foi aprovado, por lei, na maioria dos estabelecimentos dos Estados
Unidos, negar acesso a pessoas com crises epilépticas a restaurantes,
teatros, centros recreativos e outros (MCLIN; DE BOER,1995).

“‘Nem toda violéncia é devida ou derivada do preconceito, mas todo
preconceito pode gerar violéncia, que s6 se torna visivel na discriminacgao.
Como esta tende a ser sutil, dificilmente podera ser nomeada e combatida.
O combate ao preconceito, portanto, tem carater preventivo contra a
violéncia; como em sua forma ténue dificiimente é notado (s6 é sentido por
sua vitima), cabem ac¢fes que visem 0 seu desaparecimento e, quando isso
n&o for possivel, a sua ndo manifestacdo” (CROCHIK,1997). Sendo assim, o
preconceito € uma forma de violéncia muitas vezes velada, porém, efetiva,

na medida em que desqualifica o outro sem propiciar condicfes de defesa.

Por fim, uma questao relacionada a agressividade e crises epilépticas.
Embora ndo exista legislacdo especifica relativa a crimes praticados por
pessoas com epilepsia, o tema “crime e epilepsia” apresenta-se com muita
frequéncia na jurisprudéncia do nosso pais (CAMPOS; KAIRALLA, 1999).

“Os resultados de nossa prépria experiéncia clinica vém ao encontro
dos dados apresentados sobre esse tema, ou seja, afirmamos que sao raros
0s episodios de agressividade ictal (no decorrer das crises) e, quando
ocorrem, apresentam-se em pacientes com nivel intelectual limitado, com
maior dano cerebral, aliado a comorbidades psiquiatricas e historia prévia de
distarbio de personalidade” (CAMPOS; KAIRALLA, 1999).

1.5 Estigma e epilepsia: uma doencga fantasma
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7

Estigma €& uma palavra de origem grega que significa: cicatriz ou
marcas corporais com as quais se procura evidenciar algo de extraordinario
ou negativo sobre o status moral de quem as apresenta. E definida como
referéncia a um atributo depreciativo, fraqueza ou desvantagem. A pessoa
estigmatizada é considerada como tendo uma caracteristica que diverge da
preconizada pela sociedade, fator que permite a comunidade que a trate de
maneira desigual, adversa, que revela e acumula conceitos preconceituosos

sobre o individuo.

O conceito € aplicado a todos 0s casos nos quais uma caracteristica
observavel é salientada e passa a ser interpretada como “um sinal visivel de
uma falha oculta, iniquidade ou torpeza moral, proporcionando ao individuo
um sinal de aflicdo ou um motivo de vergonha”. O conceito indica, portanto,
que um traco fisico pode ser estendido para atribuicbes ao carater ou a
fraqueza moral do individuo, funcionando como elemento que admite

suposicdes predeterminadas a conduta do sujeito (GOFFMAN, 1975).

Na dinamica das relacdes sociais, quando mantemos contato com um
individuo, formulamos hip6teses a seu respeito: sua maneira de ser, suas
preferéncias, seu carater. Tendo como base essa premissa, € possivel
pensar que quando um individuo assume uma identidade diante de um
determinado grupo social ou desempenha um papel, solicita a seus
observadores que acreditem na impressdo sustentada perante eles, para
acreditarem que o personagem que estdo vendo no momento possui 0S
atributos que aparenta possuir (GOFFMAN, 1975).

Quando essas hipdéteses formuladas a priori divergem
substancialmente da realidade vivida por esse individuo, podem surgir
evidéncias de que ele possui atributos que o tornam diferente e menos
desejavel. O que determina se uma condicdo é estigmatizante ou nao, é a
representacao que possui no contexto das relacdes e dos diferentes grupos

nos quais o individuo estigmatizado circula e mantém relacdes.

BN

O estigma nos remete a postura ideolégica valorativa e essa €
expressa por meio de atitudes depreciativas advindas daqueles que se

julgam superiores ou dotados de normalidade, protegidos e diferenciados
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das minorias sujeitas ao estigma por questdes de raca, saude, deficiéncia,
religido, ideologia, classe social e outros. O diferente é categorizado como
anormal, fora do comum e nos mostra como a sociedade estabelece meios
que categorizam as pessoas, de acordo com atributos “anormais”. Assim, o
estigma também, tal qual o preconceito, nos remete a dificuldade que
determinada sociedade tem em lidar com o diferente e essa dificuldade vai
se perpetuando ao longo das geracfes, por meio das representacfes
sociais, que se disseminam por intermédio da educacéao familiar, do convivio

social, comunitario e institucional (BOCK, 1999).

Foi descrita a diferenca que existe entre o estigma imposto, ou seja,
aguele que se constitui em ato discriminatorio, ou abuso, e o estigma
percebido, que seria 0 sentimento de ser estigmatizado ou o medo de passar
por situacdes onde haja estigma (JACOBY, 2008). Em geral, uma forma de
estigma alimenta a outra. Os dois s&o muito poderosos e podem conduzir as
pessoas a terem seu medo exacerbado e como consequéncia, se

esquivarem do convivio social.

Quando o individuo se encontra numa condicdo na qual sua
aceitacdo social ndo é plena, estamos diante de uma condicéo de perda da
alteridade, ou seja, perda do direito de ser o “outro”. Essa conduta pode ser
ainda mais paradoxal, na medida em que a sociedade nédo deixa de imputar,
muitas vezes de maneira velada, a esse sujeito ou grupo estigmatizado a
exigéncia de que se comporte de determinada forma, mas de modo a nao
demonstrar o 6nus do estigma ou preconceito. O sujeito € aconselhado, por
entre comunicacdes sutis ocorridas nas interacdes, a corresponder
naturalmente, aceitando com naturalidade a si mesmo e aos outros, como se
sua aptiddo para se aceitar correspondesse a um atributo oferecido a ele

pela propria conjuntura que o exclui (GOFFMAN, 1975).

Assim fazendo, consolida-se que uma “aceitagcédo fantasma” forneca a
base para uma “normalidade fantasma”. Tal contradicdo permeia a
construcdo de uma identidade social que se efetiva em um lugar de
vulnerabilidade, na medida em que aceitar essa condicdo representa

acomodar-se em um lugar fantasma. Nao ocupa-lo podera conduzir a
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decepcionar expectativas ou infringir regras estabelecidas ou, ainda, a

sentir-se sem lugar algum.

Em estudo efetuado sobre a historia da epilepsia, a pesquisadora
Samantha Valério Parente discorre acerca de trés escritores brasileiros,
componentes da Academia Brasileira de Letras (ABL) que, em 1905, eram
coincidentemente acometidos pela epilepsia: Machado de Assis, Mario de
Alencar e Magalhdes de Azeredo. A epilepsia, segundo a pesquisadora, era
como uma coroa de espinhos que tiveram que carregar ao longo de suas
vidas. Foram homens que enfrentaram grandes contradi¢ées, na medida em
que conquistaram o titulo da imortalidade, mas a epilepsia os marcou com a
dolorosa sombra da mortalidade, lado este que, se ndo fosse constante e
cuidadosamente ocultado, poderia destruir o lado imortal. Se por um aspecto
a ABL representava para eles uma trincheira de defesa de suas figuras
publicas, representava também um reflgio para seus segredos privados,
reflete a autora (SOUZA, 2009).

Mario de Alencar era o que mais se lamentava, referindo que viver
com epilepsia equivalia a viver na penumbra, que ele considerava mais triste
que a sombra. Mesmo sendo tdo talentoso e estando no auge de sua
juventude, sentia-se assombrado pela epilepsia, refém do estigma e da
incumbéncia de manter seu segredo sem poder confia-lo a ninguém (RIBAS,
2008).

A divisdo do mundo do individuo entre lugares publicos, proibidos e
lugares retirados estabelece o preco que se paga pela revelagdo ou pelo
ocultamento de sua “marca” estigmatizante e o significado que tem o fato de
0 estigma ser conhecido ou ndo, quaisquer que sejam as estratégias de
informagdo escolhidas. Dessa forma, se o mundo de alguém esta
espacialmente dividido por sua identidade social, ele também esta por sua
identidade pessoal (GOFFMAN, 1975).

O individuo que se encobre podera ter necessidades néo previstas,
que o obriguem a dar informacdes que possam revelar sua verdade, ou

desacredita-lo. Por ocultar algo seu, ele incorre em sentir-se constantemente
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pressionado para elaborar encadeamento de mentiras, que devera ser

mantido na memodria, para continuamente se proteger de uma revelagao.

Segundo Goffman (1975), a pessoa estigmatizada ndo € oferecido o
territdrio e as dimensdes politicas das escolhas. O autor expde que: “Isso
fica mais evidente no caso da epilepsia. Desde os tempos de Hipdcrates,
pessoas com epilepsia tinham assegurado um eu fortemente estigmatizado
pelas operacbes normativas da sociedade. Essas operacgdes ainda
continuam, mesmo que o dano fisico causado pela doenca seja
insignificante”. O autor conclui, sugerindo que, segundo os ditos da ciéncia,
a sociedade poderia agir de maneira mais adequada para com essas

pessoas.

1.6 As representacdes sociais

Muito do que sabemos hoje sobre o funcionamento do sistema
nervoso é fruto da observacdo de individuos acometidos por doencas
neurolégicas. A literatura da epilepsia € extensa e precursora das
neurociéncias, pois seu estudo ofereceu e oferece contribuicdo impar para o
conhecimento do cérebro. Por essa razéo, foi denominada como: janela para
o cérebro (BANERJEE; WA, 2008).

Reconhecendo que a epilepsia compde um fendmeno complexo, na
medida em que desvela inUmeras faces do humano, entendemos que esta
também pode ser considerada como uma janela para o homem, para suas

interacdes e organizacao social, conforme as revela e denuncia.

As intengdes para aprofundar a compreensédo de como se estrutura o
pensamento coletivo sobre a epilepsia, de que maneira este se compde no
imaginario popular e por quais caminhos se mantém, apesar dos avanc¢os do
conhecimento e das formas de disseminacdao deste, direcionaram este

trabalho para o entendimento das representacdes sociais nas epilepsias.

As representacfes sociais estao inseridas nas linhas de pensamento

gue estudam o conhecimento do senso comum. Esse conceito atravessa as
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ciéncias humanas e ndo é patrimoénio de uma area em particular. Apesar de
oriundos da sociologia de Durkheim e de terem presenca notéria da
antropologia, € na psicologia social que a representacdo social ganha uma
teorizacdo, desenvolvida por Serge Moscovici e aprofundada por Denise
Jodelet. A teoria da representacdo social é hoje usada como ferramenta em
varios campos, como o0 da saude, da educacdo, da didatica, do meio
ambiente, dentre outros (ARRUDA, 1993).

As representacdes sociais sdo um conjunto de explicacdes, crencas e
ideias que nos permitem evocar um dado acontecimento, pessoa ou objeto.
Estéo, principalmente, relacionadas com o estudo das simbologias sociais,
tanto no nivel macro quanto na microcompreensdo destas. Assim sendo,
entende-se que as experiéncias, tradicdes, mitos, imposicées e limitacdes
situadas nos diferentes contextos sociais refletem-se tanto na cultura dos

grupos quanto no jeito de ser de cada individuo.

O objetivo das representacdes sociais € o de explicar os fenbmenos
do homem a partir da perspectiva coletiva, sem perder de vista a
individualidade. A funcdo de uma representacdo € tornar o extraordinario
ordinario (MOSCOVICI, 1984). Isso ocorre por meio da comunicacdo entre
individuos. E pelo uso da linguagem falada e corporal que se expressam as
representacfes sociais e sdo valorizadas por uma determinada comunidade,
ou seja, a representacdo € uma constru¢cdo do sujeito em interacdo, na

condicao de sujeito social.

Nesse sentido, a representacao social se ocupa com a interacéo entre
individuo-sociedade. Se por um lado revela a maneira pela qual os sujeitos
sociais, grupos e sociedades se comunicam entre si e constroem seu
conhecimento a partir de sua insercao sociocultural, por outro observa de
que forma a sociedade se da a conhecer, repassa e consolida esse

conhecimento construido e disseminado pelas interagdes.

Para Moscovici (2009), a fung&o central das representacdes sociais €
ancorar 0s sujeitos no mundo, permitindo que se possa dar sentido a
realidade. Para lidar com algo que ndo é familiar, precisamos torna-lo

familiar. Esse processo acontece internamente, e o autor descreve que
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ocorre por meio de dois movimentos distintos, denominados por ele de

objetivacao e ancoragem.

Considerando que pensamos por imagens, objetivar seria “descobrir a
qualidade iconica de uma ideia, reproduzir um conceito em uma imagem”.
(MOSCOVICI, 1984). Na objetivacao, as nocdes, ideias, imagens ou figuras
se fundem e sdo materializadas, ou seja, por meio da mente 0os conceitos
abstratos sdo transformados em conceitos concretos. Consiste numa
“‘operagao imaginante e estruturante pela qual se da uma forma ou figura
especifica ao conhecimento do objeto, tornando concreto, quase tangivel o
conceito abstrato, materializando a palavra” (JODELET, 1984).

Esse processo conduz ao cerne da representacao: o objeto que era
misterioso, apos destrinchado pela imaginacdo é recomposto para ser

passivel de ser apreendido, torna-se algo objetivo, familiar ou natural.

A ancoragem, por sua vez, € o0 processo pelo qual se da sentido ao
objeto que se apresentou a nossa compreensao. Trata-se da maneira pela
qual o conhecimento se enraiza no social e retorna a ele, ao converter-se
em categoria e integrar-se a grade de leitura do mundo do sujeito. Ela tem
como funcdo fornecer um contexto inteligivel ao objeto e interpreta-lo. O
enraizamento social acontece em meio a uma rede de significados e sua
classificacéo se da por ideias prévias que temos em nossa memoria, na qual
inserimos 0 novo objeto e passamos a denomina-lo por palavras conhecidas

ou construidas, localizadas no interior de nossa cultura (MOSCOVICI, 1961).

Segundo Moscovici e Markova (1998), representacdes sociais séo
‘entidades quase tangiveis que circulam, cruzam-se e se cristalizam
incessantemente através de uma fala, um gesto, um encontro entre
individuos em nosso universo cotidiano”. Traz a contribuicdo para integrar o
social e o psicolégico na apreensédo do conhecimento cotidiano, mobilizado

nas pessoas a partir de suas relagdes sociais.

As representacdes sociais ndo sao representacdes de pessoas e, sim,
de grupos sociais sobre um objeto ou fendmeno. Essas aproximam o
pensamento primitivo ao da ciéncia e do senso comum, demonstrando a

interacdo entre as diferentes abordagens da realidade teérico-pratica ao
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longo da histéria. Para estudar as representacdes sociais em determinado
fendbmeno, é indispensavel uma minuciosa analise contextual, uma vez que
estas sdo historicamente construidas e estdo ligadas aos fatores

socioecondmicos e culturais.

Segundo Franco (2004), h& necessidade de ampliar esse
conhecimento pela compreensdo de um ser historico, inserido numa
determinada realidade social, cultural e familiar, em determinado tempo e
espaco, com determinadas expectativas, necessidades e vivéncias, em

diferentes niveis de apreenséao da realidade.

O processo de construcdo das representacdes sociais da saude e da
doenca é crucial na atualidade, lugar no aqui e agora do mundo vivido, mas
também encontra suas determinacdes na historia da sociedade. Na interface
entre as permanéncias culturais, inscritas no imaginario social, e as
producdes que emergem do cotidiano inscrevem-se e circulam nas
representacfes sociais. Estas sdo estruturas cognitivo-afetivas, socialmente
elaboradas e compartilhadas, que contribuem para a construcdo de uma
realidade comum (SPINK, 1994).

Por exemplo, dentre as imagens que ancoraram metaforicamente a
AIDS, no inicio da década de 80, foi citado que era “o cancer dos
homossexuais”. Até os nossos dias, varias pessoas ainda nao acreditam que
0 virus possa ser adquirido por qualquer individuo. Quando se pensa em
AIDS, pensa-se em homossexualidade e promiscuidade. Esse conteudo,
entdo, foi enquadrado pelo senso comum dessa forma. A objetivacdo tem
como funcdo dar materialidade a um objeto abstrato e consiste em

reproduzir um conceito em uma imagem (FARR, 1994).

No periodo em torno de 1900, pessoas com epilepsia eram
consideradas portadoras de um grande mal, tanto pela medicina quanto pela
sociedade em geral. O acolhimento dessa simbologia se dava também pelo
fato da epilepsia estar historicamente relacionada ao mal por exceléncia,
reafirmado pela comunidade médica, cientifica e juridica, no sentido de ser
descrita como falta de carater, falta de moral, impureza, contaminacgao,

degenerescéncia fisica e mental.
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Essas razbes respaldavam a atitude das familias ao esconder ou
internar as pessoas acometidas pela doenca, sendo que as mais
desprovidas economicamente eram assessoradas pelo Estado, que as
recolhia em manicémios, justificando que estariam evitando um mal social,
uma vez que as crises em publico, o descontrole dos impulsos corpéreo e
mental maculavam o imaginario da sociedade da época, tdo impregnada de

temores e preconceitos (NEVES, 2009).

Ainda hoje a epilepsia é considerada como uma das doencas crbnicas
com maior nivel de estigma. A desvalorizacdo das pessoas com epilepsia é
multicultural e decorre, inicialmente, da sua inscricdo na mitologia que
circunscreve sua origem e transmissdo. Vem também das ameacas
simbdlicas de possessdo que carrega das diversas épocas, consolidando a
discriminacdo nas profundezas do imaginario popular. As representacdes
sdo reforcadas pelo historico das condutas atribuidas a doenga pela
comunidade médica e cientifica, que respaldava a crenca de gque esses
pacientes causavam um mal social maior do que a “loucura” e, portanto,

deveriam ser confinados.

Esse histérico permeia o imaginario social em muitos lugares do
mundo. O que pode variar sdo 0s substratos do estigma e preconceito, que
mantém suas proprias representacdes a partir das peculiaridades culturais e
resultantes dos processos de objetivacdo e ancoragem daquele ambiente.
Podemos citar como exemplo pesquisa efetuada no Vietna, onde, em varias
regibes constatou-se que a doenca era atribuida a pecados cometidos em
uma encarnacgao anterior, ao destino ou a causas magicas (JACOBY et al.,
2008).

Ablon (2002) complementa os achados de Goffman, dizendo que os
sintomas da epilepsia afetam os valores da sociedade, pois estes privilegiam
0 controle e a previsibilidade das situacdes. A epilepsia é uma condicdo
propensa ao estigma, porque gera medo e inquietacdo no individuo e

naqueles que o cercam.

Dentre os insumos das representacfes sociais acerca da epilepsia,

podemos pensar que estas também sdo reforcadas por impressdes que

48



Introducaol|49

incomodam, tanto as nossas expectativas quanto nosso senso de civilidade,
como: o fator abrupto que desestabiliza, o impulso que irrompe de maneira
imprevisivel e expde tanto o doente quanto o espectador a situacoes
inusitadas e constrangedoras. O fato de ser uma condi¢cdo que, sem avisatr,
gera ruptura nas situacdes sociais de maneira perturbadora, sem indicar ao
expectador leigo qual seria a origem do evento, quando e como sera

encerrado.

Crises epilépticas expdem emocdes primarias, que podem incitar
davidas sobre a idoneidade mental, moral ou social. Metaforicamente,
poderiamos dizer que epilepsia € a doenca da descompostura, da exposicéo
do oculto, do reverso e obscuro, daquilo que ndo sugere empatia. Uma
janela para o inconsciente, o cadtico e o primitivo, sem autorizacdo da

pessoa acometida, de sua familia e menos ainda da sociedade.

1.7 Epilepsia e adolescéncia

Como foi dito, a epilepsia € uma doenca que traz enorme impacto na
qualidade de vida das pessoas por ela acometidas. Porém, esta pesquisa se
ocupara com os percalcos enfrentados pelos adolescentes com epilepsia
refrataria. A adolescéncia é definida como um periodo que corresponde a
segunda década da vida, ou seja, dos 10 aos 20 anos. Esse também é o
critério adotado pelo Ministério da Saude do Brasil (BRASIL, 2007a). Para o
Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA), o periodo vai dos 12 aos 18
anos (BRASIL, 2007c). Em geral, a adolescéncia delimita-se entre as
mudancas corporais advindas da puberdade e termina com a insergéo
social, profissional e econdmica na sociedade adulta (FORMIGLI, COSTA &
PORTO, 2000).

Esta caracteriza uma fase da vida que requer, especialmente, o
desenvolvimento de algumas habilidades, na medida em que os jovens se
deparam com a necessidade de se encaminhar em direcdo ao universo dos
adultos, onde terdo que compor sua identidade social, bem como

desempenhar suas préprias funcdes e papéis sociais. Portanto, o

49



Introduc¢ao|s0

adolescente com epilepsia, em seu desenvolvimento pessoal e social,

precisa caminhar na contraméo da doenca e do estigma.

E necessario considerar que a adolescéncia corresponde a um ciclo
de vida, que traz como a maior necessidade a de pertencimento. Estudos
atuais criticam referéncias que afirmam que a adolescéncia se reduz a uma
etapa intermediaria da vida, ou seja, que apenas representa uma interface
entre dois universos opostos: o infantil e o adulto. Esses estudos revelam
que as ideias de periodo de “interseccdo” ou de “passagem” tornaram-se
ultrapassadas, na medida em que, nos tempos atuais, o adolescente ja
encontra referéncias criadas por um simbolismo social, constituido
especificamente para sua faixa etéria, desvelando modelos que também sé&o
adolescentes e ndo apenas do universo adulto (QUIROGA; VITALLE, 2013).

Reflexdes sobre a adolescéncia, influenciadas pela ciéncia tradicional,
eram frequentemente associadas a representacfes sociais que remetiam 0s
adolescentes as fases de: “crise de identidade”, “turbuléncia”, “instabilidade”
e “rebeldia”. Tedricos desenvolvimentistas, como Papalia (2006) e Erikson
(1972), apontam essa fase como o periodo de maior conturbacdo do
desenvolvimento humano, principalmente no que diz respeito a construcao

da identidade.

De acordo com a teoria de Erikson (1972), a construcdo da identidade
se da a partir da observacdo e da releitura de identificacdes anteriores.
Sendo assim, o adolescente ndo replica modelos, mas os questiona,
modifica, reconstréi, no intento de se constituir como sujeito. Dessa forma,
esse periodo da vida possui a peculiaridade na qual o sujeito se apercebe
enquanto integrante de um universo social rico em estimulos, desejos,
diversidades, opgoes, limites e possibilidades que influenciaréo sua forma de

conceber seu entorno, de se posicionar, bem como de fazer suas escolhas.

A busca pela identidade em ambientes sociais fora do ambito da
familia ndo representa, necessariamente, uma manifestacdo de irreveréncia
ou rebeldia, uma vez que o adolescente procura outras referéncias para
compor com novas possibilidades de desenvolvimento. Aos adolescentes

compete assumir um papel critico e desbravador em busca de renovacéo de
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seus legados familiares, no impeto de obter mais autonomia e
independéncia, exercitando o novo por meio da luta por mais privacidade e
liberdade, na construcdo de sua identidade social (QUIROGA; VITALLE,
2013).

Todo esse movimento requer forca e ousadia e reflete a constituicéo
de um novo sujeito em processo de apropriacdo e inovagcdo de si mesmo.
Nesse sentido, o universo do adolescente se expande, ultrapassa fronteiras,
procura compor com informacdes diversas de outras pessoas, outros
contextos, utilizando-se da midia, da internet e de tudo o que estiver a
servigo da construgéo de sua identidade social.

Autores descrevem que: “A adolescéncia € um momento da vida
absolutamente fértil, de descobertas impressionantes, de criatividade e
prazer. Entretanto, ela é também dolorosa, pois o jovem tem um futuro a ser
projetado, um passado que deve ser revisto e, conseguentemente, um
adeus a infancia” (VITALLE; MEDEIROS, 2008).

Corresponde a uma etapa do desenvolvimento humano, em que o
individuo busca situar-se, ndo lhe restando apenas o papel passivo e
alienado do qual s6 serda liberto ao adentrar a fase adulta, mas como uma
etapa da vida permeada por muita inquietacdo, anseios e expectativas
internas, e € nesse cenario que este se faz sujeito, repleto de significados e
producdes préprias (QUIROGA; VITALLE, 2013).

No tocante a criangas e adolescentes com epilepsia, estudos mostram
que o impacto causado pelo diagnostico constitui, para o sujeito e suas
familias, um momento de ruptura, desencadeando emocdes dificeis de gerir,
como culpabilidade, sentimento de injustica, ressentimento, inseguranca e
ansiedade. Ao mesmo tempo, inaugura o inicio de um processo de

reorganizacao e acomodacéo a perda do filho perfeito (AUSTIN, 1996).

Préticas parentais inadequadas poderdo ocorrer, pela prépria
gravidade da doencga, por falta de informacédo correta, por crengas errbneas
ou preocupacdes desmedidas diante do desafio, dificultando o processo de
aguisicao de autonomia e, por conseguinte, favorecendo a inseguranca, a
baixa autoestima e o isolamento (AUSTIN; CAPLAN, 2007).
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N&o é dificil entender que a doenca sugere atitudes de vigilancia
desmedida e superprotecéo, fatores que colaboram para uma regresséo nas
conquistas evolutivas. Na medida em que se sabe dos riscos constantes de
quedas e possiveis prejuizos cognitivos que as crises podem causar, 0
cotidiano se d4 em meio a muita tensdo e o ambiente, geralmente, tende a
ndo ser propicio para acolher as iniciativas dos adolescentes,
comprometendo a aquisicdo da autonomia e o processo de independéncia,
restringindo oportunidades e, certamente, influenciando negativamente na
construcdo das identidades pessoal e social. O desafio parece indecifravel, o
suporte familiar inseguro e o enfrentamento com a realidade o coloca frente

a sensacfes de desconhecimento, inseguranca e desamparo.

No ambiente escolar, as autoridades usualmente se opfem a
presenca da criangca com epilepsia de dificil controle, por esta requerer mais
atencao e cuidados. Também por incorrer em maior risco de acidentes ou de
assustar outras criancas quando acometidas por crises convulsivas, que

incluam comportamentos bizarros ou agressivos (MAIA, 1999).

O desconhecimento dos professores sobre a epilepsia se constitui em
um facilitador para atribuicdes negativas em relacdo ao fracasso escolar e
aos problemas de comportamento evidenciado por alguns desses alunos,
atribuindo em termos de preguica e ma vontade, falta de capacidade ou
inquietude. Esses roétulos tendem a produzir um resultado negativo na
expectativa dos professores frente a aptidao escolar dessas criancas e, por
outro lado, destituindo-as de autocredibilidade e motivacdo para o
aprendizado (WODRICH, 2005; BISHOP; BOAG, 2006).

O preconceito ndo é inato, mas construido socialmente. E usual que,
a partir da falta de acolhimento e orientacdo dos adultos, apos a primeira
crise vivenciada na escola, surjam zombarias, iniciando processo de
bullying, que deixa sequelas a partir de sentimentos de exposicao, falta de
contencdo e exclusédo por parte da crianga com epilepsia, gerando grande
desmotivacdo em frequentar o ambiente escolar, inaugurando assim o
percurso da inseguranca, baixa autoestima e introspeccdo, poucas vezes

revertidos.
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O estigma se revela na atribuicdo de valores depositados por pessoas
sobre uma situacao, ou condi¢cdo de alguém, ou de algum grupo. Portanto,
mesmo que este fato ocorra de modo sutil, ou velado, repercute diretamente
em quem € alvo do estigma. Essa ocorréncia cotidiana afeta profundamente
a motivacdo e a autoconfianga necessérias para que criancas e jovens com
epilepsia desenvolvam os atributos exigidos na ocupagédo dos espacos
sociais e institucionais, bem como para exercer o direito a participacdo e

desempenho dos papéis sociais.

As pessoas adentram o sistema social por meio do movimento e do
desenvolvimento de suas tarefas no cotidiano, pois € dessa forma que os
individuos se apropriam e disponibilizam sua propria maneira de ser e, a
partir disso, tornam-se aptos a compartilhar em condicdo de reciprocidade
(GOFFMAN, 1975). Espera-se do adolescente que evolua suas aptidoes e, a

partir delas possa, num crescer, assumir posi¢des no universo dos adultos.

A epilepsia, enquanto uma doenca grave e crbnica, na maioria das
vezes ndo impede as pessoas acometidas de exercerem suas atividades,
mas requer que aqueles que convivem com elas tenham conhecimento e
aceitacdo da doenca, para que possam ampliar seus limites de
compreensao e tolerancia para com as suas diferencas. Portanto, a maneira
como percebem a si mesmos estd vinculada a forma como sao vistos e
tratados pelo ambiente familiar, social e institucional, sendo que esse
conjunto de influéncias participard, inevitavelmente, na constituicdo da

identidade pessoal e social dessas pessoas.

1.8 A identidade social

A raiz da palavra identidade vem do grego Idios, que se refere a “o
mesmo”, “si proprio”, “privado”. A identidade pessoal refere-se a forma como
cada um percebe a si mesmo, respaldado por suas proprias caracteristicas,
como: nome, sobrenome, digitais, dados genéticos, feicbes, género. Porém,

fatores como escolhas pessoais, preferéncias e autoconceito estao
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relacionados a impressfes que se constituem a partir de vivéncias

interacionais, ou seja, resultantes de referéncias externas.

No entendimento do senso comum, a construcdo da identidade passa
por processo de identificacdo e este € construido a partir do reconhecimento
de alguma origem semelhante ou de caracteristicas afins, que sao
partiihadas com outras pessoas ou grupos. A abordagem discursiva,
concebe a identificacAo como uma construcdo, sempre em aberto, na
medida em que identificar-se compde um processo em vigéncia, passivel de
renovagao, cujas referéncias sdo mutantes, dadas as contingéncias
ambientais ou, ainda, as mudancas internas ocorridas no individuo (HALL,
2000).

Segundo Erikson (1972), a formacdo da identidade implica em um
processo de reflexdo e observacao simultaneas, um processo que ocorre em
todos os niveis do funcionamento mental, por meio do qual o individuo julga
a si proprio, tendo como referéncia aquilo que abstrai acerca de como o0s
outros o veem. Dessa forma, o individuo se julga a maneira pela qual se
percebe julgado, a luz do modo como se percebe a si proprio em
comparacdo com os demais, tendo como principal referéncia as pessoas

gue se tornaram importantes para ele.

O ser humano também revela a necessidade de sentir-se Unico, o que
o leva ao esforco para constituir e manter a continuidade do seu estilo
singular e pessoal, que sO6 pode ser efetivado dentro de sua cultura. As
referéncias e modelos pessoais variam de acordo com o ciclo de vida, bem
como com as prioridades e valores que configuram nosso entorno. Assim
sendo, as identidades podem funcionar, ao longo da histéria da existéncia,
como pontos de identificacdo e apego, de acordo com a aptiddo singular
para manter, excluir ou transformar o diferente em algo valoroso, ou

desprezivel.

A identidade passa a ser entendida como uma entidade em que o

individuo se autorreconhece e se institui, necessitando da diferenca para
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que seja apreendida e constituida. A primeira € tomada como referéncia
para a definicdo da segunda, isso porque a identidade, inicialmente, “reflete
a tendéncia de tomar aquilo que somos como sendo a norma pela qual

descrevemos e avaliamos aquilo que ndo somos” (SILVA, 2000).

Uma vez percebidas as diferencas, € desencadeado um processo
interacional que conduz os individuos a movimentos de atracao e rejeicao
em relacdo ao outro. A atracdo se da na medida em que ha uma incognita a
ser resolvida frente a questao: “Como é possivel alguém ser diferente de
mim?”. Essa percepcdo nos remete a nossa imperfectibilidade e
incompletude. Esse devera ser um forte subsidio para nosso interesse pelo
outro, no sentido de que respalda a dificuldade humana em lidar com as
diferencas, uma vez que que estas podem representar para nds algum tipo
de ameaca: “Toda a identidade tem necessidade daquilo que lhe falta”
(HALL, 2000).

Assim sendo, a identidade nao pode ser considerada uma
organizagdo individual, pois o que individualiza e singulariza o sujeito lhe é
dado pelas referéncias externas, na relacdo com o outro, quer com
similaridades, quer na diversidade. Ela é, portanto, relacional, uma vez que
nos constituimos no meio social, dinamizado pelas interacbes em que, por

meio do outro, encontramos subsidios e nos organizamos a nés Mesmos.

Depois da familia, as instituicbes sociais adquirem um importante
significado no processo de construgdo da identidade. Estas se constituem
num espacgo de saberes, de experiéncias de interacdes e comunicagao de
sentido simbdlico. A escola é a primeira instituicdo social a compor na

construcéo da identidade social.

A filosofia contemporanea, especialmente a fenomenologia, tem
tratado a questdo da identidade como o fundamento do ser, na medida em
que atribui a ela a possibilidade do sujeito tomar consciéncia de sua
existéncia. Isso se da por meio da tomada de consciéncia do proprio corpo

(situar-se no espacgo e no tempo), de seu saber (suas referéncias sobre o
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mundo), de seus julgamentos (suas crencas), de suas ac¢lOes (suas
possibilidades). Dessa forma, a identidade subsidia a tomada de consciéncia
de si mesmo, mas para que isso ocorra é imprescindivel a constatacao da
diferenca de si em relacdo ao outro. Quanto mais forte a consciéncia do

outro, mais forte a consciéncia da propria identidade (CHARAUDEAU, 2009).

Isso constitui 0 denominado principio da alteridade. Requer
reconhecimento das semelhancas, pois para que uma relacdo exista entre
seres humanos € necessario que se compartiihe, bem como do
reconhecimento das diferencas, uma vez que cada individuo desempenha
papéis que lhe sao préprios e que cada um possui suas caracteristicas, seus
talentos, suas metas, suas necessidades e suas intencfes distintas. Esse
principio nos fala do direito de ser o “outro” e do desafio de se respeitar as
diferencas e integrd-las em uma unidade que ao mesmo tempo as

reconheca e acolha.

Assim sendo, o0 estigma representa a dificuldade que determinada
sociedade tem em lidar com o “outro”, ou o diferente e essa dificuldade vai
se perpetuando ao longo das geracfes, por meio das representacfes
sociais, que se disseminam por intermédio da comunicag¢do familiar, do

convivio social, comunitario e institucional.

As representacfes sociais, como sistemas de interpretacdo, regem
nossa interacdo com o mundo e com 0s outros, orientando e organizando
valores e condutas pelas comunica¢des sociais. Igualmente, intervém em
processos tao variados quanto a difusdo e assimilacdo dos conhecimentos
no desenvolvimento individual e coletivo, na definicAo das identidades

pessoais e sociais, na expressao dos grupos e nas transformacdes sociais.

A perspectiva de construcéo da identidade adotada neste trabalho, a
concebe como um evento que acontece e se modifica no decorrer da vida,
pois se trata de uma constante possibilidade do ser colocar-se no mundo,
significando e ressignificando sua compreensao sobre si, por meio da
permanente interacdo com o ambiente. Assim, falar sobre o ser humano, e
mais particularmente sobre o adolescente, implica perceber de que maneira

ocorre essa interagao por meio das relagdes que o circundam.
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A epilepsia € uma condicdo neurolégica que, embora seja
heterogénea em relagdo a sua variedade de sintomas, a aspectos de
gravidade, frequéncia de crises, associacdo com prejuizos cognitivos e
psiquiatricos, tem como caracteristica comum em todos os quadros a
presenca de crises com perda ou turvagdo da consciéncia, associadas a
alteracbes motoras e comportamentais paroxisticas. Sintomas estes que,
quando externalizados, mobilizam nos espectadores sentimentos e reacdes

advindas do immaginario social e de conceitos prévios sobre a doenca.

Dessa forma, a postura recorrente das pessoas frente a crises
epilépticas, externalizadas quer por atitudes veladas ou expressas, passa a
compor a medida da diferenca negativa as pessoas com epilepsia, tornando-
se, assim, elemento constitutivo da identidade social dessas pessoas, com
repercussao em sua dinamica pessoal, em suas interacbes e no

desempenho de suas atividades.
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A epilepsia vem de uma historia longinqua, em que registros da
Antiguidade remontam a manifestacées de preconceito. Reconhecida como
uma das doencas cronicas com maior nivel de estigma, as pessoas com
epilepsia se sentem muito mais prejudicadas pela discriminacdo do que
pelos riscos e danos causados pelas proprias crises. Tal impacto pode ter
repercussdes marcantes na adolescéncia, periodo em que sentir-se inserido
em diversos grupos sociais pode ser considerado uma necessidade

pertinente a fase e imprescindivel na constituicdo da identidade social.

Assim, este estudo se ocupou em tentar compreender o adolescente
com epilepsia, no tocante a implicacdo desta no desenvolvimento de sua
identidade pessoal e social, bem como na execucdo de suas tarefas e
funcdes, com maior ou menor comprometimento na execucao de atividades

e participagao.

Nesse sentido, procuramos entender de que maneira as
representacfes sociais sobre o estigma e o preconceito na epilepsia se
manifestam em nossa sociedade, por meio de atitudes e comportamentos
das pessoas, ndo apenas diante das crises epilépticas mas também frente a

atividades e participacao social dos adolescentes com epilepsia.

Esta se constituiu uma pesquisa qualitativa descritiva, que buscou
analisar, por meio de entrevistas dirigidas a adolescentes com epilepsia e
seus cuidadores, de que maneira a doencga se configura na construcao da
identidade social destes, considerando que a reacdo da sociedade no
tocante a epilepsia revela sua cultura, seus valores, signos, mitos, grau de
instrucdo e ética. Assim, compreender as atitudes sociais que emanam
preconceitos e estigma frente as pessoas com epilepsia requer um mergulho

mais profundo no universo contextual simbdlico da populacéo.

Estudos demonstram como as peculiaridades de crencas e costumes
interferem, inclusive, no modo como os cuidadores tratam as questfes
relacionadas a saude das criancas e adolescentes. Nesse sentido, é
relevante refletir como os adolescentes e seus familiares reconhecem,
internalizam e dao significado para as representacdes sociais emitidas pelo

ambiente acerca da epilepsia. Tal reflexdo parece relevante na tentariva de
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entender como esses jovens captam essas referéncias e como reagem a

elas.

2.1 Problema

A epilepsia € uma condicdo neurofisiolégica que repercute em todas

as instancias da vida das pessoas.

As representacfes sociais acerca da epilepsia perpetuam as
manifestacbes de preconceito e estigma, mantendo historicas concepc¢des
de que ter epilepsia é sinbnimo de perder a integridade fisica, mental, moral,
social e espiritual e, com isso, € uma doenca que, justificadamente, conduz
as pessoas a reclusdo, pois ainda se cré que as crises comprometem o
convivio social e remetem a perdas de condicbes de: convivéncia,

desempenho de atividades, autonomia e participagao.

A epilepsia é uma doenca grave, que tem a peculiaridade de
desencadear uma vasta gama de sintomas, com alguns episédios
incompreensiveis para leigos, imprevisiveis e intermitentes, que oscilam
entre estar bem e ser acometido pelas crises. Assim sendo, a epilepsia é
invisivel; ndo pode ser concebida tal qual uma deficiéncia, ou doenca mental
per se, porém sua forma peculiar de arremeter o organismo, a partir de uma
desordem neurocognitiva, acrescida a mobilizagcdo das representacoes
sociais do preconceito e estigma, exple as pessoas por ela acometidas a
uma condicdo de necessitar de amparo: fisico, emocional, social e moral,
dado a sua habitual resultante de excluir as pessoas das interacdes

humanas e institucionais.

Pessoas com epilepsia sdo constantemente prejudicadas pelas
consequéncias da discriminacdo, mesmo que as crises estejam bem
controladas, tenham uma curta duragdo, ndo causem quedas e né&o
prejudiquem terceiros, esses individuos habitualmente observam posturas
discriminatorias do espectador, uma vez que, tanto 0os sintomas, quanto o

nome da doencga acionam as representacdes sociais.
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A recorréncia de fatos com desfechos semelhantes afetam varias
facetas do individuo, como sua autoestima, autoimagem, autoconfianca e
qualidade de vida como um todo. O estigma passa a ocupar um espaco em
sua identidade pessoal e social, uma vez que essas sao resultantes de

processos relacionais.

No periodo da adolescéncia, as instituicbes sociais adquirem um
importante significado no processo de construcao da identidade, visto que se
constituem no espaco de saberes, de experiéncias, comunicacfes e
operacbes de sentido simbdlico. De que maneira os adolescentes e
familiares percebem e internalizam as representacdes sociais no tocante ao

estigma e preconceito advindas do ambiente?

7

Quando o adolescente é remetido ao lugar “do diferente”, ou “do
outro”, em contexto que ndo o valida, caracterizando assim a falta de
alteridade, tende a ser desencorajado em seus impetos de ocupar seus
espacos no ciclo de vida, bem como extenuado em sua motivacdo para
insistir nas tentativas de insercdo, desesperancado de assumir atividades

gue viabilizem sensacéo de capacidade e pertencimento.

Nesse sentido, parece que 0 estigma e 0 preconceito inscrevem,
legitimam e, cotidianamente, atualizam os sentimentos de incompeténcia e
incapacidade, tanto no sentido da participacdo, quanto na possibilidade de
execucdo de tarefas, a revelia das possibilidades desses individuos. E
possivel sentir-se participante sem compartilhar atividades, assumir papéis e

funcdes sociais? E possivel haver inclusdo sem participacio?

Qual o impacto das restricdes impostas pelas representacdes sociais
da epilepsia na identidade e identidade social desses adolescentes? A
legitima incapacidade das pessoas com epilepsia, na maioria das vezes, nédo
esta postada no diagnéstico, tampouco na recorréncia das crises, mas em
fatores advindos do ambiente que os destituem de sua potencialidade para

realizar o que lhes concerne a cada ciclo evolutivo.

Que fatores interferem na maneira de cada um lidar com as perdas
impostas pelas crises em seu estilo de vida, bem como na visdo de si em

fase que requer exposicao, propulsado e insergcédo. De que forma as respostas

61



Justificatival62

do entorno maculam a autoimagem, circunscrevem a identidade e

disseminam sentimentos de incapacidade e recuo desses jovens diante da

vida?

2.2 Perguntas norteadoras

De que maneira os adolescentes com epilepsia e seus familiares
visualizam as representacfes sociais acerca dessa doenca?

De que forma os adolescentes com epilepsia e seus familiares
captam o preconceito e 0 estigma, por meio de suas interacoes, e
como isso influencia na constituicdo da sua identidade pessoal e
social?

Como se compde o olhar do adolescente com epilepsia para si
mesmo? Como a epilepsia influencia na constituicio de sua
identidade pessoal e social?

De que forma a alteridade dos adolescentes estudados é configurada
na realidade descrita?

O adolescente e o familiar captam na comunicacdo da sociedade
mensagem que lhes imputa algum tipo de desvalia? Como se sentem
frente a isso? De que maneira respondem ao que vivem frente ao

citado? Como esse fato interfere em suas vidas?

2.3 Hipotese

A legitimacdo da incapacidade para as pessoas com epilepsia nao

estd apenas centrada nas questdes organicas ou na recorréncia das crises,

mas em fatores atitudinais, incidindo rotineiramente sobre elas por meio do

ambiente, despotencializando esses jovens no enfrentamento de suas

limitagbes, bem como diminuindo a motivagcdo e autoconfianca frente a

execucao de atividades e a participagdo social.

Ao incorporarem em sua identidade social as designacgdes rubricadas

pelo estigma, no tocante a incapacidade de se tornarem individuos
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autdbnomos e produtivos, a resultante € que as pessoas com epilepsia, cada

vez mais, internalizam o aprendizado de que: sua doenga nao permite; nao

dardo conta; possuem uma diferenca que 0s incapacita e, na maioria dos

casos, ndo seria passivel de ser sanada por fatores tecnoldgicos ou

ambientais.

O estigma inscreve, reforgca e atualiza o sentimento de -culpa,

inadequacado e incompeténcia. Bem como instaura as crencas de que séo

merecedores de desamparo, desamor e desprotecao.

A incapacidade (restricdo ou falta de capacidade para realizar uma
atividade) é gerada e reforcada pelas atitudes do ambiente. Este
demonstra de maneira continuada, aberta e veladamente, que nao
acredita na possibilidade das pessoas com epilepsia terem talentos e
serem competentes para exercé-los. Nao confiam em sua eficacia, na
capacidade de interacdo e participacdo, uma vez que as
representacfes sociais focalizam as crises como fendbmenos
anormais, antiestéticos, desorganizadores, que justificam e autorizam

a exclusao.

A identidade social desses adolescentes é constituida em universo
hostil, negligente, por vezes violento, e permeada por informagdes
que podem destitui-los de suas potencialidades.

Compreender o conteldo das representacdes sociais viabiliza a
possibilidade de transforma-las.

Ha necessidade de reconfigurar o espaco de alteridade para as
pessoas com epilepsia, porém, isso implica em trabalhar ndo apenas

com elas mas, principalmente, com a nossa sociedade.
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3.1 Objetivo geral

Identificar as representacdes sociais sobre o0 estigma e o preconceito,
advindos da epilepsia, e observar de que maneira elas compdem a formagéo
da identidade social dos adolescentes acometidos pela doenca, bem como

seu reflexo no desempenho de suas atividades e participacao.

3.2 Objetivos especificos

e Compreender a opinido de adolescentes com epilepsia, e de seu
cuidador, sobre as influéncias do estigma e do preconceito na
composicdo da identidade social, por meio de suas histérias, seus
contextos e suas singularidades.

e Compreender como os adolescentes e seus familiares reconhecem,
internalizam e dao significado para as representagfes sociais emitidas
pelo ambiente sobre a epilepsia.

e Identificar em quais situacdes um adolescente com epilepsia
encontra-se em condicdo de perda da alteridade e quais os fatores
interacionais que contribuem para que isso ocorra.

e Entender de que forma as representacdes sociais sobre a epilepsia
interferem na motivagdo e no sentimento de sentir-se habilitado para
desempenhar as atividades rotineiras, bem como efetivar a

participacdo nos diferentes grupos.
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4.1 Tipo de estudo

Tendo em vista 0s objetivos desta investigacdo, optou-se por uma
pesquisa qualitativa exploratdria, considerando que esta abordagem nos
permite compreender, aprofundar e desvendar respostas para algumas
perguntas, em determinados contextos, mediante a aplicacdo de métodos
cientificos.

Esta escolha justifica-se pela preocupacéo com o nivel de realidade,
gue remete a um espaco mais profundo das relacdes, dos processos e dos
fendbmenos que ndo podem ser reduzidos a variaveis, incorporando as
guestdes dos significados e da intencionalidade como inerentes aos atos
humanos, as relacbes e estruturas sociais, relacionando o advento e a
transformacdo como constru¢cées humanas significativas (MINAYO, 2008).

A escolha da abordagem qualitativa parte da premissa de que a
producdo de conhecimento se constroi em uma atividade de aproximacao
sucessiva da realidade que nunca se esgota, fazendo uma combinacéo
particular entre teoria e dados (MINAYO, 2008).

Esse tipo de estudo sempre envolve uma instancia em acéo e, para
efetiva-lo, utilizamos inicialmente o estudo do prontuario, visita domiciliar e
entrevistas, dentro do contexto de investigacdo, que abrange planejamento,
técnicas de coleta de dados e analise dos mesmos, de maneira
contextualizada e voltada para a interpretacdo dos achados frente a
problematica abordada.

Segundo Minayo (1994), a pesquisa social trabalha com pessoas,
atores sociais em interacdo ou grupos especificos. Optou-se por uma
pesquisa exploratéria, na medida em que houve levantamento bibliogréafico,
estudo do prontuario dos sujeitos da pesquisa, entrevistas estruturadas, para
obter dados de identificac&o e historico das familias, e semiestruturadas com
adolescentes e cuidadores, que pudessem compor um olhar mais profundo
acerca das questbes levantadas. Teve por finalidade desenvolver,
esclarecer, correlacionar e ampliar conceitos e ideias para a formulagéo de

abordagens, de acordo com os objetivos da pesquisa.
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Buscou-se a entrevista estruturada como instrumental informal, que
permitiu adentrar o contexto social sem perder a singularidade sugerida
pelos fatores subjetivos. Estes constituiram a intrincada rede de fatores
humanos pertinentes a cada caso e, por essa razdo, compuseram a histéria
de cada paciente.

A entrevista semiestruturada, por sua vez, recebeu uma forma de
conducdo mais aberta e teve carater informal, como o de uma conversa ou
troca de informacdes. Seu objetivo foi o de compreender o mundo do
respondente.

Nunan (1997) considera que o entrevistador, ao utilizar esse tipo de
entrevista, ja possui uma ideia geral sobre aonde ele pretende chegar com
suas perguntas e o que quer compreender. Porém, este ndo possui O
controle total de seu desenrolar. A utilizagdo da entrevista semiestruturada
neste estudo cumpriu seu objetivo de instrumentalizar a conversa de
maneira aberta e fluida, bem como de favorecer a observacéo e caracterizar

o profissional, situando-o0 enquanto sujeito observador.

4.2 Preceitos éticos

O estudo seguiu o0s preceitos éticos do Comité de Etica em Pesquisa
da UNIFESP/Hospital Sdo Paulo, fundamentado eticamente na Resolugéo n°
196/96, que relata os aspectos da pesquisa com seres humanos — Conselho
Nacional de Saude do Ministério da Saude. Com aprovacdo sob n°
1.463.093 (Anexo 1), foi garantido aos participantes, durante o estudo,

retirarem seu consentimento ou desistir sem qualquer prejuizo (Anexo 2).

A pesquisadora fez uma breve introducdo, seguida de apresentacao
sucinta do estudo, para o familiar e o paciente, com o intuito de saber se
estes aceitariam participar da pesquisa. Obtido o consentimento, foram
executados os instrumentos do trabalho em seu devido tempo. Os contatos
foram efetuados pessoalmente com o adolescente e sua familia, tanto nas
visitas domiciliares quanto no ambulatério da UNIFESP. As entrevistas foram

particularizadas, ou seja, um momento para cada familia. Na execucdo das
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visitas domiciliares, a participacdo de outros familiares, além dos pais,
ocorreu mediante a solicitacdo do préprio paciente para que isso se desse.

4.3 Participantes

Participaram deste estudo trés adolescentes diagnosticados com
epilepsia de dificil controle e seus familiares. Os trés adolescentes efetuam
tratamento no ambulatério de epilepsia de dificil controle na infancia e
adolescéncia, da Unidade de Investigacdo e Tratamento das Epilepsias
(UNIPETE — UNIFESP).

Foi entrevistado um cuidador de cada um dos trés adolescentes: mae,
pai ou responsavel pela guarda. No momento da visita domiciliar, outros

familiares presentes participaram da entrevista: avds, noivo e namorada.

A escolha do primeiro caso se deu a propésito de que nossa equipe ja
havia compartilhado uma experiéncia importante com a paciente. Esta efetua
tratamento no setor ha cerca de cinco anos. Thelma € uma menina clara, de
olhos e cabelos claros. Sua mae é professora e seus pais se separaram
quando tinha 7 anos. Sempre compareceu ao ambulatério acompanhada
pela mée e avdé materna, e esta € quem efetivamente cuida dela. No inicio, a
adolescente, com frequéncia, apresentava crises durante o tempo de espera
para atendimento. Porém, além das crises, outro fenbmeno chamava a
atencdo e dizia respeito ao intenso sentimento de indignagcdo que Thelma
emanava, entremeado as crises, diante de seu momento de vida e das
pessoas de sua rede socioafetiva. Os episédios narrados por Thelma no
tocante a sua rotina, revelaram suas reagdes diante do comportamento hostil
advindo de seus colegas de classe, da professora, das autoridades da
escola, de vizinhos, parentes e de seu préoprio pai, diante de suas crises
epilepticas. A partir da doenca, Thelma passou abruptamente a se deparar
com hostilidades, maus tratos, o abandono e a exclusdo. Sua indignagéo
parecia tdo dolorosa quanto pertinente, porém, sua coragem era notoria!
Mesmo tendo muitas crises, utilizava as lacunas entre elas para tentar,

bravamente, defender-se e tentar lutar por um espaco de dignidade.
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O segundo caso, Lui, quase sempre estava na companhia de seu pai.
E um jovem magro, com grandes olhos castanhos, sempre receptivo e
educado. Mostrava resignacao frente a suas graves e incessantes crises
epilépticas. Seu pai se revelou um 6timo cuidador, parceiro e, mais que isso,
parecia muito amoroso, apesar de inquieto e, invariavelmente, tentando
solucionar a distancia problemas de seu trabalho, por meio do celular.
Sempre que podia, solicitava nossa ajuda para ndo serem atendidos muito
tarde, pois utilizavam metrd e trem, que lotam no final do dia. Com isso, Lui,
geralmente, tinha mais crises pelo caminho. Diante da intensa
movimentagdo de seu pai, Lui nos olhava e sorria, como que conferindo
nossa percepcao acerca do comportamento agitado e repetitivo do pai,
compartilhando conosco uma certa graca evidenciada no jeito dele ser.
Depois, olhava para o chdo, como se retomando seus pesares: 0s limites
impostos pelas crises, pelo tratamento, os exames e medicamentos
infindaveis, mas o incontrolavel rugir de sua epilepsia. Seu olhar meigo
concluia a comunicacdo, sempre retomando a tristeza, denunciando grande
incdbmodo com a doenca e uma indisfarcavel desesperanca que, em muito
destoava de sua fase de vida. Seria importante compreender de que
maneira Lui organizava sua motivacao para nao desistir de seus afazeres,
como consiliava sua maneira sensivel e elegante de ser em meio a tantos

esforcgos frustrados.

O terceiro caso é o de Raia, adolescente de 14 anos, tez morena,
robusta e agitada. Chegou ha poucos meses a UNIPETE, mas suas crises ja
deram mostras de que ndo temem tratamentos. Raia tem um lado
expressivo e exuberante, talvez, relacionado ao seu gosto intrépido ou ao
talento para as artes, como danca, canto, desenho ou, ainda, pela
consciéncia de que tem algo especial em si mesma, que transcende seu
contexto humilde, sua doencga e suas limitagbes. Parece ndao permitir que
suas crises a impecam de pensar grande, querer grande e acreditar que
pode fazer maior! Raia, segundo sua familia, € apontada pela mae e avo
como tendo sido a filha mais inteligente. Segundo sua mée, antes da
epilepsia, tudo ela consertava, era muito agil e se diferenciava

cognitivamente dos dois outros irmaos e de outros pares. Desde sua
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primeira crise, manifestada a partir dos 9 anos, sua mée revela que Raia
passou a ter dificuldades escolares, bem como ficou mais limitada em seu
ritmo e em sua motivacado para executar suas tarefas rotineiras. Segundo
sua mae, a personalidade de Raia mudou, na medida em que ficou muito
mais impaciente, impulsiva e, por vezes, mais agressiva, geralmente em
periodos que antecedem as crises. Sera que a epilepsia mudou apenas a
paciente? Como sua familia respondeu a essa mudanca? Raia tem
comparecido ao grupo de tratamento com a dieta cetogénica e tem revelado
interesse em efetuar a dieta, buscando assim, corajosamente, um recurso
dificiilmente aceito pelos adolescentes, por ser uma alimentacdo

extremamente restrita, por um periodo ndo menor que trés anos.

O que nos mobilizou a atencdo no tocante a esse caso foi o brilho
expedido por Raia quando fala de si, das coisas que faz, daquilo que gosta e
pretende executar. Apesar da grande mudancga imposta pela epilepsia em
sua qualidade de vida, sua postura diante das pessoas expressa a
exuberancia de alguém que sabe que tem coisas boas a oferecer e que as
revelara. Diante de suas altas expectativas frente a ela mesma e a sua vida,
de que forma ira compor com as frustracbes e com as informacdes

despotencializadoras advindas do ambiente referentes a doenga?

Outro fator relevante para a escolha dos casos esta relacionado as
diferentes formas de tratamento para a epilepsia refrataria. No primeiro caso,
Thelma efetua tratamento medicamentoso. O tema gestacao e epilepsia fica
em evidéncia, condicdo esta que requer toda a atencédo nas epilepsias de
dificil controle. O segundo caso, Lui, estava sendo avaliado para o processo
cirdrgico. E, o terceiro, Raia, encontra-se em preparo para iniciar a dieta
cetogénica. Portanto, a diversidade no tratamento podera ilustrar aos leitores
0s possiveis percursos dos pacientes e familiares diante das epilepsias de

dificil controle.

4.4 Cenario da pesquisa

A pesquisa foi realizada em trés cenarios, respectivamente:
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Ambulatério de atendimento da neuroepilepsia infantil
(UNIPETE-UNIFESP), situado no primeiro andar do Hospital
Séo Paulo.

Algumas entrevistas ocorreram na unidade de internagdo da
UNIPETE, 13° andar do hospital, onde se efetuam exames.
Alguns requerem que paciente e familiar durmam na unidade.
Nas residéncias de cada familia, por ocasido da visita

domiciliar.

4.5 Instrumento de coleta de dados

Estudo do prontuério do paciente, de onde extraimos dados
clinicos acerca da epilepsia: diagndstico da epilepsia, tipo(s) de
crise(s), frequéncia das crises, histérico do tratamento,
sintomas, impacto e repercussdes da doenca na vida da familia

e do paciente.

Aplicacdo de pequeno questionario estruturado, com
perguntas fechadas, para identificacdo do paciente, historia do
paciente e sua familia, rede social, condi¢cdes socioecondmicas

e culturais.

Realizacéo de visita domiciliar, que é uma técnica social, de
natureza qualitativa, por meio da qual o profissional entra em
contato com a realidade social das familias, com a intencdo de
conhecé-la, descrevé-la e compreendé-la. Tem o diferencial de
ser o reduto mais privativo; o domicilio € o locus social do
sujeito (AMARO, 2014). No contexto da visita, enquanto técnica
de contato com o universo pesquisado, a observacdo é um
meio de apreensdo da realidade de maxima importancia, um
processo técnico e, a0 mesmo tempo, mental, em que se

desvela a dindmica das relacbes familiares, peculiaridades do
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ambiente socioecondbmico e cultural, bem como a forma

singular de como pessoas daquele grupo organizam sua vida.

IV. Entrevista semiestruturada: a pesquisadora conduziu as
entrevistas de maneira flexivel, aplicada aos adolescentes e
responsaveis, com a finalidade de obter dados sobre questbes
relacionadas ao objetivo do trabalho.

4.6 Instrumento de analise dos dados

As entrevistas foram gravadas e transcritas de forma fidedigna.

As gravacoes serdao arquivadas.

A andlise tematica de MINAYO (2008) foi utilizada como base
conceitual para andlise dos dados, pois possui similaridades com a andlise
de conteudo proposta por BARDIN (2011), em relacdo ao cuidado em
encontrar nucleos de sentido, presentes na comunicacdo, que possam

dialogar com o objetivo do estudo.

A analise de conteudo constitui-se na andlise de informacdes sobre o
comportamento humano, possibilitando uma aplicacdo bastante variada.
Tem uma funcéo de verificacdo de hipoteses e/ou questdes e descoberta do

gue esta por tras dos contetdos manifestos (MINAYO, 2008).

A andlise temética permite a criagcdo de um tema ou mais, que emerja
do processo de andlise que, por sua vez, possa ser representado por uma
palavra ou frase. Leva em consideracdo a presenca ou frequéncia das
unidades de significacbes como aparecem e a sua importancia para o
estudo, permitindo ainda a criacdo de categorias, organizadas em funcéo

dos temas.

BARDIN (2011) descreve que a andlise de conteddo, enquanto
método, corresponde a um conjunto de técnicas de andlise das
comunicagdes que utilizam procedimentos sistematicos e objetivos de

descricdo do conteudo das mensagens. Revela que a analise de conteudo
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se faz pela préatica. O processo de andlise dos dados contém as seguintes

etapas:

e Pré-andlise (Situa a analise de conteddo no plano cronoldgico e
epistemologico)
- Contato com os documentos a serem analisados.
- Selecao do que sera analisado.
- Formulacéo de hipoteses e objetivos.
- Elaboracao de indicadores por meio de recortes do texto.
e Segunda fase
- Explanagéo do material com a definicdo das categorias.
- Identificacdo das unidades de registro.
e Terceira fase (Momento de intuicdo, da analise reflexiva e critica.
BARDIN, 2011)
- Tratamento dos resultados (categorizacoes).
- Inferéncia e interpretacdo (condensacdo e destaque de informacéao

para a analise, culminando nas interpretacdes inferenciais).

Na transcricdo, a expressédo oral dos participantes pdde ser escrita na

integra.

Na textualizacédo, iniciou-se o trabalho de identificacdo das palavras-

chave presentes.

Na ultima transcricao, realizou-se a finalizacdo do texto, preservando

sua intencao inicial.

Os procedimentos de analise e suas etapas — pré-analise, exploracéo

do material, tratamento dos resultados e interpretacéo — foram respeitados.

Por se tratar de uma analise tematica, o material foi analisado de

modo a contemplar, de forma recorrente, 0s aspectos investigados.
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“..descrever é uma representacao do que é. Mas do ponto de vista
linguistico — do qual nunca nos podemos abstrair em Antropologia, pois o
discurso antropolégico € um discurso natural-linguistico —, descrever é uma
forma de falar para dizer o que €, é fazer o relato da representacéo do que a
coisa é; também interpretar” (CASAL, 1996:125).

5.1 Apresentacdo dos casos

Esta pesquisa elegeu trés casos, cujas familias fizeram parte dos
estudos, uma vez que participaram das entrevistas com seus depoimentos,

bem como abriram suas casas para receber a pesquisadora.

O genograma € um importante instrumento de avaliacdo familiar,
fornecendo uma “fotografia da familia”, destacando detalhes da estrutura,
histérico e dinamica familiar. Seus dados fornecem informacfes sobre as
relacdes que a familia desenvolve entre si e com o exterior, permitindo-nos
visualizar elementos importantes dos contextos estudados. Esse instrumento
ajuda a compreender aspectos do funcionamento familiar no entrelacar das

relacdes intrafamiliares e de sua rede de apoio.

Este estudo apresenta topico de resultados por meio do genograma

simples, apenas com o objetivo de facilitar a visualizacdo das familias.

5.1.1 O primeiro caso

A adolescente Thelma encontrava-se com 17 anos e sua epilepsia
surgiu aos 10 anos de idade. Além da epilepsia apresentava asma cronica,
com uso regular de bombinha e crises recorrentes. Tem também
hipotireoidismo. Encontrava-se gestante de 5 meses no inicio desta

pesquisa.

Passou a residir ap6s o diagnéstico de gravidez, com seus avés
maternos, com seu tio, irmao de sua mae, e com seu atual companheiro,

Téo. Cinco pessoas, sem contar o bebé.
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A mé&e de Thelma, Leia, estava entdo com 40 anos de idade, e
separada do pai de Thelma h& cerca de 10 anos. Professora de
desenvolvimento infantil e creche. Terminou pedagogia ha dois anos.
Passou a residir s, apds saida da filha, em apartamento da CDHU, que
ainda pagara parcelas por cerca de 20 anos. Desfez recentemente seu
altimo relacionamento afetivo, por ocasido da gestacédo da filha.

O pai de Thelma, Luiz, possui o ensino médio completo e é
metrologista. Este ndo constituiu nova familia e reside atualmente na casa

de sua mae, avo paterna de Thelma.

Os pais de Thelma se separaram quando esta tinha 7 anos e para ela
a mudanca ocorrida a partir disso, além da saida do pai de casa, foi o fato de

sua mae permanecer fora o dia todo trabalhando.

Thelma, desde muito pequena, foi mais cuidada pela avé lda do que
pelos pais. Estes residiram na casa da avo Ida durante os primeiros sete
anos de casados. Ela é uma senhora, atualmente com mais de 70 anos, com
muitos problemas de saude, como: diabetes, pressdo alta, cardiaco e
respiratorios. Porém, muito cuidadora, disponivel e sempre presente,
acompanhando a neta. Seus pais eram alemaes. Segundo ela, estudou até
0 quarto ano primario, mas trabalhou fora durante muitos anos, até ter seus
filhos.

O avb de Thelma é aposentado e atualmente trabalha com jogo do

bicho. E bastante ativo e continua acolhendo a neta em sua casa.

Téo, companheiro de Thelma e pai do bebé que estdo gestando, é
filho adotivo, tem uma significativa deficiéncia visual (possui 20% de visdo).
Encontra-se no terceiro colegial, na mesma escola e classe que Thelma.
Pela sua deficiéncia visual, recebe o Beneficio de Prestacdo Continuada
(BPC). Apenas sua mae adotiva esta viva. Possui um irmdo nao

consanguinio, filho de sua méae adotiva.

O tio de Thelma é um pouco mais novo que sua mae. Tem obesidade

morbida e € funcionario publico e trabalha com computacao.

A residéncia onde o casal se encontra pertence aos avos maternos.
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E possivel observar a constituicio familiar do primeiro caso no

genograma abaixo.

Figura 1 — Genograma da familia de Thelma.

LEGENDA
Avd
Ida [[] Homem
Avo
(O Mulher
Tio /\ Gestante
: L. Namorados
Luiz [WW) Léia lonsdl  TOive
Pai Mae
Separacao
//// /7 /Divércio
X Falecido
Mae MWA  Conflito
_______ Filho
Adotivo

I;l Téo { \ Thelma Kiicleo
.............. Familiar

5.1.2 O segundo caso

Lui € um adolescente de 17 anos, que possui uma epilepsia de dificil

controle desde os 5 anos de idade.

Reside com seus pais e irmd mais velha em residéncia propria da

familia, na periferia de Séao Paulo.

Sua mée, Dora, tem cerca de 50 anos e terminou o curso de
pedagogia em 2015. Pensa em trabalhar, possivelmente, dar aulas. Natural
de Minas Gerais, veio com sua familia para Sdo Paulo quando ela tinha 6
anos. Dora tem cinco irmaos, varios residem em seu bairro. Seu pai, ao vir

para Sao Paulo, iniciou com um quadro de depresséo e, logo apds, recebeu
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o diagnoéstico de esquizofrenia. Dora teve um quadro importante de
depressao pdés-parto por ocasido do nascimento de Lui. Continua tomando

antidepressivos.

O pai de Lui, Tito, tem pouco mais de 50 anos, é funcionario publico e
trabalha na Companhia Paulista de Trem Metropolitano (CPTM). Concluiu o
ensino médio e apesar de ter tido muita vontade de fazer engenharia,
segundo ele, as condicbes de vida ndo permitiram. Entdo, sempre se
dedicou muito ao trabalho. Terceiro filho, tem quatro irméos, sendo que o

cagula faleceu com a mée, no momento do parto.

A irma de Lui, Lara, tem 21 anos, faz faculdade de comércio exterior e
trabalha em banco. Esta familia atualmente tem mais um componente, que &
a namorada de Lui, Olga. Ela tem 19 anos, estdo namorando ha mais de 2
anos. Se conheceram quando pequenos, sao vizinhos e Olga frequenta
rotineiramente a casa de Lui. Assim, participa de todos os temas

relacionados a vida do namorado.

E possivel observar a constituicio familiar do segundo caso no

genograma abaixo.

Figura 2 — Genograma da familia de Lui.

LEGENDA
Faleceu Parada
Diabetes no parto Depresséo Cardiaca
& Esquizofrenia [] Homem
(O Mulher
, | Namorados
O ------ /Noivos
Tito[:l C) Dora
Pai Mae Doenga
Depressao Mental
2 casos
de Epilepsia
na familia X Falecido
Lara Lui Olga
Nucleo
......... Fam”lar

79



Resultados |80

5.1.3 O terceiro caso

Raia € uma adolescente de 15 anos, cuja epilepsia surgiu quando
tinha 9 anos. Sua segunda crise ocorreu quando tinha 10 e, a partir de

entdo, ndo pararam mais. Tem também hipotireoidismo.

Reside com sua mae Lu, sua irma mais velha Rita, que tem 19 anos,

seu irmao Rui, de 14, e sua avo materna, Rene.

Lu tem menos de 40 anos, é filha Unica por parte de mae, tem dois
irmaos paternos com 0s quais ndo tem contato. Estudou até o ensino médio,
fez curso para ser seguranca e trabalha nessa funcdo ha anos. Possui
diabetes tipo | desde os 7 anos de idade. Tem também hipotireoidismo.
Esteve casada com o pai de seus filhos por cinco anos. Estdo divorciados
desde quando Lu estava com os trés filhos ainda pequenos. Lu esta de
casamento marcado para breve. Segundo Lu e Rene, seu noivo integrou
positivamente a familia. Ele também é seguranca, um pouco mais novo que

ela, ndo tem filhos. Segundo Lu, seus filhos se ddo bem com ele.

O pai de Raia tem o segundo grau completo e é comerciante e
tapeceiro. Ele se casou novamente e tem dois filhos com a companheira
atual. O avd paterno de Raia, também comerciante, é citado como uma

pessoa bem-sucedida nos negocios.

Rita, irm& mais velha de Raia, trabalha como recepcionista em casa
comercial que pertence a seu pai. Rui, o irmao cacula de Raia, possui viséo
apenas em um olho, em decorréncia de um problema congénito. Ele estuda

e esta tentando trabalhar como menor aprendiz, pela Lei de Cotas.

Rene, sua avé materna, esta com 65 anos, é separada do pai de Lu,
que atualmente reside em Fortaleza. Rene iniciou sua vida profissional
adolescente, antes de ter tuberculose, aos 16 anos, e trabalhou até pouco
tempo atras como representante comercial. Segundo Rene, ela obteve éxito
profissional, ganhando bem durante muitos anos, porém, refere que sempre
gastou muito e, portanto, sua condi¢do financeira atual € ruim. Sua saude
encontra-se abalada ha alguns anos, pois possui algumas doencas graves

gue serdo descritas no decorrer das entrevistas.
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A familia reside em casa propria de Rene, que apesar estar em um
terreno grande e ocupar trés andares, encontra-se em estado de

conservacgao ruim.

E possivel observar a constituicio familiar do terceiro caso no

genograma abaixo.

Figura 3 — Genograma da familia de Raia.

LEGENDA
Rene [ ] Homem
Avo
Diabetes
Tuberculose O Ll
Hipertensao
Anemia [ | Namorados
/Noivos
Joao | [y &l
Pai Separagéo
Diabetes Carlos /7 iDivércio
Hipertensao Lu
Mae
//// Diabetes | X Falecido
Hipotireoidismo
MWW Conflito
2 : g Nucleo
Rita Raia Rui Iﬂ Familiar

5.2 Apresentacao das categorias

A analise minuciosa das entrevistas transcritas na integra deram

origem a seis categorias, citadas abaixo:

I. Impacto da epilepsia na dindmica familiar.
Il. Representagbes sociais do estigma e preconceito nas
epilepsias e possivel influéncia na identidade pessoal e

social.
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lll.  Representacdes sociais sobre o0 estigma e o0 preconceito nas
epilepsias.

IV. SituacGes de perda de alteridade.

V. Reflexdes trazendo significado para a epilepsia.

VI.  Crises e representagdes sociais interferindo no desempenho
de atividades e participagao.

5.2.1 Impacto da epilepsia na dinamica familiar

O impacto da epilepsia na dinamica familiar foi bem explicitado pelas
familias, uma vez que € nesse contexto que 0 processo se inicia. Receber o
diagndstico e assumir o tratamento requer um intenso movimento familiar, na
medida em que a doenca exige procedimentos, atencdo, prioridade.
Portanto, traz alteracbes nas interagfes familiares. Além disso, conceber a
epilepsia na familia € se preparar, ndo apenas para assumir um tratamento
clinico, mas para adentrar o portal do estigma, da ignorancia e da exclusao.

Como pode ser observado no didlogo abaixo:

Caso Thelma

Ava: A gente levou um choque, foi um baque, foi... Mas nds
ndo ficavamos chorando e nem nos lamentando na frente
dela. (...) Sempre apoiando e conversando, e correndo
atras... Sempre que falavam pra ir, a gente ia. (...) E...
pensamos: ‘Apareceu, vamos cuidar.” (..) Parece que

caimos num buraco onde o chdo ndo chegava mais.

Avo: As amigas, tem umas que faziam pouco caso, outros
chegaram a se afastar, por ter aquele tabu de que epilepsia
pega (...

Thelma: Ainda tem, né... As vezes no 6nibus, quando fala

gue eu tenho epilepsia, a pessoa prefere passar pra tras e

ficar 14, apertada.
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Avo: O pai de Thelma, que sempre mostrava a filha como
se fosse a coisa mais linda do mundo, parou até de andar
com ela. Tentava esconder de todos que ela estava tendo

crises.

Thelma: Ele chegou a brigar comigo por eu ter tomado
meus remédios de tarja preta na frente dos parentes dele.
Ele tava com vergonha de mim e néo disfar¢gava. Meus tios

me olhavam esquisito e todo mundo se afastou.

Caso Lui

Dora (mae): Ele tinha uns sintomas diferentes, ele corria,
ria, e fora isso era um menino normal. (...) Mas quando o
médico pediu o exame e ficou constatada a epilepsia, ficou
tudo de cabecga para baixo... Os medos afloraram, pois tinha
muitos problemas de salude mental e neurolégicos na
familia. (...) Assim a familia passou por muitas fases. Néo
dava para esconder, pois a casa é muito frequentada e
moramos em uma comunidade, todos sabem de tudo. Mas
nem por isso deixam de ter os curiosos, 0s ignorantes e 0s
gue nao lidam bem! Tudo isso tumultua! Hoje a familia lida
um pouco melhor com a gravidade das crises de Lui, mas
nao aceitamos pensar que isso ndo tera um fim, pois é muito
ruim viver dessa forma; angustiados, exaltados, o tempo
todo com essa preocupacédo! Para mim... Sei que tem coisas

piores, mas é sempre uma preocupacao!

O caso de Raia ilustra bem a dinamica entre irmdos com idades
semelhantes e certa disputa que surge em decorréncia da maior

proximidade e cuidados que a epilepsia exige do cuidador.

Caso Raia
Mae (Lu): E meu filho sentiu muito isso, (...) me dedico mais
pra ela, no caso, do que ele... Ela vai mais no médico do

gue ele, né? Entdo ele se sente muito, assim... Ele ficou
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muito enciumado depois do problema da Raia, eu deixei
mais ele de lado, assim, um pouco de lado...

Raia: ... E um pouco, né, mde? Porque eu, vocé nem ligava
também para mim...

Mée: Entdo... Ela sempre reclamava também que eu néo
ligava pra ela... Meu filho tem baixa viséo e eu cuidava mais.
Avo: Tem trés filhos... Era melhor ter um sé...

Mae: Quando eu dava atencéo pro Rui, ela reclamava muito
gque eu dava mais atencdo... Porque eu sempre ouvia
primeiro a Rita e depois ouvia 0 Rui (segundo Raia)...
Quando apareceu o problema dela, eu deixei os dois de
canto. Porque todo mundo sempre me ocupou muito... E fui
cuidar dela.

Ava: Quando ela briga (Raia)... Quando a outra irma briga
com ela, ele s6 da razdo pra outra... Nem que a outra esteja
errada...

Mae: Os dois se juntam pra ficar contra ela....

Av0: Ai ela fica revoltada...

Mé&e: Entdo eu fico sempre a favor dela, porque... Ai junta os
trés, nao fica ninguém sobrando.

Raia: Eu acho que quem entende minha epilepsia € minha
mae e minha avo, mas... Meus irmaos nao. (...) Minha mae
fala para eles entenderem, mas eles ndo entendem... A
gente briga por causa disso!

Mae: Em alguns momentos acho que ndo mesmo... Mas é
gue as vezes ela fica muito irritada, né. (...) tem hora que
fica meio descontrolada... Entdo ela come¢a uma briga por
bobeira. Ai eu falo pro Rui: “Fica quieto, pois vocé ficando
quieto vai evitar uma certa briga”. (...) Ai eu falo para a
outra: “Deixa a Raia falar e ndo responde, sai fora, vai fazer
outra coisa’”, é isso que eu acho que eles n&do entendem. (...)

Pra n&do ocasionar briga!
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5.2.2 Representagdes sociais do estigma e do preconceito nas
epilepsias e possivel influéncia na identidade pessoal e

social

A partir das crises e do diagnostico, com o decorrer do
desenvolvimento muitas duvidas poderdo surgir, tanto nos familiares quanto
nos jovens com epilepsia, sobre as alteracdes em sua maneira de ser e de
reagir as pessoas. Referem que se percebem diferentes e, muitas vezes,
atribuem isso as medicacbes. Ha momentos que, tanto familiares quanto
adolescentes, evidenciam esses fatos, bem como ha outros em que
parecem negar, ndo conseguem nomear. Dificil incorporar as mudancas
desagradaveis que, no geral, parecem incomodar muito, pois sdo apontadas
pela rede social como atributos novos e negativos incorporados na maneira

de ser dos adolescentes e sdo decorrentes do estigma da epilepsia.

Familiares fazem conjecturas sobre as origens ou causas das
mudancas, que ocorrem tanto na dindmica quanto no proprio adolescente.
Ha falta de conhecimento, de orientacdo especifica e de distanciamento
emocional para se obter discernimento sobre: quais fatores decorrem da
epilepsia ou advém como resposta a mudangas ocasionadas no contexto; as
alteracdes ocorridas no comportamento do jovem seriam oriundas das
mudancas decorréntes da adolescéncia ou seria consequéncia do proprio
desenvolvimento em meio aos conflitos organicos e psicossociais
mobilizados pela epilepsia? Essas e outras questdes permanecem envoltas
em temores, segredos familiares, fantasias e mitos, reincidindo
recursivamente nas representacdes sociais. Sao equacbes igualmente
dificeis para a equipe de saude decifrar e podem se constituir em grave

empecilho para que a familia consiga educar e colocar limites.

Caso Thelma

Téo: De vez em quando € brava e outras é teimosa também.

O pior é ser teimosa, porque ela fica brava! Se eu quiser eu
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nao fagco, mas quando ela teima, ndo tem jeito! A gente fica
enroscado... Se ela fica teimosa fica brava e se fica brava

fica teimosal!

Avo6: Acho que a epilepsia ndo tem nada a ver com isso, é a
natureza dela mesmo. A doutora disse que a epilepsia dela
é refrataria. Perguntei o que queria dizer isso e ela falou que
€ uma epilepsia que é dificil de controlar...

Thelma: E os remédios me deixavam a flor da pele, né...
Entdo eu ficava muito nervosa... E acho que uma vez ele
falou isso porque eu acabei ameacando meu primo...
Quando a gente brinca de cabra cega, vocé tem que botar
na cabeca que vocé pode capotar e cair... E eu tava sentada
assim, no sofa, vendo eles brincarem... Porque eu nao ia
brincar disso... Ai um deles veio e tropecou... E eu nunca fui
com a cara dele... Ai ele tropecou em mim e o irméo e a
outra prima comecgaram a rir da cara dele... Eu fiquei quieta
na minha... Ai depois ele chegou e perguntou quem colocou
0 pé... Ai o irmao dele falou que tinha sido eu, ele veio pra
cima de mim querendo dar murro, ai eu peguei 0 pano que
estava na méao dele, enrolei na garganta dele e pus ele na
parede... E meu pai viu da sala, e o0 meu tio também... Ai eu
falei um monte pra ele, larguei ele e fui pra sala, e meu tio
ficou olhando pra minha cara, olhou pro meu pai e meio que

disfargou.
Pesquisadora: O que isso tem a ver com a epilepsia?

Thelma: E porque os remédios me deixavam muito a flor da
pele... Ficava muito nervosa, irritada... Tanto que teve uma

vez que briguei dentro da sala de aula, também.

AvoO: Ela sempre teve um génio muito forte... Quando
crianca, brincava com brincadeiras de criancas mais

velhas...

Caso Raia
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Lu: Até os 9 ela ndo era téo irritada, tdo impaciente, né,

mae”?

Pesquisadora: Mas por que vocé acha que a intolerancia
dela, a braveza dela é a epilepsia? O que uma coisa tem a

ver com a outra? (...) Epilepsia ndo séo as crises?

Lu: Sim, mas eu ndo sei... Depois que ela ficou com as
crises, ela mudou a personalidade... E isso que eu acho... A
personalidade mudou, porque até os 9, ndo €, mae? Minha

mae sabe disso...
Avo: Ela ndo era assim, nao!

Lu: Até os 9 ela ndo era tao irritada, tdo impaciente, né
mae? As vezes eu acho ela um pouco mais irritada, mais
impaciente com algumas coisas, né, Raia? Mas na época da
TPM que eu acho que ela fica muito mais irritada, assim... A

fase mais complicada é a fase da TPM.

Avo: E assim que eu acho... Ela tem hora que é pelo
problema de saude dela, acho que ela fica mais nervosa...
Mas tem hora que também ela aproveita... Ai nessa hora eu
falo pra ela: Vocé ta...” (interrompida por Lu, ambas falam

ao mesmo tempo, falas incompreensiveis)...
Lu: E, tem hora que é da doenca, tem hora que no é...

Avé: Geralmente quando ela tA na TPM, como ela fala, ou

perto de ter crise, ela fica mais nervosa!

Lu: Teve um dia que ela chegou aqui, ela tava muito... Ela
nem olhou na cara de ninguém... Chegou batendo as
panelas, falando que tava com fome, que queria comer... E
bateu as tampas assim, e eu olhei e achei estranho, porque
ela chegou muito assim, né? Quando ndo deu dois

segundos ela ja comegou a passar mal.

Av0: Eu ja percebi, assim... Uns dois, trés dias, quatro... Ela
vai ficando nervosa, e na TPM ela fica mais... Irritada, ela
fica irritada. Ela fala: “Que foi, vo, que vocé t& me olhando?”,

entendeu?
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Lu: E... Eu nfo sei... Eu mesmo ja me perguntei isso, que as
vezes eu ndo sei distinguir muito, quando é (relacionado a
epilepsia) e quando néo é... Algumas vezes eu até percebo,
mas algumas vezes n&o.. E bem dificil, assim, saber
mesmo... Quando é e quando ndo é. Ai eu posso errar.
Posso deixar pra |4 algumas coisas que deveria apontar ou
pér limites. Deixo para |4, achando que posso piorar o
estado dela!

Alguns fatores contribuiram para que Lui tenha hoje um lugar
adequado junto a sua familia e rede social. Apesar de suas crises se
exacerbarem aos 8 anos, quase na pré-adolescéncia, o fato de ter uma
familia muito inserida na rede social da comunidade, com um pai que o
prioriza e assume lugar de destaque na comunidade, pode ter influenciado

em sua persisténcia em participar e em sua autoconfianca.

Caso Lui

Tito: Entendi que a galera foi se acostumando com ele
jogando e por vezes tendo crises e assim as coisas foram se

assentando.

Lui: Antes eu me sentia muito mal quando tinha uma crise
na frente de uma pessoa... Se fosse uma pessoa estranha,
eu saia de perto. Hoje, quando uma pessoa vé minha crise
pela primeira vez, ela fica meio assim... Penso que ela nédo
conhecia isso (a epilepsia) né, e eu ja estou acostumado,
até com a reacdo das pessoas, entdo, eu relevo! Elas ndo

tém culpa de ndo conhecer e de estranhar.

Lui: Cada pessoa tem uma reacdo, mas tem colegas meus
gue ja conhecem ha muito tempo, que ja viram (as crises),
entdo, eu fico tranquilo quando estou perto de quem sabe,
de quem ja convive comigo. Eu tenho uma turma boa, com
eles eu convivo no dia a dia. Eles sabem mais! Ai, com eles

fico tranquilo (...)
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Lui: Teve um campeonato que meu pai era o técnico. Ele
ficava me observando, quando eu passava mal e eu ja ia na
direcdo dele! Quando eu chegava perto dele eu ja estava
bem. Ai eu pegava a 4gua, bebia e voltava para o jogo. Tem
outro técnico junto com ele, entdo eles revezam. Meu pai
fica um pouco fora, as vezes mais dentro. (...) Quando meu

pai t4, a chance de dar certo € maior.

Lui: Ah, o povo, quer dizer, os adultos falam que eu sou um
bom menino. Sou educado... Eles elogiam. Ai jA a molecada
fala que bato! (...) Mas a maioria dos colegas fala que eu
sou legal, sou gente boa. Poucos assim, é que tem alguns
colegas que tém cilmes, né... Ah, do seu jeito de ser. Por
exemplo, vocé é legal como ele, ai 0 outro chega e fala “ah,
qgue o Lui falou isso de vocé...”. Faz intriga. (...) Ah, eu acho
gue as vezes, assim, eu sou ruim. (...) Nao, no futebol... Na

vida pessoal mesmo!
Olga: Marrudo!

Lui: E, o pessoal acha assim, que porque eu sou doente,
eles acham que eu sou bobo! (...) E, eu tenho epilepsia. Ai
eu peguei e falei: “Cé acha que eu sou bobo? Eu n&o sou
bobo ndo! Se vim baté nimim, eu vou bater nocé!". Agora
tem um pessoal la embaixo que pegou intriga da gente...

Porque eles acham que eu sou bobo!

Olga: Aquele povo ali sempre foi interesseiro... Nao € muito
bonzinho, eu acho ele as vezes meio ingénuo, sabe. As
vezes até brigo com ele, falo que ele é meio sonso. Ele fica
bravo, as vezes a gente até briga por isso. Porgque ele néo
percebe que as pessoas se aproximam com interesse em
alguma coisa... Pensa: “Vou conversar com ele hoje de
manh&, dai quando chegar a tarde eu pe¢o”. Ou uns caras
que falam: “Lui, me empresta a chuteira... Lui, me empresta
sua bike”... (...) Ele tem dificuldade de falar ndo pros outros.
Dentro de casa ele tem uma facilidade muito grande de dizer

nao. Pra mim, principalmente.
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Lui: Puxei do meu pai! Meu pai, tudo que os outros pediam,
meu pai fazia.... Ele & conhecido como gente boa demais!

Olga: Eu nao consigo dizer ndo, mas também néo digo que
sim e digo que depois eu falo!

Lui: E, mas tem um colega meu que me pede chuteira
emprestado, e a mae dele, infelizmente, ndo tem condi¢des
de dar uma chuteira pra ele. Ele tem 14 anos, vai fazer 15

esse ano.

Lui: (Recado para as pessoas com epilepsia) Ah... Eu ndo
entendo muito entdo... Da minha parte, o que eu acho é que
as pessoas ndo deviam desistir facil das coisas. Se vocé
tem epilepsia, vocé ndo tem que desistir de jogar bola, de
andar de bicicleta. Nao deve parar de sair, de procurar uma
namorada... Uma pessoa que goste de vocé vai entender,
gue se vocé tem isso nao foi porque vocé quis. Ela vai
entender! Entdo, procure seguir em frente. Ndo baixar a

cabeca e ficar parado, trancado em casa.

A autoestima se expressa nos adolescentes, revelando que pode
haver um reconhecimento pessoal em suas caracteristicas de valor, a revelia
dos prejuizos deflagrados pela epilepsia, como se este atributo humano

também estivesse sob as leis da plasticidade.

Sentir-se reconhecido na identificacdo com pessoas admiradas,
valorizadas e/ou com modelos internalizados, parece ter sempre o poder de
acionar laivos de felicidade e autoestima. Oferece asas para que se salte por
sobre as magoas e acesse 0S sentimentos positivos, ainda prescritos em
algum lugar nessas interagbes. Como se a forga intrinseca de nossos
modelos principais, componentes da nossa identidade, estivesse sempre

aguardando uma reconciliacao.

Caso Thelma
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Avo: O pai da Thelma é marrudo, quando ele pega birra ele
pega e ndo volta atras. Ele tem ligado para saber do netinho
e da Thelma; ndo pergunta do Téo, ndo! A Thelma gosta
muito do pai e é a cara dele! Quando ela prende o cabelo de
um jeito meio para o lado ela fica a cara dele. O Téo fala:
“Solta esse cabelo, porque eu fico em divida se é vocé ou
seu pai”; “Arruma esse cabelo que eu quero beijar a Thelma
e ndo o pai da Thelma”.

Téo: E a versdo feminina dele! (...) Eu gosto dela assim

mesmo, mas as vezes falo para ndo ser tdo parecida!

AvG: A cor da pele, os olhos, nariz, a boca, o jeito do

sorriso, tudo, tudo! E o pai escrito!

Observagdo: Thelma deixa escapar um sorriso no canto da
boca, parecendo disfargar sentimentos de satisfacdo com as

observacoes.
Ava0: Ela gosta do pai, né!..(apesar de tudo...)

Thelma sorri e abaixa os olhos. Demonstra satisfacao!

Caso Lui

Lui: Puxei do meu pai! Meu pai, tudo que os outros pediam,

meu pai fazia.... Ele é conhecido como gente boa demais!

Caso Raia

Raia: Uma coisa que eu falo é que sou a metade... Eu tenho
um pouco de cada um... Um pouco dali, um pouco dali, um
pouco daqui... Que nem, do meu pai eu tenho a cor... A cor
€ igual a do meu pai... Meu pai é moreno, minha mée é
branca! Ent&o € por isso que eu falo... E a metade da minha
mae e a metade do meu pai... Meu cabelo ndo € tdo ruim
assim, entdo metade é dela e metade é do meu pai, porque
meu pai tem o cabelo ruim, entendeu? J& da minha irma,

ndo... O dela é ruim, que é igual ao do meu pai! Eu sou a do
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meio, metade de cada... E o meu irmédo é o ultimo, tem s6

dela, nada do meu pai...

Raia: Se fossem minhas amigas, elas iam, logico, falar que
eu sou legal... Porque eu sou legal... Sou legal com todo
mundo. Eu sou engracada demais tem vezes! Ah, sei la...

Eu gosto de dar risada!

Lu: As vezes as coisas pra ela, parece que € tudo muito
normal, né, mae? N&o tem muito meio termo. Ela acha

tudo... Assim, tristeza é tristeza e pronto... Felicidade é

felicidade e pronto... As vezes ela (...)

Avo: Ela ndo tem meio termo!

O fato de ndo poder mais fazer o que se fazia antes, traz um
afastamento dos pares e, portanto, afeta o emocional, a rotina, a
participacdo, a autoimagem e, certamente, a identidade social. Os amigos ja
ndo a reconhecem como parceira, Nao procuram mais, passam a mensagem

de que, a partir da epilepsia, sua companhia deixa de ser desejada.

Pesquisadora: O que foi mais dificil de aceitar?

Caso Thelma

Avé: Para mim foram as coisas que a Thelma teve que
parar de fazer. Tudo o que ela gostava. Eu ficar vendo ela
ter tantas crises sem poder ajudar. Os remédios e o0s
médicos, também olhando tristes, sem poder ajudar. As
pessoas falando, sem entender o que era isso, alguns
olhando esquisito, tudo isso pesa. Incomoda, principalmente

a menina, que ja ndo estava boa.

Thelma: O que mais mudou foi eu ter parado de frequentar
a piscina. Eu adorava nadar. Minha mé&e n&o sabe nadar,
ela morria de medo entdo ndo me deixava aprender por
isso.... Eu fugia e entrava na piscina do prédio.(...) O porteiro

ia me dando dicas de como nadar. Ele me olhava de |4 e eu
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ia tentando. Até que um dia eu tava nadando. Mostrei para
minha m&e e ela nem acreditou. Todos os dia eu ia na
piscina. Essa foi a maior perda com as crises... Nao poder
mais ir na piscina do prédio com minhas amigas, por

proibicdo médica!

Avo6: Até as amigas que todo dia chamavam, diminuiram e

depois até as mais chegadas pararam de chamar (...)

AvO: Porque o pai dela, assim... Ele é legal e tudo mais... E
com a filha, ele falava que era a boneca dele, “essa é minha
filha”... Mas quando ela comecou a ter crise, ele largou...
Antes ele saia com ela e a gente cansava de falar: “Da a
mao pra ela na rua” (...) E ele passou a andar assim... Na

frente.

A cirurgia trazendo questionamentos no tocante a identidade pessoal
e preocupagdes com as conquistas: por um lado, a possibilidade de ficar
livre da doenca; por outro, a de desestabilizar todos os ganhos que tiveram

frente a luta diaria contra a impoténcia e o preconceito.

Dora: E, minha primeira divida em relagdo a escola foi
essa... Porque logo de inicio nés ficavamos assim: “Sera
gue ele ndo ta conseguindo acompanhar porque ele néo
consegue mesmo, ou por causa da epilepsia, da

medicagcdo?” (...) Entéo foi uma davida que sempre ficou.

Dora: Ele sempre falava que prestava atengdo, mas nao
conseguia guardar aquilo... Vamos dizer... Aprendeu hoje,
amanha vai ter uma prova... Ele j& ndo lembra mais... Ele
funciona mais na coisa pratica, vocé fala: “Lui, é assim e

assim...”, ai ele vai |4 e faz, mas no teoérico, pra guardar

aquilo, ele tem muita dificuldade (...)

Dora: Pra mim o que importa € ele estar feliz... Se ele se
achar de uma maneira ou de outra, estando bem, pra mim é
0 que importa... Eu nem faco muita questao, sabe, de ter um

diploma... Isso é circunstancia, vai acontecendo... Mas se
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nao for o caso dele, se ele tiver fazendo qualquer outra

coisa e tiver bem, € isso que eu quero.

Tito: Eu tenho consciéncia, assim... Que cem por cento que
uma pessoa normal tem... Eu cheguei a falar pra ele que ele
ndo vai ter cem por cento, devido a doenca que ele tem,
mas s6 o fato de ele ndo ter mais as crises, ele vai
conseguir ter uma vida nova... Entdo assim... Todo mundo
tem suas limitagbes, independente de ter deficiéncia ou
nao... Por isso que existem tantas profissées... Eu acho que

ele tem que estar bem com o que ele escolher.

Lui: Por um lado, seria bom se desse certo (a cirurgia),
tenho muita vontade de terminar meus estudos. Queria fazer
faculdade de engenharia mecéanica, como minha madrinha,
continuar jogando futebol mais livremente, nadar e andar de
bicicleta sem ter que me preocupar com as crises. Outro
grande sonho é o de tirar minha carta de motorista e ter

liberdade para dirigir, coisa que ja sei fazer.

Lui: Meu maior medo é ficar com alguma deficiéncia... As
sequelas. Medo de alguma coisa ndo dar certo, de ndo
poder fazer mais as coisas que gosto e que consigo fazer
agora... E ndo sdo poucas coisas... Tenho medo de
acreditar na melhora, passar por tudo e ndo melhorar, ficar

igual.

(Pesquisadora: poderia ser mais uma frustracdo e esta
criada pelo préprio sistema de salde que o acolhe e trata e

no qual ele confia).

5.2.3 Representacdes sociais sobre o estigma e o preconceito

nas epilepsias constituindo sombras

O estigma representa a dificuldade que determinada sociedade tem
em lidar com o diferente e essa dificuldade vai se perpetuando ao longo das

geracdes, por meio das representacfes sociais, que se disseminam por
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intermédio da educacdo familiar, do convivio social, comunitario e
institucional (BOCK, 1999).

O preconceito esta relacionado a um conceito prévio, que pode ser
fruto do desconhecimento, porém, ndo se pode estabelecer um conceito
anico para o preconceito, uma vez que este tem aspectos constantes que
denunciam uma conduta rigida, frente a variaveis que remetem a

caracteristicas especificas do preconceituoso (CROCHIK,1997).

Este trabalho evidenciou algumas representacdes sociais das

epilepsias descritas pelos adolescentes e seus familiares.

Quadro 1 — Os adolescentes notificaram o que, para eles, a epilepsia

representa para as pessoas.

Representacdes . .
. . Nomes pejorativos
sociais Quem tem é... :
variados
1 - Contagioso Pegajoso Babao
Atrasado/Doente
Inseguro/solitario/excluido
Gardenal/Cabecéo
2 - Deficiéncia Esquisito/estranho/diferente Lesado/Retardado
Doente mental Doidinho
3 - Loucura Histérico/mentiroso Maluco
4 - Frescura Impulsiva/nervosa Anormal
(mentira) | \/iciado/drogado/bébado Pinel
5 - Alcoolista
6 - Drogado
Incapacitado
7 - Possessao Dizem que é espirito Estremilique

Para os adolescentes, as maneiras pelas quais as pessoas 0S

rejeitam sao diversas, como mostra o Quadro 2.
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Quadro 2 — Percepcédo dos adolescentes as reagdes das pessoas frente a

epilepsia.

Fazem pouco caso... Alguns ficam zoando!
Tarja preta € para loucos!

As vezes disfarcam... Se afastam... Fingem n&o ver

Tém curiosidade... Espiam. Ta bébado ou drogado?

Se do outro lado tiver um corpo em decomposicéo, a
pessoa vai preferir sentar do lado dela (do que do meu)

Tém vergonha... Tém nojo? Medo de se contaminar...

N&o tém nogéo... Nao entendem nada... Nao estao
nem ai para voceé... se cair, se machucar...
Me arrastava até a diretoria (...) ficava brava como se

Forma§ de | (minha crise)fosse reponsavel pela bagunca na classe.
rejeicoes

Ficam me olhando como se eu tivesse fazendo fita

Achavam bonito meu espetaculo... Engragado...

Alguns tém medo que seja espirito. Fogem para longe!

Olham como se eu uma fosse loucal!

Desprezam... Descartam... Desconfiam...

Pensa que me tratavam bem? Tratam com frieza. N&o
parecem interessados em saber, ou ajudar...

Querem se livrar... Nao querem se envolver

O estigma e o preconceito, quando manifestos por atitudes e
comportamentos das pessoas em relacdo a epilepsia, desencadeiam nos

adolescentes e familiares as seguintes reacfes, como mostra o Quadro 3.

Quadro 3 — Reag0Oes dos adolescentes e seus familiares.
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Reacodes

Adolescentes

Me fechei bastante! Me afasto

E depois eu falo: “tchau, obrigada” e vou embora. E a
pessoa fica sem entender nada! (risos)

Fico calado e introspectivo!

Tento entender! (por que agem assim)

Tento pensar que ele é mal-educado!

Tento relevar, porque ele ndo entende de epilepsia e eu
sim!

Choro muito! Fiquei muito triste!

Fico gritando, tentando me defender de todos, sozinha!

A gente se defende como pode... Quando da...

Ta bom, eu vou tomar o remédio no banheiro, sé que se
(...) me der uma crise e eu bater a cabeca e comecgar a
sangrar (...) vocé que vai responder processo, ndo quero
nem saber

Familiares

N&o fica com raiva, deixa pra la que Deus vai arrumar
outra coisal! (...) falei para ela néo ficar nervosa, nao
atrapalhar o tratamento.

Fico muito inseguro! (se ele vai atingir suas metas)

A gente se preocupa muito! (O mundo néo protege)

Ele (o pai) falava: “Essa é minha filha”... Mas quando ela
comecou a ter crise, ele largou... Passou a andar assim, na
frente... (e ela atras)

Ela amarrou um pano na cabeca e subiu na laje... Disse
gue ia se atirar e ficou la (...) Chamamos a policia!

Raia teve uma crise na escola e mandaram ela descer
a escada sozinha... Isso € um perigo, e se ela cai la de
cima? Ninguém vé... Nem falei nada...

Seria necesséario saberem mais sobre a doenca...
Precisa cuidar, proteger... (Os adolescentes) Deveriam
ser tratados com mais atencéo e respeito, em todos os
sentidos...

Eu n&o consegui, até hoje, nem entrar na escola. (...)
Fui tentar levar uma declaracao, ndo consegui entregar
nenhuma das declaracdes, porque os professores tém
gue assinar atras... Nao entendem as dificuldades dela...

Penso em montar uma oficina para ele trabalhar... Vou
ajudar! Tem que dar certo, ndo da para depender dos
outros!
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Na percepcao da pesquisadora, o que fere mais € a indiferenca, o
descaso, o desamor e o desamparo. Reacdes emitidas com essas
conotacdes, diante de sintomas incontrolaveis de uma doenca grave,
caracterizam negligéncia e, muitas vezes, conferem teor de violéncia para
guem as recebe em momento de total vulnerabilidade.

Os sintomas da epilepsia afetam os valores da sociedade, também
por isso € uma condi¢cao propensa ao estigma. Ha grande desconhecimento
sobre a doenca em nossa cultura, inclusive por profissionais que precisariam
compreendé-la bem, para que pudessem oferecer a necessaria protecao e
propagarem o conhecimento correto. Esse fato traz marcas indeléveis e
auxilia a compor o desconforto e a exclusdo, a revelia das leis atuais, e

perpetuam o preconceito

Caso Thelma

Leia (mé&e): (... Vitima de bullying na escola, onde os
colegas da classe chamavam ela de Gardenal, louca e
cabecdo. A professora oficial tratava ela com frieza,
principalmente diante das crises; ndo entendia nada de
epilepsia, nem sabia 0 que era iSSO € nesses momentos
ainda ficava brava e tirava ela da classe. (...) A diretora
também ndo conhecia epilepsia e ndo demonstrava

interesse em conhecer.

Thelma: Nao eram s6 os alunos que me tratavam mal, mas
a professora também. Quando eu tinha as crises e meus
colegas reparavam, logo ficavam zoando, ela me tirava da
carteira, eu meio tonta, e me arrastava até a diretoria. Pensa
gue l& eles me tratavam bem? Ficavam me olhando como
se eu tivesse fazendo fita. Quando eu melhorava eu voltava
pra classe e ainda tinha que ficar brigando com todos pra
conseguir me recuperar e continuar estudando. A professora
nem me olhava, como se eu fosse responsavel pela
bagunca que todos faziam. Achavam bonito meu
espetéaculo... Achavam engracado.. Bom porque quebrava o

chato da aula... Sei |4, sei que era tudo de ruim!
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Téo: Para ela, 0 que pega mais € 0 preconceito. As pessoas
acham que é pegajoso, que vocé é anormal, que ficar perto
contamina e que tem um tanto de loucura nisso! Quando eu
conheci a Thelma, ela estava sentada na calgada. Eu sentei
com ela e comecei a puxar conversa: “Como é seu nome”,
me apresentando. Ai, nessa questdo, ela ja respondeu
falando do problema dela. Ela logo contou também que tinha
epilepsia. Eu perguntei o quanto era dificil para ela isso e ela
falou que tinha muito preconceito! Eu disse que sabia e
conhecia a doenca, pois tenho uma tia em Barueri, parente
da minha mae, que tem e eu ja tinha cuidado dela. Ai eu
falei que eu tenho um problema visual também. Eu sabia
gue era diferente, mas considero que o que os dois tém é
igual. Ai eu perguntei para ela como era lidar com o

preconceito e ela me disse que era normal.

AvG: As amigas, tém umas que faziam pouco caso, outras

chegaram a se afastar, por ter aquele tabu de gue epilepsia
pega...

Thelma: Ainda tem, né... As vezes no 6nibus, quando fala
gue eu tenho epilepsia, a pessoa prefere passar pra tras e

ficar 14, apertada.

Avoé: Nao, sb se tem alguma crise, né... Ai perguntam: “Que

isso?”, ai eu falo que é epilepsia.

Thelma: As vezes, t6 sentada no banco (assento
preferencial), a pessoa vem brigar comigo, ai minha avé ja
fala: “ela tem epilepsia”. Tem pessoas que, assim... Se eu
tiver num banco, e desculpa o jeito de falar, mas se do outro
lado tiver um corpo em decomposicdo, a pessoa vai preferir

sentar do lado do corpo em decomposicao!
AvaQ: E ai ela chorava... E eu falava pra ela: “Nao chora”.
Pesquisadora: Como vocé se sentia, Thelma?

Thelma: (...) Eu parei de fazer as coisas que eu mais
gostava de fazer... Eu ia na piscina, parei de nadar sozinha

na piscina, gostava bastante de andar de bicicleta... Gostava
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de fazer essas coisas e parei... Eu ia sozinha no mercado
pra minha mae, parei também... Entdo eu me fechei
bastante... Pra mim, depois que eu comecei a ter crises, foi

ai que meu pai se afastou mais...

AvO: Porque o pai dela, assim... Ele é legal e tudo mais... E
com a filha ele falava que era a boneca, “essa é minha
filha”... Mas quando ela comecou a ter crise, ele largou...
Antes ele saia com ela e a gente cansava de falar: “Da a

mao pra ela na rua”... E ele passou a andar assim, na frente.

Thelma: Ja teve vez, na casa dos irméaos dele, que ele me
mandou eu tomar o remédio no banheiro... Ai teve um dia
gue me encheu o saco, figuei de saco cheio... Ai eu falei:
“Ta bom, eu vou tomar o remédio no banheiro, s6 que se
acontecer alguma coisa, me der uma crise e eu bater a
cabeca e comecar a sangrar minha cabeca, vocé que vai

responder processo, hdo quero nem saber’.
Ava: Porque ele tinha vergonha das crises que ela tem!

Thelma: Porque ele tinha vergonha de eu tomar remédio, de
pegar os remédios e tomar na frente dos irmaos... E antes

eu tomava tarja preta, né... E tarja preta € pra louco...

A familia de Lui demonstra uma constante preocupacdao com Dora.
Esta € uma pessoa muito ativa, porém, passou por periodos delicados em
decorréncia de grave depressao, que eclodiu no puerpério de Lui. Este fato
nao foi citado pela familia. Aparece em sua fala com um vestigio de culpa
sobre a possibilidade da epilepsia de Lui ter surgido por algum tipo de
predisposicao familiar (de sua parte), embora o diagndstico ndo revele isso.
Ligacdes de epilepsia e doenca mental impregnam o imaginério popular e,

no caso dessa familia, produzem e ativam segredos familiares.

Caso Lui: Dora (mée): (...) Lui ndo tem muita proximidade
comigo. Ele é muito calado, introspectivo, quando tento me

aproximar em conversas, ele vai saindo, como se nao fosse
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mesmo se abrir comigo. Conta com meus cuidados, mas
Nao me conta suas coisas, ndo me deixa aproximar. Parece
gue ele confia mais no pai, tenho isso para mim! Sei que eu
Sou mais nervosa, que eu falo muito, que sou demais
preocupada, superprotejo, sou mais brava e intolerante
quando eu me estresso! No pai ele se deixa apoiar.

A pesquisadora pergunta acerca dos fatores que levam Dora

a pensar assim e ela responde:

7

Dora: (...) Penso que (Lui é mais préximo do pai do que
dela) é pelo fato de na minha familia ter pessoas com
epilepsia e na familia do pai ndo. (Dora cita apenas a
epilepsia e ndo cita a doenca de seu pai, que foi a mais
grave e que iniciou com quadro depressivo). Isso pode
trazer nele alguma revolta contra isso, contra essa
realidade... Fica pesado e ele pode se afastar de mim ... por

iSSO.

Lui: Ah, jA. Tem alguns que ficam zoando. Tem um colega
nosso que so faz brincadeira besta, s6 que eu cumprimento
para nao ser mal-educado, né! Ele passa e ao invés de me
cumprimentar normal, ele fala: “e ai, louquinho, e ai,
doidinho?”.

Olga: Ele fala: “Vai para a casa”, “Vai para vocé nao ter o
tremilique, hein! Se vocé passar mal eu te levo para casal”.

Fica tirando sarro.

A epilepsia € uma condi¢cdo de saude que requer um conhecimento
especifico, uma vez que intercepta a vida em todas as suas versdes. Como
€ conviver e ser uma pessoa comum, tendo epilepsia. (A vizinha, tdo bonita,
mas parecia ter algo de estranho além da epilepsia. Seria a propria
epilepsia?)

Caso Raia (Lu): Ah, eu acho que é importante saber sobre

a doenca, (...) Tem essa vizinha de frente, € uma moca

muito bonita... Ja que vocé falou dos filhos... E a gente se
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surpreendeu, porque a gente viu ela no Face e ela tA uma
pessoa bem diferente do que a gente conheceu... Ela tem
epilepsia desde crianca... A m&e néo criou, quem criou foi a
avo... Ela teve crise umas duas vezes aqui em casa, né,

mae? E nem sabia muito (...)
AvO: A gente ndo sabia muito como socorrer.

Lu: (...) Ela caiu da cadeira, foi uma situagdo bem delicada,
na época... Eu era menor, assim, mas eu lembro... Mas ai
ela era bem gordinha e esses dias a gente viu ela no Face
bem magrinha, casou, fez faculdade e uma menininha linda
ela teve... E eu sempre me perguntava por causa da Raia,
né, porque ela gosta tanto de crianca... Ai eu sempre me
perguntava sobre isso que vocé falou da gestante, e é
importante a gente saber... Depois de varios anos, a Raia
veio a ter as crises, né... E a gente ndo sabe... Nao sabia

muito.

Avé: Quando ela ganhou neném, eu perguntei pro tio dela,

2!

eu falei: “E ai, como que prepararam ela pro parto?”, ele

falou: “Eu néo sei, s6 sei que correu tudo bem’.

Avé: Mas tem umas coisas estranhas, porque ela... Linda...
Mas ela ndo gostava de tomar banho, e dormia o dia todo e
ficava cheiro... Se ela tivesse aqui onde eu td, vocé nao

aguentava...

Avoé: E ela era grossa também com a gente... Qualquer
coisinha ela atacava nés. Sabe o que eu ia falar? Ou é dela
mesma (a epilepsia da Raia) ou foi uma pancada que ela
levou... Ela foi pra esse sitio do vb... E até hoje eles

esconderam, porque ex-marido sabe como que €...
Raia: Foi mesmo.
Av0: Depois de mais ou menos um ano apareceu isso.

Lu: E teve uma queda que ela caiu na creche também, da

gangorra... Mas da creche, assim... Foi uma coisa mais...
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AvO: Sabe por que minha preocupacao é essa? Eu tinha um
irméo, que ele era doente mental... E foi depois que ele
bateu a cabeca na guia. Ele j& era um rapaz... Ele tinha 17
anos quando aconteceu... Minha mae fez de tudo pra levar
ele no médico e ele ndo foi... Adolescente, né... Com dois
anos depois ele ficou pinel da cabeca... E o médico falou
que pode ter sido isso... Pode ter sido a pancada na cabeca!

Lu: (...) Os adolescentes deveriam ser tratados com mais
atencdo... Bem mais atencdo e respeito... Em todos os
sentidos... Por exemplo, a Raia ja teve uma crise na escola
e mandaram ela descer a escada sozinha... Isso € um

perigo, e se ela cai |4 de cima?

Lu: (...) Acho que o pessoal tem muito preconceito ainda...
N&o sabem lidar, ndo sabem o que esta acontecendo... Tem
gente que acha que tem problema e ndo pode fazer isso e
aquilo... Entdo, deixa eu te contar... A Raia ja trabalhou
numa pequena fabrica aqui na rua, ela montava umas
pecinhas... A mulher... Como ela teve crise la uma vez, teve
uma outra mulher que chegou na dona e falou... Deve ter
comentado alguma coisa, falou que a filha dela precisava
trabalhar... Ela tirou a Raia e colocou outra menina no
lugar... A Raia ficou muito triste, porque ficava la com a
mulher desde pequena, gostava muito da mulher... Ela ficou

muito triste, mas hoje ja superou, cumprimenta a mulher.
Pesquisadora: E o que vocé fala pra Raia nessa hora?

Lu: Eu aconselhei ela a ndo ficar com raiva... Falei pra
deixar pra la, pra ficar em paz que Deus arrumaria outra
coisa pra ela... Falei pra ndo ficar nervosa, pra néo
atrapalhar o tratamento, e ai logo veio a tia dela com as

criangas pra cuidar... E € isso ai, vamos que vamos.

Ha também, nas representacdes sociais das epilepsias, a impressao

de que aqueles que tém as crises, necessariamente, ficardo com atraso
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importante no desenvolvimento. Isso ocorre em alguns casos, porém, com

guestdes mais restritas do que o temor e as conjecturas populares insinuam.

Lu: Eu acho que sao as ideias... A formacédo dela pro futuro
dela... As vezes eu fico pensando, porque ela fala muito dos
professores.... A faculdade... E eu fico pensando comigo, nédo
falo pra ela: “Sera que ela vai consequir fazer uma faculdade?
Serd que ela vai conseguir ser professora de crianca
pequena?”.. Porque tem uma responsabilidade muito
grande... Eu fico mais insegura que ela, ndo sei se ela pensa
nisso... Eu sei que eu penso, ela queria muito ser professora
de crianca pequena, e desde que ela pensa em ter uma
profissdo, ela quer ser professora... Ela falava de ser
enfermeira, mas deixou pra la... Mas eu fico assim, sera que
ela vai conseguir estudar mais que o terceiro colegial? Ela faz
as coisas, mas as vezes ela esquece, as vezes nao quer ir
pra escola, as vezes tA com sono, as vezes se irrita... Mas ela
sempre vai pra escola... As vezes ela tem crise e fala que vai
mesmo assim... Eu fico um pouco preocupada, mas isso
guando ela ndo tinha acompanhamento... Ela vai, ndo t4 nem
ai... A ndo ser que ela esteja muito mal... Mesmo ela tendo as
dificuldades dela, ela gosta de ir pra escola.

Caso Lui: (Tito) Da uma certa inseguranga, porque... Hoje,
guando ele fizer a cirurgia e nao tiver mais crise, a gente vai
conseguir mensurar 0 que ele tem de potencial e ndo tem...
Porque até ontem, digamos assim, ficava dificil de falar assim:
“Ele ndo aprende por que tem uma deficiéncia dele ou é por

causa da epilepsia?”.

5.2.4 SituacOes de perda de alteridade

Quando o individuo se encontra numa condi¢do na qual sua aceitacao
social ndo é plena, estamos diante de uma condi¢do de perda da alteridade,
ou seja, perda do direito de ser outro (GOFFMAN, 1988). Esta conduta pode
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ser ainda mais paradoxal, na medida em que a sociedade n&do deixa de
imputar, muitas vezes de maneira velada, a exigéncia de que a pessoa se
comporte de determinada forma, mas de modo a ndo demonstrar o 6nus do

estigma ou preconceito.

O caso de Thelma nos ilustra claramente, por meio de situacoes
vividas, essa condicdo paradoxal. Por exemplo, na escola onde Thelma
deveria ter compreensao e apoio, era exigida a ter uma conduta inviabilizada
por seu problema de saude. Desconhecido pelas autoridades, mesmo sendo
notificados, nao acreditaram ou néo se dispuseram a aceitar o oferecimento

das orientagdes necessarias sobre a epilepsia.

Caso Thelma: ndo eram s6 os alunos que me tratavam mal,
mas a professora também. Quando eu tinha as crises e
meus colegas reparavam, logo ficavam zoando, ela me
tirava da carteira, eu meio tonta, e me arrastava até a
diretoria. Pensa que la eles me tratavam bem? Ficavam me
olhando como se eu tivesse fazendo fita. Quando eu
melhorava, eu voltava pra classe e ainda tinha que ficar
brigando com todos pra conseguir me recuperar e continuar

estudando.

Thelma: Ele (seu pai) me mandou eu tomar o remédio no
banheiro... Ai teve um dia que me encheu o saco, fiquei de
saco cheio... Ai eu falei: “Ta bom, eu vou tomar o remeédio
no banheiro, s6 que se acontecer alguma coisa, me der uma
crise e eu bater a cabeca e comecar a sangrar minha
cabeca, vocé que vai responder processo, ndo quero nem

saber”.

Thelma: Ainda tem, né... As vezes, no 6nibus... A pessoa

prefere passar pra tras e ficar 14, apertada.

AvO: N&o, s6 se tem alguma crise, né... Ai perguntam: “Que

isso?”, ai eu falo que é epilepsia.

Thelma: As vezes, t0 sentada no banco (para pessoas

especiais) e a pessoa vem brigar comigo. Ai minha avo ja
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fala: “Ela tem epilepsia” e tem pessoas que, assim... Se eu
tiver num banco, e desculpa o jeito de falar, mas se do outro
lado tiver um corpo em decomposicdo, a pessoa vai preferir

sentar do lado do corpo em decomposigéo!

No caso de Lui, ele estd querendo se lancar para um relacionamento.
Porém, o receio de ndo ser aceito em sua condicdo, por ter crises

epilépticas, coloca-o em condi¢do paradoxal.

Caso Lui: (Olga) A gente cresceu ho mesmo bairro, mas
cada um ficava no seu canto. Quando a gente comecgou a
ficar junto, no comeco ele me escondeu, né! Tinha dia que
ele ndo estava bem e dizia que ndo podia me ver e eu nao
sabia por qué! Eu dizia, posso ir ai hoje e ele dizia: “Nao,
nao vem nao; eu nao quero te ver” Ele preferia ser estlpido
do que se abrir comigo. Eu pensei, tem alguma coisa
estranha, né, ou é comigo, ou é com ele. Ai eu perguntei
para um amigo dele e ele me contou: “Entdo, ele tem uma
crise, que é assim, assim” Ele me contou num dia e no
outro dia eu vim conversar com ele a noite, ai ele teve a
crise na minha frente. Mas como eu ja estava preparada,
nao foi aquele choque assim, eu ja esperava. Nao que eu

soubesse o que fazer, mas foi bem tranquilo.

A mée de Raia necessita organizar a informacao de que sua filha tem
um problema neurol6gico, porém, a coordenacdo ndo abre as portas. Esse
fato prejudica o rendimento, pois até as saidas da aluna para atendimento

médico tém sido mal compreendidas.

Caso Raia: (Lu) Eu nado consegui, até hoje, nem entrar na
escola... Eu fui la... Fui levar uma declara¢do, nao consegui
entregar nenhuma das declaragbes, porque os professores

tém que assinar atras... Nem todos a Raia consegue pegar a
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assinatura... Entdo dei um e peguei dois, ndo entreguei até
hoje, t& comigo... Mas eu vou ver se vou levar pelo menos
aquele... N&o consigo entrar na escola pra falar com
ninguém... E no dia da reunido € um professor s6 que fica na
sala, né... Porque € um s6 coordenador... Ai eu vou levar pra
ele e entregar na mao dele... Porque, se ele vai entregar eu
ndo sei, mas acredito que ele vai entregar... Mas é dificil ter
acesso aos professores.

5.2.5 Reflexdes trazendo significados para a epilepsia

Compreender o sentido da doenga, em meio a tantos percalgos, foi a
categoria que, nos trés casos, trouxe menor conteudo com relacdo as
outras. Os entrevistados, com excecdo de Thelma e Olga, pareciam estar
distantes dessa reflexdo. Como se as atribulagdes advindas da epilepsia n&o

0s conduzissem a questdes mais amplas no tocante ao tema.

Caso Thelma: (Avd) Olha, segundo o que a mae dela fala e
que meu filho fala... E um freio na vida dela... Porque ela ia
ser muito arteira... Ela entrou na piscina sozinha, desde
pequena, a mae tinha medo e ela entrou sem ninguém ver...
Um vizinho ajudou ela, e ela nadava sozinha... De bicicleta
também, falava que era pra andar so6 dali até ali, de repente
ela tava longe... Entdo, assim, quando ficasse moca, ela ia
ser da pa virada... Entdo, veio pra dar uma segurada. E o

que eu penso!

Thelma: Eu acho que eu aprendi muito... Sobre as
pessoas... Sobre quem era meu amigo de verdade, quem
nao era... Quando eu comecei a ter crises, s6 uma que
permaneceu minha amiga... Eu passei a valorizar mais... Ela
nao tinha preconceito... Ela fala que eu tenho o meu jeito,
sou auténtica... Aprendi que nem tudo € como a gente

pensa.

107



Resultados | 108

Caso Lui: (Olga) As vezes, se teve isso pra poder ser uma
pessoa melhor.

Lui: Até hoje ndo cai a ficha do porqué eu tenho epilepsia!

Olga: As vezes, um preconceito com alguém, por causa de
um problema que a pessoa tem... Que nem lembra que se
comentou quando o amigo dele se machucou e ninguém
queria passar pomada nele? O menino ficou em carne
viva... Nem a namorada dele quis passar pomada nele
porque ficou com nojo. O Lui foi |4 e passou. Entdo, eu acho
gue serviu pra isso também, pra nao discriminar ninguém,

pra sempre ajudar os outros, independente da dificuldade.
Pesquisadora: Quer dizer, ele tem essa caracteristica.
Olga: Ele tem. Ele ajuda!

Lui: Menino pediu pra eu passar pomada nele. Eu passei
né? (...) Se vé que a pessoa nao esta em condi¢des de fazer
aquilo... Por exemplo, ela (Olga) machucou as costas, como
ela vai passar pomada nas costas? Nao tem como! Ela
precisa da ajuda de alguém. Ai ninguém quer passar a mao,

porque...

Pesquisadora: Se fosse uma loira bonita como ela todo

mundo ia querer passar! (risos)

Caso Raia: (Lu) (possiveis ganhos com a vivéncia da
epilepsia) Eu tive um ganho assim, na minha area
profissional, né?... Porque como eu ja lidava com as crises
dela e eu, como trabalhava em shopping, trabalhava na area
de informacdo e uma moca teve uma crise, e ninguém
sabia... Ai eu falei assim: “E bom n&o mexer, porque se for
uma crise convulsiva ndo tem pra que mexer, tem que
esperar... Ta aqui, € melhor ndo mexer.”... E assim... Vocé
lidar com situacdes malucas e vocé ndo imagina, alguém
passando mal... Tem gente que ndo sabe o que é... Que
nem, a gente é diabético, ouvi falar que um diabético quase

morreu porque acharam que ele estava bébado... E ele tava
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com crise de hipoglicemia, quase mataram 0 moco...

Bateram achando que estava drogado e ndo era nada disso.

5.2.6 Crises e representacdes sociais interferindo no

desempenho de atividades e participacao

Caracterizacao da crise: caso Thelma

AvO: (...) Ai ela chegou da escola, almogou e eu falei: “Vai
deitar um pouco”... Porque eu fui acostumada assim, a dormir
depois do almoco... E se ta na minha casa, vou fazer do meu
jeito, né... Ai ela acordou, estava um frio, e eu falei: “Agora
vocé vai fazer a licdo... Vocé quer um leitinho?”, e ela:
“Quero.”... Eu fiz, ai peguei o leite e dei pra ela... Ai ela
ficava, assim, parada, olhando... Ai eu falei: “Thelma, toma o
leitinho”... E ela: “V6... O que é leitinho?”... Eu pensei que ela
tava enchendo o saco, porque sempre foi muito brincalhona...
E mandei ela tomar o leitinho... “Vo, fala pra mim... O que é
leitinho?”, e eu falei: “Vocé ta brincando, né?”, “N&o, vo, eu
néo sei o que é leitinho”... E eu: “Aqui o leite que vocé toma
todo dia, Thelma’... Ai ela deu aquela estremecida e falou: “Ih,
acho que dormi e ndo acordei’... Ai passou uns dois, trés dias
e a mesma coisa... E se queixando muito de dor de cabecga...
Ela estava tratando com uma médica, como enxaqueca... Ai
marcamos uma consulta com outra médica, que encaminhou
pro neurologista pra ver se era enxaqueca... E ele falou: “Néo,

isso tudo me diz que é epilepsia”...

Dados sobre desempenho de atividades: caso Thelma

D

Pesquisadora: Thelma, quando a tua avé fala que vocé

D

uma pessoa muito ativa, como vocé entende isso? O que

ser ativo pra vocé?
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Thelma: Eu ainda sou assim... N&o tanto... Agora t6 bem
melhor... Namorando também fico mais calma, s6 as vezes

gue eu gosto de uma coisa e ele de outra, ai...

Téo: Eu percebo, assim... Quando ela quer fazer as coisas,
ela faz.... Quer sair pra um lugar, eu falo que ndo quero... Ai
ela fala: “Entdo ta bom...” Ai ela vem, conversa comigo, e a
gente vai... Entdo, o que tiver na frente dela, ela vai tentar
até conseguir... O que ela gosta... Ela é ativa, mesmo com
crise... Ela quer fazer as coisas... Menos quando ela ta

cansada, assim, sonolenta, ai ela deixa pra outra hora.
Av0: Pra (ajudar em casa) isso ela é preguicosa.

Téo: (E ativa para) Celular... Conversa... Tipo, ela faz licdo
fazendo outra coisa, ouve musica fazendo outra coisa, se eu
peco pra ela pegar uma coisa, ela pega, mas ja t& com o

outro brago fazendo outra coisa (...)

Thelma: Teve um dia que minha avé saiu, meu tio foi pra
casa da namorada... A gente ficou em casa e nao tinha nada
pra comer, s6 bife descongelado... Eu nunca tinha feito arroz
e feijdo... Nunca tinha feito sozinha na minha vida... Ai, ao
mesmo tempo, eu escolhi o feijdo, botei na panela, fiz o

arroz, ralei a cenoura... Tudo ao mesmo tempo... Fiz salada.

Téo: Eu sabia fazer, mas queria deixar ela fazer sozinha...

Eu tava apoiando, mas queria ver ela fazendo sozinha...

Thelma: Isso que tinha me dado uma crise antes, e eu tinha

dormido.

Téo: As vezes, quando a avé e o tio saem, eles ficam
preocupados... E eu sempre falo que se tiver as coisas a
gente se vira... Ai a avé ligou e perguntou se a gente tinha
comido e quem tinha feito, eu falei que a Thelma tinha feito
tudo... Se ela pegar, assim, ela faz qualquer tipo de salada...
Mas quando a avo t4 em casa, ela ndo faz porque tem quem
faca tudo... Mas quando eles saem, a Thelma faz coisas que

eu nem imaginava que ela sabia fazer.
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Dados sobre a participagdo: caso Thelma

AvaQ: As crises dela comecaram quando depois dos 9 anos,
e nessa fase ela tinha muitas amigas, tanto é que ela ficava

na piscina o tempo todo com as meninas.

Téo: Thelma tem muita facilidade em fazer amigos, mas néo
seleciona bem suas amizades, permite que qualquer um se

aproxime dela e dé palpites e invada sua vida.

Téo: A Thelma tem um problema que eu acho, ela faz
amizade muito rapido! Tem uns grupinhos |4 na escola e
eles vém s6 por curiosidade perguntar do bebé, se t4 bem...
Eu vejo de longe os que prestam e os que ndo prestam!
Depois eu falo para a Thelma, que eu percebi isso e aquilo,
mas ela ndo gosta, ela fala que eu...

Caracterizacao da crise: caso Lui

Lui: Em casa, as vezes gue eu passo muito mal, minha mae
esta na cozinha, ela diz: “Lui, desce e deita aqui no sofa, que
se precisar de alguma coisa eu estou aqui na cozinha”.
Porque se eu estiver la em cima, no quarto, fica dificil de
controlar... As vezes pode ndo dar tempo de chegar. Uma
vez, saindo do banho, eu escorreguei, saindo do boxe e bati 0
braco, me machuquei! A sorte é que eu deixo sempre a porta
aberta. As vezes, quando estou no banho e vejo que vou
passar mal, eu sento no chdo. D4 uma tontura leve e eu ja
sento. Me orientaram assim, porque o risco de machucar é
menor.

Lui: Eu percebo quando as crises vao vir e isso € importante.
SO as vezes que eu nao percebo. Se eu passo mal aqui na
cozinha, eu seguro forte no ferro da mesa, senéo eu fico me
batendo e posso machucar a minha méo. Eu sempre forco
algum lugar. Se eu deixar os bracos soltos, eu fico me

batendo. Quando meu pai queria me segurar, eu machucava
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ele e ele ndo conseguia me segurar. Ele me perguntava:
“Vocé tad me batendo?”. As vezes, as crises sdo tdo rapidas
gue eu nem percebo. A Olga mesmo também ndo percebe.
Outro dia eu estava na casa dela e eu ndo gosto de passar
mal |&! Ela estava deitada no meu colo, eu passei mal, fiquei
parado, passei mal e voltei.

Olga: Nem eu percebi. As vezes, a crise ndo vem completa.
Ela vem, ele d4 uma respirada e ela corta.

Lui: Ai eu chamei ela de canto e falei que eu tinha passado
mal. Ela se assustou e falou: “Que horas, eu nao vi!”. Outro
dia ela veio me acordar e eu tava em crise. E demorou para
passar, levou uns dez segundos. Geralmente leva cinco ou
sete. E foi forte, porque quando é forte eu sento na cama e
fico me debatendo. E tudo rapido, mas a noite, quando eu
tenho a crise, eu chego a abrir o olho depois e logo em
seguida eu durmo de novo. Agora, por exemplo, a médica
esta tirando meu remédio e eu estou tendo mais crises, as
piores. Quando vinham fortes eu nado conseguia respirar
direito. Com crise, fico com a respiracdo ofegante. Passava
mal e melhorava. Mas ai ja vinha outra, eu até suava! Minha
mae ficava muito nervosa! A gente ia para o hospital e muitas
vezes eles ndo tinham mais o que fazer, por causa da
medicacdo ja estar em altas doses. Por vezes eu tinha que
ficar internado. Outras, eu voltava passando mal e ficava
assim a noite inteira, ninguém dormia! Meu pai ficava o tempo
todo acordado me olhando e como ele tinha que trabalhar no
dia seguinte, minha mae acordava no meio da noite e
revezava com ele. As crises sao rapidas, mas atrapalham a
respiragdo e € perigoso nao conseguir respirar quando elas

sao muitas, ou muito fortes.

Dados sobre desempenho de atividades: caso Lui

Dora: Queira ou ndo queira, eu acabo protegendo mais,
mesmo... Como aquele dia que ele passou mal... Porque eu

vejo que ele t& passando mal... Passou uma crise, sO que ai
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eu fico com medo de ele ter outra logo em seguida... As
vezes, ele ta se alimentando, usando a faca, eu ja fico com

aquele receio, sabe.

Tito: Pecgo para lavar carro, quintal... Essas coisas que tém
pra fazer.

Dora: Comprar alguma coisa pra gente, de vez em quando

ele vai.

Tito: A gente divide o grau de intensidade das coisas que
ele vai fazer... Mas, quando ele vai com alguém, ai ele vai
no banco de bicicleta sozinho, que é complicado... A gente
nao espera que dé uma crise, que nem deu a noite, de dia...
Mas néo sei... Fico preocupado dele cair... A gente tem esse

cuidado com ele, com as coisas do dia a dia...

Dora: Quando ela tava trabalhando e ela ia de trem... Ai, a
tarde, sempre ele ia na estagdo, no horario que ela tava
chegando, pra encontrar... Entdo, ele costuma ir, assim...

N&ao é frequente, mas ele sai.

Tito: A minha... O negdcio € ele ndo ter mais crise, se ele

nao tiver mais crise, quer dizer (...)

Dados sobre a participagéo: caso Lui

Lui: Tem momentos que mesmo ruim eu jogo! Se eu passar
mal, no meio do campo, eu ja olho para o meu pai, assim... Ai
meu pai ja pega a garrafa de agua, (...) € eu vou na direcédo
dele.

Lui: Antes eu jogava aqui com o Corinthians, dai jogava e so
tomava tapa. Ai falava: “Cara... S6 tdo me batendo, ndo t6
entendendo por qué!”. Era sempre assim... As vezes
machucava, voltava esfolado pra casa.
Olga: Foi por isso que se comegou a bater nos outros.

Lui: Ai eu entendi o porqué. Se vocé ta jogando bola e vem

um cara cortando todo mundo, se vocé nédo parar ele, ele vai
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fazer o gol! Ai eu coloquei isso na cabeca, que tinha que
parar o cara.

Olga: Ai ele bate em todo mundo... Da carrinho, bate na
canela...

Lui: Ai o pessoal: “Cé ta indo na maldade!” E eu: “Né&o t6 indo
na maldade!”

Lui: Eu tenho uma turma boa, com eles eu convivo no dia a
dia. Eles sabem mais (da epilepsia)! Ai, com eles fico
tranquilo. Mas, se por exemplo, eu saio com minha nhamorada,
a Olga, e mais duas colegas dela, entdo eu ndo vou ficar a
vontade, por que, tipo, tem as colegas dela... Ndo vou me
sentir bem se passar mal na frente delas!

Lui: Mas, sim, vou! Vou para festas, por ai!

Lui: Ah, o povo, quer dizer, os adultos... Assim, falam que eu
sou um bom menino. Sou educado... Eles elogiam. Ai ja a
molecada fala que bato (risos). Dou risada, né? Mas a
maioria dos colegas fala que eu sou legal, sou gente boa.
Poucos assim, é que tem alguns colegas que tém ciumes

z

ne...

Caracterizacao da crise: caso Raia

Raia: A minha crise, ela, tipo assim... Tem vez que vem um
negocio no olho, que eu nao sei explicar, e depois sé que eu
passo mal, ndo é na hora... Eu aviso... A primeira coisa é
sentar, posso estar na rua, onde for, mas eu vou sentar...
Pode ser do ladinho, ali... Tava na rua uma vez e ja sentei na
calcada, chamei uma pessoa que nem conhecia... Duas
vezes ja fiz isso... E depois eu falo: “Tchau, obrigada” e vou
embora, e a pessoa fica sem entender nada (risos).

Lu: A crise dela é uma crise até que bem leve, a gente chama
crise de auséncia, né? Ela meio que senta... As vezes, ela
vira um pouco os olhos, mas é coisa que nao é tao assim...
Acho que as pessoas nem entendem na rua, quando ela
chama.

Avo: Tem que falar que esta passando mal.
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Raia: Mas é o que eu falo, ndo é o que falo aqui em casa? E
0 que eu falo pro pessoal... O pessoal fica do meu lado e é
isso, depois: “ Tchau”

Raia: Oh... Eu tomo quatro horas um monte de remédio, ai da
sono ja... Quatro horas da manha... Ai eu vou pra escola
morrendo de sono, acho que s6 depois do intervalo que meu
sono passa... Ai eu chego j& da escola e tenho que tomar
remédio, voltar com o sono de novo... Ai eu vou dormir, vou
acordar, assistir novela, daqui a pouco ja € hora de dormir...
Eu vou tomar remédio de novo... E ai? E o sono, vou ficar o

dia inteiro com sono.

Dados sobre desempenho de atividades: caso Raia

Pesquisadora: Vocé tem muito talento, Raia... Entdo, € isso
que ela precisa desenvolver, os talentos dela... Lindo,
parabéns!

Raia: Eu sou demais (risos)!

Pesquisadora: E mesmo... Tem muitos talentos artisticos...
Gosta de dancar, cantar, pintar.

Lu: Ela gosta de costurar... Ela corta, j& pegou uma roupa,
cortou o vestido da boneca e costurou todinho na méo.
Pesquisadora: Entdo, depois que terminar o colegial pode
fazer um curso técnico nessa area também...

AvaO: E ela, dos trés, é a Unica que socorre eu € a Lu, quando
a gente tem hipogligemia...

Lu: Exato, ela tem uma percepg¢édo alta... J& salvou a minha
vida algumas vezes.

Avo: Ela é muito, ela € muito esperta (...) Ja me socorreu,
aplicou insulina...

Raia: Eu quero ser, ainda (professora)

Lu: Ela jA € um pouco (professora)... Porque ela pega as
criancas na escola, pra tia dela... Faz a mamadeira, da
banho... Mas ela gosta, ela falou que quer ser professora de
crianca pequena, ela gosta muito de crianca... E na igreja

também, ela se dedica muito na igreja com as criancas.
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Raia: Gosto quando é bebezinho... Gosto de dar mamadeira,
é legal. (...) E bonitinho os pequenininhos... Os grandes n&o
d4, ndo... Minha prima vai fazer 9 anos... Ela € muito... Ai, ela
d& muito trabalho. A pequena, que as vezes fica com ela, ja
viu ela ter crise.

Lu: N&o... E ela gosta, né, é uma coisa que ela adora... Ela
adorou a APAE... Porque |& tem um monte de criancas
pequenas... Nossa, ela amou aquele lugar, queria trabalhar
la... Eu ndo sei, parece que uma parte do cérebro dela é
muito ligada com criancas...

Lu: Eu acho que é complicado... Porque adolescente € igual a
gente estava falando... Tudo que d& na ideia eles querem
fazer... E ai junto com a epilepsia tem coisas que eles ndo
podem fazer, e ai fica um pouco complicado... Mas d& pra se
organizar... Tem que dar... E dificil mas tem que se organizar.

Pesquisadora: Como que vocé percebe seu animo pra fazer
todas essas coisas?

Raia: Ah... Tem dia que eu t0 tdo desanimada, na maioria das
vezes.

Pesquisadora: E mesmo assim vocé vai?

Raia: Tem que ir, né?

Pesquisadora: Vocé acha que tem a ver com seu tratamento,
com vocé mesma, com a vida?

Raia: Acho que é o remédio que me da sono... Ai eu fico
toda... Hoje minha amiga falou que ela ta tomando remédio...
Que ela ta indo na psicéloga e ai ela ta tomando remédio...
Ela hoje tava caindo de sono.

Pesquisadora: O remédio da sono, mas 0 &nimo nédo esta so
relacionado ao sono, né? As vezes, a gente ndo ta com sono
mas ta s6 desanimado, né? Entdo... Se ndo é sé o sono, 0
seu desanimo esta ligado com o qué? Pouca vontade de
fazer, calor?

Raia: E 0 sono mesmo... Ah, vai, o calor... De vez em quando
€ 0 calor... Mas € mais 0 sono, porque eu era tao elétrica...

Arrumava a casa todo dia, eu adorava fazer... Acordava bem
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cedinho, ja colocava café na mesa e agora ndo tenho mais
animo pra isso... Nao tenho mais pique de fazer nada.
Pesquisadora: Por qué?

Raia: Ndo sei... Nem de sabado e domingo... E que eu faco,
porque sadbado e domingo eu falo que vou ficar acordada...
Porque sabado e domingo ndo d& pra dormir, né... Tem que
fazer alguma coisa.

Pesquisadora: Como vocés percebem isso que ela falou?
Preguica mesmo?

Lu: Acho que ela sente muito sono, principalmente na parte
da manha.

Raia: Oh... Eu tomo quatro horas um monte de remédio, ai da
sono ja... Quatro horas da manha... Ai eu vou pra escola
morrendo de sono, acho que s6 depois do intervalo que meu
sono passa... Ai eu chego ja da escola e tenho que tomar
remédio, voltar com o sono de novo... Ai eu vou dormir, vou
acordar, assistir novela, daqui a pouco ja € hora de dormir...
Eu vou tomar remédio de novo... e Ai? E o sono, vou ficar o
dia inteiro com sono.

Pesquisadora: O que vocé faz de qualquer jeito? Quais as
atividades?

Lu: O que vocé gosta de fazer com sono ou sem sSono?
Violdo? Os programas de TV? Cinema? Igreja? O clube que
vocé gosta de ir.

Raia — E... Violdo eu gosto... Fui no show... Também nos
programas que eu gosto... E sete e meia da manha no
domingo, mas eu gosto!

Ava: Qual programa, do Geraldo (risos)? Ai 0 sono passa.

Dados sobre a Participacao: caso Raia

Pesquisadora: Como é a sua motivacao, sua vontade pra ir
pra festa... Ou de fazer as coisas que vocé gosta?

Raia: Gosto de estar com meus amigos.

Lu: E que, as vezes, ela vai fazer uma caminhada com o

pessoalzinho aqui... Eles sdo mais da igreja.
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Pesquisadora: Vocé gosta de estar com as pessoas?

Raia: Gosto.

Pesquisadora: Ent&o, vocé tem sua galerinha?

Raia: Tenho... Todo mundo, na verdade, da sala ali eu falo.
Pesquisadora: Onde vocé gosta de encontrar as pessoas?
No clube?

Raia: Na pracinha aqui, né, mae?

Raia: ...tem a A.J... que vai no programa comigo

AvQ: Essa € a amiga dela, amiga mesmo... Desde a primeira
série, doze anos ja... Ela liga pra ca, combina com ela.

Raia: E, a gente se da muito bem, pra shopping e doce, é
nos... Se fossem minhas amigas, elas iam, légico, falar que
eu sou legal.

Pesquisaora: Ta, mas legal por qué?

Raia: Porque eu sou legal... Sou legal com todo mundo! Eu

sou engragada demais tem vezes!(...) Eu gosto de dar risada.
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Esta pesquisa elencou, por meio da andlise de conteddo das
entrevistas efetuadas, seis categorias, que revelaram haver uma
recursividade entre elas, considerando que as representacdes sociais
exerceram influéncias em todos os ambitos da vida, uma vez que
impregnaram as concepc¢des dos individuos com seus conteddos.
Influenciaram também na propria refratariedade das crises, na medida em
gue a grande maioria das pessoas com crises recorrentes é susceptivel ao
estresse e a ansiedade gerados pela tensdo inerente aos agravos recebidos
cotidianamente.

A primeira categoria, que diz respeito ao Impacto da epilepsia na
dinamica familiar, revelou que, desde o inicio do processo, ao tentar lidar
com o diagndstico, as familias entram em contato com as representacdes
sociais. Os comentarios surgem de toda a parte, tanto da rede afetiva das
familias estudadas, como também por meio das memorias e historias
intrinsecas na prépria mente familiar. As familias passaram por muitas fases,
porém, de alguma forma, os trés grupos familiares estudados expressaram o
desejo de que a epilepsia tivesse um fim, pois ela trouxe uma tenséo
persistente e propagou angustia e ansiedade nas interacdes.

A maneira como as familias conseguiram enfrentar esse primeiro
momento, pbéde fornecer maiores ou menores subsidios para que
enfrentassem 0s seguintes. O momento inicial revelou-se como de
constatacdo do peso da experiéncia e do choque causado pelo diagnostico.
O sobressalto anunciava que o0s percalgcos ndo estavam apenas
relacionados aos fatores clinicos da doenca, mas acionavam imagens
deflagradas pelo termo “epilepsia”, que de imediato desestabilizaram o
equilibrio familiar. Este impacto trouxe alterac6es na dindmica como um todo
e notoriamente, nos trés casos conturbou desde a rotina da casa, até a
disposicéo das regras e da hierarquia, como bem nos ilustra o caso de Raia.

Raia é uma adolescente que expressou um temperamento marcante.
Esta referiu que sua mée sempre deu mais atengéo para 0s seus irmaos do
que para ela, entdo demonstrou tirar proveito das conturbacdes advindas da
epilepsia para disputar o lugar da filha preferida. Revelou desejar as regalias

conquistadas pela irma, que é maior de idade e atualmente trabalha, bem
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como sua vontade de ocupar o lugar do irm&o, que por ter uma deficiéncia
visual, foi 0 mais protegido pela mae. Esta por sua vez, mostrou-se confusa
diante das crises emocionais de Raia.

Lu revelou ndo saber lidar com os sintomas da filha, entendendo que
se 0 nervoso ou as frustracbes aumentassem, suas crises epilépticas
poderiam piorar. Temendo que a tensao familiar, ou as frustracdes
acentuassem ainda mais 0 nervoso e a impulsividade da filha, Lu buscou
posturas passivas no sentido de abrandar as emocdes, a fim de aumentar a
protecdo a Raia e atenuar a colocacgdo de limites para com ela. A partir dai,
Lu ndo conseguiu mais manter sua autoridade e firmeza diante das
investidas de Raia, reivindicadas pelos outros filhos que perceberam sua
parcialidade e reclamaram a quebra da hierarquia.

A nova postura assumida pela mae e pela avo diante da adolescente
impossibilitou que Raia se beneficiasse com a contencdo fornecida pelos
limites, indispensaveis no ciclo de vida da jovem, no sentido de favorecer
gue ela mesma lidasse melhor com seu lado impulsivo aflorado, tanto pela
adolescéncia quanto pelos conflitos vividos. Assim, a nova dinamica revelou
e reforgcou os sentimentos de descontrole e desequilibrio deflagrados pela
epilepsia. Raia passou a ocupar um novo lugar na familia, rompendo
fronteiras e isso inaugurou um diferente formato em sua identidade social.

As fantasias, os mitos e temores ocultos nos sentimentos despertados
pela epilepsia exacerbam o descontrole e podem dificultar ou impedir os
responsaveis de agir de maneira racional, condizente com seus papéis e
suas funcodes.

Iniciaremos as observacbes sobre a segunda categoria:
Representacdes sociais do estigma e preconceito nas epilepsias e
possivel influéncia na identidade pessoal e social, considerando que a
adolescéncia é um periodo de atribula¢cdes no processo de desenvolvimento.
Nele h& imensas alteracbes organicas, intensificadas por mudancas
psicoemocionais e comportamentais. Nesse ciclo de vida, as perdas trazidas
pela epilepsia ttm um grande peso, além dos riscos, na medida em que ser

aceito, admirado e estar junto com seus pares representa um dos anseios
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inerentes a fase, importantissimo na constituicdo da identidade social. Em
nossa cultura, é nesse ciclo de vida que se busca desenvolver competéncias
para tornar-se adulto. Assim sendo, perceber-se impotente para seguir
nessa direcao instaura sentimentos de incapacidade frente as exigéncias do
entorno e para com o proprio desenvolvimento.

Esta pesquisa revelou que os trés adolescentes lutaram intensamente
contra essa sensacao. Thelma, a partir de sua epilepsia, ndo apenas teve
que abandonar as atividades que tanto gostava, como foi relegada pelas
amigas e pelo pai. Nesse sentido, impregnada pelos olhares de sua rede
social, ela desocupou o lugar de linda filha, menina ousada, destemida,
muito ativa e capaz, para ser a:. doente; louca; que envergonha; que
decepciona; a inadequada e alvo de bullying.

Raia, menina brilhante, denominada como muito ativa, diferenciada e
competente, deparou-se com os limites impostos pela epilepsia e deixou de
ser a filha prodigio para ser a problemética, aguela que requer mais
cuidados e preocupacdes do que os outros irméos. O fato de suas crises
serem rapidas e ocorrerem mais no periodo noturno, permitiu a Raia
disfarcar seus sintomas e, principalmente, tentar ocultar sua doenca, lutando
arduamente para manter sua autoestima e sua identidade social.

Lui € um rapaz que passou a conviver com as crises a partir dos 8
anos de idade. Mesmo contando com fatores protetivos em seu ambiente
familiar, debateu-se com sua alta exigéncia e poucas possibilidades de
percorrer os caminhos do pai no ambito profissional, uma vez que o modelo
paterno configura, tanto para ele quanto para sua comunidade, o exemplo de
dedicacdo, competéncia profissional e pessoal. Lui esta numa familia onde
as pessoas se diferenciam por exercerem suas fungbes com muito
empenho, competéncia e altruismo e por obterem resultados diferenciados.
Lui tentou cumprir com todos os legados familiares mas, por mais que tenha
se esforcado, continuou se deparando com as desvantagens impostas pela
epilepsia.

No tocante a Thelma, como resposta aos conflitos vividos e as suas
necessidades afetivas, esta apaixonou-se por um rapaz que, além de ter

deficiéncia visual, € filho adotivo. Com ele p6de compartilhar intensamente
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sentimentos semelhantes aos seus. A sensacédo de desamparo, no tocante
aos cuidados que recebia de seus progenitores, surgiu desde cedo. A
bronquite asmatica irrompeu nos primeiros anos, trazendo crises graves, que
ainda persistem, mas foi a epilepsia que evidenciou 0 quanto seus pais se
revelaram cuidadores indbeis e imaturos. Nos parece que Thelma, apesar
de todos os problemas de saude e das perdas advindos das crises
persistentes, buscou saidas para os sentimentos de abandono e exclusao na
relacdo com Téo. No momento, encontra-se no final de sua gestacao,
acompanhada de perto pelo companheiro e amparada pelos avos e tio.

Lui, por sua vez, abandonou seus estudos por sentir que este
caminho néo iria conduzi-lo para onde necessitaria chegar. Sustentou-se nas
relacfes de sua rede afetiva e compbs com ela, assumindo atividades que o
ajudassem a resgatar sua autoestima e a manter a sensacdo de
pertencimento e competéncia. Tudo isso foi viabilizado pela unidade formada
com seu pai, porém Lui demonstrou estar sempre pronto para ndo perder
oportunidades que efetivem seu lugar social, independente de estar bem ou
nao das crises. O que se manteve pendente em decorréncia da epilepsia, foi
o percurso relacionado a sua autonomia profissional e financeira, que
permitiria a Lui constituir sua familia, a revelia da grande inquietacdo de Tito,
Dora e Lui.

Raia, por sua vez, com seus dotes artisticos, frequentava programas
de televisdo, observava as celebridades e participava de atividades grupais
onde pudesse ter algum destaque, exercer seus talentos, como se algo nela
conhecesse 0s caminhos internos para alcancar seu proprio brilho. Desta
forma arriscava expo-los. Na rotina, revelava sentir muito peso ao vivenciar
suas perdas, fato que a deprimia e diminuia sua motivacdo. Porém, nos
contou que, quando as crises estavam para ocorrer ela percebia e pedia
ajuda sem timidez para quem estivesse perto. Logo que se recompunha
despedia-se e saia sem dar explicacdes. Raia expds esse fato com
expressao de orgulho e certa malandragem, demonstrando com irreveréncia
que sabia transformar as circunstancias em que poderia ser estigmatizada
em situagdo na qual conseguia sair ilesa, deixando os curiosos querendo

explicacoes.
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Raia demonstrou saber ocupar o palco, considerando que o artista
sempre merece aplausos, mesmo que este ndo esteja em sua melhor
performance. Afinal, um bom espetaculo depende, inclusive, do interesse e
sensibilidade do espectador! Parece que tem a habilidade de colocar todos
0s seus atributos em funcéo de proteger sua autoimagem, para o resguardo
de sua autoestima.

Esses dados demonstram alguns caminhos por onde o0s trés
adolescentes posicionaram seus esforcos para, de alguma maneira, nao
sucumbirem aos percalcos deflagrados pela epilepsia em sua autoimagem e
identidade social. Reagiram as perdas concretas impostas pelas crises, bem
como a sombra da morte social, do abandono, da incapacidade, do
sentimento de culpa por ndo corresponderem as expectativas embutidas,
inUmeras vezes, nos olhares dos familiares, amigos e estranhos. Parecem
ter otimizado recursos pessoais, bem como os disponiveis em seus
ambientes, no sentido de ndo sucumbir e certamente o fizeram da melhor
forma, considerando o relativo grau de apoio e de maturidade. Porém,
nossa experiéncia mostra que a resiliéncia na epilepsia é invisivel, na
medida em que os esforgos e conquistas raramente minimizam o teor do
estigma.

Tanto o desconhecimento sobre a epilepsia, ainda enorme no Brasil,
guanto o imaginario social muito denso, constituem-se em fatores que
dificultam, quando n&o impedem, que as pessoas tenham empatia para com
0s adolescentes com epilepsia. A categoria das: Representacfes sociais
sobre o estigma e o preconceito nas epilepsias constituindo sombras,
nos revela o enorme e continuado esforco necessario para que o0s
adolescentes e familiares consigam elaborar seus sentimentos na tentativa
de minimizar danos. As representacdes sociais revelam impactar na
manutencdo da integridade, causando temores, vergonha e culpa.
Reabiliatar essas pessoas requer o auxilio de quem compreenda a doenga e
0 contexto, para que se possa refletir sobre os pontos que os mantém
reféns.

Familiares e adolescentes, ao falarem das insegurancgas vividas em

torno da epilepsia, expressam olhares evasivos e terminam as frases com
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palavras inconclusivas, como: deixa para la... Tudo vai se acertar... Fico
pensando... Serd que... Raramente surgem respostas claras e assertivas
para as questfes atreladas as representacfes sociais, como se essas
tivessem o poder de conduzir as pessoas, em fila, para um labirinto, onde o
estigma seria o Minotauro. Mesmo que haja momentos de discernimento e
lucidez, ndo h& como sedimenté-los dentro do labirinto.

Jacoby (2008), quando diferencia o estigma imposto do estigma
percebido, correspondendo o ultimo ao sentimento de ser estigmatizado, ou
0 medo de passar por situagcdes em que possa ocorrer 0 estigma, 0 autor
nos alerta para a constante vigilancia emocional que essas pessoas
necessitam manter, em decorréncia do sofrimento deflagrado quando se
deparam com o0 estigma imposto. Ndo h& exército contra ele, assim, a
vigilancia se faz indispensavel. Ndo basta estarem atentos para a
possibilidade das crises ocorrerem. E cada um por si na sobrevivéncia
contra o “Minotauro” e, conforme nos ilustra Raia, € uma grande alegria ter
passado por mais um evento em publico e ter driblado a percepcao dessas
pessoas. Para muitos, € melhor correr o risco de se machucar fisicamente,
escondidos em lugar seguro, do que se expor ao olhar do outro, pois no
altimo caso, as perdas seguramente serdo maiores.

Assim sendo, ocultar-se ndo seria apenas uma escolha, mas uma
resposta condizente ao aprendizado recorrente frente as posturas sociais
diante das crises, que abalam para além do fisico, o emocional, a identidade,
a integridade, a dignidade, resultando em exclusédo. Portanto, as sombras,
metafora utilizada em campanha internacional contra a epilepsia, nao séao
constituidas pelas pessoas com epilepsia, tampouco pelas crises em si, mas
originam-se no comportamento social, na medida das reac¢des das pessoas
diante de quem for por elas acometido, espargindo no pos crise, frente ao
ser fragilizado, posturas temerosas, hostis, frias, hilarias, ou de abandono.

No tocante a categoria que se refere a Situacdes de perda de
alteridade, esta pesquisa ilustra, em varios momentos, que iSSO ocorre nos
diferentes ambientes, tendo inicio no grupo familiar. A medida em que dizer
ou mostrar que se tem epilepsia mobiliza reagbes que oscilam da

superprotecdo a excluséo, pessoas com epilepsia aprendem, a duras penas,
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que nado ha lugar para ser inteiro. H& que se excluir esse atributo, epiléptico,
pois as repercussdes sao certeiras. Podem ser mais ou menos veladas,
emitidas imediatamente ou demorarem para se manifestar. Podem ser mais

OU menos agressivas e lesivas, porém, ocorrerao!

Assim, pessoas como Thelma, que ndo aceitam ficar pela metade,
deparam-se frequentemente com a rispidez do estigma imposto, aquele que
€ mantido por meio das representacdes sociais e esta sempre vigil. Talvez,
por essa razao, tenha-se vinculado tdo rapidamente ao encontrar alguém

gue mostrou que poderia acolher e compactuar com sua dor.

Lui pareceu lidar com essa questdo de forma mais sutil.
Possivelmente, além de ser mais polido, conta com a firme protecao do pai e
tem um espacgo conquistado em sua comunidade, inclusive de participacao.
Segue resignado, procurando sublimar com elegéncia as falas diretas, as
zombarias e brutalidades excludentes, quando surgem em sua rede social.

Porém, mesmo assim, ele procura se preservar quando ha estranhos.

Raia e sua familia ainda estdo se situando diante das varias
asperezas sociais que tém enfrentado na vizinhanca e na escola. Raia evita
revelar sua doenca sempre que pode e desenvolveu estratégias que
combinam com sua personalidade. Omite sua epilepsia de maneira peculiar
e segue contando com sua habilidade em revelar apenas suas faces
consideradas bonitas! Para ela, ndo h4 nada mais correto e justo do que

iSSO.

Assim, é notério que as estratégias utilizadas pelos adolescentes e
seus familiares, no enfrentamento desse lugar fantasma, que ndo assegura
seus direitos mas reforca suas penas, parece ser o fator mais exaustivo e
gque os mantém no purgatério. Essa conduta € assumida para com eles
também na instancia das politicas sociais que, em nome de uma posi¢cao
nao preconceituosa, ndo reconhece a epilepsia como uma doenca
incapacitante e mantém, mesmo as pessoas com crises recorrentes, sem o

recurso dos direitos que possam lhes conferir condi¢cdes de igualdade.

Na categoria: Reflexfes trazendo significado para a epilepsia, ndo

h& como refletir sobre as representa¢fes sociais, sem nos depararmos com
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seu poder de disseminar e perpetuar conceitos, valores e impressdes de
maneira irrevogavel. E um grande véu atemporal, que tolhe os olhares do
verdadeiro enxergar o outro e a si proprio. Que tipo de postura, em meio ao
sofrimento, poderia promover uma trégua dessa ilusdo imposta e permitir
uma nova concepcdo do cenario, do outro e da propria imagem em

interacéo?

E por meio da linguagem que expressamos nossas opinides e a
maneira pela qual o que esta sendo vivido se insere em nossa visdo de
mundo. Assim sendo, podemos entender que o significado resulta de uma
interpretacdo na procura da compreensao, em que O proprio processo de
busca cria e recria algo novo pelo olhar do intérprete, ou daqueles que

vivenciam a experiéncia.

Se, por um lado, expressar em palavras o sentimento apreendido nas
experiéncias vividas € um mecanismo usual dos individuos e faz parte da
comunicacdo humana, por outro constatamos que as representacdes sociais
atreladas a epilepsia impedem o discernimento, na medida em que
inviabilizam a percepcdo, bem como destituem o observador da
possibilidade de apropriar-se do que ocorre consigo mesmo, de distinguir o

real do imaginério.

Foram poucas as falas sobre o sentido que a epilepsia poderia ter na
vida das pessoas envolvidas com a doenca. Thelma e Olga surpreenderam,
pois, de imediato, conseguiram expressar um sentido positivo como
resultado de inumeras perdas. De um assunto soturno, vieram com

prontiddo para uma resposta de outra ordem.

A avo de Thelma também néo titubeou, mas podemos ponderar sua
resposta. Segundo ela, a epilepsia de sua neta veio para evitar males
maiores, uma vez que a significou como tendo a funcao de freio na vida de
Thelma. Talvez, este freio tenha vindo como um castigo para protegé-la da
falta de limites. A epilepsia a arrastou da condi¢do de liberdade e poténcia

para a condicdo de impossibilidade e dependéncia.

Lu, mae de Raia, conseguiu observar ganhos no ambito profissional,

onde se felicitou por poder auxiliar aqueles que tém epilepsia e ensinar
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sobre isso. Quando a pergunta sobre o significado foi colocada para Raia,
esta ndo sabia o que dizer.

Olga pareceu integrar o sofrimento vivido com a epilepsia ao
aprendizado de estar alerta para nao reproduzir o erro de discriminar. Como
se, o fato de conseguir viver isso a habilitasse a ter empatia para com 0s
semelhantes e a nobreza da resultante justificasse o peso da condigé&o.

A resposta de Thelma pareceu racional e condizente com suas
emocdes, mostrando que, naquele momento, algo a permitisse olhar e dar
um sentido integrado as experiéncias vividas, livre das lentes do estigma, do
pecado e da incapacidade. Talvez, por estar, naguele momento, sentindo-se
preenchida por conquistas essenciais, tenha podido enxergar além das

densas nuvens das representacoes.

A Ultima categoria, Crises e representacdes sociais interferindo no
desempenpenho das atividades e na participacao, ilustrou, de maneira
objetiva, os movimentos efetuados pelos adolescentes frente as demandas
da vida. Revelou o esfor¢co que fazem para tentar transmutar os desafios
impostos a partir da epilepsia, procurando otimizar habilidades, tracos de
personalidade e recursos de sua rede afetiva, para dissipar os sentimentos
de impoténcia e inadequacdo implantados pela doenca em seus habitos,
planos, expectativas e identidade social, rubricados por meio das

representacdes sociais, desde oseu diagndstico.

Thelma mostrou ter muita iniciativa e habilidades desde cedo. Na
escola, ndo apresentava dificuldades cognitivas antes da epilepsia e no
periodo de muitas crises e, mesmo sofrendo bulliyng, ndo deixou de
frequentar as aulas. Antes das crises, praticava varios esportes por iniciativa
propria, com otimos resultados. Atualmente, gosta de cozinhar, tem
facilidade para computacdo e tem se dedicado a construir um bom
relacionamento com seu jovem companheiro, enfrentando com ele inUmeros
conflitos familiares.

No tocante a participacdo, a adolescente sempre se revelou ativa e
inserida nas atividades grupais. Teve muitas perdas nesse sentido, pois

sofreu discriminacao e foi excluida dos grupos, mas manteve sua habilidade
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para efetivar vinculos. Thelma demonstrou um movimento auténtico, aberto,
simples. Aprecia contar suas historias, é engragada, brinca com a tristeza.

Lui mostrou boa iniciativa diante do que elegeu como importante para
um rapaz da sua idade e ndo se deixou abater em sua necessidade de fazer
as coisas que gosta. Esforgou-se muito para viver da maneira mais “normal”
possivel. J& teve algumas experiéncias de trabalho, mas tanto as crises
guanto o estigma nao permitiram que persistisse ho emprego. Interrompeu
seus estudos pelas dificuldades de aprendizagem. Lui revelou esforco
incomum para pertencer e compartilhar. Além das praticas desportivas, sua
postura, enquanto participante de uma comunidade de periferia, se fez de
forma altruista e colaborativa, seguindo o modelo paterno e familiar.

No que diz respeito ao desempenho de suas atividades, Raia revelou
ter muitas iniciativas. Mostrou talento e vontade de trabalhar como
professora. Faz aula de violdo, participa de coral, mostra habilidade para
desenho e pintura. No tocante a participacdo, Raia fez questdo de dizer que
tem sua galera. Alias, mais de uma. As perdas impostas pela epilepsia ndo a
fizeram recuar em percurso com as amigas da escola, participacdo em
grupos e na igreja. Considerou-se vista como uma pessoa legal e
engracada! Para ela ndo basta estar inserida, mas mesmo ap0s a doenca,
procura assumir a lideranca na medida em que acredita em seus talentos e
se lanca a efetivad-los. Sua proxima empreitada devera ser iniciar a dieta
cetogénica, que para quem gosta de comer como ela, ndo serd algo facil.
Este caso nos ilustra a importancia da autoestima para o desempenho de
atividades e, principalmente, para a participacdo em grupos.

Essa categoria nos leva a constatacdo de que, apesar das crises
epilépticas recorrentes e das perdas cognitivas denotadas nos trés casos
estudados, estes adolescentes possuem habilidades, motivacdo e
capacidade para exercer atividades laborais, assumir relacionamentos e
cumprir suas funcdes. S6 que, para que iSSO ocorra, necessitardo contar
com a compreensao de empregadores, colegas e cidaddos que entendam e
aceitem a epilepsia, permitindo que eles mostrem suas competéncias
respeitando suas singularidades. Essas prescricbes ainda nao estéo

inscritas nas representagdes sociais das epilepsias.
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As consideracbes sobre o periodo da adolescéncia, efetuadas por
Quiroga e Vitalle (2013), ao revelarem que esta € uma etapa desafiadora do
desenvolvimento humano, em que o individuo efetua intenso movimento
para situar-se, inovar e transcender, ndo lhe restando apenas o papel
passivo e alienado, apenas confirmam as evidéncias de que, apesar da
epilepsia minimizar os resultados dos esforgos desses adolescentes diante
das prerrogativas sociais, Lui, Thelma e Raia mostram que estdo cumprindo

intensamente com o que prescreve o ciclo de vida no qual estao inseridos.

Figura 4 — Representacdes sociais do estigma e do preconceito nas

epilepsias mostram influéncia e recursividade entre as categorias eleitas
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7

Este estudo confirma que a epilepsia € uma doenca que desvela
inUmeras faces do humano. A vasta amplitude de seus sintomas e sua
repercussdo no imaginario social mobilizam os extremos de nossas
ambiguidades, circulando da labilidade da lua a obscuridade da loucura, até
0 mistério da morte. Quebramos com nossos valores humanos quando
algemados a condicionamentos depreciativos. Perdemos nosso senso de
realidade, empatia e justica, quando projetamos no outro faces desfiguradas,
gue expressam a insuportavel vulnerabilidade de todos.

Considerando a recursividade existente entre as categorias eleitas
neste trabalho, os resultados reafirmam que a epilepsia € um problema
neuroldgico grave, que traz consequéncias em todas as instancias da vida e,
especificamente na adolescéncia, as representacdes sociais instauram
convicgbes de que a epilepsia é contagiosa, traz deficiéncia intelectual,
enlouquece e pode camuflar a possessao espiritual. Os jovens podem ser
confundidos com alcoolistas ou adictos, bem como, muitas vezes, sentem-se
observados como se estivessem fingindo ou encenando alguma crise
nervosa.

Essas imagens, imediatamente, deflagram atitudes de rejeicdo para
com os adolescentes, principalmente aqueles que ndo conseguem ocultar
suas crises. As manifestacdes sociais os conduzem para a autopercepgao
de que sdo esquisitos, inadequados, incapazes, anormais e, portanto,
passiveis de ser rejeitados. A recorréncia dessas mensagens no cotidiano os
leva a percepcdo de que sdo seres que ndo merecem acolhimento, ndo
despertam empatia, ndo suscitam protecdo em momento de fragilidade e
gue, por isso, nao tém direito a condi¢des sociais dignas.

Apesar dos adolescentes estudados mostrarem que efetuam esforgos
diarios para ndo sucumbirem aos maus tratos e as informagdes constantes
de que ndo sdo adequados ou capazes, esta € uma luta solitaria, uma vez
que raramente contam com a presenca de alguém que ndo esteja submerso
no conteudo das representacdes sociais, mesmo no reduto familiar.

A epilepsia é uma doenca complexa, tanto na variabilidade dos
sintomas e na intermiténcia das crises quanto na mobilizacdo do estigma e

preconceito. Portanto, requer conhecimento especifico, mesmo que basico,
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para que possa ser identificada ou, ainda, para que se saiba cuidar dessas
pessoas. As experiéncias dos trés adolescentes pesquisados, frente a
realidade escolar, denuncia uma enorme lacuna dessas instituicbes em
relacdo as necessidades impostas pela doenca, uma vez que tanto os
diretores e coordenadores pedagdgicos como os professores e demais
funcionarios nada sabiam sobre epilepsia, permitindo riscos de ordem fisica,
maus tratos, bullying e o abandono escolar.

Pessoas com epilepsia, especialmente criancas e adolescentes,
necessitam de alguns cuidados especiais no que se refere a ambientes com
escadas e locais propicios a quedas, auxilio na tomada de medicamentos e,
principalmente, na facilitacdo da inclusdo nos diferentes ambientes sociais.
Isso s6 ocorrerA caso as autoridades viabilizem  instrucdes sobre
epilepsia, in loco, quando em situacdo grupal, no momento em que 0O
fendmeno ocorrer, para que o estigma possa ser revertido mas, para que
possam fazé-lo, carecem de informacdo. Repetindo as palavras da mée de
Raia: “... deveriam ser tratados com mais atencao e respeito em todos o0s
sentidos”.

Conforme citacdo de Crochik (1997), efetuada neste estudo: “Nem
toda violéncia € devida ou derivada do preconceito, mas todo preconceito
pode gerar violéncia, que sO se torna visivel na discriminacdo. Como esta
tende a ser sutil, dificilmente podera ser nomeada e combatida. O combate
ao preconceito, portanto, tem carater preventivo contra a violéncia. Como em
sua forma ténue, dificilmente é notado (s6 é sentido por sua vitima), cabem
acles que visem o seu desaparecimento, e quando isso ndo for possivel, a
sua nao manifestacao”. Assim, o preconceito se caracteriza em uma forma
de violéncia, muitas vezes velada, porém efetiva, uma vez que desqualifica o
outro sem propiciar condi¢cdes de defesa.

Refletindo sobre a metéfora utilizada em campanha internacional:
“Epilepsia fora das sombras”, esta pesquisa revela que as “sombras” ndo
sao instauradas pelas pessoas com epilepsia, tampouco emanam das crises
epilépticas per se, mas originam-se no comportamento social. As sombras

se consolidam a partir das reagfes das pessoas diante da epilepsia. A
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recorréncia das crises reforca no individuo acometido o aprendizado do
“ocultar-se”.

O conceito de identidade social nos revela que o olhar recebido do
entorno é fator constitutivo da identidade, ou seja, da visdo que se tem de si
mesmo. Essa dindmica segue disseminando as sombras através das
representacdes sociais do estigma e do preconceito, ainda hoje compativeis
com o conteudo do imaginario social que permeou 0s séculos que nos
antecederam.

Considerando que o conhecimento das complexas faces da epilepsia
€ restrito ao grupo de pessoas que a estudam e que com ela trabalham,
entendemos como imprescindivel a participacdo deste  grupo
multiprofissional na implementacdo de campanha educativa nacional
continuada, que possa desenvolver estratégias eficazes frente aos fatores
evidenciados, lembrando que, as representacfes sociais estdo sujeitas a
algumas variacdes socio culturais.

Para finalizar, esta pesquisa denuncia que, criar espaco social no qual
pessoas com epilepsia tenham sua alteridade respeitada requer uma
urgente mobilizacdo da nossa sociedade, pois é nela, e ndo nos individuos
acometidos, que encontraremos os fatores que propiciam a condicdo de

desamparo, indignidade e excluséo vivenciados por eles até os nossos dias.
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Apéndice |

A - Entrevista semiestruturada

Para a familia:

1. Como vocé se sentiu diante do diagndéstico de seu filho? Ouviu algum
comentario de alguém do qual ainda se recorda?

2. Como vocé compreende, hoje, a epilepsia de seu filho? O que os
antepassados de sua familia diriam sobre ela?

3. Vocé diria que vocé e sua familia tém algumas dificuldades em lidar com a
epilepsia? Quais seriam?

4. Como vocé e sua familia se sentem diante das outras familias de sua
rede? Como elas reagem ou se referem a epilepsia de seu filho? De que
maneira vocé tem lidado com a postura deles?

5. De gque maneira vocé, seu filho e sua familia se sentem incluidos na rede
social de vocés? Onde mais e onde menos? Como vocé entende iss0?

6. Como vocé percebe o tratamento que seu filho recebe em sua casa pelos
outros membros da familia? E pelos parentes?

7. E navizinhanca? E na escola? E na igreja?

8. E pelos outros adolescentes? Ele tem amigos ou hamorada? Como vocé
percebe a interacao dele na rede afetiva da sua idade?

9. Como vocé percebe a maneira de seu filho lidar com as pessoas? O que
mais o incomoda? Como ele costuma reagir?

10. Como tem sido para vocé conviver com o0 problema de saude de seu
filho? O que é mais dificil? O que a anima?

11. Como vocé percebe o seu desempenho frente os cuidados exigidos pelo
tratamento? E frente a doenca?

12. O que acha que as pessoas deveriam saber sobre epilepsia?

13. Vocé e sua familia ja tiveram que tomar alguma medida mais drastica

com alguém, em decorréncia da epilepsia de seu filho?
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14. O que acha do fato de autoridades, como professores e diretores, por
exemplo, ndo conhecerem a epilepsia? Como vocé se sente diante disso?
Como vocé se manifesta diante disso?

15. Se a epilepsia tivesse vindo para ensinar, ou dizer algo a vocés, o que
seria?

16. Como vocé percebe os valores e crengas que a sociedade tem acerca
da epilepsia? Quais seriam? Vocé reconhece alguns em vocé e em sua
familia? Quais?

17. Suas ideias e conceitos sobre a epilepsia, hoje, séo diferentes de antes
de vocé conviver com o problema? O que mudou?

18. Como ¢é a rotina de seu filho? Ele é responsavel por algumas tarefas
familiares? E cooperativo?

19. Ele tem vontade de realizar suas tarefas diarias ou ndo? O que o
desmotiva, em sua opinido? Em que aspectos vocé acha que ele poderia
melhorar?

20. Acha que seu filho respeita as regras? Diante da discordancia de seu
filho, vocé age de que forma?

21. Vocé acha que conseguiu oferecer a ele 0 maximo de oportunidades
possiveis, para que ele tenha condicbes de se virar sozinho? Se ndo, por
guais motivos?

22. Seu filho age de que forma, quando se sente impedido de fazer algo por
si mesmo ou de fazer algo que gostaria de fazer? Como tem lidado com a
busca pela independéncia e liberdade, condizentes com a fase de vida?

23. Como vocé e sua familia entendem o periodo da adolescéncia? O que é
mais importante para uma pessoa nessa fase da vida? Como é ter epilepsia
nesse momento de vida?

24. Vocé acha que seu filho luta para conseguir o que precisa ou deseja, ou
desiste facil? Gosta de participar dos eventos ou ele é mais recluso?

25. Como pensa que um adolescente com epilepsia deve ser tratado,
enguanto ser humano que €? Seu filho reclama de algo no tocante a isso?
26. Quais as piores barreiras que um adolescente com epilepsia enfrenta na
vida? O que vocé faz para ajudar?

27. O que seu filho faz de positivo nesse sentido?
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28. O que todos deveriam fazer para ajudar?

Para o adolescente:

1. Que idade vocé tem hoje? Quais os principais desafios que vocé esta
enfrentando neste momento de sua vida?

2. Desde quando vocé tem as crises? Como é para voceé ter epilepsia?

3. Como séao suas crises e qual a frequéncia delas?

4. O que acha mais desagradavel no tocante a ter epilepsia? E ao
tratamento? Como tem lidado com isso?

5. Como as pessoas da sua casa entendem sua epilepsia? Como lidam com
ela? Que sentimentos isso te traz?

6. Como seus parentes (tios, primos, avés) entendem sua epilepsia? Como
lidam com ela? Como vocé se sente quando esta com eles?

7. Como seus professores lidam com sua epilepsia? E seus colegas? Como
VOCé se sente no ambiente escolar?

8. Quais sdo as suas atividades rotineiras? Como vocé percebe seu animo
na execuc¢ao de suas atividades? Quais te dao mais prazer? E ao contrario?

9. Quais fatores vocé acha que podem influenciar sua motivacao para
executa-las? Que fatores te fortalecem? Que outros te desanimam?

10. Como é sua motivacdo para participar de festas, eventos ou encontros
com pessoas?

11. Vocé gosta de estar com pessoas? Onde vocé se sente a vontade?
Acolhido?

12. Que fatores vocé acredita que contribuam para o seu animo em sair ou
ficar em casa? As crises representam um fator?

13. Acha que seus familiares te permitem fazer as coisas que vocé gosta de
fazer? E vocé, procura fazer o que gosta?

14. O quanto seu problema de saude, hoje, impede vocé de fazer o que
gosta? O que mais o chateia com relacédo a isso? Como vocé tem lidado
com isso?

15. O que vocé mais gosta de fazer? Se pudesse trabalhar hoje, o que

pensaria em fazer?
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16. Se alguém proximo estiver falando de vocé, como esta pessoa te
definiria?

17. Vocé acha que é uma pessoa que respeita regras? Como age quando
nao concorda com seus pais?

18. Seu jeito de ser muda muito dentro ou fora de sua casa?

19. O que vocé gosta e 0 que vocé nao gosta em vocé?

20. No que vocé se parece com seus familiares? O que acha que €é so seu?
21. Depois de ter tido uma crise, que sentimentos vocé percebe nas pessoas
que estdo perto de vocé? Como vocé se sente nesses momentos diante
delas?

22. Como vocé age com gquem é legal nessa hora e como age com quem
nao é legal?

23. O que vocé acha que as pessoas podem pensar, ou acreditar, sobre
esse problema de saude? J& ouviu alguma coisa sobre isso (crencas,
estigma, preconceito)?

24. Quando tudo termina (a crise), que lembrancas do fato vém a sua
mente? Como vocé lida com isso?

25. No tocante a epilepsia, o que tem sido mais pesado para vocé? Como
vocé e sua familia tém lidado com isso?

26. Vocé percebe algum ganho para vocé com essa experiéncia? E para sua
familia?

27. O que acha que todas as pessoas deveriam saber sobre epilepsia? E
sobre os adolescentes que tém epilepsia?

28. Se vocé tivesse a oportunidade de falar e ser ouvido por todos, o que

diria as pessoas sobre isso?
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Apéndice Il

Entrevista para identificacdo dos pais/cuidador e do adolescente

DATA: RGH:

Nome do adol.:

Nome do cuidador:

Idade: Data de Nasc.

Endereco:

Bairro: Cep: Cidade:

Fones: Falar com:

Quem reside na casa?

Dados socioecondmicos (residéncia, beneficios, gastos):

Historico da familia:
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Como é a rotina do seu filho?

Impacto das crises (fisicos, nas atividades, participacéo):

Seu filho necessita de cuidados (fisicos, ambientais, pessoais, relacionais):
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Que lugares a familia frequenta? E o adolescente? Como s&o os finais de

semana?

Epilepsia e tratamento (diagnéstico, frequéncia de crises, fenomenologia,

tratamento, aderéncia, grau de aceitacao):

Impacto do preconceito e estigma:
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Parecer e impressdes do pesquisador:
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Apéndice llI
UNIFESP
Ay~
BREREVERERE
Universidade Federal de Sao Paulo (11

Termo de Consentimento Livre

e Informado para pais

Vocé estd sendo convidado(a) como voluntario(a) a participar da
pesquisa: “Representacfes sociais do estigma e preconceito na constituicdo
da identidade social dos adolescentes com epilepsia de dificil controle e seu
impacto na funcionalidade”.

Este estudo pretende identificar o impacto do estigma e do
preconceito na constituicdo da identidade social dos adolescentes com
epilepsia de dificil controle. Procuraremos, também, verificar de que forma o
preconceito e o estigma repercutem na motivacdo do adolescente para o
desempenho de atividades, participacao e funcionalidade.

Para efetivarmos este estudo, 0 pesquisador conversara e
entrevistara o pai, ou a mde, ou o responsavel legal do adolescente
participante da pesquisa, bem como o adolescente. Para que haja um
registro confiavel das informacfes, esses encontros serdo gravados, com a
permissao dos participantes.

Se os responsaveis e os adolescentes assim o permitirem, faremos
uma ou algumas visitas domiciliares e os demais encontros serdo realizados
no ambulatdorio de epilepsia de dificil controle na infancia, da
UNIFESP, situada na Rua Borges Lagoa, numero 740, 1° andar.

Os participantes deste estudo nao terdo nenhum custo, nem
receberdo qualquer vantagem financeira.

Seréo esclarecidos(as) em qualquer aspecto que desejarem e estarao
livres para participar ou recusar, frente a proposta de participacdo na
pesquisa. O responsavel pelo adolescente podera retirar o consentimento ou

interromper a participacdo deste a qualquer momento.
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A participagdo é voluntaria e a recusa em participar ndo acarretara
qualguer penalidade ou modificacdo na forma em que é atendido(a) no
servico de saude.

O pesquisador ira tratar a sua identidade com padrdes profissionais
de sigilo.

Os participantes deste estudo ndo serdo identificados em nenhuma
publicacao.

Lembramos que toda pesquisa que envolve seres humanos contém
riscos. Esta pesquisa apresenta risco minimo, isto €, o mesmo risco
existente em conversar com especialistas do comportamento humano. Ha
risco de constrangimento ou desconforto emocional, decorrentes da
conversa ou entrevista efetuada pelo pesquisador com o participante. Ha
também alguma possibilidade de vazamento de dados do prontuario.

Todos os participantes da pesquisa terdo assegurado o direito a atendimento
terapéutico no caso de haver problemas eventualmente produzidos pela

pesquisa.

Os resultados estardo a disposicdo dos participantes quando o
estudo for finalizado. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa
ficardo arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de cinco
anos e, apos esse tempo, serdo destruidos. Este termo de consentimento
encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma copia sera arquivada

pelo pesquisador responsavel e a outra sera fornecida aos participantes da

pesquisa.
Eu,

, portador do RG n°. , atualmente
com anos, residindo na

, apos leitura do termo

informado ao participante da pesquisa, devidamente explicada pela
pesquisadora, tendo o consentimento do meu responsavel ja assinado, firmo
meu assentimento em participar da pesquisa proposta. Consinto também

com o uso cientifico e didatico dos dados, preservando a minha identidade.
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Esta garantido o acesso ao responsavel pela pesquisa para esclarecimento
de duvidas. A principal pesquisadora, Regina Silvia Alves de Lima, podera
ser contatada nos seguinte telefones: (11) 96929-7887 e (11) 2729-0834 e

no seguinte e-mail: regina.silviaalma@gmail.com. Se vocé tiver alguma

consideracdo ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa (CEP): Rua Botucatu, 572 - 1° andar - ¢j. 14 -
@1)5571-1062 — FAX: 5539-7162. Ciente do conteudo, assino o0 presente

termo.

Data: / 2016

Assinatura do(a) responsavel participante

Data: / 2016

Regina Silvia Alves de Lima
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Apéndice IV
UNIFESP
A~
Universidade Federal de Séo Paulo 4 EEE%EEEE -

Termo de

Assentimento

Vocé estd sendo convidado(a) como voluntario(a) a participar da
pesquisa: “Representagdes sociais do estigma e preconceito na constituicdo
da identidade social dos adolescentes com epilepsia de dificil controle e seu
impacto na funcionalidade”.

Este estudo pretende identificar o impacto do estigma e do
preconceito na constituicdo da identidade social dos adolescentes com
epilepsia de dificil controle. Procuraremos também verificar de que forma o
preconceito e o estigma repercutem na motivacdo do adolescente para o
desempenho de atividades, participacao e funcionalidade.

Para efetivarmos este estudo, o pesquisador conversara e
entrevistard os participantes da pesquisa, e para que haja um registro
confiavel das informacbes, esses encontros serdo gravados, com a
permissao dos participantes: o adolescente e um familiar.

Se os participantes assim o permitirem, faremos visitas domiciliares e
os demais encontros serdo realizados no ambulatério de epilepsia de
dificil controle na infancia, da UNIFESP, situada na Rua Borges
Lagoa, numero 740, 1° andar.

Os participantes deste estudo nao terdo nenhum custo, nem
receberdo qualquer vantagem financeira.

Seréo esclarecidos(as) em qualquer aspecto que desejarem e estaréao
livres para participar ou recusar frente a proposta de participacdo na
pesquisa. O responsavel pelo adolescente podera retirar o consentimento ou

interromper a participagcéo deste a qualquer momento.
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A participagdo é voluntaria e a recusa em participar ndo acarretara
qualguer penalidade ou modificacdo na forma em que é atendido(a) no
servico de saude.

O pesquisador ira tratar a sua identidade com padrdes profissionais
de sigilo.

Os participantes deste estudo ndo seréo identificados em nenhuma
publicacao.

Lembramos que toda pesquisa que envolve seres humanos contém
riscos. Esta pesquisa apresenta risco minimo, isto €, o mesmo risco
existente em conversar com especialistas do comportamento humano. Ha
risco de constrangimento ou desconforto emocional, decorrentes da
conversa ou entrevista com o participante. Apesar disso, vocés teréo
assegurado o direito a atendimento terapéutico no caso de haver problemas

eventualmente produzidos pela pesquisa.

Os resultados estardo a sua disposicdo quando o estudo for
finalizado. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo
arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de cinco anos
e, apés esse tempo, serdo destruidos. Este termo de assentimento
encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma coépia sera arquivada

pelo pesquisador responsavel e a outra sera fornecida a vocé.

Eu,

, portador do RG n°. , atualmente

com anos, residindo na

, apos leitura do termo

informado ao participante da pesquisa, devidamente explicada pela
pesquisadora, tendo o consentimento do meu responsavel ja assinado, firmo
meu assentimento em participar da pesquisa proposta. Consinto também
com o uso cientifico e didatico dos dados, preservando a minha identidade.
Esta garantido o acesso ao responsavel pela pesquisa para esclarecimento
de duvidas. A principal pesquisadora, Regina Silvia Alves de Lima, podera
ser contatada nos seguinte telefones: (11) 96929-7887 e (11) 2729-0834 e

158



Apéndices|159

no seguinte e-mail: regina.silviaalma@gmail.com. Se vocé tiver alguma

consideracdo ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa (CEP): Rua Botucatu, 572 - 1° andar - ¢j. 14 -
@1)5571-1062 — FAX: (11) 5539-7162. Ciente do conteudo, assino o presente

termo.

Data: / 2016

Assinatura do(a) participante

Data: / 2016

Pesquisadora:
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Anexo 1

Parecer do Comité de Etica da Universidade Federal de S&do Paulo

»

% UNIVERSIDADE FEDERAL DE
| I SAO PAULO - HOSPITAL SAO *
HEEEL =
P PAULO UNIFESP-HSP

Continuagéo do Parecer: 1.463.093

retificagéo, tanto na parte de metodologia que consta no projeto, quanto no TCLE.
CEP-UNIFESP: Corrigir também o item "riscos" no formulario da plataforma brasil. PENDENCIA
PARCIALMENTE ATENDIDA

Em 33/3/2016 pendencia atendida - adequagao realizada

4) Se houver entrevista com adolescentes & importante anexar termo de autorizagéo dos pais/responsaveis.
RESPOSTA DO PESQUISADOR: Segue em anexo o termo de autorizagao para os responsaveis
assinarem.

CEP-UNIFESP: PENDENCIA NAO ATENDIDA. Apresentar o TCLE que devera ser aplicado aos pais ou
responsaveis legais dos menores (conforme solicitado no item 1 acima)5) Importante colocar roteiro semi-
estruturado de questdes que seréo apresentadas aos participantes na

entrevista/questionario.

RESPOSTA DO PESQUISADOR:Roteiro anexado

CEP-UNIFESP: PENDENCIA ATENDIDA

6) Necessario anexar autorizagéo do responsavel pelos prontuarios da instituigdo em que sera realizada a
pesquisa.

RESPOSTA DO PESQUISADOR: Encaminho em anexo o Oficio COEP do HSP/UNIFESP n° 032/2016,
considerando também, que os prontuérios a serem consultados encontram-se no ambulatério de epilepsia.
CEP-UNIFESP: PENDENCIA ATENDIDA

Pendencias atendidas - projeto aprovado

Consideragdes Finais a critério do CEP:
O CEP informa que a partir desta data de aprovagao, é necessario o envio de relatérios parciais
(anualmente), e o relatério final, quando do término do estudo.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagéao
Informagdes PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_P | 17/03/2016 Aceito

Enderego: Rua Botucatu, 572 1° Andar Conj. 14
Bairro: VILA CLEMENTINO CEP: 04.023-061
UF: SP Municipio: SAO PAULO

Telefone: (11)5571-1062 Fax: (11)5539-7162

E-mail: secretaria.cepunifesp@gmail.com

Péagina 03 de 04

161



Anexos|162

- i." P R e e T o
olae.  UNIVERSIDADE FEDERAL DE .
SAO PAULO - HOSPITAL SAO “{_ Wm |

PAULO UNIFESP-HSP

Continuagao do Parecer: 1.463.093

Basicas do Projeto |ETO_652144.pdf 22:31:39 Aceito

Outros Roteiro_Entrevista.pdf 17/03/2016 |Regina Silvia Alves Aceito
22:30:21 |delLima

Declaragédo de Oficio_Coep.pdf 17/03/2016 |Regina Silvia Alves Aceito

Instituicéo e 22:10:46 |deLima

Infraestrutura

Outros Carta_resposta.pdf 17/03/2016 |Regina Silvia Alves Aceito

22:03:51 |deLima
TCLE/Termos de | Termo_Assentimento_adolescente.pdf 17/03/2016 |Regina Silvia Alves Aceito

Assentimento / 21:48:18 |deLima

Justificativa de

Auséncia

TCLE /Termos de | TCLE_Pais.pdf 17/03/2016 [Regina Silvia Alves Aceito
Assentimento / 21:45:22 [de Lima

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / | Projeto_Pesquisa_comite_etica.docx 26/02/2016 |Regina Silvia Alves Aceito
Brochura 12:56:10 |de Lima

Investigador

Folha de Rosto folhaDeRosto_comite_etica.pdf 21/01/2016 |Regina Silvia Alves Aceito

20:06:01 _ |de Lima

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

SAQO PAULO, 23 de Margo de 2016

Assinado por:
Miguel Roberto Jorge
(Coordenador)

; Enderego: Rua Botucatu, 572 1° Andar Conj. 14

Bairro: VILA CLEMENTINO CEP: 04.023-061

. UF: SP Municipio: SAO PAULO

| Telefone: (11)5571-1062 Fax: (11)5539-7162 E-mail: secretaria.cepunifesp@gmail.com

Péagina 04 de 04
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Anexo 2

Coordenadoria de Ensino e Pesquisa do Hospital S3o Paulo
Hospital Sdo Paulo-Hospital Universitdrio
UNIFESP

Oficio CoEP do HSP-HU/UNIFESP n® 032/2016

Sdo Paulo, 28 de janeiro de 2016.

lima. Senhora
Profa. Dra. Sueli Rizzutti
Orientadora da Pesquisa

Prezada Professora,

A Coordenadoria de Ensino e Pesquisa do Hospital S3o Paulo-HU/UNIFESP, esta de
acordo com a realizagdo do Projeto de Pesquisa intitulado: “Representa¢des Sociais do
Estigma e Preconceito na Constitui¢do da Identidade Social dos adolescentes com epilepsia
de dificil controle e seu impacto na funcionalidade — Estudo de Casos” da pesquisadora

REGINA SILVIA ALVES DE LIMA.
O estudo seré realizado no Ambulatério de Epilepsias da Infancia — UNIFESP.

Lembramos que toda pesquisa clinica sé podera ter inicio apds aprovagido do Comité
de Etica em Pesquisa — CEP da UNIFESP.

Atenciosamente,

' Lw//o A“Z‘r

Prof. Dr. Reinaldo Salomao
Coordenadoria de Ensino e Pesquisa
Hospital Sdo Paulo/Hospital Universitario da UNIFESP

Rua Napoledo de Barros, 715 12 andar — CEP: 04024-002 — Sdo Paulo — SP
Tel.: (55) (11) 5576-4038/5572-1922
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Anexo 3

B —
TARRNWRNARR

Vel FSIAOT FUDIRAL DE $AG PALiLe

Carta de Autorizagao
Séo Paulo, 22 de Janeiro de 2016.

A chefia do ambulatério de epilepsia de dificil controle da infancia, localizado na
Rua: Pedro de Toledo, 650, Vila Clementino, CEP: 04039-002, Sdo Paulo;
autoriza a aluna Regina Silvia Alves de Lima do curso do Mestrado em
Educacédo e Salude na Infancia e Adolescéncia da UNIFESP, iniciado em
Julho/2014, sob matricula n® 100294, a utilizar como sujeitos de pesquisa em
seu estudo intitulado como: Representagdes Sociais do Estigma e
Preconceito na Constituicao da ldentidade Social dos adolescentes com
epilepsia de dificil controle e seu impacto na funcionalidade — Estudo de
Casos; conforme a autorizagdo da chefia deste ambulatério, mediante os
procedimentos éticos devidamente anunciados na metodologia da pesquisa.
Entrevistaremos cinco adolescentes que efetuam tratamento neste ambulatério,
bem como um familiar de cada um, (totalizando 10 entrevistas) com a prévia
informagéo e autorizagao assinada por todos, através do preenchimento do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Estudaremos o prontuario desses adolescentes no intuito de melhor
compreender os sintomas, diagnéstico e tratamento de suas epilepsias.

Sem mais, atenciosamente,

, evm“ eB: ‘;gu‘“\w ~
\%{ Ugue ﬁ/ e 0:1;\\3;“ P / Lol -Con: 531

Prof Dr. Henrique g Ferraz Prof. Dra. Laura M. F. F. Guilhoto
Chefe da Disciplina de Supervisora do Ambulatério de
Neurologia Epilepsias da Infancia - UNIFESP

(_)é///&/d -0 S IFFS

Prof. Dra Sueli Rizzutti
Orientadora

¥ (’wﬂ /‘_ 0 5&
D 49}\/\'{ “L’ / \Q&fﬂf«:@
s/ A
71/ sl
o
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Anexo 4

RELATO DOS CASOS
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Foram atendidos 3 casos: (Thelma, Lui e Raia)

1- Composicao da primeira familia:

Paciente:  Thelma, 17 anos- (Crises aos10 anos)

Mae: Leia

Avo: Ida

Noivo: Téo, 18 anos

Pai: Sergio

Bebé: Luiz Rogério

Thelma reside com: avd, av0, tio maternos e seu companheiro.

Sua mae é separada e reside so.

Seu pai, Sérgio, reside com a avé paterna de Thelma

Figura 1 — Genograma da familia de Thelma

ho

Luiz
Pai

Avo
lda
Avo
[ IWAWWWWWWWAWO) L2
Mae
/ /
/7

[}] Téo / \ Thelma

Obs:

LEGENDA
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/\ Gestante
- | ;\JNaoTVC:)r:dOS

Separagéao
/7 /Divorcio

X Falecido

MMA  Conflito

Filho
Adotivo

Nucleo
Familiar

anto a avo Ida, como Leia mae de Thelmp, guanto a propria

Thelma passaram pela experiéncia do bullying no periodo escolar.



2- Composicao da segunda familia:

Paciente: Lui, 17 anos- (Crises aos 5 anos)
Mae: Dora
Pai: Tito
Irma&: Lara, 21 anos

Namorada: Olga, 19 anos

Lui reside com seus pais e irma mais velha na casa de seus

pais.
Figura 2 — Genograma da familia de Lui
LEGENDA
Faleceu Parada
Diabetes no parto Depresséio Cardiaca
& Esquizofrenia [ ] Homem
(O Mulher
| | Namorados
O ~~~~~~~ /INoivos
Tito[:l () Dora
Pai Méae Doenca
Depressao Mental
2 casos
de Epilepsia
na familia >< Falecido
Lara Lui Olga
Nucleo
......... Faml|laf'

167



3- Composicao daterceira familia:

Paciente: Raia, 15 anos- (Crises aos 9 anos)
Mae: Lu
Pai: Jodo
Irm& mais velha: Rita, 19 anos
Irm&o: Rui, 14 anos
AvO: Rene

Namorado da méae: Carlos

Raia reside com sua mée, seus dois irmaos, sua avdé materna e
com o companheiro de sua méae, na casa que pertence a sua avo
(Rene).

Seu pai, Jodo, reside com sua companheira atual e dois filhos
desta unido.

Figura 3 — Genograma da familia de Raia

LEGENDA
Rene [ ] Homem
Avo
Diabetes
Tuberculose O Ll
Hipertensao
Anemia [ ] Namorados
/Noivos
Joao | [y Iﬁ
Pai Separacgéo
Diabetes Carlos /7 /Divércio
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Mae
1/ Diabetes | X Falecido
Hipotireoidismo
MMWA - Conflito
3 : X Nucleo
Rita Raia Rui |£I Familiar
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Primeiro caso: historico, dados iniciais obtidos no

prontuario.

Thelma € uma adolescente, atualmente com 17 anos, cujas crises
epilépticas tiveram inicio aos 10 anos de idade. E filha tnica, e nessa época,
no ano 2000, residia com sua mée e a avdé materna. Seus pais se separaram
quando tinha 7 anos. Sua mae € professora de desenvolvimento infantil e
creche. Recentemente cursou e concluiu curso de pedagogia. Seu pai é
comerciante.

Segundo dados contidos no prontuéario, seu diagnéstico atual, revela
que ela possui uma epilepsia de dificil controle medicamentoso, a revelia do
gue se pensou inicialmente, apesar da melhora da alta frequéncia diaria de
crises no decorrer do primeiro ano da manifestacao da doenca.

Atualmente sua epilepsia foi descrita como Occipital, originaria na
infancia, do tipo Lennox Gastaux.. As crises mais frequentes de Thelma séo:

.Parada comportamental, piscamentos, versado cefalica para a direita,
muitas vezes acompanhada de nauseas. Olhar fixo para a frente com
duracdo de segundos. As vezes seguidos por movimentos de palpebras que,
apos evoluem com sonoléncia.

e crises de auséncia: (duracdo de segundos a minutos),
descricao e definicdo das crises.

e Perturbacbes visuais, algumas vezes precedidas de
embacamento visual e cefaleia importante. Muitas vezes a
cefaléia evolui para sonoléncia.

e Versdo cefdlica para a direita e emissdo de sons
incompreensiveis com duracdo de 30 segundos.

Com a doenca, Thelma passou a ter um ritmo mais lento para
executar as atividades diarias (em comparacdo com 0 seu proprio ritmo
anterior), principalmente no tocante a execuc¢éo das tarefas escolares, onde
segundo sua mae, ela passou a expressar uma recorrente dificuldade no
rendimento, com nitida queda nas notas de provas e evidente piora na

atencéo.

169



Efetuada avaliacdo neuropsicolégica, o0s resultados revelaram
dificuldades em relacdo as funcdes executivas, flexibilidade mental, fluéncia
verbal fonolégica e semantica, memoria visual imediata e tardia para
estimulos complexos, organizacao, atencao e aprendizagem verbal.

Thelma ja havia feito uso de varias combinacdes medicamentosas,
nas doses mais altas permitidas, porém sem respostas positivas duradouras.
As crises, ainda hoje sempre retornam ap0s mudanca de medicacdo em
menos de dois, trés meses de melhora.

J& fez uso de inumeras medicac¢des. Sua gestacdo nao foi planejada
e até ser identificada, Thelma estava tomando para a epilepsia: Depakene,
Carbamazepina, Etossuximida, Diamox em altas doses. Ao informar a
equipe meédica sobre a gestacdo, a medicacdo foi alterada para: Depakote
ER e Carbamazepina CR. Se antes pegavam os medicamentos no posto,
agora necessitam comprar e gastam cerca de R$400,00 por més com 0s
remédios. Thelma também tem asma desde bebé e usa bombinha
diariamente. Toma medicacéo para hipotireoidismo. Tanto a asma, quanto o
hipotireoidismo sdo comuns nas familias. A primeira na familia materna,
porém as crises de asma da paciente sdo mais graves do que de sua mée.

Sua mae trouxe a queixa de que Thelma dormia muito. Acredita ser
consequéncia da medicacao, referindo que apds as crises ela tem muito
sono. Mae, filha e avé materna referem que as crises de Thelma possuem
um alto impacto em sua vida, bem como na vida da familia. Iniciou com
crises convulsivas, porém nao tinha apenas esse tipo de crise. No decorrer
do tratamento as convulsbes foram diminuindo, dando lugar a maior
frequéncia de crises parciais e de auséncia com automatismos. Suas crises
nao sao muito comuns, portanto, as pessoas nao as reconheciam como
crises epilépticas.

No ambiente escolar passou a ser vitima de bullying, onde um grupo
cada vez maior de criangas, iniciando pelos seus colegas de classe,
apelidaram-na de: gardenal, louca e cabecdo. Sua professora oficial,
segundo a paciente e familia, a tratava com frieza, principalmente diante das
crises; ndo reconhecia as crises de Thelma como um problema de saude e
nesses momentos a tratava com rispidez, retirando-a da classe, segundo a

paciente, sentia-se arrastada pelo braco.
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Thelma chorava e revelava diariamente aos familiares seu
descontentamento com os fatos, ndo desejando retornar a escola. Méae
procurou a coordenacgdo e ao questionarem a professora acerca de sua
conduta frente as crises de Thelma, esta revelou que tirava a menina da
sala, pois seu comportamento nesses momentos traziam tumulto para a
classe. As criangas também desconheciam o0s sintomas da colega e
segundo Thelma, muitas achavam engracado, algumas mostravam
curiosidade e outras, indignacédo. Apos os eventos, Thelma era muitas vezes
conduzida para a diretoria. A diretora por sua vez, também ndo conhecia
epilepsia e segundo a mée da paciente, esta ndo demonstrava nenhum
interesse em receber orientacdes a respeito.

Apesar das crises turvarem sua consciéncia, Thelma relatou que
sentia certa brutalidade no tratamento que recebia na sala de aula e
segundo ela se sentia desprotegida. Por ndo poder contar com o apoio dos
professores e da direcdo da escola, quando Thelma melhorava das crises
tentava se defender brigando com seus colegas e professores, expondo sua
indignacdo. Procurava evidenciar que nao tinha culpa por ter crises
epilépticas e que suas crises eram consequéncia de um problema de saude.
Mas, segundo ela, suas palavras a tornavam ainda mais alvo de criticas e
chacotas.

Sua mae, que fora muitas vezes na direcdo e coordenacao
pedagdgica da escola, solicitou ajuda para a equipe interdisciplinar da
UNIPETE, alegando bullying e total falta de medidas que protegessem sua
filha no ambiente escolar, exposta ao preconceito, a hostilidade das
autoridades e ao desconhecimento sobre a epilepsia. Mde considerava
também a possibilidade de que, a equipe de educacdo responséavel por
Thelma tivesse davidas suas crises eram mesmo de ordem epiléptica, na
medida em que ignoravam a doenga e que suas crises ndo eram mais
convulsivas, mas um tipo menos caracteristico de crises epilépticas. Apesar
das insistentes solicitagcbes, as autoridades escolares nao tomaram
nenhuma medida efetiva para minorar o desconforto de Thelma.

A equipe da UNIPETE foi solicitada pela familia e procurou contato
imediato com a escola para agendar uma visita, porém a coordenagao

alegou que o cronograma da escola néo reservava espaco para isso. Apos
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muita insisténcia, alguns meses depois, a equipe impds um prazo para que
pudesse agendar a visita, uma vez que a paciente era menor, revelava
sofrimento e confirmava suspeita de bullying em razao da epilepsia.

Dois profissionais da equipe efetuaram palestra para a direcdo da
escola, coordenadoria pedagégica e alguns professores, abordando
aspectos fisiologicos das epilepsias e questdes psicossociais, levando
também orientacdes acerca de como identificar e tratar o bullying no
ambiente escolar.

Passado algumas semanas apdés a visita da equipe de saude a escola
de Thelma e esta relata a nossa equipe que as tensfes baixaram muito e
gue os professores passaram a resguardar melhor as situacdes onde a
menor apresentava alguma manifestacdo de epilepsia. Segundo familiares
da paciente, as criancas da classe foram minimamente orientadas sobre o

tema e também mudaram seu comportamento.

Visita domiciliar:

A residéncia desta familia estava localizada na periferia da grande
Sédo Paulo. O trajeto dimensionado como de uma hora e meia, demorou
mais de duas horas. O apartamento fica no terceiro andar de um dos
inimeros blocos, com cerca de 30 metros, sem elevador, financiado pela
Caixa Econbmica. Ao adentrarmos a escadaria que leva aos corredores,
passamos pelo primeiro andar e pudemos ouvir um estrondoso radio
tocando melodia popular, que segundo Thelma néo silenciava de dia, nem
de noite.

Subimos trés lances de escada e ao adentrarmos a porta do
apartamento da mae de Thelma nos deparamos com uma pequena sala,
retangular, com poucos adornos, onde se encontravam: a mae de Thelma,
Leia, sua avo lda, Thelma e Téo. Havia certa penumbra na sala, produzida
por uma cortina improvisada com tecido de estampa com cores fortes. As
paredes eram rusticas e sem qualquer enfeite. Os mdveis mostravam muito

uso e simplicidade. Sentamo-nos todos na sala: no sofa frente a janela se
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dispuseram a avé e o casal, ficando Thelma no meio deles e em cadeira ao
lado da porta de saida a méde de Thelma. A pesquisadora ficou no centro da
sala.

As trés mulheres: filha, mae e avo passaram, desde entdo, a querer
falar ao mesmo tempo. Leia iniciou sua fala descrevendo o local onde
moram e o barulho das musicas ouvidas no ultimo volume pelo vizinho do
primeiro andar. Discorre sobre a impossibilidade de resolver o problema,
pois considera que esses vizinhos sejam agressivos e ndo se submetem as
regras.

Em seguida, entrecortada pela filha, narra sobre o pai de Thelma, seu
ex-marido, que apdés a separacdo ficou seis anos sem ajudar
financeiramente, alegando que néo tinha trabalho fixo. Leia teve que assumir
todas as despesas, inclusive as prestacdes do apartamento onde reside, que
pagara ao longo da vida. A avl ensaiava entrada para contar sobre fatos
familiares mais antigos e Thelma buscava espaco para expor episodios que
envolviam seu namoro, possivel casamento e a atitude de seus pais diante
de seu momento de vida, porém, sua mae ndo lhes concedia a palavra.
Thelma olhava para baixo e, impulsivamente, espremia as maos, nao
contendo expressdo de birra. Téo apenas mudava de lugar
esporadicamente, sem fazer ruido, mantendo-se quase invisivel.

Com a separacao dos pais, Leia, passou a trabalhar o dia todo fora e
quem cuidava de Thelma era sua avo. Leia diz que com epilepsia a vida de
todos na familia ficou mais pesada. A preocupacado, as idas e vindas ao
servico de saude, as medicacdes, sempre aumentando e a doenca sem
resposta. Com as crises de Thelma, Leia afirma que sua rotina piorou muito.
Relata que, o pai da Thelma e outros familiares questionaram, estranharam,
mas nao ajudaram.

Avl: O pai de Thelma, que sempre mostrava a filha como se fosse a
coisa mais linda do mundo, parou até de andar com ela. Tentava esconder
de todos que ela estava tendo crises.

Thelma: Ele chegou a brigar comigo por eu ter tomado meus
remédios de tarja preta na frente dos parentes dele. Ele tava com vergonha
de mim e nao disfarcava. Meus tios me olhavam esquisito e todo mundo se

afastou.
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Sua mae e avo revelam o quanto foi dificil para Thelma aceitar as
mudancas ocorridas em sua vida em decorréncia da epilepsia.

Pesquisadora.: E para vocés, adultos, o que foi mais dificil de aceitar?

AvO: Para mim foram as coisas que a Thelma teve que parar de fazer:
tudo o que ela gostava. Eu fico vendo ela ter tantas crises sem poder ajudar.
Os remédios e os médicos, também olhando tristes, sem poder ajudar. As
pessoas falavam, sem entender o que era isso, alguns olhavam esquisito.
Tudo isso pesa muito, incomoda, principalmente a menina, que ja néo
estava boa. Muitas coisas dificeis. Parece que caimos num buraco e que o
ch&o nao chegava nunca!

Thelma: O que mais mudou foi eu ter parado de frequentar a piscina.
Eu adorava nadar. Minha mée ndo sabe nadar, ela morria de medo entéo
nao me deixava aprender por isso. Mas eu fugia e entrava na piscina do
prédio. O porteiro me ensinava dizendo como eu tinha que fazer, e eu fazia!
Até gue um dia eu tava nadando! Mostrei para minha mée e ela nem
acreditou. Todos os dias eu ia na piscina. Essa foi a maior perda com as
crises, ndo poder mais ir na piscina do prédio com as amigas, por proibicao
médica.

Thelma tem mais crises quando esta na agua. Segundo sua avo, as
amigas e vizinhas, a principio iam vé-la com frequéncia em sua casa, mas
depois de um tempo, pararam inclusive de convida-la para participar das
brincadeiras diarias.

Avl: Os médicos ficaram com dé. Pediram para a Leia colocar ela em
hidroterapia pra compensar essa perda. Ela também gostava muito de andar
de bicicleta. Corria e sumia com a bicicleta, a gente ndo via mais ela.
Aprendeu sozinha também. Ela tinha gosto pelas coisas do corpo e quando
enfiava na cabeca que queria fazer uma coisa, ninguém tirava... ela teve que
abandonar tudo isso.

Leia: para as mées é muito pior! A gente nunca ta preparada para
essas coisas, ainda mais fugindo tanto do controle assim. A epilepsia tem
uma coisa, que as pessoa ficam comentando! Nao da pra explicar para o
mundo o que é e ndo da pra esconder quando ndo tem controle, entdo todo

mundo fica olhando e comentando. Alguns se atrevem a mostrar a
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curiosidade, a dar alguns palpites, outros ndo, ficam quietos e so instigando
por traz. Nossa vida fica tensa por todos os lados.

A avo Ida é prolixa, todos os assuntos para ela descortinam varias
histérias e memorias detalhadas, como se nossa conversa nao tivesse rumo.
Thelma rouba a palavra da avé e segue falando muito rapido, como se néo
pudesse deixar de aproveitar sua oportunidade de falar, quase nao nos
possibilitando compreender o que dizia. E constantemente repreendida pela
avo que diz: deixa os mais velhos falarem! Espera sua vez, agora eu estou
falando! N&o fala muito; todos querem falar! Porém ela ndo interrompe sua
filha Leia. Esta observacdo nos ofereceu algum indicio sobre a hierarquia
familiar, na medida em que nos fala sobre a relacdo de poder entre elas.

Téo é natural de pequena cidade da regido nordeste. Tem a cor
parda, € magro, tem estatura mediana e uma deficiéncia visual congénita,
estando hoje com baixa viséo, cerca de 20% em ambos os olhos. Segundo
ele, sua mae foi embora de casa quando ele nasceu, deixando-o com seu
pai. Este faleceu meses depois, deixando Téo com menos de dois anos para
ser cuidado por um irmdo, tio paterno de Téo e sua companheira. A partir de
entdo, o casal passou a residir em S&ao Paulo, local para onde o casal
passou a residir para tentar a vida, porém, seu tio era alcoolista e segundo
Téo, quando bébado manifestava comportamento violento, agredindo a
companheira e Téo. Este tio, a quem Téo chamava de pai, faleceu de um
mal subito, quando Téo tinha 13 anos. Apos este fato, Téo continuou a
residir com a companheira do tio, tendo sido cuidado por ela e a quem até
hoje chama de mae.

Desde que iniciaram a namorar, ha menos de dois anos, Téo passou
a frequentar rotineiramente a casa de Thelma. Houve um rompimento entre
eles que durou alguns meses, apos o qual retomaram a relacdo e nao
demorou muito para se certificarem da gestagcdo. O periodo em que
estiveram separados foi narrado pelos adolescentes como um periodo de
forte depressdo para ambos. Thelma relata que passou a ter um numero
muito maior de crises no decorrer deste periodo, chegando a ser internada.
Atribuiu esse fato a tristeza e inconformismo por estar sem o namorado. Ha
cerca de poucos meses atras, eles passaram a residirem juntos na casa de

dona Ida.
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Téo se manteve calado. Usava um boné com a aba virada para tras e
um brinco na orelha esquerda, imitando um grande brilhante. Mostrava na
mao direita uma alianca dourada, idéntica a outra igual, utilizada por Thelma,
segundo eles ainda era provisoria. Ele mantinha seu olhar baixo, dando a
primeira impresséo de que ndo conseguia localizar muito bem a regido onde
se situam os olhos das pessoas, porém identificamos que é efeito da ma
formacao ocular. Mostrava-se prestativo e parecia ter assumido a funcéo de
cuidador de Thelma. Quando esta se levantava para qualquer coisa, ele a
acompanhava. Ao sairem da sala a avé revelou: ele cuida muito bem dela!
Desde que ele chegou ndo nos preocupamos mais, pois aonde ela vai ele
sai correndo atras com medo que ela caia!

Thelma, na maioria das vezes, tem crises abruptas sem nenhum tipo
de aviso, portanto é muito provavel que caia e se machuque. Por estar
gestante, a probabilidade de bater a barriga é muito alta.

A mée de Thelma expressou que naquele momento estava dando
aula em escola da prefeitura e narrou sobre sua opinido acerca da
dificuldade dos profissionais diante da inclusédo, exaltando que, por ter vivido
a epilepsia de sua filha, sempre procurava auxiliar os alunos com essas
guestbes e evidenciava a ignorancia dos professores acerca do tema.
Indagamos sobre o bullying sofrido por Thelma na escola anos atras e se
nao tiveram mais dificuldades com isso, uma vez que ela ainda estudava na
mesma escola publica, agora junto com Téo.

Thelma: ndo eram sO6 os alunos que me tratavam mal, mas a
professora também. Quando eu tinha as crises e meus colegas reparavam,
logo ficavam zoando. A professora me tirava da carteira, eu meio tonta, e me
arrastava até a diretoria. Pensa que la eles me tratavam bem? Ficavam me
olhando como se eu tivesse fazendo fita. Assim que eu melhorava eu voltava
pra classe e ainda tinha que ficar brigando com todos pra conseguir me
recuperar e continuar estudando. A professora nem me olhava, como se eu
fosse responsavel pela bagunca que todos faziam. Achavam bonito meu
espetaculo... achavam engracado.. e bom porque quebrava o chato da
aula... sei la, sei que era tudo de ruim!

Leia conta que o tratamento dispensado pela escola para com Thelma

melhorou, tanto por parte dos professores e direcdo quanto por parte dos
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alunos, ap0s a palestra da equipe, porém, segundo ela, até hoje néo
conseguiram entender as dificuldades de Thelma, que no tocante ao
aprendizado. Leia revela que sua filha passou a progredir menos. Este ano
ela ainda ndo estava frequentando a escola, pois 0 nome dela saiu do
sistema. Nao havia sido designada para outra escola e, segundo Leia, ainda
ndo disseram onde ela ira estudar! Coincidiu com periodo em que ela nao
estava bem por conta da gestacao, entdo ela ficou em casa durante esse
periodo, porém ja poderia ter retornado.

Leia: vocé pensa que s6 a Thelma passou por bulliyng? Eu também
passei durante da 62 a 82 série e naquela época ninguém sabia o que era
isso. Eu era bem magra e como sou neta de aleméaes, em certa fase meu
nariz cresceu e eles me chamavam de narigdo. Juntava um grupinho para
me gozar e eu bem quis fazer plastica, mas naquele tempo néo tinha jeito.
Fui me afastando das pessoas, pois cada vez mais 0os alunos mexiam
comigo. Eu andava sempre sozinha e ndo contava isso para ninguém, mas
teve época em que pensei até em acabar com a minha vida! Nao tinha
amigos, néo participei da formatura e nao fiz o colegial naguela escola, que
por sinal € a mesma que minha filha estuda hoje.

Ida: eu ia na escola reclamar, mas a diretora dizia que era minha filha
gue precisava de tratamento. Diziam que ela que se achava diferente, ela
que pensava que ndo gostavam dela, que ela propria era feia. Entdo
pediram para que eu levasse Leia em uma psicéloga. Eles jogavam as
coisas sO para a gente! Nao perguntavam quem ria dela, como faziam isso,
guantas vezes por dia. Se hoje em dia eles ja ndo fazem como deveriam
fazer, imagina naquela época, quando nem se falava em bullying.

Ida: eu também passei por isso! Quando eu tinha 7 anos, estava
brincando com minha irm& de pular na cama e bati meu nariz na cabeca dela
com muita forca e infeccionou. Tive a estrutura do nariz prejudicada por uma
raspagem que fui obrigada a fazer. Na escola também passei a ser alvo de
piadas e risadinhas por causa do meu nariz, até os 12 anos! Tive que sair da
escola para por um fim nisso!

Leia disse que sempre teve dificuldades em relacionamentos e atribui
esse fato aos episddios vividos na escola. Facilmente se sentia diferente,

mal compreendida e mesmo com 0s meninos, nao era facil se relacionar.
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Seu casamento foi dificil, ndo acabou bem e pelo que refere, este significou
para ela um grande desafio relacional. Reclamou muito da gestacéo precoce
de sua filha e diz que isso tudo a pegou de surpresa e que ela ndo tem como
aceitar essas mudancas de imediato, até porque elas a sobrecarregam e
exigem dela muitos movimentos. Queixou-se pelo fato de ninguém té-la
consultado para fazer o que queriam fazer (referindo-se ao bebé) e que
agora ela teria que entrar na bagunca (se sente traida pela filha nao ter se
cuidado e dessa forma forga-la a ter que ajudar).

Téo se manteve observando a conversa e interrogado se gostaria de
falar ele sorriu e se manteve quieto. Thelma disse que ele era mais quieto
mesmo, mas que ele também teria muitas coisas a dizer. Thelma foi a
cozinha pegar algo, Téo correu atras.

Ao cair da noite, Leia serviu um pedaco de bolo de laranja feito por ela
com suco gelado a todos. Ao ouvir que o bolo estava gostoso ela disse que
gostava de fazer doces, salgado ndo. Mas que ndo pode comer muito por
estar bem fora do peso, ter baixa estatura e dificuldade para emagrecer.
Disse que isso tem base familiar e que seu Unico irméo pesa mais de 100Kg
e que ela também ndo estava muito distante disso.

Antes da despedida discorremos sobre a pesquisa, no que consistiria,
sobre o termo de consentimento e pedimos confirmacdo acerca da
participagdo ou ndo de Thelma e familia. Confirmaram e Leia nos
acompanhou até o carro, solicitando sugestdes acerca de como pressionaria
a escola para que esta inserisse sua filha novamente nas atividades,

entendendo que isso seria necessario para Thelma.

Atendimento ocorrido no ambulatoério:

Participantes da entrevista: Thelma, Téo e avo Ida.
Ao entrar, Thelma colocou as maos na barriga e disse: jA sabemos
que quem esta aqui! E um menino e seu nome seréa Luiz Rogerio.

Pesquisadora: que nome forte! De onde tiraram?
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Téo: eu e ela gostamos de Luiz. Mas achamos que deveriamos dar
dois nomes!

AvO: eu sonhei com Rogeério! Acordei e falei para eles. Sera que era
eu ou era alguém que me falava esse nome? Talvez ficasse bom juntar dois
nomes se eles quisessem. Eles aceitaram na hora. Gostaram!

Pesquisadora: entéo, o Luiz Rogério esta bem?

Thelma: sim, ele estd 6timo! E nos também! Ja sabemos que é
homem e agora ja tem nome!

Pesquisadora: entdo, podemos continuar nossa conversa? Depois
falaremos mais de Luiz Rogério. Agora gostaria que me contassem se faltou
me dizerem alguma coisa no nosso ultimo encontro.

AvO: eu queria dizer sobre o bulliyng, que quando aconteceu comigo,
eram as proprias madres que faziam o bulliyng. Eles me chamavam de nariz
chato, alunos e todos. Estudei em colégio de freiras em S&o Caetano, escola
de nome, era dificil manter o filho Ia! Fiz até o 4° ano. Naquela época so ia
para o colegial quem tinha dinheiro! Professores naquela época eram mais
respeitados do que o pai e a mae e eles diziam para a gente ndo contar
nada para os pais, que aquilo era uma coisa da escola, entdo a gente tinha
medo e ndo contava! Diziam que se contasse para a mae seria mandado
embora da escola, era pecado contar!

AvO: A minha filha teve o mesmo problema por causa do nariz, s6 que
diziam que o nariz dela era grande! No caso dela era diferente do meu, pois
ela me contava e eu ia na escola reclamar! Eles diziam: a sua filha é
adolescente, os outros também sdo adolescentes, sdo todos iguais! A
pessoa fica magoada quando os outros falam de um defeito dela. Quando eu
terminei a 42 série eu tinha 11 anos; com 12 j4 comecei a trabalhar fora. Eu
era manicure. Trabalhei até os 18. Minha mée abriu um saldo quando eu
tinha 15 anos e quando eu tinha 18, ela foi comprar em uma loja e eu pedi
emprego para o dono da loja. Ele disse que nédo estava precisando de
ninguém no momento, mas me indicou para um amigo dele, entdo eu
trabalhei 14 por um ano e depois mais um ano na fabrica de sal. Depois
trabalhei mais 6 anos em fabrica de aco em S&o Caetano. L4 eu trabalhei no
Departamento de Pessoal e na importacdo. Sai de 14 quando meu filho

nasceu. Casei com 26 anos e meu esposo € 2 anos mais novo. Ele
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trabalhava em fabrica, em mecanica, trabalhou na Matarazzo por mais de 20
anos no escritorio, na tesouraria. Aposentou na época que estava fechando
a Matarazzo. Ele pediu aposentadoria para ndo ter perdas, mas acabou
aposentando com 70%, pois ficou com medo de ficar sem nada. Ele passou
a fazer o biquinho dele no jogo do bicho. Com isso ele ja ganhou bons
troquinhos até hoje. Hoje estd mais dificil, pois as pessoas estdo jogando
menos por causa da crise.

Av6 continua: a Léia comecgou a sofrer bullying da 7 a 8 série. Acabou
a 8 foi embora e fez magistério. Ela sempre teve dificuldade em se relacionar
com as pessoas. Ela é mais durona e meio invocada!

Pesquisadora: e a senhora € igual sua filha, invocada?

AvO: ndo, eu sou diferente, acho que sou paciente...

Thelma: é que minha avé teve cancer no intestino quando tinha 54
anos, ha 16 anos atras, e o médico dela disse que era para ela por as coisas
para fora, pois ela punha tudo para dentro e isso fazia mal para ela! Deu
nisso!

AvlO: mas eu mudei! Hoje ponho as coisas para fora, ndo deixo de
falar e meu marido fala: vocé est4 muito boca dura, vocé ndo era assim!
Acho que a vida é dificil mesmo! Ele sempre foi mandao, de tudo reclama!
Ele nunca me bateu, mas fala muita coisa, controla tudo, quando as coisas
nao estao do jeito dele ele xinga...

Thelma: meu avo cisma comigo, mas eu falo o que eu penso com ele!
Ontem chegou a maquina de lavar nova e ele ndo tem paciéncia, acha que
as coisas tém que obedecer o tempo dele! Uma maquina de 13 quilos ele
qguer gue encha em 5 minutos! Nao enche, entédo ele pega a mangueira para
ajudar a encher! Eu falo mesmo para ele que isso ndo pode! Nao me acho
paciente, mas me acho certal

Thelma e Téo estavam no segundo ano do ensino médio. Ele repetiu
0 primeiro ano, segundo Thelma por que a professora ndo gostava dele e a
escola nao disponibilizou material especial para sua deficiéncia visual.

Téo: ela achava que eu ndo queria fazer a licdo e nao acreditava que
eu ndo enxergava. Eu tentei explicar durante muito tempo, mas ela nao
acreditava em mim. Ai quando eu repeti de ano, minha mae foi |4 e meteu

um processo nela, mas eu repeti mesmo assim.
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Thelma: agora, por exemplo, ele mudou de escola, estd na minha
escola e ja recebeu o material especial, para deficientes visuais, s6 que a
professora ndo quer que ninguém ajude ele; ele tem que se virar sozinho e
na verdade ele precisa de um certo acompanhamento. Tem coisa que nao
d4, fica muito embaralhado para ele!

Téo: o professor fala: faz o que vocé sabe, mas quando eu pergunto
ele vem com ignorancia! Nao tem alguém que acompanhe e a gente acaba
precisando de ajuda, além dessa dos professores. Alguns poucos podem ser
melhores, mas eu preciso da ajuda da Thelma, faz muita diferenca!

Thelma: agora que a escola me chamou, ndo sei se foi pela minha
mae ter ido |a reclamar que este ano eu ndo constava em nenhuma classe e
em nenhuma escola; estava fora do sistema. Quando fui chamada para
recomecar, vi que eu e Téo estdvamos na mesma sala, entdo passamos a
sentar juntos. Essa professora que o Téo esta falando, que é a de
portugués, é bem durona! Trés semanas atras, no primeiro dia em que voltei
a frequentar a escola, ela me falou que gravidez ndo é doenca, que ela
também teve gravidez de alto risco, com ameaca de eclampsia e mais um
monte de coisa e que nem por isso ela deixou de trabalhar. Hoje, sé pelo
Téo ter me perguntado uma coisa da licao ela ja falou: ndo € para ajudar ele!
A mesa dela é na frente e depois vem a nossa, estamos bem de cara com
ela. E de portugués.

Pesquisadora: e as outras?

Thelma: cada um reage de um jeito, a maioria entende e ndo reclama.

AvO0: esses dias a Telma estava lavando louca e ele estava na sala e
a cada pouco ele dizia: Thelma vocé estd bem? Ela responde: sim, estou
bem. Logo em seguida ele pergunta de novo, até que uma hora ela néo
respondeu e ele foi correndo ver se estava acontecendo alguma coisa e ela
ja estava se entortando e ia cair em cima da barriga, quer dizer, precisa
mesmo de toda a atencdo e ajuda! Quando ndo estava gravida, podia bater
a cabeca e se machucar, agora pode bater a barriga e matar a crianca!

Pesquisadora: vocé esta sempre atento, né Teo? Vocé quer muito
gue essa cria vingue, ndo €?

Téo: o bebé ja esta grande ja! Estd com 26 cm e 630 gramas. 23

semanas e 3 dias, mas esta com gestacdo como se tivesse 24!
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Pesquisador: quanto vocé mede Thelma?

Thelma: um metro e sessenta. Ele (Téo) deve estar com um e setenta
e sete. Meu pai tem um metro e setenta, ele estd maior que meu pai ja!

AVO: eu ja estava apavorada por ela ndo sentir o bebe mexer, mas a
médica falou que esta tudo bem, que as vezes eles comecam a mexer
depois dos 7 meses.

Pesquisadora: vocé conseguiu enxergar o bebé Gerson? Quando
VOCé aproxima a visao das coisas facilita sua visdo?

Téo: eu vi 0 meu bebé no ultrassom, mas depende, se for imagem
sim, letra ndo. A lupa ndo adianta. Eu uso uma lente, mas ndo est4 muito
facil. Essa lente é de 6culos que quebrou e agora eu uso s6 uma lente para
enxergar. Teria que mandar fazer outro 6culos, mas aonde eu me tratava, no
Lar Amara, me deram alta em 2012.

AvO: perguntamos no posto e a moga disse que agora nado tinha vaga,
mas que eles iam tentar providenciar uma consulta com o oftalmologista.
Mas como conseguir a consulta se ele ndo tem encaminhamento? Vai
completar quatro anos que ele saiu do Lar Amara sem encaminhamento. A
gente sabe que ndo tem cura, mas ndo sabe como dar continuidade. Precisa
ter um retorno. Para refazer os 6culos, saber se continua igual...

Pesquisadora: o problema que vocé tem é congénito? Vocé sabe
dizer qual é o problema?

Téo: é uma mancha no olho esquerdo e isso afeta também o olho
direito. SO enxergo 20% com cada olho. Os médicos disseram que fica
estacionado e que se eu fizer transplante eu posso ficar cego, pois pega
bem na... esqueci. Com a lente eu consigo ler se a lente for bem, bem
grossa! So leio letra de forma, tenho dificuldade em entender a cursiva, fica
mais dificil!

AvO: com os 6culos quebrados ele tem que escrever e tem que
segurar a lente e ela é apropriada sé para um olho, para o outro seria uma
outra! Precisa arrumar isso! Quando se faz o6culos, ele tem uma distancia
certa!

Thelma: quando eu conheci o0 Téo e vi ele com esse 6culos, levei um
susto! Os 6culos que ele estava antes parecia nhormal e o outro mostrava

que ele ndo devia enxergar quase nada, era muito grosso!
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Téo: a lente para perto € mais grossa, para longe parece uma lente
normal. O de perto ndo d4 mais para sair com ele no rosto, quebrou! Sé
seguro a lente se for para escrever ou ler.

Thelma: vocé tem ideia, um dia que ele foi pegar um 6nibus perto da
minha casa e ele parou o 6nibus e perguntou para o motorista: esse 6nibus
vai para a Penha? O motorista respondeu: um homem desse tamanho ainda
nao aprendeu a ler? Fechou a porta e foi embora. As pessoas do ponto
ficaram olhando para ele e ele disse: € que eu tenho problema de visdo...Sé
que ele ficou nervoso e acabou chutando a porta!

Téo: que eu tenha ficado assim nervoso foi a primeira vez, eu nao sou
assim! O cara deu uma olhada tdo ruim, parece que o santo bateu ali e... o
santo néo bateu!

Pesquisadora: e a Thelma, como ela € com vocé?

Téo: De vez em quando € brava e outras é teimosa também. O pior é
ser teimosa, porque ai ela fica brava! Se eu quiser eu nao faco, mas quando
ela teima, ndo tem jeito! A gente fica enroscado... se ela fica teimosa fica
brava e se fica brava fica teimosa!

Avé: acho que a epilepsia ndo tem nada a ver com isso, é a natureza
dela mesmo! A doutora disse que a epilepsia dela é refrataria. Perguntei o
que queria dizer isso e ela falou que € uma epilepsia que é dificil de
controlar, que os remédios ndao param as crises. No come¢o pensaram que
era epilepsia da infancia e se fosse, as crises iriam parar quando ela
crescesse e ficasse adolescente, mas que nada, ndo pararam, pioraram
muito! Ela desde o comec¢o tomou muitos remédios e em grande quantidade.
Quando souberam que ela estava gravida, trocaram todos os remédios dela!

Pesquisadora: todos, todos? Est4 sem remédio?

AvO: a doutora colocou o Depakote ER e o Carbamazepina CR, sé
que esses nds temos que comprar, 0S outros a gente pegava, né! Esse més
a doutora me deu umas caixinhas de amostra gratis do Depakote. Falta
comprar o outro. Em janeiro, Jodo, o pai dela, comprou seis caixinhas, dos
dois. Ele ainda estava devendo a segunda parcela da pensao de dezembro
e a de janeiro e ai ele ndo deu mais nada. S6 que juntando os dois, ainda ia
faltar perto de duzentos reais para ele acertar as contas, mas ele ndo deu! A

Leia ficou enrolando, enrolando e néo foi falar com o advogado. Meu marido
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foi procurar um advogado que ajudou ele a organizar a aposentadoria. Mas
como esse advogado fez o divorcio dela ele indicou outro, pois ele ndo
poderia fazer. Eu fui falar para o Jodo que ele teria que pagar, mas ele disse
gue ndo tem e que nao vai pagar!

Av0: Olha a dificuldade! Minha filha abriu mao da pensao dele por que
ela trabalhava e trabalha e tem salario. Entdo a penséo seria para a Thelma.
Meu marido chamou a Leia antes dela concluir o divorcio e alertou que
mesmo que ela ndo quisesse, a Thelma, precisaria de tudo o que ele
pudesse oferecer, mas Leia na hora em que foi questionada na frente do
juiz, abriu mao também de qualquer coisa que ele viesse a ganhar fora do
salario, ou seja, a pensdo de Thelma nao incluiria nenhum extra. Ele ganha
o salario dele e paga a penséo da filha, mas nédo é descontada direto do
salério, ele paga como quer e do jeito que quer! Conforme ficou acordado na
separacdo, se ele ganhar décimo terceiro salério, hora extra ou o que for,
entdo a Thelma néo recebe nada disso!

Pesquisadora: por que a senhora acha que Leia abriu mao de tudo se
ainda esté pagando a casa onde mora, se seu rendimento néo é alto e vocés
estdo na terceira idade e também possuem uma renda restrita?

Avo: no fundo ela ainda gostava muito dele, apesar dele estar sempre
desfazendo dela. Mesmo assim ela foi aceitando tudo. Esses dias, por causa
da necessidade dos remédios eu falei que ela tinha direito ao abono dele e
ele disse que ndo! S6 que esta escrito no papel do divércio, entdo nao tem
como negar! Mas ele disse: ndo tenho e ndo vou pagar mais nada! Nao quer
saber de assumir as coisas direito. Eu disse que se ele ndo desse, tudo
bem, mas se a Leia ndo fizer nada, como sempre, eu vou atras do
advogado, pois a Thelma esta na minha casa! Ela esta precisando de muitas
coisas, agora tem o bebé. A Thelma tem epilepsia, ele tem deficiéncia visual,
entdo eles sdo um casal que ainda precisa de muita ajuda. Parece que 0s
anicos adultos agui somos eu e meu marido. Eu vou procurar € eu vou Ver.
Outro dia o pai da Thelma ligou aqui em casa e eu tentei falar com ele, mas
ele me disse que nao ia falar mais comigo! Disse que so fala com a Thelma
e mesmo assim sé um pouco. Outro dia ele estava no portdo falando com a
Thelma e o Téo estava junto. Os dois estavam de cara feia!

Pesquisadora para Téo: vocé olha feio para ele?
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Téo: ele olha feio para mim, entdo eu também tenho que olhar, pois
ele se achal

AvO: 0 Téo ndo desgruda da Thelma, pois ele sabe que ela pode
passar mal, entdo ele fica do lado dela! Quando o pai dela esta junto o Téo
fica mudo e calado, quase nao se mexe, mas néao sai do lado dela. O pai da
Thelma é marrudo, quando ele pega birra ele pega e ndo volta atras. Ele tem
ligado para saber do netinho e da Thelma; ndo pergunta do Téo nao! A
Thelma gosta muito do pai e € a cara dele! Quando ela prende o cabelo de
um jeito meio para o lado ela fica a cara dele. O Téo fala: solta esse cabelo,
porque eu fico em duvida se € vocé ou seu pai; arruma esse cabelo que eu
qguero beijar a Thelma e néo o pai da Thelma.

Pesquisadora: é Téo, ela se parece muito com ele?

Téo: € a versado feminina dele!

Pesquisadora: e isso te incomoda?

Téo: ndo eu gosto dela assim mesmo, mas as vezes falo para néo ser
tdo parecida!

AvO: a cor da pele, os olhos, nariz, a boca, o jeito do sorriso, tudo,
tudo! E o pai escrito!

Observacgéo: Thelma deixou escapar um sorriso no canto da boca,
parecendo disfarcar sentimentos de possivel satisfacdo com as
observacoes.

Pesquisadora: vocé gosta de se parecer com seu pai Thelma?

Av0: ela gosta do pai, né!

Thelma: sorri e abaixa os olhos. Demonstra certa satisfacao.

Pesquisadora: o que esse pai tem de bom?

Thelma: tinha né!

Pesquisadora: como assim?

Thelma: é que sei la... depois que aconteceu...

AvO0: ele impde distancia, sabe! A Thelma diz que fica nervosa quando
Vé 0 pai e mae juntos! Ela acha que vai ter que apartar!

Thelma: desde o dia em que eu tinha treze anos e estava na festa de
guinze da minha prima, sobrinha dele... Foi tudo muito forte e feio! Me senti

desprezada muitas vezes! Para comecar, eu pedi dinheiro a ele para
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comprar um vestido para a festa, comecou ai; ele disse que néo ia dar coisa
nenhuma...

AVO: ele disse: eu ja pago a pensao, se vire com esse dinheiro, se da
faz, se ndo da nao faz!

Thelma: ai minha mée falou que a gente ndo precisava dele, que a
gente ia conseguir fazer isso por nossa conta! Entdo fomos ao Brés, e a
gente achou o vestido e tudo. No dia da festa da minha prima, eu cheguei
antes do que meu pai e da familia dele e ai ele chegou com uma namorada.
Essa mulher é irmé de criacdo de um tio que € casado com a irma do meu
pai. S6 que meu pai falou que desde que ela era menina essa mulher ja
dava em cima dele e ainda por cima ela tem 0 mesmo nome que eu! Minha
mae falou que se ela soubesse que o nome dessa criatura fosse esse ela
nao teria colocado o mesmo nome em mim! Quando eles chegaram,
comecgou uma baixaria. Ela comecou a passar a méo no trazeiro dele na
frente de todos de um jeito que incomodou todo mundo e eu senti vergonha
de ser filha dele! Uma tia minha chamou atencdo dele dizendo que ele ia
estragar a festa, que ele deveria me respeitar, mas nao teve jeito! Eu chamei
meu pai para dangar comigo e ele veio, mas quando ela viu isso, do outro
lado do saldo, ela chamou meu pai e ele foi igual um cachorro! Ficaram se
esfregando e ela passava a mao no corpo dele sem parar, parecia um filme!
Acho que ela fazia mesmo para chocar! Falta de consideracdo, muita gente
foi falar com ele que a situacdo estava feia! Eu fiquei tendo falta de ar o
tempo todo, néo parei de usar a bombinha! Naquele dia eu tive convulsao!
Quem aguenta, foi muito vexame e muito descaso! Senti que ele ndo tinha
nenhuma consideracdo por mim, se por causa de uma mulher a toa ele me
fez passar tanta vergonha!

Avé: a gente via que a familia tentava chamar ele, tirar ele daquela
situacdo, mas ela ndo desgrudava e deixava a situacado desagradavel para
todos, principalmente para minha filha e para a Leila! Nao foi a toa que a
Leila nesse dia teve uma convulsdo muito feia!

Av0: hoje essa moga tem 35 anos, minha filha tem 40. NOs sabiamos
gue ela deu em cima dele quando ele casou, quando a Leia engravidou e
teve a Thelma e talvez também no final do relacionamento deles, pois nessa

época, ele ndo dava mais nenhuma atencédo para a Leia. Minha filha gostava
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dele e dizia para mim que podia provocar ele de todo jeito que ele nao
mostrava nenhum interesse mais. De sexta para sdbado ele ndo dormia
mais em casa...

Thelma: nos finais de semana ele me chamava para sair e eu
pensava, sera que ele esti sabendo qual € a Thelma filha e qual ndo é? Ele
ja saia com a outra, tirava foto...

AVO: ele ja vinha para casa nervoso, a Leia mais nervosa ainda nao
parava de falar! Passaram a brigar com frequéncia e o clima esquentava
muito. Ele brigava e saia e as coisas foram ficando sem jeito!

Teve um dia, meu pai j4 estava meio fora de casa, que minha méae
pediu para eu dar uma desculpa dizendo que eu ia no trocar meu sapato e
subir com ele, pois ela precisava falar uma coisa com ele. Pediu para eu
entrar no quarto e esperar la até eles acabarem. Assim eu fiz, até que meu
pai se irritou com minha mae e me chamou gritando que era para a gente
sair. Eu disse a ele que so ia sair com ele quando ele ouvisse tudo o que
minha mae tinha para dizer para ele! Ele disse: o que? Vamos embora ja! Al
minha mae falou que ndo era para ele gritar comigo e ele se enfezou! Minha
mae disse que se ele viesse para cima dela ela ia jogar a cadeira na cabeca
dele!

Pesquisadora: entdo a partir dessa festa vocé sentiu que se afastou
de seu pai?

Thelma: é... me senti muito mal!

Pesquisadora: vocé acredita que seu pai, apesar de morar com sua
avo tem outra pessoa hoje?

Avl: em Novembro ele disse que estava saindo com uma pessoa,
mas que nao queria trazer para a familia. Eu perguntei se era de onde ele
morava, mas ele disse que nao, que trabalhava com ele. Falei para ele que
eu achava que ele deveria refazer a vida dele, pois 0 que a gente sabia é
gue ele e minha filha ndo teriam retorno mesmo. Em Fevereiro ele trouxe
duas roupinhas para o bebé e disse que ele tinha pedido para a mulher com
guem ele estava saindo comprar para ele.

Thelma: ele disse que ele deu o dinheiro para a mulher comprar e
escolher, s6 que, t4 louco, eu fui lavar as roupinhas e ndo valem de nada,

ficaram tortas, uma estava suja de ferrugem, outra encolheu... Eu tenho
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vontade de dizer para ele que: da proxima vez vocé da o dinheiro na minha
ma&o que eu vou escolher melhor que essa mulher ai...

Av0: ja falei para a Thelma ndo se meter. Eles vao refazer a vida
deles e ninguém pode impedir isso. Vocé ndo esta fazendo sua vida,
Thelma? Entdo, eles também tém direito. Ndo importa quem seja, como
seja, essa pessoa nao vai conviver no dia a dia com vocé. Nao deve dar
palpite, deixa eles!

Thelma: fico muito brava com essa histéria de que meu pai e minha
mae ndo conseguem conversar! Tem coisas que eles precisam falar e
resolver! Por exemplo, vai ter uma festa de aniversario do netinho e eles vao
ficar nesse dialogo sem palavras? Um nao podendo olhar na cara do outro,
nem se cumprimentar? Um querendo pegar o neto, outro também e
disputando todas as coisas? Vai comecar tudo de novo?

A pesquisadora encerrou o0 atendimento, reagendando o proximo

encontro para daqui trés dias.
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Mensagem enviada para Assistente Social responsavel pela

pericia medica da Previdéncia Social ( Sado Paulo)

Entro em contato para solicitar sua orientacdo no tocante a um caso
delicado que estamos atendendo, que envolve uma adolescente com
epilepsia de dificil controle, 17 anos, encontra-se no sexto més de gestacao
e seu companheiro, um rapaz com deficiéncia visual de 18 anos.

Ela é filha de pais separados e ele filho adotivo. Ele residia com a
mae adotiva, que, expulsou-o de casa quando soube que estava
namorando, porém, segundo ele, a intencdo de sua made nao era a de que
ele fosse embora, mas que recuasse no namoro.

Nossa paciente reside com a avé materna, agora na companhia de
seu namorado, uma vez que sua mae ndo mostrou disponibilidade para
acolher o jovem casal.

O pai da crianga, por ser deficiente visual recebe o BPC. Ele residia
com sua mae adotiva. O cartdo do BPC tem a mée dele como responsavel,
portanto ela que retira seu dinheiro do banco e segundo ele ndo Ihe delega o
cartdo e fica com uma porcentagem de sua renda. O rapaz agora sera pai e
refere que necessitara de seus rendimentos para manter sua familia, que
tem poucos recursos e, portanto, ele quer ter autonomia sobre seu cartéo e
sua renda. Nesse interim ele fez 18 anos e mesmo assim sua mae esta
relutante em liberar o cartdo, uma vez que tem a duragédo de 3 anos e foi
renovado ha menos de um ano.

Como fariamos para auxilid-lo? Ele esté residindo na casa da avo da
paciente juntamente com o avo e tio desta.

Minha preocupacao é a seguinte: se ele assumir o cartdo e colocar o
endereco de residéncia da casa onde se encontra, podera comprometer seu
beneficio, pois nessa casa existem dois salarios maiores do que o dele: o do
avb da gestante e do tio da gestante que também reside 14&. Como fariamos
para viabilizar a necessidade do casal?

No tocante a gestante, seus pais sdo separados e seu pai oferece
uma penséo para ela, em valor menor do que o devido por lei, porém quem

a recebe é a mae da paciente e esta, que abriu médo de sua pensdo na
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separacdo por ser professora e ter salario, tem utilizado a pensao da filha
para pagar prestagdo da casa onde reside, mesmo assim ndo tem se
mostrado disposta a permitir que o casal resida em sua casa. Teriamos
como favorecer que a pensdo do pai pudesse ir direto para a nossa
paciente?

A avé materna da paciente, que é quem os acolhe e auxilia em tudo,
ndo tem contado com subsidio financeiro nem dos pais da paciente,
tampouco da mée do pai da crianca. Essa avO nado recebe rendimentos,
quem tem custeado tudo € seu esposo que recebe uma aposentadoria
pouco maior que mil reais. A paciente tem comprado sua medicagdo, pois
engquanto gestante ndo pode continuar tomando o0 que tomava anteriormente
e eram oferecidos pelo SUS.

Uma com epilepsia grave e outro com deficiéncia visual. Ambos tém
amparo sonegado pelos pais. Com a crianga pequena, ndo poderiam residir
sozinhos, pois ele ndo enxerga e ela tem crises recorrentes e pode derrubar
a crianca.

De que forma poderiamos ajuda-los? Estou tentando contato com
familiares responsaveis, mas a situacdo € bem delicada. Devo encaminhé-
los a procuradoria juridica? Contato com a defensoria da deficiéncia?

Gostaria de perguntar também se para modificar o cartdo ele devera ir
a um posto do INSS, ou a defensoria juridica?

No tocante a pensédo devida pela nossa paciente, sabemos que a
guestdo de mudanca de quem recebe a pensao poderia ser solucionada por
conversas e acertos relacionais, porém estamos com dificuldades em mexer
com isso, uma vez que a filha e avé ndo tem coragem de tocar no assunto
com a mae, pois quando rondam o assunto, ela fica brava e faz chantagem,
pois ndo quer partilhar a pensao da filha. Por outro lado o pai da paciente
nao efetua o pagamento da pensdo de maneira oficial, via holerite, mas
oferece o quanto "pode", valor variavel.

Nesse caso o caminho do dialogo é delicado e moroso, pois 0s pais
da paciente ndo conversam entre si e a av0 materna sempre assumiu as
lacunas parentais, cuidando da neta e assumindo a sobrecarga da doenca
da menina, custeando tratamento, aliviando os pais de responsabilidades, e

ao que parece, estes ainda ndo assumiram suas funcdes de progenitores,
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portanto ndo revelam preparo, disponibilidade, menos ainda organizagao
para assumirem o neto e os problemas que est4 chegando.

Resposta da Assistente Social do INSS:

No caso do jovem que recebe o BPC, como ele ja completou 18 anos podera
comparecer numa Agéncia da Previdéncia Social mais proxima da atual
residéncia e pedir senha para fazer atualizacdo cadastral e transferéncia
bancéria. Ele deve levar um novo comprovante de endereco e a Cédula de
Identidade. Também devera atualizar a informacdo de que tem uma
companheira e apresentar os documentos dela e formularios preenchidos
(anexos).

Os avés e tio da companheira ndo deverdao constar no formulario, porque
nao compdem o grupo familiar previsto na legislacdo em vigor (vide anexos).
No caso da pensdo alimenticia da companheira do beneficiario do BPC,
como ela ndo tem recebido a importancia, ndo precisard declara-la no
formulario do BPC,

A pensdao alimenticia ndo € um beneficio previdenciario e deve ser tratado
no ambito judicial. Talvez o Conselho Tutelar possa auxiliar nessa questao,
tento em vista que a adolescente encontra-se em situacdo vulneravel e

desamparada pelos pais.

Procedimentos efetuados: Consultamos também uma advogada, cujas
orientacdes foram semelhantes. Encaminhamos Té€o a instituicdo para cegos
Dorina Nowill, onde efetuou sua inscricdo para participar de uma consulta de
triagem. A instituicdo devera reavaliar suas necessidades atuais, tanto
clinicas, quanto no tocante aos Oculos necessarios, bem como a melhor

possibilidade de local para estudo, avaliacao e treinamento profissional.
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Entrevista:

Recebemos o casal na companhia da avé de Thelma, no ambulatério
para darmos continuidade a pesquisa.

Antes de me procurarem, Thelma passou em consulta com a
neurologista. O casal iniciou informando que, apds a consulta a medicacao
da Thelma continuard a mesma e a doutora disse que esté tudo indo bem!

Pesquisadora: gostaria de informar que, consultamos os direitos de
vocés no Estatuto da Crianca e do Adolescente, bem como na Lei Brasileira
de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, que foi outorgada em Julho de
2015.

“Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento
de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual,
em interacdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacéo
plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢cbes com as demais
pessoas.”

Sendo assim, fica claro que, em decorréncia dos problemas de saude
e limitagcOes que vocés tém hoje, ambos possuem direitos especiais. Assim,
0s pais de vocés deverdo saber que, para que consigam caminhar para a
autonomia e em algum momento constituir o lar de vocés, necessitam
administrar a renda mensal que se destina ao provimento de vocés.

Avé: Thelma pensou em ser emancipada, mas se ela fizer isso, seu
pai ja avisou que nao vai mais pagar pensao para ela. O dificil agora é fazer
com que a Leia, minha filha, libere para a Thelma a penséo inteira que o pai
da. Precisa também pedir através da justica, que o pai tenha a penséao
recolhida pelo holerite e ndo mais dar o que quer e como quer.

Téo: eu tenho medo de mexer com o cartdo do meu beneficio, porque
ele nao é definitivo! Quer dizer, é provisorio e eles podem rever e eu perder!

P.: todos os beneficios podem ser revistos, isso ndo quer dizer que
eles poderao tirar, se vocé continua com a limitacdo e sem recursos novos
para atenua-la. Se sua visao retornasse, ai vocé nao necessitaria mais do
beneficio. Vocé podera ter direito também a um trabalho remunerado através

da Lei de Cotas e se vocé tiver essa oportunidade, isso apenas cancelara
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seu beneficio enquanto estiver trabalhando. Importante saberem que
ninguém tem o direito de reter ou administrar beneficios que pertencem a
VOCés, a menos que vocés, comprovadamente, ndo tivessem condi¢cdes de
fazé-lo.

Téo: minha mée prende meu cartéo...

Pesquisadora: hoje ele ainda ndo estd no seu nome néo é?

Téo: esta na digital dela.

P.. agora vocé ja sabe quais sao seus direitos e que pode modificar a
situacdo. Seria Util tentar solucionar com sua mée através de conversas. Se
necessario pode deixar claro que vocé conhece seus direitos e que conta
com ela para acertar isso.

Téo: entdo, quando eu sai de casa eu pedi, mas ela nao quis soltar o
cartdo. Brigou! Mas depois ela me ligou para dizer que era para eu procurar
0 INSS e ver o que era preciso fazer para colocar o cartdo no meu nome.
Acho que ela pensou direito, né?

AvO: entdo, quando ele saiu da casa dela ela primeiro pegou oitenta
reais e depois mais duzentos. Ela disse que tinha que pagar o aluguel e que
depois resolvia. Nao resolveu, ainda esta ficando com o dinheiro dele. Ele
sempre ajuda na minha casa, me da duzentos reais para as compras, mas
sobra muito pouco para ele. Ela ja te devolveu os duzentos reais?

Téo: ainda nado... acho que ela estd aguardando receber um
dinheirinho para ter para me pagar... Depois disso ela passou a me dar
oitocentos e a ficar com oitenta.

AvO: Ela também néo queria dar o RG para ele. Ela ia dar uma copia
para ele ndo sair sem documento, mas ele foi I& e pegou escondido a
carteira profissional e 0 RG dele, s6 ndo sabia onde estava o cartdo do
banco. Antes, quando ele morava com ela, ela s6 dava quinhentos reais
para ele e ficava com o restante. Ele pedia, dizia que precisava comprar
suas coisas e ela ndo comprava pra ele e ndo devolvia. Agora a situacéo é
outra. Ele queria financiar o berco do bebé, mas sem o cartdo nao tem jeito!

AvO: na minha casa eu tenho dois quartos, um é meu, onde eu durmo
com o meu marido e o outro fica meu filho. Ele cedeu o quarto dele para os
dois, mas deixou la o guarda roupa onde ele guarda as coisas dele. Meu

filho € obeso e tem uma cama que foi construida para ele, maior e mais
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refor¢cada. Ele deixou a cama e esta dormindo no sofa da sala. Ele fez isso
de coracao, porque a minha filha Leia j& falou que n&o vai sair do quarto dela
para dar o quarto para eles. Ela tem outro quarto no apartamento dela, mas
€ pequeno, ndo cabe uma cama de casal e ainda o berco, nem pensar!
Entdo eu e o0 meu marido acabamos de comprar uma cama de casal para
colocar no quarto que meu filho deu para eles e eles ja estdo dormindo nela.

Pesquisadora: se vocé mudou de endereco e é maior de idade,
necessita da identidade, ndo?

Téo: agora ela ndo pode fazer mais nada. A guarda estd com ela e ja
faz algum tempo que eu estava querendo ficar perto da Thelma, mas a avo
(Ida) falou que era para esperar eu fazer dezoito anos, assim ninguém
poderia falar nada. Meu documento original tem o nome da minha mae
biol6gica e do meu pai que é falecido. Quem me criou foi meu tio que é
falecido e era casado com ela. Entdo, foi ela que cuidou de mim, por isso
tem minha guarda.

AvO0: ele queria ter noticias da mae dele biolégica dele, saber se esta
viva ou ndo, se daria para encontrar com ela, mas s6 com o nome dela é
dificil. Ele ndo sabe se ela é alta, baixa, ou gorda. No documento original
tem o nome do hospital onde ele nasceu, entdo, quem sabe...

Téo: quando minha avd, mae do meu pai era viva, eu fui visitar no
interior e ela me contou que quando eu nasci, minha mae biolégica me
amamentou por seis meses, me deu para meu pai e sumiu. S6 que ai eu nao
sei 0 que aconteceu, se ele foi vitima, ou se envolveu em alguma confusao;
mas ele tomou uma facada no peito quando eu tinha um ano e meio. Minha
avo me disse gue ele me pegou nos bracos e morreu. Minha avé ndo estava
bem de saude, eu fiquei pouco tempo com ela. Ela disse que da proxima vez
que eu fosse 4 ela ia me contar mais coisas, s6 que ela ndo demorou para
falecer.

Téo: sei que me contaram gue meu tio me levou para a casa dele,
onde ele vivia com a mulher dele e isso nédo foi facil também. Ela ja tinha um
filho. Ele bebia muito e batia nela e em mim. Depois de anos, quando ele
comecou a melhorar e a vida dele e nossa ficou melhor, ele também faleceu,
de repente.

P.. e como vocé foi tratado pela esposa de seu tio, sua méae adotiva?
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Téo: ela me tratou super bem! Ela é um amor de pessoa, comecou a
ficar assim depois que eu comecei a namorar a Thelma.

Avl: mas ela te batia muito, né?

Téo: ndo, ela ndo me batia muito ndo! Ela me dava uma chamada e
se eu ndo obedecesse ela batia, mas ela ndo me deixava marca como meu
pai (tio) nao!

Thelma: ela também deixava marcas em vocé!

Téo: Nao, quem deixava sempre era meu tio!

Thelma: ndo, ndo era nao! Ela deixava! Eu vi muitas vezes!

Téo: ndo, ndo era assim!

Av0: a Thelma sabe, ela comentava comigo que ele chegava cheio de
marcas. Em agosto do ano passado ele ligou para a Thelma para contar que
ela tinha batido muito! Ele gravou a briga para mostrar e ela foi muito dura
com ele. Sé se ouvia a voz dela que gritava, ele ficava quieto.

Téo: ela tinha ciimes! Tenho também um irm&o que é casado. E filho
legitimo dela, hoje ele tem uns trinta e trés anos, mas saiu de casa cedo.
Meu tio faleceu quando eu tinha 12 para 13 anos e minha mé&e n&o se casou
mais, ficou s6 comigo.

AvO: e ai, |4 pelos 16, ele conheceu a Thelma, comecou a namorar e
a vir para a minha casa. Quando acontecia confuséo, ele vinha chorar nos
bracos da Thelma e depois comecou a pensar em ir embora de casa. La ele
tinha hora para tudo. Ela ndo autorizava ele a ver a Thelma, sé podia ver
uma vez por més. Sabe aquelas mangueiras de maquina de lavar? Entao,
ela batia nele com aquilo e deixava marcas!

P.: 0 que vocé aprontava Téo?

Téo: eu ndo aprontava nada, era ciimes da Thelma! Como eu era
menor, eu nao podia fazer nada! Quando ela viu que eu queria vir embora...

P.: vocé gueria desgarrar, nao?

Téo: como assim?

P: queria viver sua vida!

Téo: ... é, também, mas eu tinha que fazer tudo escondido, ja com 17
anos. Eu ndo podia tomar decisdo nenhuma, pois ela estd com minha
guardal!

P.. agora ela ndo esta mais!?
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Téo: € agora ndo! Agora ela estéa aceitando, mas no comeco ela dizia
que ia dar tudo errado, ficava gorando!

Thelma: o irméo dele dizia que ele tinha abandonado a méae! Que o
Téo ndo ia mais ver a mae, s6 que ele mora do lado dela e ndo vé ela
nuncal!

Avl: também a mae do Téo colocou ele para fora quantas vezes!
Com 14 anos ela ja tinha ameacado colocar ele para fora! Por causa de
namorada também! Bastou ele comecar a namorar!

Téo: ndo, ela ndo me colocou para fora assim, ja, de cara! Foi aos
poucos que ela foi me ameacando: se eu continuasse assim eu ia ter que ir
embora! Ela dizia: vai ter que ficar com alguém! Vai morar na rua!

Thelma: ai ela fez as malas dele e colocou na rua e mandou ele ir.

Téo: por fim falou assim: “amanh& vocé pode ir para a casa de sua
mulher, que, desse jeito, aqui ndo tem mais lugar para vocé!” S6 que quando
eu cheguei aqui ela me ligou perguntando se eu tinha tomado banho para ir
para a escola e eu disse que ndo, que eu tinha vindo para ca. Ela: ah, volta
para casa, seu lugar € aqui! Trés vezes ela fez isso, na quarta eu fui
embora! No comeco sei que para ela foi duro porque é mée... mas depois
ela acostumou!

P.. e para vocé, como foi?

Téo: Ah, foi dificil também, porque ela me ajudou em tudo, né!

P.: No que ela te ajudou?

Téo: Ah, a eu estar com esse tamanho e ser a pessoa que eu sou
hoje, né!

P.. e que pessoa vocé é hoje?

Téo: com juizo! Ela também foi uma boa pessoa! Ela também me
cuidou, me educou. Ela ndo sé me bateu! Me deu amor e carinho, sé que
tem o fato de que ela ndo aceita que eu cresci, entendeu? Eu queria fazer
uma vida e acho que ela achou que eu ia ficar com ela para sempre! Ela ndo
entende que eu cresci também! Me pegou daquele tamanh&o, (um ano e
meio) e achou que eu ia ficar sempre com ela, entendeu? Minha mée
biolégica s6 me amamentou e me deu para 0 meu pai. Meu tio, que eu
também chamava de pai, quando comecou a melhorar na vida e na relacéo

com a agente eu ja era quase adolescente, tinha doze/treze anos. Quando
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ele ficou mais carinhoso, me chamava na cozinha para mostrar as coisas,
conseguiu ser vereador em Barueri, ele melhorou bastante, s6 que foi tarde
demais! Ele gostava de correr, era maratonista. No dia em que ele morreu,
ele foi muito carinhoso com a gente, parece que ele ja estava pressentindo.
Depois saiu para correr, treinar com os colegas dele. Quando estava na
frente do cemitério disse que ele abriu os bragos, veio um vento fresco e ele
caiu para tras, bateu a cabeca e foi fatal!

Thelma: ndo foi parada cardiaca?

Téo: foi, um ataque fulminante! O coracédo e depois a cabeca!

P.: ele erairméo de seu pai?

Téo: alguns diziam que era, mas nao sei dizer ndo, viu! A familia é
meio doida! No comeco eu chamava ele de tio... depois de pai... mas acho
que era sim!

P.: vocé néo tem foto de seu tio?

Téo: tenho sim, uma foto dele. O meu pai que ndo sei como era.
Minha mée disse que quando eu ainda era pequeno, eu estava na cozinha e
desceu uma luz branca na minha cabeca, ela viu, e eu estava conversando
com a parede. Minha mae disse que me perguntou com guem eu estava
conversando e eu disse que era com a minha consciéncia! Eu penso que era
meu pai biologico. Eu ja sonhei varias vezes com ele, ele me da conselhos...
Se eu quiser sonhar, basta eu fixar o pensamento e eu posso sonhar... até
hoje assim...

Téo: passado um tempo disso, eu cresci um pouco e estava no quintal
da minha casa, apoiado, estava escurecendo e também tive uma visdo com
um homem, de terno que apareceu na minha frente. Ai eu corri para a minha
cama e me cobri com o cobertor. Eu tenho para mim que era ele, meu pai
biologico! J& ouvi a voz dele me dando conselhos, como para obedecer
minha mae; dizendo: t6 te olhando daqui, sabe! Faca as coisas direitas, s
falar coisas boas! Mas isso ja faz um tempo. Eu néo sei se € ele, ou alguma
coisa mais. Nao posso saber, mas provavelmente alguém do lado de 1a !
Mas eu ndo reclamo de nada néo! T6 aqui, t6 bem...

P.. como é que vocé esta neste momento de sua vida, o que vocé
esta achando?

Téo: eu ja estava bem, agora estou maravilhoso, né!
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Observagdao: casal se beija, repetidas vezes, carinhosamente.

Téo: antes de eu conhecer a Thelma, sei la, mas eu ndo me sentia
ninguém nao!

P.. Ah, foi a Thelma que te fez se sentir alguém?

Téo: Desde os cinco anos de idade eu fui criado muito sozinho. N&o
tinha amigos... até hoje eu falo para a Thelma para tomar cuidado na escola!
Eu seleciono muito minhas amizades...

P.: por qué?

Téo: Porque sim, hoje em dia esta ruim para a gente fazer amizade!

P.: onde vocé aprendeu isso?

Téo: Ah, eu fui vendo... minha mée sempre me falava para eu tomar
cuidado com quem eu andava! Ela dizia: se vocé perceber alguma coisa
errada, vocé sai de perto! Ela foi falando isso sempre e eu percebendo o que
era errado e certo, né?

P.: vocé se considera uma pessoa que respeita regras?

Téo: sim, isso eu sou! Eu so6 fui teimoso para ver a Thelma. S6 que eu
nunca passei por cima da lei que ela botava. Também se eu passava perto
disso eu apanhava, né! Infancia eu ndo sei se eu tive, por que eu ndo me
lembro de me juntar para brincar...

P.: vocé acha que as pessoas tinham preconceito?

Téo: Ah, tinha e tém até hoje!

P.: como é esse preconceito?

Téo: sei la, a pessoa tenta se afastar, ou da patada ou coisa assim;
respondem mal! Também tem algumas pessoas que quando me conhecem
nao percebem que eu tenho o problema de visdo, mas quando percebem,
me tratam diferente, ou se afastam. A partir do momento que percebem me
olham estranho...

P.: percebem o qué?

Téo: que meu olho é torto, que eu nao enxergo! Pensam: ah, vou ficar
com ele ali, vao zoar com ele e comigo também!

P.. se vocé puder me responda Téo, agora vocé esta olhando para
mim?

Téo: sim, estou olhando para vocé, mas meu olho desvia...
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P.. se possivel me explique: desvia por perder o foco, ou parece que
estd me olhando e vocé esta desviando?

Téo: ndo, eu olho, mesmo que eu ndo enxergue muito bem, mas
pensam que eu nao estou olhando.

P.: vocé estd me olhando agora?

Téo: to!

P.. 0 que € que vocé vé?

Téo: vejo normal!

P.: vocé vé meu contorno, minha face, minha expressao?

Téo: ah, ndo... sO se eu tiver sentado do seu lado, bem perto.

P.. entdo quer dizer, quando a Thelma esta triste, aborrecida, vocé
olha para ela e enxerga so se ela estiver pertinho?

Téo: ou, eu vejo um movimento... quando eu estou perto das pessoas,
entendo quando elas estdo comentando, ou zoando, ou falando mal. Eu
procuro falar diretamente quando ndo gosto de alguma coisa, ou hao quero
algo. De um jeito que ndo magoe, entdo, ndo entendo por que as pessoas
nao fazem o mesmo! Se eu falar alguma coisa que machuque, ou que nao
deveria ter dito, me fala! As vezes eu falo de um jeito e a pessoa entende de
outro. Se a pessoa se magoatr, ja aviso, ela deve chegar em mim e falar! Eu
vou tentar, da melhor forma de me explicar, mas se eu perceber que estou
errado, eu vou dizer: me desculpe!

P.: Como vocés vém o Téo?

AvO: ele é tranquilo e educado sim! Pelo menos, até agora ele nunca
demonstrou nada que nos deixasse com a orelha em pé, ou que mostrasse
ser estupido, malcriado, ou tivesse deixado duvidas, nao!

Téo: minha mée falava que eu era malcriado, mas porque ela ndo me
entendia. Quando eu tentava explicar as coisas para ela, ela dizia: Ah, isso é
besteira, isso ndo é assim! E xingava muito também! Entédo eu falei para a
Thelma a minha expressao daquilo que eu sentia. Quando eu nédo conseguia
por para fora, era por no papel e eu me desabafava escrevendo... e ainda
faco isso! Essa é minha melhor forma de desabafar. Se eu falo com uma
pessoa e sinto que ela ndo me entendeu, ou pode achar que eu estou
agredindo, ai eu escrevo. Igual... eu sempre falei ... queria ver se eu

conseguia ser escritor... assim, € porqué as vezes 0 que eu posso escrever
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me ajuda a me entender. Ninguém vai compreender. Entdo as pessoas
dirdo: € besteira, nunca vi isso!

AVO: ele fala que nédo sabe se expressar!

Téo: me interessei mais ainda por escrever, s6 que sei que nao vou
saber colocar a palavra mais adequada no papel, porqué eu nao consigo ler
direito, entdo isso dificulta eu saber usar a palavra certa! Eu também néo
vou conseguir fazer uma boa ortografia, porque é dificil para mim escrever! A
nao ser que eu faca caligrafia (risos).

AvO: a ndo ser que ele falasse para alguém gue escrevesse para ele!

P.: vocé também pode ter um gravador, como o meu! Vocé grava
suas palavras e em momento mais tranquilo, vocé escreve!

Téo: eu ja escrevi muita coisa e amassei e joguei no lixo, pois achei
que sO eu iria entender!

P.: ser4 que vocé ndo estd nos contando que tem certo talento para a
escrita? Sabemos que escrever € uma atividade que requer certo esforco de
qualquer um de nos e apesar de suas dificuldades visuais vocé reconhecer o
guanto se sente bem ao escrever o que sente, pode significar que esse seja
um talento seu e se for, mesmo que vocé hoje tenha dificuldades, poderéo
ficar pequenas.

AvO: ele diz que se enxergasse, ele seria um devorador de livros. Ele
tem muita vontade de ler, mas hoje ele ndo tem recursos para isso. Nem
Oculos direito esse menino tem!

P.. precisamos procurar ajuda para vocé melhorar seus recursos. A
escola parece que tem te oferecido pouco?

Téo: Na escola os professores passam a licdo na lousa. Eu digo que
nao enxergo o suficiente para copiar. Eles dizem que vao explicar e me
pedem para ir escutando e fazendo um resumo. Dizem também que nao da
para eles pararem, para ndo atrasarem! Ai tem um ponto que eu chego, paro
e escrevo, como esta sendo a aula para mim e tudo o que estd acontecendo
naquele momento, comigo e em volta de mim!

Thelma: para a nossa professora de portugués, o Téo ja tinha
explicado que tem problema de viséao.

Téo: outro dia a professora colocou um livro comum em cima da

minha carteira. Eu levei de volta para a mesa da professora e soltei o livro na
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mesa dela, irritado! Disse a ela que eu ja tinha avisado que eu ndo enxergo
e parecia que ela ndo acreditava! Como eu vou ler esse livro, perguntei; e fui
me sentar! Depois disso ela ndo me passou mais atividade nenhuma! Nas
aulas seguintes ela veio me perguntar varias vezes qual era o tamanho da
letra que eu enxergava, perguntou outros detalhes. Pensei. aprendeu, né!
Mas mesmo assim, demorou muito para o material chegar! Fiquei muitas
semanas sem conseguir fazer nada.

Téo: agora, nesse momento da para fazer; chegou o material correto,
mas ela continua implicando comigo. Agora é comigo e com a Thelma. Ela
sabe que a gente mora junto, ai ela fica achando que a Thelma vai me
passar as respostas das perguntas. Eu ndo pego as respostas, quero
aprender, mas preciso de ajuda, pois na maioria das vezes ndo consigo ler.
De que adianta vocé querer aprender uma coisa e ndo conseguir fazer isso
por si mesmo.

P.. vou fazer uma pergunta. Vocé esta nos dizendo acerca de como
tem sido viver com sua diferenca, a questdo visual e pelo menos alguns
problema que vocé enfrenta no seu dia a dia que estdo relacionados a isso!
Como é que vocé vé a questao da Thelma. Como ela lida com o fato de ter
crises epilépticas?

Téo: para ela, 0 que pega mais é o preconceito. As pessoas acham
que é pegajoso, que vocé é anormal, que ficar perto contamina e que tem
um tanto de loucura nisso! Quando eu conheci a Thelma ela estava sentada
na calcada. Eu sentei com ela e comecei a puxar conversa: como é seu
nome, me apresentando. Ai, nessa questdo ela ja respondeu falando do
problema dela. Ela logo contou que tinha epilepsia. Eu perguntei o quanto
era dificil para ela isso e ela falou que existia muito preconceito! Eu disse
gue sabia e conhecia a doencga, pois tenho uma tia em Barueri, parente da
minha mée, que tem epilepsia e eu ja tinha cuidado dela. Ai eu falei que eu
tenho um problema visual também. Eu sabia que era diferente, mas
considero que o que nos dois temos € igual. Ai eu perguntei para ela como
era lidar com o preconceito e ela me disse que era normal. Eu disse para
ela que para mim também. Se eu fosse cego eu nao poderia ir no mercado,
fazer as coisas normais, assim...

P.. entdo, se vocé fosse cego se consideraria anormal?
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Téo: ndo, ndo é gue se eu fosse cego eu seria anormal, é que eu
posso ver um pouco a luz do dia e isso faz diferenca, entendeu? As vezes
tem gente que reclama sem ter nada a ver, entendeu? Por mais dificil que
seja, alguém pode ter um problema maior que o nosso, sabe? Entdo eu
disse a ela para nao ligar para nada disso; para ela levantar a cabeca e
seguir em frente, pois se vocé for ligar para isso, vocé nao vai para a frente!
Ai a gente conversando, ela me aceitou, eu aceitei ela e tai!

Av0: a Thelma agora diz: “agora eu tenho uma bengala quando tenho
minhas crises né, e eu sou a bengalinha dele!”

P.: entdo o preconceito foi uma alianga?

Téo: agora ela td na minha sala e me ajuda bastante! Melhorou muito
para mim, ela pode me ditar, os professores explicam para ela e ela me
explica. Eu preciso disso!

AvO: e ele € muito cuidadoso e atencioso com a Thelma, prestando
sempre atencdo para ver quando ela pode ter uma crise. Se ele nao
estivesse ao lado dela ela ndo poderia sair de casa, pois quem ia olhar se
ela ai cair e em cima da barriga ainda?

P.. Parece que vocés formaram uma alianca também pelas
diferencas. Sem diminuir o que vocés gostaram entre vocés, 0 que VOCcés
curtem um no outro. Vocés sdo novos e estdo empenhados em formar uma
familia juntos, uma coisa bem original e de vocés. Saibam que podem
incomodar algumas pessoas, pois € comum ter alguma intolerancia para
tudo o que foge a regra. Sabemos que as instituicbes ndo sao perfeitas,
como a escola, por exemplo, na demora para providenciar seu material,
tendo professores que ainda ndo reconhecem as dificuldades de vocés,
enfim, ndo estdo prontas para lidar com as necessidades especiais. Falam
da inclusdo, mas sabemos que ainda faltam elementos para que isso ocorra
em boa medida funcional. Porém eles ofereceram desta vez, a oportunidade
de vocés ficarem juntos na sala e isso mostra certa abertura. E preciso que
vocés saibam usar essa oportunidade para ndo perdé-la.

Téo: eu ja falei para a Thelma que ela precisa selecionar bem as
pessoas com guem se abre e ja disse que ndo é para a gente ficar se
beijando, nem se pegando na escola. A gente ndo precisa disso 14, ja

estamos juntos, entdo sabemos que tem gente que entende, gente que nao,
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gente que como minha mae e o pai dela podem ter ciimes, inveja, sem nem

ter ideia do que € ser como a gente e passar pelo que a gente passa.

Parecer da pesquisadora: a avo de Thelma, em suas consideracdes e
posturas mostra-se receptiva e proativa diante das necessidades expressas
pelos adolescentes, desde as necessidades de organizacdo, amparo e
logistica, bem como aquelas relacionadas ao desenvolvimento deles. Tanto
no que diz respeito a condicdo deles enquanto adolescentes, quanto a que
concerne ao casal. Tem se mostrado, na rede familiar de ambos, o adulto
qgue reune condicBes de empatia e responsabilidade para ampara-los neste
momento. Revela-se, apesar de seus problemas de saude e limitacbes
financeiras, ativa e empenhada, dentre outras coisas, a tentar sensibilizar os
pais e responsaveis para que cumpram suas funcbes em periodo tdo
delicado na vida deste casal, uma vez que, de ambos os lados as coisas néao

tém fluido bem nesse sentido.

Entrevista ocorrida no ambulatério do hospital.

Recebemos a avo e o casal.

A avé inicia a conversa dizendo que eles estdo indo bem, que a
Thelma tem tido menos crises, que Téo continua cuidadoso com ela. O que
a deixa muito cansada é o fato de ter que acompanha-los em todas as
consultas e lugares, pois sabe que se Thelma tiver uma crise, eles teréo
dificuldades se estiverem s os dois. A avé tem diabetes, artrose, algumas
hérnias de disco, pressdo alta, enfim, assume incumbéncias demais para
guem tem tantos problemas de saulde. Revela que tem dificuldade em
colocar limites, ainda mais nessa situacdo, onde percebe que sua neta
precisa tanto dela.

O casal, Thelma e Téo, tém tido algumas dificuldades no ambiente
escolar. Téo inicia sua fala dizendo que Thelma tem muita facilidade em
fazer amigos, mas ndo seleciona bem suas amizades, permite que qualquer

um se aproxime dela, dé palpites e invada sua vida.
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Téo: para mim a Thelma tem um problema grave, ela faz amizade
muito rapido! Tem uns grupinhos la na escola e eles vem sé por curiosidade
perguntar do bebé, se td bem... Eu vejo, de longe, 0s que prestam e os que
nao prestam! Depois eu falo para a Thelma, que eu percebi isso e aquilo,
mas ela ndo gosta, ela fala que eu...

Thelma: eu sé ndo gosto do jeito que ele fala que “eu odeio tal
coisa...” como odeia, odeia o que? Que exagero!

Téo:... € meu jeito de dizer, mas quero proteger a gente! Eu falo para
ela, o problema néo é ela, mas séo os outros!

AvO: é que os outros depois magoam ela.

P.. como essas pessoas poderiam magoar a Thelma?

Téo: Magoam! Uma vez eu falei pra ela que eu ndo ia impedir ela de
falar com ninguém, mas que ela deveria prestar mais atencdo nas pessoas
que se preocupam com ela de verdade e naquelas que fingem que se
preocupam, que se aproximam, mas sao falsas! Depois, quando as pessoas
pisam na bola, ela fica triste!

P.. e como a gente deve agir com as pessoas que sao falsas, na sua
maneira de ver?

Téo: ah, quando a pessoa ja ta l4, a Thelma que fala! Se a pessoa me
cumprimenta eu também cumprimento, na boa, com educacdo, mas quando
a pessoa sai eu falo para a Thelma tomar cuidado! Eu falo que ndo estou na
vida dela para privar ela de nada...

P.: sera que nao?

Téo: nao!

P.. e ela também néo esta na sua vida para te privar de nada, ou ela
te priva?

Téo: ... vocé ta falando de que, de amizade?

P.. quando nés vivemos com 0s pais, n0s temos determinadas
restricdes. Os pais também tém privacdes na vida por optarem por ter, criar
e educar seus filhos. Quando optamos por uma vida em comum com um
companheiro, ou companheira e convivermos com certa intimidade, por
vezes também com seus familiares, precisamos nos adaptar a outras
restricdes. Casar, ou ter um relacionamento intimo com alguém, implica em

entrar na vida dessa pessoa e vice versa, o que acham? As vezes a mulher
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guer ir no cabelereiro e o marido ndo quer, ou o marido quer ir no jogo de
futebol e a mulher ndo quer que ele va, enfim, conviver traz privacées. Pode
parecer que sdo duas cabecas, tentando formar uma mente.

Téo: quando eu percebo alguma coisa errada, eu preciso tentar
explicar o que eu percebi; do meu jeito eu tento falar para deixar a maior
liberdade possivel, entendeu? Eu ndo quero que ela pense assim: s6 por eu
estar falando com uma pessoa, vocé fica dizendo que vai acontecer iSso ou
aquilo...

Thelma: é que eu ndo gosto da palavra odeio, acho que vocé ndo
precisa odiar ninguém por eu me relacionar, ou falar com a pessoa.

Téo: eu digo que eu ndo vou impedir de vocé falar com as pessoas,
nao vou fazer vocé passar vergonha, ndo quero te podar, mas eu sO peco
para tomar cuidado com o que ela fala para as pessoas, conforme forem
essas pessoas, entende?

P.. e a senhora, como Vvé&, dona Ida? Acha que Thelma incorre mesmo
em alguns riscos nas relacdes?

AvO: ela abre muito sim! Tem hora que eu olho e penso, nossa, aonde
essa pessoa quer chegar! Tem uma menina la que pergunta para ela: como
€ gue vocés namoram, o que € que vocés ficam fazendo juntos? E se
alguém nao brecar a Thelma, ela fica falando o que néao tem que falar e o
gue o outro quer ouvir!

Téo: isso que eu falo, tem hora que eu preciso entrar e dar um toque!

AvO: outro dia uma turminha de meninas veio até ela e falou, ah
Thelma, cadé o nené, a gente pode ver? Nés queremos ver a barriguinha, da
pra levantar a blusa? Acho que elas podem ver a barriga, mas ndo tem que
levantar a blusa para mostrar!

Téo: e a Thelma levanta e mostral Mesmo sem querer, porque as
meninas falam e obrigam ela a fazer! Ai eu ndo vou falar para ela abaixar,
pois seria muito chato da minha parte, mas ai, quando eles saem eu
converso: vocé fez isso contra sua vontade, eles te obrigaram a fazer e vocé
nao soube se safar! S6 que ai ela me enxerga de uma forma como se eu
estivesse sendo muito careta!

Thelma: Eu sé ndo gosto que vocé fale aquela palavra (odeio).
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P.: Vocés agora sao dois, entdo um pode proteger o outro, ndo? Se
vocé passa mal, ele esta do seu lado! Se ele estiver perto de um buraco,
VOCé vai avisar para ele ndo cair, entdo um conta com a poténcia do outro.
Por outro lado, além de sermos unicos, na vida temos oportunidades
diferentes. Em algumas coisas um evoluiu mais, em outras o outro tem mais
eficiéncia, entdo juntar as forcas pode ajudar, ndo? O Téo, por VArios
motivos, inclusive pela baixa visdo, explicou para ndés que muitas vezes se
sentiu excluido e isso o levou a ficar meio invisivel, ficar mais com ele
mesmo, falar menos e prestar mais atengdo no que se passa em volta, com
outros 6rgdos do sentido, como a audicdo, com a sensibilidade, ouvindo
mais sua voz interna.

P.. A Thelma teve outros caminhos. Menina bonita, que chama
atencao, filha Unica, mae professora. Até suas crises iniciarem, os 9 anos,
ela estava bem inserida na escola e no grupo de meninas do prédio, com
guem brincava e ficava diariamente na piscina. Ela pode ter aprendido uma
forma de contato com essas pessoas muito diferente daquele que o Téo
desenvolveu.

AvO: acho que ele esta dizendo para ela que tem coisa que pode ser
legal, mas que pode prejudicar a gente.

Thelma.: e eu t6 dizendo que ele pode falar, mas deve falar de um
jeito calmo! Nao dizer que: eu odeio.

Avé: 0 amor é saber se comunicar um com o outro e saber cuidar, um
do outro! Olha eu... (risos). Quando eu quero passar a mao na barriga de
uma gravida eu pergunto se posso...

P.. Fico pensando que para a Thelma, pode ser dificil fugir de uma
situacdo como essa. Deve ser dificil para ela se defender de um tipo de
proximidade que ela aprendeu como menina, que € uma comunicacao que
as mulheres costumam ter. Entdo, o Téo pode enxergar coisas que ela pode
ter dificuldade de ver e a Thelma pode sentir de maneira que o Téo nao
consiga perceber. As vezes pode ser gostoso perceber que as pessoas
estdo querendo saber de nés. Pode ser uma forma da gente se sentir
guerido, importante para aquelas pessoas, que curiosas a nosso respeito,
mostram que temos algo que chama atencdo. Isso pode ser chato, mas

pode ter um lado legal. Vocés passam por tantas coisas dificeis, que
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excluem! Pode ser bom se sentir alvo de interesse! E parece que o0 que o
Téo esta dizendo é que precisa proteger.

P.. Parece que vocés estédo oferecendo, um para o outro, um cuidado
diferente daquele que vocés estdo acostumados a receber e Isso pode ser
um presente, o que acham?

Avé: precisam se tratar com amor e cuidar um do outro. Lembrei
agora que no dia que fomos fazer o ultrassom e que a gente viu pela
primeira vez que era menino, a Thelma me perguntou, como ela deveria
contar para a mée. Eu disse para ela avisar por mensagem. Entédo ela
deixou a mensagem: mée, o Luiz Rogério deixou um beijo para a senhora,
ai ela vai saber que homem! Ai ela mandou. Isso foi as 2 horas e até as 4
horas a mée néo retornou.

AvO: Eu falei que meu marido é aposentado, mas trabalha com jogo
de bicho. Eu falei para ele fazer jogo de bicho e ele jogou e ganhou um
tantinho. Ai ele comprou um computador novo para meu filho e comprou
também um para minha filha, Leia, porque o computador dela ficou com a
gente em casa durante dois anos, usando todos os dias. Vira e meche ela
tacava na cara: eu preciso de um computador! E se eu comprar um lenco
para o meu filho ela ataca e diz: para mim ninguém da nada! A gente tem
filho grande e é pior! Tudo o que faz para um tem que fazer para o outro!
Tudo para eles é o que o outro fez! Um diz que o outro recebe mais!

Téo: O problema € que a Leia vé isso na Thelma agora. N&o sei se é
de agora ou desde quando a gente comegou, ela fala: “ninguém faz isso
para mim!” Eu, Téo, tenho vontade de surpreender a Thelma, tipo fazer tudo
0 que esta ao meu alcance, mas fazer de um jeito que, ou se nao der ela
entenda, ou se der ela fique surpresa! Entdo, quando eu recebia, todo més
eu comprava uma flor para ela.

Avl: uma florzinha... nem que fosse da mais baratinha, mas ele tinha
0 gosto de oferecer para ela. Ai minha filha ja dizia: é, para mim ninguém fez
isso! Ela ndo fala: ai que lindo, o Téo te deu, mas diz: para mim ninguém
deu. Téo: eu pensava: eu vou deixar bem claro, ndo vou fazer nada para
chamar a atencdo de ninguém! Eu vou fazer por mim mesmo! Ai, no dia do
ultrassom ela ficou falando porgque eu beijei a barriga da Thelma! Falou que

o pai da Thelma nunca fazia isso.
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P.: E 0 que vocés teriam a ver com iSso?

Téo: Eu fui sem intencdo nenhuma, me emocionei e beijei a barriga
dela, ai ela ja...

AvVO: Ele saiu do lado dela no ultrassom, porque ele ndo enxerga,
entdo ele precisa ficar bem pertinho da méaquina para poder ver. A Leia
chamou ele e eu dei um toque para ela pedindo para ela deixar ele quieto,
pois é filho dele e por ele ndo enxergar. Ndo adianta ele estar de mao dada
com vocé se ele néo estiver enxergando o filho dele. Mas ela ndo entende!
Ai depois eu perguntei a Leia se ela estava contente com o Luiz Rogério e
ela disse que néo! Eu disse, como nao? Ela respondeu: “a senhora sabe que
eu gosto é de frufru, eu queria uma menina! “ Ai eu disse: vamos esperar
gue venha com saude! E se ndo vier, vamos passar 0 que temos para
passar! Ela reafirma: “ndo, ndo, eu s6 gosto de frufru, entdo tem que ser
menina!” Ela é assim! As coisas tém que ser boas para ela!

Dado o horério, a entrevista foi encerrada para que ndo pegassem

muito transito. Retornardo na proxima semana.

Entrevista final com Thelma, sua avo e Téo.

Entrevista ocorrida no ambulatorio da UNIPETE.

P. — Mas entdo, Thelma... vocé disse que a sua mae estd mais
receptiva,.. a aceitar toda a mudanca que estd se dando na vida de
VOCEés?

Thelma — Ja foi marcar o saldo de festas... pra fazer tipo um cha
de bebé, mas sem muito daquelas palhacadas... porque a gente nao
gosta e ai homem também pode ir.

P. — O que vocé achou isso?

Thelma — Ah, achei bom, né... fiquei feliz.

P.—E o Teo, 0 que achou disso?

Teo — O que, da festa? Ah... vai indo, né.

P. — Mas vocé esta animado?

Teo — Eu t6.
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Thelma — Eu t6 querendo cesariana, porque eu tenho asma, fora
a epilepsia, tenho asma... e quando fico muito nervosa da a asma (...)

P. — Mas e a médica, o que falou disso?

Thelma — O médico da asma a gente ainda vai falar com ele, mas
SO sexta-feira.

AvlO — A médica cardiologista falou que, se fosse filha dela, ndo
deixaria fazer parto normal... porque vai que da uma crise nela, ai
para... tanto a crise de asma, quanto a de epilepsia.

P. — O que vocé estd achando, Té€o, dessa coisa toda?

Teo — Ta entendido... eu acho que tem que ouvir a palavra do
médico dela.

P. — Vocé acha que ndo tem muito o que fazer?

Teo — Nao adianta eu falar pra ela fazer normal, ndo entendo, nado
conheco. Entéo eu falo pra ela esperar o que os médicos falarem.

P. — Thelma, vocé falou sobre o curso de web design que vocé
nao gostou... vocé gostaria de trabalhar com o que?

Thelma — Culinaria

P. — Mas culinéria, pra quem tem crise, nao pode.

Thelma — Entdo, mas € uma coisa que se eu pudesse... culinaria
ou gastronomia... minha prima faz gastronomia, de saber dos
alimentos, nutricionista (inaudivel).

P. — Acho assim... sua mae pode ter errado em te colocar no
curso de web design sem te consultar, mas eu penso que ela quis te
ajudar... ndo estou falando nem do valor, nem dinheiro, ... mas ela quis
te oferecer uma coisa que vocé pudesse ganhar mais pra frente, e
acho que isso € uma preocupagdo mesmo, porque a gente tem que
tem que pensar mais pra frente... depois que vocé der conta desse
bebé... vocé poderia trabalhar até em casa.

Thelma — Entédo, mas se eu fizer bolo em casa (...)

P. — Mas vocé nédo pode mexer com fogo... abrir um forno, fechar
um forno, & risco pra quem tem crise... quando vocé melhorar das
crises é uma coisa... mas vocé vai fazer uma profissdo que fica no

fogo?
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AvO — No fundo, no fundo... a vé ajuda, a vo faz, s6 que eu ja ndo
aguento mais (...)

P. — Claro que a senhora ajuda... mas vamos pensar que a
Thelma tem uma vida maior do que a sua... e, Thelma, vocé precisa ser
independente... porque, a sua mae ndo é eterna, a sua avd nado é
eterna... entdo vocé tem teu companheiro, vocé vai ter seu filho... vocé
precisa pensar em como gerenciar a tua vida... Seria bom pensar
numa profissdo que néo ofereca riscos. Todas oferecem numa certa
medida, mas tem algumas que sao fatais. Quem tem epilepsia néo
deve dirigir... ndo deve mexer com fogo, tem muitas pessoas que
perderam a mao, que se gueimaram muito... a pessoa vai fazer um
café pode jogar agua fervendo nela mesma se ela tiver em crise, ela
ndo sabe o que faz... “Ah, entdo uma vez na vida que vier alguém eu
nao posso fazer nada?” Entdo, uma vez na vida € uma coisa, mas
trabalhar é todo dia... pensar num trabalho, numa atividade, € pensar
em algo que vocé faca todo dia sem depender de ninguém... vocé
conta com a avo, vocé conta com o Teo... mas a palavra chave é

autonomia... nesse ponto a tua mae foi inteligente, de dizer: “... usa
aquilo que vocé tem de facilidade, porque vocé vai precisar ganhar
dinheiro”...e vocé pode trabalhar com computador, que nao oferece
riscos, em casa... pensa nisso, a vida custa. Vocé tem direitos, mas
pode desenvolver suas capacidades.

AvOo — E o pai da Thelma acha que s6 tem que fazer até os
dezoito anos.

Thelma — Falar com ele é gastar saliva, ele ja comeca a gritar,
fica nervoso... eu acho que ele deveria ajudar, mas é dificil.

P. — Tudo bem, mas vocé pode conversar com ele, dizer que vocé
pondera e acha justo que ele te ajude com as coisas, com 0S
remédios... Thelma, o que vocé acha que vocé poderia fazer, poderia
se interessar em fazer, independente do que os outros falam?

Thelma — Ah, eu né&o sei.

P. — O que vocé faz e acha que faz bem?

AvO — Mexer em computador... ela vai, faz qualquer coisa... ela ja

foi numa dentista 14, que ela conhece, e ela falou que depois que ela
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melhorasse era pra voltar |14 pra ajuda-la... ela ndo pode pagar muito,
meio salario minimo, mas vocé me ajuda aqui com o telefone, passar
0s instrumentos no consultério... ela falou que ndo tem problema as
crises, soO pediu pra esperar passar 0 meio do ano.

P. — Eu queria fazer umas perguntas pra senhora... como a
senhora e a sua familia se sentiram quando souberam do diagnastico...
porque a asma ela tem desde pequena, mas quando falaram da
epilepsia, como foi?

Av0 - Olha, a primeira vez que eu ndo entendi muito bem, porque
ela tava ficando na minha casa, né... entdo ela chegou da escola (...)

Thelma — Eu ja estava ficando na casa da minha avd desde
pequena porgue meus pais ja estavam com aquelas brigas deles.

P. — Quando eles brigavam, deixavam vocé 14?

Thelma — N&o... elas tavam brigando tanto que durante a semana
minha mae dormia na casa da minha avo... ela tinha medo do meu pai,
sei la... ou perder as estribeiras e acabar batendo nela, alguma coisa
assim... nunca bateu, mas ja tentou.

Avé — (...) ai ela chegou da escola, almogou e eu falei: “Vai deitar
um pouco”... por que eu fui acostumada assim, a dormir depois do
almoco... e se td na minha casa, vou fazer do meu jeito, né... ai ela
acordou, estava um frio, e eu falei: “Agora vocé vai fazer a ligdo... vocé
quer um leitinho?”, e ela: “Quero.”... eu fiz, ai peguei o leite e dei pra
ela... ai ela ficava, assim, parada, olhando... ai eu falei “Thelma, toma o
leitinho”... e ela: “Vo... o que é leitinho?”... eu pensei que ela tava
enchendo o saco, porque sempre foi muito brincalhona... e mandei ela
tomar o leitinho... “V6, fala pra mim... o que é leitinho?”, e eu falei:
“Vocé ta brincando, né?”, “Nao, vo, eu nao sei o que é leitinho”... e eu:
“‘Aqui o leite que vocé toma todo dia, Thelma“... ai ela deu aquela
estremecida e falou: “Ih, acho que dormi e nao acordei’... ai passou
uns dois trés dias e a mesma coisa... € se queixando muito de dor de
cabecga... ela estava tratando com uma médica, como enxaqueca... ai
marcamos uma consulta com outra médica, que encaminhou pro
neurologista pra ver se era enxaqueca... e ele falou: “Nao, isso tudo me

diz que é epilepsia”... ai depois passou mais uns dois dias, passando
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muito mal... ai levamos pro médico, e ele falou que era pra levar no
Hospital Sdo Paulo, procurar a doutora que trabalhava com epilepsia
em criancas... e ai foi ai que descobriu.

P. — Mas a minha pergunta foi a seguinte: “Como foi pra voceés,
familia, receber essa noticia?”.

Avo0 — A gente levou um choque, né... foi um baque, foi... mas nés
nao ficavamos chorando e nem nos lamentando na frente dela...
sempre apoiando e conversando, e correndo atras... sempre que
falavam pra ir, a gente ia.

P. — E vocés acharam que o diagnéstico tinha um peso? A
guestao de ser epilepsia tinha algum peso a mais pra vocés lidarem, ou
nao? Vocés receberam essa noticia como receberiam qualquer outra...
diabetes?

Av6 — E... pensamos: “Apareceu, vamos cuidar.”.

P. — E como que as pessoas em torno reagiram a isso? As
amigas do prédio, a escola, os parentes.

Avo — As amigas tem umas que faziam pouco caso, outros
chegaram a se afastar, por ter aquele tabu de que epilepsia pega (...)

Thelma — Ainda tem, né... as vezes no dnibus quando fala que eu
tenho epilepsia, a pessoa prefere passar pra tras e ficar 14 apertada.

P. — Mas pra que vocé fala?

Thelma — A minha avo que fala.

AvOo — Nao, sO se tem alguma crise, né... ai perguntam: “Que
iss0?”, ai eu falo que é epilepsia.

Thelma — As vezes to sentada no banco, a pessoa vem brigar
comigo ai minha avo ja fala: “ela tem epilepsia” e tem pessoas que,
assim... se eu tiver num banco, e desculpa o jeito de falar, mas se do
outro lado tiver um corpo em decomposi¢cdo, a pessoa vai preferir
sentar do lado do corpo em decomposicao!

AvO — E ai ela chorava... e eu falava pra ela: “Nao chora.”.

P. — Como vocé se sentia, Thelma? Raiva? Medo?

Thelma — Nao raiva, mas medo... mas eu parei de fazer as coisas
gue eu mais gostava de fazer... eu ia na piscina, parei de nadar

sozinha na piscina, gostava bastante de andar de bicicleta... gostava
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de fazer essas coisas e parei... eu ia sozinha no mercado pra minha
mae, parei também... entdo eu me fechei bastante... pra mim, depois
gue eu comecei a ter crises, foi ai que meu pai se afastou mais.

P. - Por qué?

AvO — Porgue o pai dela, assim... ele é legal e tudo mais... e com
a filha, ele falava que era a boneca, “essa é minha filha”... mas quando
ela comecou a ter crise, ele largou... antes ele saia com ela e a gente
cansava de falar: “Da a mao pra ela na rua.”... e ele andava assim, na
frente.

Thelma — Ja teve vez, na casa dos irmdos dele, que ele me
mandou eu tomar o remédio no banheiro... ai teve um dia que me
encheu o saco, fiquei de saco cheio... ai eu falei: “Ta bom, eu vou
tomar o remédio no banheiro, s6 que se acontecer alguma coisa, me
der uma crise e eu bater a cabeca e comecar a sangrar minha cabeca,
vocé que vai responder processo, nao quero nem saber”

Av0 — Porgue ele tinha vergonha das crises que ela tem!

Thelma — E outra, pra que eu vou tomar remédio no banheiro,
todo mundo toma remédio... é pra dor de cabeca, enjoo, todo mundo
toma remédio.

P. — Por que vocé acha que ele pedia pra vocé tomar os remédios
no banheiro?

Thelma — Porque ele tinha vergonha de eu tomar remédio, de
pegar os remédios e tomar na frente dos irmaos... e antes eu tomava
tarja preta, né... e tarja preta € pra louco... e os remédios me deixavam
a flor da pele, né... entdo eu ficava muito nervosa... e acho que uma
vez ele falou isso porque eu acabei ameacando meu primo... por que
guando a gente brinca de cabra cega, vocé tem que botar na cabeca
gue vocé pode capotar e cair... e eu tava sentada assim, no sofa,
vendo eles brincarem... porque eu néo ia brincar disso... ai um deles
veio e tropecou... e eu nunca fui com a cara dele... ai ele tropegou em
mim e o irmao e a outra prima comecaram a rir da cara dele... eu fiquei
quieta na minha... ai depois ele chegou e perguntou quem colocou o
pé... ai o irmao dele falou que tinha sido eu, ele veio pra cima de mim

querendo dar murro, ai eu peguei 0 pano que estava na mao dele,
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enrolei na garganta dele e pus ele na parede... e meu pai viu da sala, e
0 meu tio também... ai eu falei um monte pra ele, larguei ele e fui pra
sala, e meu tio ficou olhando pra minha cara, olhou pro meu pai e meio
que disfarcou.

P. — Mas vocé acha que isso tem a ver com a epilepsia, Thelma?

Thelma — E porque os remédios me deixavam muito a flor da
pele... ficava muito nervosa, irritada... tanto que teve uma vez que
briguei dentro da sala de aula, também.

P. — Mas vocé nédo disse que sempre teve essa personalidade
forte? Entdo pode ser que ndo seja tudo do remédio também, né? Vocé
aprendeu a se defender diante das suas perdas, diante da auséncia do
seu pai.

AvO — Ela sempre teve um génio muito forte... ela, quando
crianga, brincava com brincadeiras de criangas mais velhas... fez
primeira comunh&o e trabalhava de coroinha, ndo precisou nem fazer
curso... sempre foi muito ativa!

P. — E vocé acha que as suas crises diminuiram toda essa sua
atividade, Thelma? Quando a tua av6 fala que vocé é uma pessoa
muito ativa, como vocé entende isso? O que € ser ativo pra vocé?

Thelma — Eu ainda sou assim... ndo tanto... agora t6 bem
melhor... namorando também fico mais calma, s6 as vezes que eu
gosto de uma coisa e ele de outra, ai...

P. — O Teo, como vocé vé isso dela ser muito ativa, vocé percebe
iSS0?

Teo — Eu percebo, assim... quando ela quer fazer as coisas, ela
faz.

P. — Que tipo de coisas?

Teo — Ah, sei l4, assim... quer sair pra um lugar, eu falo que ndo
quero... ai ela fala: “Entao ta bom...” ai ela vem, conversa comigo, e a
gente vai... entdo o que tiver na frente dela, ela vai tentar até
conseguir... 0 que ela gosta... ela é ativa, mesmo com crise... ela quer
fazer as coisas... menos quando ela ta cansada, assim, sonolenta, ai

ela deixa pra outra hora.
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P. — E que tipo de tarefas domésticas, coisas colaborativas da
casa... ela faz também, ou isso ndo?

AvO — Pra isso ela é preguicosa.

Teo — Ai vocé pegou no ponto fraco.

P. — Entéo ela fazia o que? Que tao ativa ela era, Teo?

Teo — Antes era assim... agora, na minha opinido ela é ativa pra
outras coisas.

P. — Que coisas?

Teo — Celular... conversa... tipo, ela faz licdo fazendo outra coisa,
ouve musica fazendo outra coisa, se eu peco pra ela pegar uma coisa,
ela pega, mas ja ta com o outro braco fazendo outra coisa (...)

Thelma — O... teve um dia que minha avé saiu, meu tio foi pra
casa da namorada... a gente ficou em casa e ndo tinha nada pra
comer, sO bife descongelado... eu nunca tinha feito arroz e feijéo...
nunca tinha feito sozinha na minha vida... ai, ao mesmo tempo, eu
escolhi o feijao, botei na panela, fiz o arroz, ralei a cenoura... tudo ao
mesmo tempo... fiz salada.

Teo — Eu sabia fazer, mas queria deixar ela fazer sozinha... eu
tava apoiando, mas queria ver ela fazendo sozinha (...)

Thelma - Isso que tinha me dado uma crise antes, e eu tinha
dormido.

Teo — As vezes quando a avdé e o0 tio saem, eles ficam
preocupados... e eu sempre falo que se tiver as coisas a gente se
vira... ai a avo ligou e perguntou se a gente tinha comido e quem tinha
feito, eu falei que a Thelma tinha feito tudo... se ela pegar, assim, ela
faz qualquer tipo de salada... mas quando a avo ta em casa, ela ndo
faz por que tem quem faca tudo... mas quando eles saem, a Thelma
faz coisas que eu nem imaginava que ela sabia fazer.

P. - Como a senhora acha que a Thelma lida com as regras?

Avo — Ela faz... mas assim: “Agora n&o, nao vou fazer”... por
exemplo, pra vir pra ca eu fiquei chamando um tempéo, fiquei insistindo

e ela fala: “Nao vou”, eu falo: “Por que nao?”, e ela: “Porque nao quero”

()
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Teo — Entdo, eu ndo fico insistindo... eu falo pra ela que o
compromisso é dela, se ela perder, problema é dela.

P. — E me diz uma coisa, se por acaso a epilepsia tivesse vindo
na vida da Thelma e de vocés pra mostrar e ensinar algo, o que seria?

Avo — Olha, segundo o que a mae dela fala, segundo o que meu
filho fala... € um freio na vida dela... porque ela ia ser muito arteira... ela
entrou na piscina sozinha desde pequena, a méae tinha medo e ela
entrou sem ninguém ver... um vizinho ajudou ela, e ela nadava
sozinha... de bicicleta também, falava que era pra andar s6 dali até ali,
de repente ela tava longe... entdo assim, quando ficasse mocga, ela ia
ser da pa virada... entdo veio pra dar uma segurada. E o que eu penso!

P. — O que vocés acham que a epilepsia trouxe de bom pra
VOCEs?

Thelma — Eu acho que eu aprendi muito... sobre as pessoas...
sobre quem era meu amigo de verdade, quem nao era... quando eu
comecei a ter crises, s6 uma que permaneceu minha amiga... eu
passei a valorizar mais... ela ndo tinha preconceito... ela fala que eu
tenho 0 meu jeito, sou autentica... aprendi que nem tudo € como a
gente pensa.

P. — E sobre a gestacao, tem alguma questao?

Teo — A gente conversa sobre as coisas que vamos ter que
fazer... que nem, ela ndo queria vir na consulta porque estava com
preguica... eu falei: “Entdo quer dizer que se tiver uma consulta com o
bebé, vocé vai chegar atrasada porque vai ficar deitada?”... entdo ela ja
comeca a ver de outra forma... ela € dificil de entender, mas quando
entende, pega e faz.

P.— O que é a adolescéncia pra vocés?

Avo — E uma época de teimosia, de cabeca dura.

P. — E vocés que sdo adolescentes, o que vocés acham que é
importante?

Teo — Eu acho que vocé tem que ter consciéncia do que vocé
faz... tem varios adolescentes ai que ja estdo perdidos... ndo vou falar
gue eu sei de tudo, mas 0 pouco gue eu sei € que vocé tem que ter

consciéncia.
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P. — E uma ultima pergunta pra vocés todos: O que vocés acham
que todas as pessoas deveriam saber sobre a epilepsia?

Thelma — Estudar mais (...)

AvO — Ter mais conhecimento, se informar... ele, por exemplo, ja
cuidava da tia que tinha epilepsia, ndo tinha medo, n&o tinha
preconceito... que moleque novo vai querer cuidar da tia doente? E por
ele ja ter vivido com uma pessoa com isso ele néo teve receio de se
relacionar com a Thelma. Ele veio calmo, isso ndo assusta ele e ele
sabe lidar. Entdo acho que as pessoas tém que conhecer mais e ter
boa vontade para poder ser justo e ajudar. Porque ser discriminado é
muito sofrido. A gente deve sempre ajudar as pessoas a nado se
sentirem assim... esquisitas, abandonadas, sem ter culpa de nada e

sem poder se defender.
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Segundo caso: Lui

Dados clinicos obtidos no prontuario.

As crises de Lui e a possibilidade do tratamento cirargico

Lui é o segundo e ultimo filho de seus pais. Possui uma estatura
média baixa, € magro e no geral mantém uma expressado mais triste. Revela
um comportamento meigo, gentil e educado e se revela um rapaz sensivel e
introspectivo. Talvez esses fatores contribuam para que ele aparente ser
mais velho do que é e o diferencie das caracteristicas dos jovens da turma a
que pertence, que no geral se mostram mais descontraidos e de certa forma
mais rudes. Talvez quando esta entre eles, se iguale mais.

Lui possui crises focais desde os 5 anos de idade, onde ele revelava
alguns sintomas bizarros como correr e rir, portanto foram dificeis de serem
reconhecidas como crises epilépticas.

Sua epilepsia foi caracterizada como Epilepsia focal sintomatica. A
primeira crise ocorreu quando Lui estava brincando sentado e sua méae
notou versao oculocefalica para a esquerda, associada a movimentos da
boca como se estivesse sorrindo. Duracao: 20 segundos. A recuperacao da
crise foi imediata.

Permaneceu sem crises por trés anos usando Carbamazepina e
Valproato de sodio. A partir dos 8 anos voltou a ter crises, com inicio em
novembro de 2006.

Crises atuais em vigilia: parada comportamental, stering (olhar
parado), seguido de versdo oculocefdlica para a esquerda e postura
distonica, pendendo o corpo para a esquerda associado a gargalhadas.
Duracéo: 10 a 15 segundos.

Pés ictal: menor do que um minuto. Nunca teve crises generalizadas.

Apos Janeiro de 2007, passou a referir tontura antes das crises.
Chegava a avisar sua méae que iria ter crises, quando esta ocorria em vigilia.
Informa que olhar para portdo com muitas grades, jardim com muitas flores e

para a televisdo, pode provocar suas crises.
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Em outros episddios, apresenta clonias nos membros inferiores e
movimento de m&o como se fosse pegar algo, em geral a esquerda, por
vezes a direita.

R. manteve grande numero de crises no decorrer desses anos,
repetindo a forma e oscilando a quantidade entre melhoras e pioras de
crises no periodo diurnas e menor variagdo no noturno.

O desempenho escolar ficou a desejar em alguns periodos. Refere
dificuldades em algumas matérias, como historia e matematica. Com ajuda e
muita concentracdo melhorava um pouco as notas.

Resultados dos exames que avaliaram a possibilidade cirurgica:

A ressonancia magnética revela:

. area suspeita — fundo do sulco frontal superior direito

. imagem bem evidente: ha no fundo do sulco frontal direito uma area
displésica (sulco frontal superior direito)

Diagnostico: epilepsia focal sintomatica.

Frequencia atual de crises: de 5 a 2 vezes semana. Geralmente mais
de uma crise por noite. Poucas crises em vigilia, sempre precedidas por
tontura rapida. Pais muitas vezes permanecem vigilantes.

Medicacdo atual: Clobazan 10mg , Depakene 250mg e
Carbamazepina 250mg

Avaliacao neuropsicoldgica:

- apresenta coeficiente intelectual abaixo da média esperada para a
idade, com bom desempenho de memdria episddica imediata e tardia para
material verbal e visoconstrucao.

- Porém apresenta dificuldades relacionadas a nomeacao, producao
verbal sob condigcbes delimitadas, memodria operacional, atencéo,
aprendizagem verbal, flexibilidade mental, velocidade de processamento e
memoéria semantica.

No tocante a Qualidade de vida, entendeu-se que o impacto das
crises € muito significativo para o paciente e familia, uma vez que suas
crises apresentam limitagdes cotidianas em suas atividades da vida diaria,
na realizacdo de suas funcgdes enquanto estudante, dificultando sua
participagdo nos eventos sociais de maneira geral e o impedindo de realizar

seus sonhos de estudo, trabalho e desempenho de varias outras funcdes
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que almeja alcancar. Lui expressa que sua vida é tolhida pela epilepsia e se
esfor¢a diariamente para viver da melhor forma, porém sente-se bastante
prejudicado pela sua doenca.

Apoés reunidao multidisciplinar de estudo de casos, este caso foi

considerado cirdrgico.

Entrevista efetuada com Lui e sua mae Dora durante a
internacdo deste na Unidade de Pesquisa e Tratamento das
Epilepsias (UNIPETE).

Lui € um adolescente de 17 anos, que possui uma epilepsia de dificil
controle desde os 5 anos de idade. Durante o primeiro tratamento, apés
acertarem medicacdo, (Depakene, Valpakene e Carbamazepina); Lui
permaneceu 3 anos sem ter crises, sendo que elas retornaram quando fez 8
anos. Iniciou o tratamento em nosso servico aos 9 anos. Em sua familia
materna, tem um tio que tem uma epilepsia de dificil controle com crises
generalizadas frequentes (convulsées). Tem também a filha de um primo
materno que tem epilepsia desde a infancia ha mais de 30 anos.

Lui € natural de Barueri, mas atualmente reside em Osasco com seus
pais e uma irma mais velha, de 21 anos, Lara, que faz faculdade de direito e
trabalha em banco. Seu pai, Tito, é ferroviario, funcionario da Companhia
Paulista de Trem Metropolitano — CPTM. Exerce cargo de chefia em setor de
atendimento ao usuario.

Segundo Lui e sua mae, Dora, Tito € um homem extremamente
comunicativo, ativo e colaborativo com as pessoas. Todos 0s vizinhos e
comunidade o conhecem pelo apelido e interagem com ele, pois ocupa um
papel de lideranca tanto no trabalho, quanto na comunidade, apaziguando
conflitos, ajudando a solucionar problemas.

Dora tem cerca de 50 anos, terminou o curso de pedagogia em 2015
e esta se organizando para trabalhar, possivelmente dar aulas. Natural de
Minas Gerais, veio com sua familia para Sdo Paulo, quando esta tinha 6

anos. Tem 5 irmaos, varios residem em seu bairro. Seu pai, apos trazer a
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familia para Sao Paulo, iniciou com um quadro depressivo e logo apés a
familia recebeu o diagnéstico de esquizofrenia.

Dora ja havia trabalhado antes da chegada dos filhos, porém parou
quando estes nasceram. Nos ultimos 3 anos, ela deu continuidade aos
estudos e em 2015, concluiu o curso de pedagogia. Ela tem mais de 50 anos
e pretende dar aulas. Pretendia concluir seus estagios agora, mas aguardara
definicdo acerca da cirurgia de Lui.

Lui faz parte de um grande grupo de amigos da comunidade onde
moram. A atividade a que mais se dedicam é o futebol. Quando passa mal,
eles cuidam, diz sua mae. Sdo sécios de clube da Sabesp, que € na regido e
Lui joga la também. Além dos vizinhos e comunidade, os tios maternos,
primos e um tio paterno constituem a rede social de Lui. A familia de seu pai
reside em Ribeirdo Preto. Na vizinhanca, Lui considera uma familia como
especial e muito proxima, a de seu amigo F., cuja mae cuidou de Lui quando
era pequeno durante toda sua infancia. Lui frequenta cotidianamente a casa
dessa familia.

Interrogada sobre o impacto do diagnéstico na familia, Dora revelou
que foi dificil obterem o diagndstico de Lui. Ele tinha uns sintomas diferentes,
ele corria, ria, e fora isso era um menino normal. Eles o levaram no médico e
nao compreenderam logo. Mas quando o médico pediu o exame e ficou
constatada a epilepsia, ficou tudo de cabeca para baixo. Os pais ndo sabiam
bem o que fazer. Dora fala que seus medos afloraram, pois tinha muitos
problemas de saude mental e neurologicos na familia. Comecaram a tratar e
ele ficou bom tempo sem crises, tudo ficou mais calmo. Prestavam atencéao
nele, mas achavam que tinha melhorado. Quando retornou, ficaram mais
nervosos. Mae tentou levar Lui para o Hospital das Clinicas, onde sua
sobrinha se tratava, mas veio parar na UNIPETE.

Assim a familia passou por muitas fases. Nao dava para esconder,
pois a casa é muito frequentada e moram em uma comunidade, todos
sabem de tudo. Mas nem por isso deixam de ter 0s curiosos, 0s ignorantes e
0s que néao lidam bem! Tudo isso tumultua! As crises foram diminuindo de
intensidade e quantidade com os remédios, mas nunca mais pararam e iSso

foi fator para piora do quadro emocional de Dora em alguns momentos. Ela
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continuou se tratando, foi buscar terapia e assim foram cuidando. Hoje as
crises sdo mais noturnas.

Lui diz que se por um lado ter mais crises a noite € bom, pois as
pessoas nao veem, por outro lado ele ndo pode dormir fora de casa e iSso 0
incomoda e priva muito. Essa razdo o impede de viajar, curtir passeios
noturnos com sua galera, que terminam de manha. Ele certamente tera mais
crises, se virar a noite sem dormir e crises noturnas implicam na
necessidade de ter alguém que cuide dele, a menos o observe, pois pode
ser perigoso. (A literatura fala que crises noturnas trazem um alto risco de
SUDEP, morte subita em epilepsia)

Lui disse que costuma sair bastante, vai para shopping, cinema, na
casa da madrinha, sai com sua hamorada, ou simplesmente fica com ela na
casa dela, onde ela reside com a familia, ou, o que mais ocorre, é
permanecerem na casa dele.

Conversamos com mae e filho durante a internacdo deste para
efetuar ressonancia magnética e o video EEG; exame no qual o paciente
fica internado no hospital, com um acompanhante por cerca de seis dias,
fazendo um eletroencefalograma filmado e sonorizado, para que todas as
crises possam ser bem identificadas e descritas. E um exame que, de certa
forma pode tencionar os pacientes, pois permanecem muitos dias com a
cabeca cheia de fios, literalmente aguardando a manifestacdo de seus
eventos epilépticos (crises); sendo que, para favorecer que esses ocorram,
por vezes se faz necessario praticar alguns exercicios de hiperventilacao, ou
ainda efetivar a diminuicdo de alguns medicamentos.

Dora permaneceu ao lado de Lui durante a internacdo. Seu pai,
apesar da distancia de cerca de duas horas entre casa e o Hospital, vinha
visita-lo quase que diariamente, no final do dia. No decorrer da entrevista,
Dora e Lui revelaram que estavam aflitos aguardando o parecer da equipe,
gue seria dado logo apds reunido semanal de estudo de casos. Apenas
apos esse momento os médicos poderiam dizer se seu filho iria ou ndo se
beneficiar da cirurgia e o quanto, em termos de porcentagem, essa melhora
poderia se dar.

Méae e filho revelaram estar sentindo muita ansiedade diante da

espera. Ao serem questionados pela pesquisadora acerca de suas
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expectativas, ambos descreveram inseguranca diante da possibilidade
cirtrgica e disseram que melhor seria que esta néo tivesse que ocorrer!

Por outro lado, ao refletirmos sobre as possibilidades de melhora das
crises apoés a cirurgia, mae e filho olharam para o chdo. Em seguida Lui.
falou que por um lado seria bom, se desse certo e a partir disso passou a
falar de seus sonhos. Revelou que tem muita vontade de terminar seus
estudos. Pretende fazer faculdade de engenharia mecanica, como sua
madrinha; continuar jogando futebol mais livremente, nadar e andar de
bicicleta sem ter que se preocupar com as crises. Outro grande sonho seu é
o de tirar a carta de motorista e ter liberdade para dirigir; atividade esta que,
segundo Lui, ele ja& domina e gosta muito, mas sabe dos riscos e que néo
esté liberado para executar.

Dora narrou que os adultos da familia, a comecar por ela e seu
esposo, estdo sempre muito preocupados. Lui, que j4 era muito ansioso e
ndo costumava extravasar suas emocdes, piora quando percebe a
preocupacao deles, entdo € natural que procurem oculta-la dele. Segundo
ela, Lui se mantém sempre calado, o mais calado da familia e quem o vé
ndo distingue bem o que ele esta sentindo. Ele por sua vez, ndo gosta de
falar de seu estado emocional, nem de suas crises, entdo, isso tudo é motivo
para que sua mae figue mais tensa com as variaveis que envolvem a saude
de Lui

Outra questdo é o fato de que o0 estresse, a ansiedade, a
preocupacao e a tristeza, segundo sua mée, sao fatores que o predispde a
ter mais crises, desta forma elas dobravam a frequéncia em periodos de
prova ou de adversidades. Esse foi um fator definitivo na sua decisdo de
parar de frequentar a escola. Sempre nos periodos de prova ele aumentava
muito o numero de crises, 0 que também o colocava mais em risco e
prejudicava ainda mais seu rendimento.

Lui contou que quando chegava na escola tinha a impressao de que
ia passar mal. Ele sentava em sua carteira e ficava quieto, tentando segurar
as possiveis crises. Referiu que por vezes ele conseguia segurar, as vezes
nado. Todas essas manobras faziam com que ele tivesse que ficar mais
atento as crises do que qualquer outra coisa no ambiente escolar. Nao

queria ter crises na classe, na frente das pessoas. Suas crises levam
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segundos para passar, mas por vezes 0 derrubava e depois delas,
permanecia, as vezes, com um pouco de tontura, um pouco de dor de
cabeca e quase sempre mais disperso. Voltar para as atividades corporais
depois de uma crise, para ele € diferente de retornar as atividades
cognitivas. Estas fungdes, nem sempre se recuperam rapido.

Além de Lui sentir que todo o esforco que fazia para frequentar a
escola ndo era compensatorio, pois as notas e o aprendizado ficavam
aguém do esperado, seu social também ficava prejudicado, na medida em
gue nédo se sentia em condi¢cOes de investir nele, ou agir com naturalidade.
Por mais que lutasse, enfrentar todas as demandas e exigéncias que o
ambiente requeria nao era facil.

Segundo as descricfes de Lui frente sua rotina escolar, ficou claro
que suas crises, ou a possibilidade de té-las o distanciou de suas proprias
expectativas, das expectativas da instituicdo e de sua familia, colocando-o
em condicdo de desigualdade frente a seus colegas, de maneira incémoda,
seguida de um sentimento de impoténcia que lhe sinalizava que néo tinha
como fornecer explicagdes as pessoas acerca de sua condi¢do, ou de seus
sentimentos, tampouco teria como modificar o estado das coisas, na medida
em que nao conseguia enfrentar suas proprias crises.

A familia de Lui tem uma caracteristica bastante perfeccionista.
Procuram fazer tudo com dedicagéo e capricho. Esse grau de exigéncia Lui
também demonstra ter para com ele mesmo. Empenha-se muito para obter
bons resultados, na aparéncia, nos relacionamentos, nas atividades que
pratica, mesmo que exijam esfor¢o incomum, mesmo que ndo esteja bem.

Esses dados levaram a pesquisadora a refletir que, a tensao
cotidiana, o esforco e as frustracdes, poderiam ter trazido mais maleficios
para a autoestima de Lui, e talvez para sua prépria condicdo de saude.
Portanto, a escola deixou de ser um territorio de experiéncias positivas e
compartilhadas, ou de possibilidade de crescimento e aprendizagem para
ser um local de grande desafio, que requeria constante luta interna, sem que
ele vislumbrasse, apesar de seus esforcos, possibilidades de superacéo.
Segundo Dora, seu filho chegava com jeito de derrotado, enquanto suas
crises aumentavam. Assim, ele mesmo desistiu no primeiro colegial, inicio
de 2015.
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Dora relatou que ele foi encaminhado, véarias vezes pelos médicos
para fazer terapia, dado a influéncia de seu emocional na frequéncia das
crises. Demorou, mas eles conseguiram atendimento no bairro onde moram,
porém, segundo Dora ele nunca queria ir. Mesmo assim fez um tempo
forcado. Mae revelou que para ele é muito ruim expor seus pensamentos e
sentimentos. Lui complementa a fala da mée dizendo que ndo se sente bem
expondo sua intimidade para um estranho. Para ele isso ndo € um ato
confortavel, entdo ele ndo considera que isso possa ajuda-lo, ndo se sente
bem e ndo quer fazer mais.

Segundo Lui, 0 que o alivia das tensdes é andar de bicicleta e jogar
futebol, que ele adora! Joga em alguns times do bairro onde mora e a
maioria das pessoas que compdem esses times, sabe que ele tem crises e,
portanto, ndo o tratam com estranhamento, ou rejeicao. Assim, quando ele
precisa parar de jogar, para! Quando a crise vem com mais forga, ele para
um pouco e continua depois. Se sente que ndo da para continuar, avisa,
espera melhorar e vé no que da! Demonstra seguranca e certa
independéncia em decidir.

Para Lui, jogar futebol € muito importante! Causa a impressao de que
essa atividade o permite participar com igualdade, pois revela sentir-se
competente ao executa-la. Parece que jogar futebol lhe proporciona a
sensacao de fazer parte, ser reconhecido e necessario para os jogos. Em
sua comunidade o futebol é uma atividade muito valorizada, por criancas,
jovens e adultos, assim a maioria dos meninos e meninas procura jogar e
assistir aos jogos. Jogar € sinbnimo de pertencer e jogar bem significa fazer
bem aquilo que é mais valorizado pelo grupo e isso parece que constitui um
sentido de “normalidade” e diferenciagédo na vida de Lui

Seu pai sempre foi o grande incentivador do filho jogar futebol. Desde
bem pequeno o levava em seus proprios jogos. Com as crises apds os 5
anos, ele participava menos, mas sempre acompanhava o pai. As crises
melhoraram e Lui pode se aprimorar bastante até os 8 anos. Com o retorno
das crises epilépticas, seu pai ndo o privou de frequentar os locais onde
havia jogos e mesmo com as crises, seu pai 0 convencia a voltar e retomar
seu lugar nos times. Lui entendeu que a galera foi se acostumando com ele

jogando e por vezes tendo crises e assim as coisas foram se assentando.
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M&e revelou que hoje sua familia lida um pouco melhor com a
gravidade das crises de R., porém, eles ndo aceitam pensar que iSSO nao
tera um fim, pois sentem que é muito ruim viver dessa forma; angustiados,
exaltados, o tempo todo com essa preocupacédo! A pesquisadora reflete com
eles que, curiosamente, quando surge uma oportunidade efetiva de
mudanca, o medo os faz achar melhor que essa oportunidade nao existisse,
ou que nao se viabilize, apoiando-se nos ajustes que foram fazendo para
gue a vida pudesse seguir em frente mesmo assim.

A pesquisadora comparou a epilepsia a um armario velho, feio e cheio
de carunchos que estd no centro da sala. Todos se incomodam com ele,
todos reclamam e dizem que ele precisa ser tirado dali, mas ao ser retirado,
essas mesmas pessoas ao adentrarem a sala, se deparam com 0 vazio e
todos notificam a auséncia do mével. Assim € a epilepsia; por vezes causa
sofrimento e preocupacgdes insuportaveis; um trabalho descomunal para as
familias; indmeras limitacbes na vida das pessoas que sdo acometidas por
ela, mas as pessoas vao se adaptando as condi¢cfes impostas por uma vida
em torno da doenca e pode ser confuso imaginarmos sua auséncia, tal qual
a do armario velho.

Dora discorreu sobre seu medo dos riscos e finalizou: primeiro
ouviremos o meédico e depois nossa familia dard a resposta. Parecia
proteger-se de modo impositivo, dizendo que a equipe teria que apresentar
fatos muito concretos para que eles pudessem concordar! Mae de Lui
pergunta qual a opinido da pesquisadora acerca da diferenca entre os
tratamentos efetuados em outros paises e no Brasil. Expressou também
suas duvidas acerca de qual a melhor equipe que trata epilepsia em Séao
Paulo, se € a da UNIFESP, ou a do Hospital das Clinicas, onde se trata sua
prima.

A pesquisadora forneceu dados objetivos e a tranquilizou, uma vez
gue o Brasil executa esses procedimentos com tecnologia e conhecimento
equiparados a dos paises desenvolvidos. Cirurgias como essas sao
efetuadas com sucesso comprovado no mundo todo ha muitas décadas e
nao se constituem mais em cirurgias de grande risco, com excec¢ao de casos
mais graves. Outra informacdo relevante seria a de que, em nenhum

momento eles seriam forcados a tomar determinada decisdo. Em qualquer

226



fase do processo cirlrgico, a pessoa com epilepsia e sua familia podem
optar por nao fazer a cirurgia, ou ainda reverter sua decisédo se for o caso,
com direito a todas as explicacdes que necessitarem acerca dos estudos
que antecedem a cirurgia, sobre o proprio procedimento e o periodo pos
cirurgico. A escolha é efetuada pelo paciente e por sua rede socio afetiva.

Nossa equipe tem a funcédo de avaliar, estudar, esclarecer, orientar,
acompanhar e auxiliar as familias a se organizarem tanto emocional quanto
objetivamente, diante das necessidades impostas pelo tratamento, em
termos de contatos; se possivel favorecer o deslocamento; planejar a
acomodacdo do acompanhante, orientar sobre beneficios, enfim oferecer o
possivel necessario. Por essas tantas razdes, servicos que oferecem cirurgia
para epilepsia deveriam dispor de equipe multiprofissional para que
consigam oferecer contencdo para as indmeras questdes que serao
mobilizadas nesse processo.

O maior receio de Lui, dizia respeito as possiveis sequelas da cirurgia.
Medo de alguma coisa ndo dar certo, de ndo poder fazer mais as coisas que
gosta e que, a duras penas, hoje conseguiu aprender, executar e sentir-se
inserido. Essas coisas, diante de todas as perdas e limitacdes impostas pela
doenca, permitem que Lui se sinta vivo e tenha algum prazer com sua vida,
apesar de suas desditas. Medo de se permitir acreditar na sua melhora, de
passar por todo esse processo e nao melhorar, ficar igual ou pior. Mais uma
frustracao e esta teria sido implantada pelo préprio sistema de saude, que o

acolheu e tratou, e no qual ele confiou.

Entrevista efetuada uma semana ap0s a internacao de
Lui para avaliagdo cirurgica e ap6s a equipe ter comunicado
a eles o resultado dos estudos: a cirurgia podera trazer
beneficios para Lui.

Segundo atendimento efetuado apenas com Dora, esta nos procurou
para dizer que ela e sua familia encontravam-se muito preocupados com a

possibilidade da cirurgia. O que mais a angustiava naquele momento era o
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fato de que, Lui ndo queria falar, nem tampouco ouvir sobre o assunto.
Segundo ela, um dos motivos seria 0 de que ha varios anos ele vem sendo
atendido em nosso servico e essa possibilidade nunca esteve préoxima. Nao
esperavam que, em algum momento, ele pudesse ser encaminhado para o
tratamento cirargico. Consideravam essa chance remota e agressiva.

A pesquisadora entendeu suas palavras como parte do momento do
processo de Lui e sua familia, pois a possibilidade da cirurgia é algo
bastante presente na UNIPETE, considerando a proximidade dos pacientes
gue passam por iISSo com 0s outros pacientes, bem como o conhecimento
de que, especificamente a familia de Lui j& teve sobre as possibilidades de
tratamento das epilepsias. A indicacdo cirdrgica poderia ser remota, mas
dificilmente deve ter sido totalmente descartada neste caso.

Dora relatou que a doutora que o atendia, em determinado momento
pediu para que ele fosse investigado mais minuciosamente. Conta que,
desde que o neurocirurgido falou com eles sobre esta possibilidade, sua
familia esta inquieta e ndo conseguia organizar direito os pensamentos. A
equipe médica lhes disse que segundo os exames e estudos efetuados, a
cirurgia poderia ajudar Lui a ficar livre de 80% de suas crises epilépticas,
incluindo as mais graves. Poderia ser um pouco a mais € um pouco a
menos, mas 0s medicamentos ndo chegariam a isso, como ndo chegaram
até hoje, depois de tantos anos de tratamento. A intensidade das crises
diminuiu, porém por mais que se altere, ou se troque as medicacbes, as
crises persistem!

O cirurgido falou dos 2% de risco que toda a cirurgia oferece e que ele
poderia retornar com um lado do corpo meio adormecido, mas garantiu que
esse sintoma iria desaparecendo aos poucos. Segundo Dora, nada disso a
deixou tranquila. O cirurgido apenas foi objetivo e colocou as conclusdes de
maneira mais clara possivel. Refere que eles (sua familia) se sentiram um
pouco em choque.

Dora mostrou como estavam se situando nessa cadeia de
informacgdes, tentando ndo expelir a nova possibilidade, pois em decorréncia
da gravidade da epilepsia de Lui, ficaria dificil desconsiderar sua
necessidade de melhora. Considerou que este momento exigia que eles

pensassem muito sobre isso. Porém, o racional dava mostras de nao
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conseguir permanecer lucido diante de tantas emocgfes, que pactuavam com
as incertezas, o medo, a necessidade de nao perder a oportunidade e de
tomar a decisdo certal Enfim, como preservar a razdo em meio a um
turbilhdo de emocdes.

Dora revelou ter se sentido incomodada com algumas palavras que o
médico disse. Este apontou para o fato de que as crises de Lui eram muito
fortes e recorrentes, e isso poderia aumentar a area referente as crises, bem
como trazer prejuizos maiores com 0 tempo para algumas funcdes
cerebrais, como a memadria por exemplo. Hoje Lui tinha crises praticamente
todas as noites, por vezes varias e mais raramente, tinha também durante o
dia. Além da piora que a duracdo da epilepsia poderia trazer para o cérebro,
havia também o risco de que as crises trazem para sua integridade fisica,
bem como os prejuizos na qualidade de vida dele e da familia.

Dora discorreu sobre o fato de que na rotina ndo conseguiam se
preocupar e ficar pensando em tudo isso: na doenca e na possibilidade de
piora, ou 0 quanto € ruim viver essas questdes. Relatou que se ficasse
pensando nessas coisas ndo encontraria forcas para fazer o que € preciso
no dia dia. Dora: “Também, o que adianta pensar no que a gente nao pode
mudar? Agora, no mesmo momento, tudo vem a tona e para todos nés, sem
poupar ninguém, pois toda a familia esta envolvida na deciséo! Se ela nédo
envolvesse também o0 nosso medo, nossas insegurangas; se ndo mexesse
com nossos pontos fracos...”

Apoés sua ultima colocacdo, Dora revelou que Lui ndo tinha muita
proximidade com ela. Ele era muito calado, introspectivo, quando ela tentava
se aproximar em conversas, ele evadia, como se nao fosse mesmo se abrir.
Percebia que ele contava com seus cuidados, mas nao contava suas
intimidades para ela. Segundo Dora, parecia que ele confiava mais no pai.
Disse: “Tenho isso para mim! Sei que eu sou mais nervosa, que eu falo
muito, que sou demais preocupada, superprotejo, sou mais brava e
intolerante quando eu me estresso! No pai ele se deixa apoiar. O pai é
quase perfeito.”

A pesquisadora perguntou acerca dos fatores que levavam Dora a
pensar assim e ela responde: “penso que é pelo fato de que, na minha

familia, tém pessoas com epilepsia e na familia do pai ndo. Isso pode trazer
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nele alguma revolta contra essa realidade... fica pesado e ele pode se
afastar também por isso.”

Nesse momento entrou outro profissional na sala para perguntar
acerca de um atendimento. Ao retomar o assunto Dora continuou: “ logo
qgue o meédico saiu da sala, Lui disse que néo faria a cirurgia! Depois, com
calma eu e meu marido tentamos refletir com ele e ele se abriu mais para a
possibilidade, mas continua calado. No fundo tudo isso € importante, pois €
uma nova chance para ele; um jeito da gente tentar algo mais forte no
tratamento. A gente vai se acostumando com as coisas...

Mediante minha pergunta para Dora sobre a participacdo de Lui na
pesquisa ela disse ter falado com ele, mas que, nos ultimos dias, ele nédo
gueria tocar no assunto da cirurgia, com ninguém! Segundo ela ele estava
incomodado, fechava a cara e saia de perto. Vamos dar um tempo e ver
como fica, refere Dora.

A pesquisadora perguntou acerca da familia ampliada, o que estavam
considerando a respeito do tema cirurgia. Dora respondeu que as pessoas
dao muito palpite errado. Elas rejeitam os riscos, ignoram o tema e opinam
como se fossem doutores. Refere que: “Nés cinco ja estamos quebrando a
cabeca: eu, meu marido, minha filha, o Lui e sua namorada que arrisca seus
palpites. Mas ndo vamos arrastar o Lui. A opinido dele tem valor maior. Ele é
quieto, mas € um oOtimo menino, um 6étimo filho, tem responsabilidade!
Espero que tudo dé certo. A gente ndo gosta de pensar nos riscos. Tenho
rezado bastante! O médico disse que daqui ha uns dois meses vao chamar
para a internacao e cirurgia. Estdo mexendo nos medicamentos, pois tem
um que pode causar sangramento. Sinto que ja estamos no processo, mas é
bem dificil. Vamos aguardar, rezando, pensando, tentando fazer as coisas
certas.”

A pesquisadora perguntou se Lui poderia vir ao servico para
conversar sobre o assunto. Dora disse que ele esta irredutivel, que ndo quer
vir por enquanto. Pesquisadora perguntou acerca da possibilidade de efetuar
uma visita domiciliar, para uma entrevista que se refere a pesquisa da qual
se havia falado e tanto Lui quanto sua mée disseram que aceitariam. Dora
se comprometeu a ligar para agendar a data da visita, que teria o objetivo de

efetuar a pesquisa e também de tentar compreender como Lui estaria frente
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0 processo cirurgico, respeitando suas dificuldades se ndo quiser abordar o
tema.

Na percepcéao da pesquisadora, Dora representa um lado da familia, o
lado mais incerto, ansioso e incontido. Seu esposo efetua outros tipos de
guestionamentos e parte de premissas muitas vezes opostas, dando
mostras de que consegue se nortear mais pela razdo, ndao se deixando
tomar por sentimentos de inseguranca, culpa e temores. Assim sendo,
parece que Dora muitas vezes fala em nome de sua familia, manifestando

0S seus sentimentos e dulvidas.

VISITA DOMICILIAR

A pesquisadora efetuou visita domiciliar na residéncia onde Lui habita
com sua familia (pai, mae e irma de 21 anos solteira) no municipio de
Osasco.

Sua casa esta situada na periferia, porém se diferencia das outras
casas, tanto em tamanho quanto esteticamente. Resguardada da rua por
portdes com grades até o teto, que impedem a entrada de estranhos, sua
frente abriga duas garagens com carros novos e de boas marcas. Ao
adentrar o local, o visitante se depara com uma residéncia de dois andares
bem arrumada, confortavel e bem decorada.

A pesquisadora foi recebida primeiramente pelos pais de Lui que a
convidaram para entrar e logo em seguida por Lui e sua namorada. Todos
se acomodaram em uma pequena mesa circular na cozinha. Este pareceu
um local recentemente reformado com madveis e paredes planejadas. Local
aberto, agradavel e aconchegante. Sobre um balcdo de marmore escuro
havia péaes, bolo salgado e bolo doce, possivelmente para ser servido em
algum momento.

A conversa inicial discorreu sobre amenidades. Falou-se acerca da
regido onde residem, que estdo la ha muitos anos e sdo muito conhecidos.
As pessoas dali compdem uma comunidade, portanto ha colaboracdo entre
uns e outros. A casa € bastante frequentada por vizinhos, amigos e alguns

parentes, pois ndo tém tantos parentes em S&o Paulo, apenas alguns
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familiares de Dora. A irm& de Lui, Lara ndo estava, pois apesar de ser
sébado ela estaria fazendo trabalho da faculdade em casa de colegas.

Mae revelou que ainda € da época em que as familias ensinavam as
mulheres a priorizarem a organizacdo de suas casas e familias, portanto,
segundo ela, sua vida ainda gira em torno de seus familiares, para quem
procura organizar e cuidar de tudo. Essa foi a razdo que a fez abandonar
seu trabalho por muitos anos. Pensou em fazer isso por um tempo, porém
com os problemas de saude de seu filho, Dora referiu que ndo teve coragem
de se afastar da casa e retomar suas atividades.

O pai de Lui, Tito, contou que seu trabalho é arduo, pois esta sempre
tentando solucionar conflitos, inclusive pessoais de seus funcionarios. Fica
muito preocupado com o fato de ter pessoas imaturas e problematicas, sob
sua responsabilidade, para atender um publico grande e em lugar que
oferece riscos, como é uma ferrovia. Assim, ele estava sempre correndo e
agitado, dedicando muito mais tempo ao trabalho do que o devido.

Pai contou que ele dedicava os sabados a sua familia. Consertava,
comprava, levava, buscava, arrumava, enfim, seu lugar é sua casa. Aos
domingos chegava a vez de um pouco mais de descanso e do sagrado
futebol depois do almoco. Disso ele ndo abria mé&o e seu filho é seu maior
companheiro. S6 nado estariam juntos se estiverem jogando ao mesmo
tempo em times diferentes.

Tito reclamou que sua esposa € muito exagerada, briguenta,
impaciente e faladeira. Quando esta irritada, comeca a falar e ndo para mais.
S6 lhes resta ficarem quietos e ouvir, ou entdo, quando possivel, sair de
perto. Mas Tito enaltece o fato de que estdo juntos ha 30 anos e ambos
consideram essa unido valorosa, pois construiram muitas coisas, enfrentam
as dificuldades e sua familia oferece suporte para muitos. Tito diz que:
enquanto casal se completa, um é mais para fora, outro mais para dentro,
um se ocupa de um jeito com determinadas coisas, outro de outro, enfim,
formam um time, que mesmo néo sendo facil, enfrenta!

O tratamento dispensado pelos progenitores de Lui para com sua
namorada Olga, revelou existir entre eles uma grande familiaridade,
intimidade e interacdo; dando a impressédo de que Olga € efetivamente um

membro da familia. Observou-se que ela cumpre funcdes importantes na
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dindmica no tocante aos cuidados com Lui e de ser um elemento que
favorece a conexao de Lui com o social, na medida em que também cuida
dele.

Entrevista:

Pesquisadora: Hoje vocé estd com 17 anos, ndo é?

Lui: Sim, fago 18 em agosto agora. Sou do signo de Ledao.

P: Quais os principais desafios que nesse momento da sua vida vocé
esta enfrentando?

Lui: Tem todos, mas 0 que eu mais quero € me curar! Esse € 0 maior
desafio que eu tenho. De resto, da para encarar.

P. Como vocé considera que lida hoje com o fato de ter epilepsia?

Lui: Eu ja lidei pior, melhorei um pouco. Antes eu me sentia muito mal
quando tinha uma crise na frente de uma pessoa, ou de algum colega. Se
fosse uma pessoa estranha, eu saia de perto. Hoje, quando uma pessoa vé
minha crise pela primeira vez, ela fica meio assim... Penso que ela ndo
conhecia isso (a epilepsia) né, e eu ja estou acostumado, até com a reacao
das pessoas, entdo eu relevo! Elas ndo tém culpa de ndo conhecer e de
estranhar. Cada pessoa tem uma reag¢do, mas tem colegas meus que ja
conhece ha muito tempo, que ja viram, entédo eu fico tranquilo quando estou
perto de quem sabe, de quem ja convive comigo.

P. Quando vocé esta no meio de estranhos é pior?

Lui. Eu tenho uma turma boa, com eles eu convivo no dia a dia. Eles
sabem mais! Ai, com eles fico tranquilo, mas se por exemplo eu saio com
minha namorada, a O. e mais duas colegas dela. Entdo eu nédo vou ficar a
vontade, por que, tipo, tem as colegas dela... Ndo vou me sentir bem se
passar mal na frente delas!

P. Mas mesmo assim vocé encara sair, nao?

Lui: Sim, vou! Vou para festas, por ai!

P. E vocé, Olga, como lida com isso? Como fica quando R. tem as
crises?

Olga: Ele ndo se sente bem, na maioria das vezes... Outro dia a gente
estava jogando baralho na praia, na casa da familia dele e tinha um priminho
de 5 anos que estava junto. Entdo, como vocé vai explicar para uma crianga

de 5 anos o0 que € uma crise? O Lui teve a crise e 0 priminho se assustou
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um pouco. Entédo tinha uma bichiguinha estourada no chéo e eu entrei por ai,
falei para ele, oh, ndo fica com medo da bichiguinha estourada! Ai ele entrou
no meu teatro e disse: oh, Lui. ndo precisa ficar com medo da bichiguinha
que esta no chao, eu vou tirar ela daqui, td&? Ai ele jogou a bichiguinha no
lixo e ficou tudo bem. Mas é assim, ndo é nem dizer que € normal, mas eu ja
estou acostumada. Eu ja sei lidar melhor com ele, ja sei o que fazer.

P. No comeco como foi?

Olga: A gente cresceu no mesmo bairro, mas cada um ficava no seu
canto. Quando a gente comecgou a ficar junto, no comeco ele me escondeu,
né! Tinha dia, que ele ndo estava bem e dizia que ndo podia me ver e eu
nao sabia por que! Eu dizia, posso ir ai hoje e ele dizia: ndo, ndo vem nao;
eu ndo quero te ver! Ele preferia ser estipido do que se abrir comigo. Eu
pensei, tem alguma coisa estranha, né, ou é comigo, ou € com ele.

Ai eu perguntei para um amigo dele e ele me contou: entdo ele tem
uma crise, que € assim, assim! Ele me contou num dia e no outro dia eu vim
conversar com ele a noite, ai ele teve a crise na minha frente. Mas como eu
ja estava preparada, nao foi aquele choque assim, eu ja esperava. Nao que
eu soubesse o que fazer, mas foi bem tranquilo.

P. E ai vocé ndo podia conversar com ele a respeito, nao? Ele nao te
autorizava?

Olga: Ele ndo queria falar, ndo respondia nada... Agora esta mais
tranquilo.

P. Pesquisadora conta a histéria de um homem que tinha muitas
crises e crises graves; era casado e tinha um filho de 14 anos na época, mas
ele ndo autorizava as pessoas de sua familia a falarem sobre sua epilepsia,
nem com ele, nem entre si e menos ainda com pessoas de fora; isso tornava
a epilepsia um segredo da familia. Entdo ele achava que suas proibicoes
protegiam seu filho de saber que ele tinha as crises, mesmo as
testemunhando; apenas pelo fato de que ele nunca falou sobre sua doenca
€ nunca os autorizou saber. Era um grande segredo e depois entendemos
gue isso ndo surgiu apenas na sua familia nuclear, mas foi também assim na
sua familia de origem.

P. Como vocé lida com a reacdo das pessoas quando vocé tem

crises?

234



Lui: Cada pessoa tem uma reacao! Tem uma colega, namorada de
um colega meu, que nunca tinha visto a minha crise; s que ela sabia; com
certeza ela ja tinha escutado. Eu conhecia ela ha uns 4 anos, mas ela nunca
tinha visto uma crise minha,. Um dia, eu fui na casa do meu colega, que &
bem chegado e ela estava 4. Para mim eles sdo se fossem da minha
familia, Ia fico muito a vontade! Ai, naguele dia eu ndo estava muito bem. S6
gue eles me tratam normal, sempre! Nao demorou e eu passei mal na casa
dele e essa colega estava sentada na minha frente. Ai ela ficou s6 olhando
para mim e travou.

Eu voltei e falei para ela que nao precisa ficar assim, (percebi que ela
estava tremendo). Ela disse que nunca tinha visto isso e que ndo sabia o
que fazer! Ai eu falei: ndo! Pode ficar tranquila, vocé ndo vé a irma do
G.(donos da casa) a K., entdo ela continuou fazendo as coisas dela. S6 se
preocupe se eu estiver perto de alguma coisa que possa me machucar,
assim, se tiver uma faca perto de mim vocé tira. Fora isso ndo precisa fazer
nada que vai passar.

Tem alguns que quando eu passo mal me ajudam... Tem um amigo
meu que é muito engracado. Outro dia a gente foi jogar bola no campo. No
meio do jogo eu senti que ia passar mal. Ai eu estava correndo e pensei, eu
NAo vou conseguir parar, entdo eu continuei correndo. Ai veio a crise. Entéo,
por falta de opc¢éo eu continuei correndo, correndo, fui rapido! Esse amigo
veio me acompanhando, passou na minha frente e eu bati um pé no outro e
cai. Quando eu cai eu comecei a tremer no chdo. Ai esse menino chegou
perto de mim e falou assim: vamos R. levanta, levanta! Vamos jogar...e ficou
me incentivando, né. Como eu ndo perco a consciéncia eu disse para ele:
calma, eu ja vou! Ndo, vamos, vamos, vamos! Ai ele me chutou! Dizia
vamos, vamos! Dali mais um pouco levantei e continuei. Falei para ele no
final do jogo: tA bom, quando eu passar mal vocé me chuta! (risadas) Ele
chutou e eu mostrei: voltei, t6 aqui!

Eu voltei a jogar, s6 que ai eu passei mal de novo e quando eu ia
retomar outra vez, um deles falou que era para eu parar e ir para a casa. Eu
disse que queria tentar mais um pouco. Ele disse que ndo, que eles nédo iam
continuar a jogar enquanto eu nao fosse para casa descansar um pouco. Al

eu sai.
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P. ele estava cuidando de vocé?

Lui: Sim, a maioria cuida. Alguém faz, brincadeira besta, mas eu nem
ligo.

P. Ja te ofenderam em algum momento? Vocé ja ficou chateado com
a reacado de alguém?

Lui: Ah, j&. Tem alguns que ficam zoando. Tem um colega nosso que
s6 faz brincadeira besta, s6 que eu cumprimento para ndo ser mal educado,
né! Ele passa e ao invés de me cumprimentar normal ele fala: e ai
louquinho, e ai doidinho?

Olga: Ele fala: vai para a casa; vai para vocé nao ter o tremilique
heim! Se vocé passar mal eu te levo para casa! Fica tirando sarro.

Lui: Ai eu até me afasto, para néo ter que perder a paciéncia. E ruim
também para Olga Se alguém falasse isso com ela na minha frente eu nao ia
aceitar.

P. N&o tem algo que vocé pudesse dizer para por um ponto para ele,
um limite?

Lui: Vocé fala, mas nao adianta!

Olga: No caso ele ndo mora aqui. Ele ja foi preso; é mais sujo do que
pau de galinheiro, entdo ndo adianta falar. Ele € macaco velho, ja tem 30
anos.

Lui: Ele faz para fazer graga para os outros. Ent&o t6 eu e mais cinco
aqui, ai ele vem e quer fazer graca para o0s cinco, as custas de um. Mas eu
nem ligo. Se eu for ficar ligando e falando... bola para frente!

P. Aqui na sua casa vocé acha que as pessoas lidam bem? Vocé diz
gue sua mae € exagerada...

Lui: Minha mée é exagerada sim porque ela quer deixar tudo certinho,
quer me deixar bem, quer cuidar bem! As vezes nao precisa de nada, mas
ela quer porque quer! Como eu sou teimoso, eu passava mal e ia para a rua.
Ai ela ficava preocupada. Ela saia no portdo e ficava olhando. E eu descia
brincar no fim da rua e ela olhava e as vezes chamava.

Aqui em casa, quando eu passo muito mal e ela esta na cozinha, ela
diz: Lui, desce e deita aqui no sofa, que se precisar de alguma coisa eu
estou aqui na cozinha. Porque se eu estiver |4 em cima, no quarto fica dificil

de controlar... as vezes pode nédo dar tempo de chegar. Uma vez, saindo do
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banho eu escorreguei, saindo do box e bati o bragco, me machuquei! A sorte
€ que eu deixo sempre a porta aberta. As vezes quando estou no banho e
vejo que vou passar mal eu sento no chdo. D4 uma tontura leve e eu ja
sento. Me orientaram assim, porque o risco de machucar € menor.

P. Vocé ainda tem uma coisa boa nas suas crises, que S80 0S avisos.
Eles te ddo um tempinho para se proteger, quase sempre, ndo?

Lui: Sim, isso é importante. S6 as vezes que eu nao percebo. Se eu
passo mal aqui na cozinha, eu seguro forte no ferro da mesa, senédo eu fico
me batendo e posso machucar a minha méo. Eu sempre for¢co algum lugar.
Se eu deixar os bragos soltos, eu fico me batendo. Quando meu pai queria
me segurar, eu machucava ele e ele ndo conseguia me segurar. Ele me
perguntava: vocé td me batendo? As vezes as crises sdo t&do rapidas que eu
nem percebo. A Olga mesmo também n&o percebe. Outro dia eu estava na
casa dela e eu ndo gosto de passar mal la! Ela estava deitada no meu colo,
eu passei mal, fiquei parado, passei mal e voltei.

Olga: Nem eu percebi. As vezes a crise hdo vem completa. Ela vem,
ele da uma respirada e ela corta.

Lui: Ai, eu chamei ela de canto e falei que eu tinha passado mal. Ela
se assustou e falou, que horas, eu ndo vi! Outro dia ela veio me acordar e eu
tava em crise. E demorou para passar, levou uns dez segundos. Geralmente
leva 5, ou 7. E foi forte porque quando é forte eu sento na cama e fico me
debatendo. E tudo rapido, mas a noite, quando eu tenho a crise, eu chego a
abrir o olho depois e logo em seguida eu durmo de novo.

Agora, por exemplo, a médica esta tirando meu remédio e eu estou
tendo mais crises, mas nao tantas como ja foram em periodos ruins. Antes,
guando eu era menor, as crises eram piores. Quando vinham fortes eu néao
conseguia respirar direito. Com crise, fico com a respiracdo ofegante.
Passava mal e melhorava; mas ai ja vinha outra; eu até suava! Minha mae
ficava muito nervosa! A gente ia para o hospital e muitas vezes eles nao
tinham mais o que fazer, por causa da medicacao ja estar em altas doses.
Por vezes eu tinha que ficar internado. Outras, eu voltava passando mal e
ficava assim a noite inteira; ninguém dormia! Meu pai ficava o tempo todo
acordado me olhando e como ele tinha que trabalhar no dia seguinte, minha

mae acordava no meio da noite e revezava com ele. As crises séo rapidas,
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mas atrapalham a respiracdo e € perigoso ndo conseguir respirar quando
elas sdo muitas, ou muito fortes.

P. Como é para voceé ter que fazer o tratamento?

Lui: Tomar remédio é ruim, ndo é bom, mas sei que eu preciso. O que
eu ndo gosto mesmo € de ficar carregando o remédio. Eu ndo sou
acostumado...

Olga: Nao € s0 isso néo, né!

P. Isso, fala Olga conta tudo!

Olga: Quando ele t4 brincando na rua, jogando bola, jogando baralho
e ta na hora de tomar o remédio, ele ndo quer saber de parar de fazer o que
esta fazendo para tomar! Nem que for rapidinho, ele néo larga o que ele esta
fazendo para depois retornar, ele precisa terminar o que ele esta fazendo
para depois tomar! As vezes atrasa meia hora, uma hora...

P. Por isso é que precisa carregar a medicacao.

Lui: Eu ndo gostava de carregar o Depakene por que se vocé enrolar
no papelzinho, ele murcha... (muitas risadas) Os outros eu nao ligo de
carregar, eu pego e ponho no bolso. Nao murcham.

P. E vocé tem aquela caixinha de guardar medicamentos com doses
avulsas?

Lui: N&o.

P. E bom ter, né. Tudo o que facilita a tomada da medicacio e da
independéncia é utl. O medicamento € algo indispensavel e
responsabilidade de cada um, né! Quanto mais dono do seu tratamento vocé
for, melhor!

Lui: O remédio vocé tem que tomar de qualquer jeito, senédo fica pior.
Outro dia a gente estava no hospital e minha mae estava falando com a mée
de uma adolescente que tratava |4 e que ndo tomava o remédio. A mae
estava la para pedir ajuda. Minha mae falou para ela que se a filha dela ndo
tomasse remédio ndo daria para a médica ajudar, que isso dependia dela.
Ela tinha 16 anos e nessa idade, se a pessoa ndo quer tomar, fica quase
impossivel dos pais exigirem. E se ela n&o engole e cospe? E se ela finge ou
vomita? Parece que nado entende nada, ou ndo quer melhorar!

P. E muito diferente um jovem consciente e outro ndo. Um que

colabora e outro que nao!

238



Lui: Eu tomo mesmo porque eu sei o quanto é ruim ficar passando
mal. Sei que o remédio me ajuda.

P. E claro, o tratamento n&o é seu inimigo, mas esta a seu favor. Se
Vvocé ndo pensa e ndo age dentro disso, fica com poucos recursos. E os
seus parentes, como eles lidam com seu problema de saude?

Lui: Ah, meus parentes vem pouco aqui e muitas vezes quando eles
visitam a gente € dificil eu estar. Tenho dois tios irmédos da minha mée que
moram aqui embaixo e uma tia que é irma da minha mae também, que mora
aqui perto, alguns primos. Eles sdo de casa e quando vem ficam mais
falando com meus pais. Eu td6 jogando bola, ou na casa da Olga. Se eu
encontrar com eles, converso na boa e sigo meu caminho. Os parentes da
Olga nem percebem muito se eu passo mal, porque de dia é tudo muito
rapido e de noite, quando eu durmo Ia, eu e ela dormimos em um quarto
separado, entdo ninguém vé.

P. como vocé lida com as regras?

Lui: Ah, as vezes eu concordo com elas e as vezes nado! Com meus
pais, por exemplo, quando eu vejo que eu estou errado e eles estdo fazendo
sermao por causa de pensamento ou atitude errada minha, eu ja nédo falo
nada.

P. Para vocé néo é tao dificil ficar quieto, né?

Lui: Sim... ndo € dificil ficar quieto. Quando ndo aguento, saio de
perto. Meu pai fala uma vez s6. Minha mae nao, fala sem parar. Ai vocé fica
quieto. Ai ela fala para te provocar, para vocé ter que falar, pois parece que
ela nédo fica satisfeita se vocé ndo se coloca. Ai vocé pega e fala! Ai sim, ta
pra ela! Ela ja comeca a falar em cima, pra valer! Armadilha! ( risos) Ela é
assim, se vocé nao falar com ela, ela nédo vai parar de falar! Entdo vocé ja
tem que falar assim: néo fui eu! (risadas!)

P. Olga, como vocé considera que o Lui lida com as regras?

Olga: Mais ou menos...

Lui: Por vezes eu discordo deles. Mas, as vezes, mesmo assim fico
quieto.

P. Como assim?

Olga; Ah... ele falou sobre essa histéria de assumir. Muitas vezes ele

faz e ndo assume! Exemplo, ele deixou a coca ali e a mée fala, foi vocé, R?
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Ele fala que nao foi! As vezes ela nem fala nada, mas as vezes ela fala: eu vi
que foi vocé, porque vocé mente? Ele quando n&o gosta de ouvir alguma
coisa, pode até ser que ele ndo fale nada, mas da as costas e sai andando.
Ou ele resmunga e debate! Ele é bem resmungdo mesmo; raramente ele
fica quieto!

Lui: Ah, quando eu dou as costas é porque eu ndo quero ficar
conversando. Tem dia que minha mée nao para de falar e eu falo chega,
mas ela continua falando, ai eu respondo e é ela quem levanta e sai.

P. Vocé acha que o fato de ter vontade de falar e acabar ficando
quieto, ou ficar contrariado sao fatores que podem influenciar nas suas
crises? O gue vocé percebe que pode te predispor mais as crises?

Olga: Ficar ansioso, ficar pensativo, preocupado! Se ele ficar
pensando hoje que amanha ele vai ter um jogo importante, isso pode trazer
mais crises.

Lui: Agora, por exemplo, eu té ruim, desde ontem e amanha eu tenho
jogo, entdo... pronto!

P. Vocé esta preocupado?

Lui: Sim porque se eu nao estiver bem eu ndo vou poder jogar...

P. E vai ser ruim ndo poder jogar?

Lui; Tem momentos que mesmo ruim eu jogo! Se eu passar mal, no
meio do campo eu ja olho para 0 meu pai, assim... ai meu pai ja pega a
garrafa de agua, vem com a agua para mim e eu vou andando na direcao
dele.

P. E estratégico isso?

Percepcdo da pesquisadora: parece que pai e filho formam uma
alianga para que Lui possa se sair bem e ser feliz o maximo possivel, apesar
da epilepsia. Como se juntos se aliassem, formando um escudo contra 0s
prejuizos que as crises pudessem causar a Lui em momento tdo nobre!
Elegendo o futebol para ser a area na qual Lui pode obter sucesso pessoal e
social, a ordem seria participar 0 maximo possivel e executar da melhor
maneira possivel, tirando desses momentos forgca e motivagdo para
enfrentar o resto. A estratégia necessita incluir o risco de que as crises

possam nao permitir; ou ainda de que haja interferéncia de outras pessoas.
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Se o pai estiver 14, exercendo sua fungéo protetiva, oferece a Lui a liberdade
para ousar. H4 uma grande cumplicidade entre ambos e Tito sabe até onde

o filho pode e consegue manejar as coisas!

Lui: Teve um campeonato que meu pai era o técnico. Ele ficava me
observando, quando eu passava mal e eu ja ia na dire¢do dele! Quando eu
chegava perto dele eu ja estava bem. Ai eu pegava a agua, bebia e voltava
para o jogo. Tem outro técnico junto com ele, entdo eles revezam. Meu pai
fica um pouco fora, as vezes mais dentro... para o jogo de amanha isso me
deixa preocupado. Quando meu pai ta, a chance de dar certo é maior.

P. Tem como nao ficar preocupado, como cortar esse clima de
pensamentos? Alguém ja te ensinou alguma estratégia para lidar com isso,
como cortar um pensamento?

Lui: Nao! Nem me distraindo, nada! Uma coisa que eu ndo gosto que
a Olga faz comigo, minha mae também faz. Falam para mim que mais tarde
vao me mostrar alguma coisa, ou falar alguma coisa. Ai eu fico ansioso e
passo mal.

P. Vocé e muitas pessoas podem ficar ansiosos com isso, s6 que
cada um tem sua medida.

Olga: Vocé quer matar Lui é dizer: depois eu quero falar com vocé!
Ele fala: fala logo o que é! Eu digo, ndo, mas € coisa boba e ele fala: se é
coisa boba ent&o fala agora!

P. E vocé nédo é assim também Olga?

Olga: Eu sou, mas espero!

Lui: Se eu tiver que esperar, eu passo mal! Entdo se quiser falar uma
coisa para mim que vocé nao vai falar hoje, nem comenta. Quando tiver que
falar ja fala!

P. Vocés estdo falando uma coisa importante: quando temos uma
dificuldade qualquer, temos que ter estratégia pra evitar a0 maximo que
aguilo aconteca se necessidade! Sabemos que o estresse, a ansiedade,
excesso de preocupacéo, trazem maior vulnerabilidade mesmo! E o que te
faz bem na vida, que te ajuda a viver melhor?

Lui: Ah, acho que é conseguir ficar tranquilo. Todo dia eu ando de

bicicleta e jogo bola. Todo dia eu pratico um esporte, entdo € ruim vocé nao
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fazer algo que vocé gosta por estar passando mal! Ai eu falo para a O. que
eu guero sair na rua; as vezes ela quer sair na rua, mas ndo da para sair
porque eu ndo td bem! As vezes mesmo ruim eu vou, mas as vezes nao tem
jeito. Ou ainda, quando eu t6 mal mesmo, mesmo querendo minha familia
me barra. Como nessa fase, por exemplo, tirando remédio...

P. E preciso considerar que além da alteracdo na medicacgio, tem a
possibilidade da cirurgia que ndo da para desconsiderar. Por mais que vocé
tenha tirado suas duvidas e ainda esteja em processo, € algo que pode
mobilizar muitas coisas em vOcé e nas pessoas que convivem com VOCE,
entdo ndo da para dizer que ndo esta acontecendo nada se vocé além de
tudo é sensivel e ansioso. Para quem vocé acha que esta sendo mais dificil?

Lui: Para a minha mée! (risadas!)

P. Nossa, sempre ela! Tenho que defendé-la, ndo deve ser facil ser
ela, né? Por que vocé acha que estd sendo mais dificil para ela? Ou ela
mostra e outros ndo mostram?

Lui: Ela para de fazer as coisas dela! Esse ano ela queria comecar o
estagio dela, j& ndo vai dar. Ai eu ja fico meio assim e falo, ndo, pode ir, tem
a minha irm& que pode ficar comigo, tem a O., tem meu pai. Ai um fica até
um horario e outro fica no outro. Mas nédo, ela quer ficar o tempo todo!
Quando eu figuei internado, na ultima vez, ela quis ficar o tempo todo la! Ela
veio um dia para casa e nao dormia.

P. Vocé queria que ela ficasse o tempo todo ou nao?

Lui: Ah... eu queria que ela também descansasse!

P. Mas que sentimentos a presenca dela te traz?

Lui: Ela me agita um pouco.

P. Talvez por ela ser muito preocupada?

Lui: E! No primeiro dia eu deixo ela entrar. Ela vai um dia comigo,
depois reveza, mas ndo. Querendo ou ndo aquela cadeira do hospital ndo é
mais confortavel no segundo dia. Tem que ficar esperando as crises. E frio
por causa do aparelho e um entra e sai de gente.

P. O ambiente mobiliza muita ansiedade e se vocé tem mais crises

guando esta ansioso, entdo deu certo, teve muitas crises!
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Lui: Ta chegando o momento, ta se aproximando o momento que eles
disseram que eu ia fazer a cirurgia. Eles falaram que a qualquer hora eles
vao me chamar! Eu ndo fico nem pensando... hora que chegar, chegou.

P. Entéo, parece que as vezes VOCEé consegue nao pensar, ne!

P. Pra quem vocé acha que esta mais dificil este momento?

Lui:. Pra minha mae

P. (risos) sabia! Por que vocé acha que para ela esta mais dificil? Ou
ela mostra e seu pai ndo mostra?

Lui: Ela para de fazer as coisas dela. Ela queria estudar para poder
trabalhar esse ano. J& ndo vai dar. Ai eu fico meio assim, chateado... Eu falo
“pode ir! Tem minha irma para cuidar de mim”.

P. Tem a Dani, meu pai... Entdo, por exemplo, se minha mae ficar
comigo das 1 as 6, a Dani fica comigo até as 5 e meu pai chega e fica
comigo. Nao precisa ficar preocupada... S6 que ela...

Olga: Nao adianta ela pode estar |4, a cabega esta aqui...

Lui: Quando eu figuei internado ela ndo queria que ninguém ficasse
la... Sé ela.

Olga: Foi uma briga...

Lui:. Ela ficava preocupada, vinha pra casa e nao dormia...

P. E vocé queria que ela ficasse?

Lui: N&o, eu queria que ela descansasse!

P. Mas ela te agita?

Lui: E... um pouco...

P. quer dizer, ndo seria a melhor companhia... na medida em que ela

é tensa?

Luiz. E.. assim primeiro dia eu deixo ela ficar 14, mas ela vai e n&o
quer voltar pra casa... Primeiro dia tudo bem, mas mais que isso...

P. E o ambiente também nédo é tao agradavel, né?

Lui: E... gelado...

P. Ambiente tenso...

Lui: Por exemplo, o exame que eu ia fazer eu ndo podia suar. Se

suasse ja dava interferéncia.

P. Que coisa né...

Lui: Ai tem que ficar descoberto...
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P. E tem que ficar esperando pela tal da crise né...

Lui: Minha sorte é que na primeira noite ja tive muitas

Olga: Teve sem parar...

Lui: Ai deram la como suficiente para o exame...

P. E tem gente que tem 10 crises por semana e vai l4, ndo tem crise
nenhuma!

Lui: E eu estava sem ter crise a semana inteira! Ai fui pra la e tive a
crise.

P. é o ambiente traz ansiedade... Se aumentando a ansiedade vocé
tem mais crise, foi um fator desencadeante para vocé...

Lui: E .. e estd chegando a cirurgia ja... Eles falaram que ta
chegando a préxima ja... Eu nao fico nem pensando, para néo ficar
ansioso. Na hora que chegar... chegou...

P. Vocé nado consegue ndo pensar nao é?

Lui: Eu fico me distraindo com o que tem! Ja minha mae e meu pai
ficam bastante preocupados...

P. E eles ficam falando pra vocé, néo?

Lui: Nao eles ficam conversando entre os dois. Ai quando eles
guerem alguma coisinha eles param e vem: “mas entao filho... como
vocé se sente? Se quer mesmo?” Falei “Quero mae!”

P. Quem vocé acha que esta mais inseguro com isso?

Lui: Minha mae.

P. Tudo é ela viu! Vocé viu o que acontece com as mulheres € isso!
(risos)

Olga: Mas é assim mesmo! Ela estava muito insegura ja antes de falar
com o cirurgido. Ela estava com medo. Falou “acho que ndo vou fazer
ndo...” Ai quando os médicos entraram na sala, dois cirurgides,
conversaram, falaram dos riscos tudo ela ficou mais calma. Falou “ai
vou entregar nas maos de Deus” e tenta se acalmar né... Mas
querendo ou néo ela fica ansiosa... Ela fica preocupada, apreensiva...
P. é natural dela né... talvez também da familia...

Lui: € natural...

P. Agora... seria bom néo se deixar contaminar, Lui.
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Lui: E eu tento me distrair de algum jeito. Igual o médico falou... é a
luz no fim do tunel. Os remédios ndo fazem mais efeito.

P. Nao € que nao fazem mais né... se vocé nédo estivesse tomando 0s
remédios, suas crises provavelmente estariam muito piores. Mas
sabemos que os efeitos sdo poucos perto do que precisaria para te
dar uma vida melhor e um cérebro mais tranquilo.

Lui: é eu falei pra minha mée que a coisa que eu mais tinha medo era
de acontecer alguma lesdo. Mas o médico falou que ndo, ndo havia
nenhuma sequela.

P. Por causa do lugar, que felizmente & um local de facil acesso.

Lui: E mas querendo ou ndo o cérebro é sensivel né... mas ele falou
que nao tem perigo...

P. E se tivesse ele falaria..

Lui: E falei pra ela, ndo estou com pressa de operar. Eles disseram
“nao melhor operar agora que no final do ano” Eu falei “ta bom! Se
vier agora, vai ser agora!”

P. Mas ele te deu esta opcao, ou ndo?

Lui: N&o.

Olga: Sé falou que colocou o nome na lista.

P: Por que tem uma fila e se vocé nao quiser vocé vai para o final. E
vocé pode ndo querer, até o Ultimo minuto vocé pode mudar de ideia.
Mas quem define essa fila é um fluxo de pessoas.

Lui: E tem monte de pessoas, né?

P: Até que ndo tem muita, porque vocé viu que essa avaliacdo é
demorada. Recebemos pessoas de varios locais. E muitos dos que
recebemos ndo sdo casos cirargicos. Entdo tem mais gente
esperando e as vezes tem menos.

P. E como vocé acha, pegando aquela coisa que vocé falou de
guando vocé acorda, vé o dia e precisa ir se engrenando, como vocé
sente seu movimento para fazer as coisas, da vida? Pelo que vocé
disse a crise as vezes quebra um pouco o pique?... E também se a
possibilidade de vocé entender que ao fazer uma coisa, pode ter uma

crise. Entdo como vocé acha que dribla essa dificuldade da epilepsia?
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Lui: Entdo... é mais dificil de manha... por exemplo se eu preciso
fazer alguma coisa as 8 horas da manha. Ai eu acordo meio assim...
e tenho que esperar um pouco. Se eu tenho um jogo de manha as 9
eu acordo as 8, pra eu poder ir bem. Igual se eu marco um
compromisso com a O. de manha. Eu falo pra ela “me liga” ou “pede
pra minha mae me acordar mais cedo” pra eu ja ficar bem né. Com
ela.

P. E o0 que vocé faz pra ir ficando bem?

Lui: Eu levanto, lavo o rosto, dou uma volta na casa, vou no portao
olho a rua. Se a Olga vem em casa agente conversa... Mas o que me
incomoda muito assim € mais quando eu estou muito mal ai a crise
mesmo atrapalha, ndo tem como. Nem adianta eu acordar mais cedo
pra tentar ficar bem... Quando ndo da, nao da.

P. Hoje, de 0 a 10, o quanto a crise te impedem de fazer o que vocé
gosta?

Lui: De 0 a 10... é uns 6 assim... Porque o que eu queria mesmo é
esse ano ja poder tirar a carta. S6 que ai eu vou deixar pro ano que
vem. Se Deus quiser agente tira ano que vem.

P. € porque vocé vai tirar a carta e vai querer dirigir né! E com crise
assim é risco né...

Lui: Eu ando de bicicleta e minha mée jéa fica preocupada (risos)

P. & muito risco carro...

Olga: E principalmente moto.

P. E ele quer moto?

Olga: Queria uma.

P. E quem sabe mais tarde! Tem que ficar 2 anos sem ter nenhum
tipo de crise. Quando ele melhorar, tiver solidificado essa melhora
pode-se pensar. Ha uma possibilidade. Mas se nao zerar as crise, pra
gue vocé vai assumir um risco de sofrer um acidente.

Lui: A altura também faz a crise... Se ficar parado olhando um monte
de carro, por exemplo, vocé esta dirigindo e olha passando varios
carros.

P. No trem também né? Metr6...
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LUi: é no trem também sé que dai da pra distrair, tipo se foca huma
arvore... Vai acompanhando a arvore

P. La longe né, por que ndo pode ser de perto.

Lui: E uma érvore |4 longe. Agora no metrd ndo da. S6 vé preto
passando.

Olga: Tem um clarao.

Lui: Altura assim, antes eu ndo tinha medo de altura. Agora aqui na
ponte as vezes quando eu olho pra baixo, ai parece que minha visao
vai |4 pra baixo e volta

P. (risos)

Lui: Ai eu fico com medo assim. Eu nem fico olhando muito pra baixo
porque tenho medo de passar mal né.

P. Entdo eu estava te perguntando o quanto as crises hoje te
impedem de fazer o que vocé gosta. Vocé esta dizendo que talvez em
algumas coisas ela nem te impeca.

Lui: E!

P. Como o futebol, por exemplo... Atrapalha um pouquinho as vezes
mas nao te impede. Ter seus amigos, ter sua namorada, tocar sua
vida... Mas essa questao de vocé nao poder dirigir é algo que esta te
incomodando nesse momento da sua vida né.

Lui: Trabalhar, estudar. Ai ndo ta dando né.

P. Ta. sdo as trés coisas mais significativas. E hoje se vocé pudesse
trabalhar, no que seria?

Lui: Ah eu nao sei ainda porgue eu iria ver meus estudos como ia
ficar né.

P. Vocé ia estudar um pouquinho mais?

Lui: Eu ia estudar né.

P. E vocé ja sabe o que gostaria de estudar?

Lui: Engenharia mecanica. Ai...depois que eu terminasse os estudos
eu ia ver certinho. Eu quero mais € terminar os estudos. Que antes eu
ia mas néao ficava muito na escola porque eu passava bastante mal.
As vezes eu ia e voltava porque nao queria ficar...

P. Atrapalha seu rendimento também né...
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Lui: O que mais me atrapalhou mesmo foi na escola né, eu parei de
estudar bem cedo.

P. Quando vocé parou?

Lui: No primeiro.

P. T4, vocé precisaria fazer um supletivo?

Lui: Sim! Eu ia terminar esse ano. Faria o terceiro esse ano. SO que ai
eu parei, nao cheguei ai ainda né, repeti um ano... ai eu fui um pouco
ainda, mas nao deu.

P. O sacrificio ndo estava compensando.

Lui: E. Ai eu voltei. Minha m&e vai ver um supletivo pra mim logo que
eu ficar bem da cirurgia. Porque eu vou ficar em casa, de molho, uns
seis meses, cinco meses... Depois disso eu procuro estudo, certinho.
P. E vocé acha que os adolescentes que tém epilepsia tém alguma
coisa em comum entre eles? Vocé conhece algum?

Lui: Eu tive um colega que ja teve. S6 que agora ndo tem mais. Ele
nao chegou nem a tomar remédio. Ele teve uma convulsao forte.

P. Uma s6?

Lui: E!

P. Nao é epilepsia uma. SO a partir de duas. A epilepsia se constitui
com crises recorrentes. Entdo s6 se da o diagndstico a partir da
segunda crise.

Lui: Ai ele teve, o pessoal ajudou ele. Ai um colega bateu a cabeca,
jogando bola. Ele foi dar de cabeca e chegou outro cara e ele bateu a
cabeca. Ai ele bateu na quina da nuca do outro. Desmaiou na hora.

P. Nossa... que perigo...

Lui: Por isso que minha mée fica meio preocupada assim comigo.
Mas eu falei “ndo tenho nem altura pra pular!” (risos)

P. N&o pode cabecear. Cabecear, ta fora. Inclusive parece que agora
tem uma lei nos Estados Unidos que proibi crianca pequena a
cabecearem a bola. Porque fizeram um estudo e concluiram que o
numero de acidentes desse tipo € enorme. No nosso pais, quem que
vé isso? Mas da pra vocé fazer tantas outras coisas...

Lui:. E, ela mesmo vé que eu ndo fico cabeceando a bola muito.

Porque além de eu jogar no esporte mais avancado né, porque tem o
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infantil, o esporte e o veterano, eu jogo no esporte, ndo jogo no
infantil. Ai além de jogar ja no esporte, em que o pessoal tem de 30
anos pra cima.

P. A é? Nossa! E vocé joga aonde?

Olga: Eu jogo de vez em quando no meio da molecada. (risos)

Lui: As vezes ela pega pra joga com o pessoal da minha idade, amigo
meu que eu conheco assim, ja levo ela pra jogar! Agora colega assim
gue eu ndo conheco, que eu sei que o0 pessoal pega firme, eu ja nem
levo ela.

P. (risos) Ele te poupa né?

Olga: é... (risos)

Lui: Mas ela tem um grupinho de jogar... umas amigas dela.

P. Futebol é bravo. Nao é toda menina que joga ndo. Se tem que ter
uma certa agressividade.

Lui: Antes eu jogava aqui com o corinthians, dai jogava e s6 tomava
tapa. Ai falava “cara... s6 tdo me batendo nao t6 entendendo por
que!” Era sempre assim... as vezes machucava, voltava esfolado pra
casa.

Olga: Foi por isso que se comecou a bater nos outros.

Lui: Ai eu entendi o por qué. Se vocé ta jogando bola e vem um cara
cortando todo mundo, se vocé ndo parar ele vai fazer o gol! Ai eu
coloquei isso na cabeca que tinha que parar o cara.

Olga: Ai ele bate em todo mundo... da carrinho, bate na canela...

Lui: Ai o pessoal “se ta indo na maldade!” E eu “ndo t6 indo na
maldade!”

P. € na bondade né... (risos)

Olga: No campeonato mesmo ele ja tA com dois cartdes amarelos se
tomar mais um ele é expulso.

P: E o que se acha disso?

Olga: Prejudica ele!

P. Pedro se viu? Entdo maneira (risos)

Olga: Se ficou assim por que os caras te batiam antes ai se joga na

vinganga com 0s outros.
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P. O Pedro, se um amigo tivesse falando de vocé, como essa pessoa
ia te definir?

Lui: Ah, o povo, quer dizer, os adultos assim falam que eu sou um
bom menino. Sou educado... Eles elogiam. Ai ja a molecada fala que
bato. (risos) Dou risada né. Mais a maioria dos colegas fala que eu
sou legal, sou gente boa. Poucos assim, é que tem alguns colegas
que tem ciumes né...

P. Com o que?

Lui: Ah, do seu jeito. Por exemplo, vocé é legal como ele, ai 0 outro
chega e fala “ah que o Lui falou isso de vocé...”. Faz intriga.

P. Mas vocé acha que vocé é o que?

Lui: Ah, eu acho que as vezes, assim, eu sou ruim.

P. Ruim pra que? Tipo assim no futebol?

Lui: N&o, no futebol ndo. Na vida pessoal mesmo.

Olga: Marrudo.

P. Vocé é marrudo?

Lui: €, o pessoal acha assim que isso porque eu sou doente, eles
acham que eu sou bobo!

P. Mas vocé néo é doente né Pedro. Vocé tem epilepsia.

Lui: E, eu tenho epilepsia. Ai eu peguei e falei: "se acha que eu sou
bobo? Eu ndo sou bobo n&o! Se vim bate nimim, eu vou bater nocé!"
Agora tem um pessoal |a embaixo que pegou intriga agente... Porque
eles acham que eu sou bobo.

Olga: Aquele povo ali sempre foi interesseiro. Quer amizade quando
convém.

P: Ele conversa com vocé: “Ai R., me empresta nao sei o que...”

Olga: Ai a pessoa passa por vocé de carro, com cavalo, a pé e nao
olha na sua cara. Ai eu falo pra ele “vocé tem que parar de ser bobo.
Se a pessoa te trata com carinho, se vai tratar ela com carinho. Se a
pessoa dedica um tempo pra vocé vai dedicar um tempo pra ela.
Agora se for essas pessoas, que estdo querendo sua amizade por
interesse corta! Claro, vocé ndo vai deixar de cumprimentar. Se a
pessoa te cumprimentar vocé cumprimenta, mas se ndo pra que Vocé

vai cumprimentar ela.
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P. Vocé acha que ele é muito bonzinho?

Olga: Eu acho. Nao é muito bonzinho, eu acho ele as vezes meio
ingénuo, sabe. As vezes até brigo com ele, falo que ele é meio sonso.
Ele fica bravo, as vezes a gente até briga por isso. Porque ele ndo
percebe que as pessoas se aproximam com interesse em alguma
coisa. Nao todo mundo, mas grande maioria das pessoas. Um
pessoal pensa “vou conversar com ele hoje de manha, dai quando
chegar a tarde eu pec¢o. Ou uns caras que falam “R. me empresta a
chuteira... R. me empresta sua bike” e ai quebra nao leva pra
arrumar... Fica tudo pra ele.

P. Vocé acha que ele tem dificuldade de falar ndo?

Olga: Ele tem. Pros outros. Dentro de casa ele tem uma facilidade
muito grande de dizer ndo. Pra mim principalmente.

Lui: Puxei do meu pai. Meu pai, tudo que os outros pediam, “vish”
meu pai fazia. Meu pai ndo falava ndo pra ninguém.

P. E ele mudou?

Lui: Agora ele quebrou a cara com algumas coisas ai e aprendeu a
falar ndo. Antes o pessoal falava “o Tito empresta o carro ai” ele
emprestava. “O Tito me da10 reais ai te devolvo” ele emprestava.
Meu pai é conhecido por ser gente boa demais!

Olga: Bonzinho de mais.

Lui: Inocente, falam que ele é inocente. Todo mundo fala que eu sou
inocente também.

P. E vocé concorda?

Lui: Eu concordo...

P. Seu pai ja mudou, como é que vocé vai mudar?

Lui: Agora... falta eu. Ja t6 mudando.

Olga: Eu do “uns pega” nele.

P Vocé nao é assim?

Olga: Nao.

P Vocé sabe dizer ndo?

Olga: Nao que eu sei dizer ndo, eu fujo pra ndo dar resposta. Tipo se

alguém fala “empresta tal coisa” eu falo “ah vou ver depois eu te falo”.
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P. Estratégia, Lui. Quando a gente tem uma dificuldade é preciso
buscar estratégias. Por exemplo, se vocé é muito ansioso, tem que
aprender a respirar! Ou, se um cara ndo tem uma perna, ele vai por
uma perna mecanica! E melhor ter do que n&o ter. Entdo se voceé ja
aprendeu com seu pai, precisa desenvolver alguma estratégia mesmo
por que as vezes a gente ndo consegue mudar... Talvez vocé seja
mesmo um cara que tenha mais dificuldade de dizer ndo, que seja
bom...

Olga: Eu néo consigo dizer ndo mas também n&o digo que sim e
digo que depois eu falo!

Lui: E mas tem um colega meu que me pede chuteira emprestado, e a
mae dele, infelizmente, ndo tem condi¢cdes de dar uma chuteira pra
ele. Ele tem 14 anos, vai fazer 15 esse ano. E ele ndo trabalha, s6
estuda. E ele esta fazendo um teste pra jogar fora. Eu ja fiz um teste,
nao passei. E ele ta fazendo agora, ele € mais novo que eu talvez
tenha mais possibilidade que eu, entdo se ele vem me pedir uma
chuteira pra fazer um teste, pra jogar bola, eu vou la e empresto pra
ele!

Olga: Mas o que eu acho engracado, que eu falo pra ele. E se ele nédo
tivesse a chuteira? Esse menino tem mais amigos que tém chuteira. E
por que ele néo pede pra outras pessoas, vai pedir a de marca dele?
Eu acho que ele queria um pouco a mais...

P. E é s0 pra ele que vocé empresta.

Olga: Nao!

Lui: As vezes quando o pessoal ta apertado 14 no campo mesmo e
tem um jogo, me pede emprestado, eu empresto! Eu sei quem extrai e
guem nao extrai as coisas.

Olga: Ele demorou muito tempo pra ganhar essa chuteira do pai e da
irma dele. Justamente a que ele queria. Ai agora ganhou, tem quanto
tempo que vocé ta com essa chuteira?

Lui: Cinco.

Olga: Ai 6 empresta pra um, empresta pro outro, ja ta abrindo... E
depois que abrir ndo vai ganhar outra...

P. é porque chuteira € uma coisa que desgasta né Pedro...
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Lui: Desgasta ainda mais eu que jogo em terra...

P. Pois € muito bom ter uma pessoa, como vocés tém um ao outro,
porque agente fica mais forte, né. Geralmente um sabe coisa que o
outro ndo sabe, um tem coisa que o outro ndo tem. Entdo essa coisa
de arrumar estratégia, de dar um togue, ndo € uma coisa contra.
Porque um quer ajudar o outro naquilo que é mais vulneravel.

P. Lui, 0 que vocé acha que todas as pessoas deviam saber sobre a
epilepsia?

Lui: Ah... Eu ndo entendo muito entdo... Da minha parte, o que eu
acho é que as pessoas nado deviam desistir facil das coisas. Se vocé
tem epilepsia, vocé ndo tem que desistir de jogar bola, de andar de
bicicleta, de sair na rua,de ir pra um passeio com a hamorada, de ter
uma namorada... Nao tem que ficar desistindo das coisas facil.

P. Quer dizer, cai, levanta e continua!

Lui: E!

P. Ficou com vergonha, segue em frente!

Lui: Vergonha é normal! Eu passo mal e fico com vergonha. Eu tenho
vontade de sair do lugar. E saio, mas depois volto.

P. Precisa ter coragem entéo né?

Lui: E! Depois volta... Por exemplo, se eu passo mal no campo, eu
vou pra casa e depois volto. E todo mundo que estava no dia que eu
passei mal, estava la no outro dia também! E ai, que eu vou fazer?
Nada! Continua jogando... Que eu vou fazer? Ficar explicando pra
todo mundo o que eu tenho? Nao. Quem quiser saber eu explico
direitinho. Mas quem quiser entender de outra forma e sair falando,
paciéncia. E sempre vai ter um.

P. Um que vai fazer uma gracinha...

Lui: é vai ter um que vai tirar uma com a sua cara... sempre vai ter
um. Eu n&o vou ficar caindo no jogo deles.

P. Lui, vocé acha que teve alguma serventia pra vocé ter as suas
crises na sua vida? Porque eu acredito que, na vida, nada €
totalmente bom ou totalmente mal. Vocé consegue ver algum lado
positivo dessa experiéncia?

Lui: Nao, ainda hoje eu nédo sei por que eu tenho néo.
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P. Pra qué sera que vocé teve isso?

Lui: N&o cai a ficha.

Olga: As vezes se teve isso pra poder ser uma pessoa melhor.

Lui: Também. Até hoje néo cai a ficha do porqué eu tenho epilepsia.

P. O que a epilepsia, no caso do R., pode ter feito para que ele fosse
uma pessoa melhor?

Olga: As vezes um preconceito com alguém, por causa de um
problema que a pessoa tem... Que nem lembra que se comentou
guando o amigo dele se machucou e ninguém queria passar pomada
nele? O menino ficou em carne viva... Nem a namorada dele quis
passar pomada nele porque ficou com nojo. Lui foi la e passou. Ente
eu acho que serviu pra isso também, pra ndo discriminar ninguém, pra
sempre ajudar os outros, independente da dificuldade.

P. Quer dizer, ele tem essa caracteristica.

Olga: Ele tém! Ele ajuda!

Lui: Menino pediu pra eu passar pomada nele. Eu passei né.

P. Hm... Que legal R.! O sofrimento as vezes nos predispde a doar
mais, € isso Olga? Com certeza, concordo com isso.

Lui: Se vé que a pessoa ndo estd em condicdes de fazer aquilo. Por
exemplo, ele machucou as costas, como ele vai passar pomada nas
costas? N&do tem como! Ela precisa da ajuda de alguém. Ai ninguém
quer passar a mao, por qué...

P. Agora se fosse uma loira bonita todo mundo ia querer passar a
pomada né! (risos) Mas nessa situacdo vocé cumpriu com uma tarefa
gue nem todo mundo cumpriria, acho que essa é uma caracteristica
sua. Muito interessante, faz sentido para vocé o que ela esta
apontando?

Lui: Faz!

P. Penso que 0 que a gente tem de especial € a nossa conquista, é o
bonito na nossa vida. Ndo € s6 quando a gente trabalha, estuda,
ganha medalha que agente faz bonito. A gente faz bonito quando
sabe se doar, sabe compreender, tudo isso é bonito. E poucas

pessoas tém isso mesmo, de verdade. Entdo pode ser um caminho
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que, se vocé ndo tivesse trilhado, ndo seria a pessoa que é hoje. E
que ela gosta né! (risos)

P. Entdo eu te perguntei sobre 0 que as pessoas deviam saber sobre
epilepsia vocé falou sobre as que tém. E as pessoas em geral? O que
elas devem saber?

Lui: As pessoas em geral ndo deviam nunca ficar tirando sarro da
cara do outro, porque um dia a pessoa pode ter um filho e esse filho
pode nascer com epilepsia. Vocé esta la tirando onda do colega, ai
vocé vai la tem um filho que tem epilepsia. Que o cara vai fazer? Vai
s6 lamentar... O filho dele vai passar pelo mesmo que o cara que ele
zoou passou. E isso, infelizmente, é uma fase, e eu estou passando
por isso. Vocé tira onda da minha cara hoje, mas ndo sabe o que vem
pela frente.

P. Um-hum. Até porque a epilepsia ndo € uma coisa tdo ruim como
muitas outras coisas também né. Ela desperta preconceito porque &
muitas vezes estranha e visivel. E desde a Antiguidade as pessoas
acham que pode ser muitas outras coisas. Fantasiam...

Lui: Tem pessoa que evita ficar perto...

Olga: é uma coisa inevitavel né... Nao € uma coisa que vocé pode ir
la e mudar. Se vocé tiver que ter, vocé vai ter!

P. E também, a gente precisa ser ecolégico. Porque zombar, xingar e
humilhar uma pessoa € como jogar um grande lixo no meio da rua. E
criar um caos naquele pedaco, pois ndo é sé um que vai se ferir com
iSSO né...

Lui: A maioria das pessoas da risada pra ndo deixar o colega sem
graca. Mas ai e o outro? Como é que fica?

P. Exatamente. E uma coisa antiecolégica. A gente sempre fala para
as pessoas com epilepsia que elas precisam se fortalecer muito
diante desse tipo de conduta. Nao se deixar abater, ficar firme e as
vezes responder mesmo a altura. Porque ao se defender, vocé nao
esta soO se defendendo, esta defendendo toda uma gama de pessoas
gue sao humilhadas injustamente. Primeiramente ninguém tem culpa
de ter epilepsia.

Lui: E... eu ndo pedi pra ter isso...
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P. E qual a graca? O cara ndo tem uma perna, manca, e 0 pessoal
acha graca. E pra acabar Lui, se vocé pudesse ter a oportunidade de
enviar uma mensagem par outras pessoas com epilepsia, que
mensagem seria essa?

Lui: A mensagem que eu deixo minha é, igual eu falei, ndo deve
parar de fazer nada. Nao deve parar de sair, de procurar uma
namorada... Uma pessoa que goste de vocé vai entender, que se
vocé tem isso nao foi porque vocé quis. ela vai entender. Entéo,
procure seguir em frente. N&o baixar a cabega e ficar parado,

trancado em casa.

Entrevista com o0s pais no quarto de internacdo da
UNIPETE, aguardando a cirurgia no momento em gue estava

ocorrendo.

A pesquisadora entrou no quarto, cumprimentou o casal e
perguntou como eles estavam. Disseram que estavam tranquilos, na medida
do possivel. Lui tinha saido cerca de duas horas antes para o centro
cirdrgico, na companhia de seu pai, que conseguiu ficar ao lado dele até os
médicos chegarem. Tito conversou com o0 anestesista, fez algumas
perguntas acerca da possibilidade de Lui sentir dor durante o procedimento
cirdrgico. Tito permaneceu com ele até onde pode e quando teve que sair,
Lui j& estava com sono. Casal falou sobre os medos de enfrentar este
momento.

Tito se mostrou ansioso e um pouco triste. Falou que ha momentos
em que acredita que tem que se ter coragem, pois a realidade mostra que
sem ela as coisas nao vao melhorar. No caso do filho ele pensa assim e
sabe que poderia piorar se nao fizessem nada. Entdo para ele as coisas
estavam bem definidas e teriam que ter esse rumo, portanto ndo se sentiria
culpado por nenhuma razéo. Além de tudo estava otimista!

Dora revelou outra forma de ver a vida, parece sempre deixar escapar

de alguma forma uma incontida preocupacdo com a possivel piora do filho.
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Mesmo entendendo que o processo cirdrgico seria uma saida, ela estava
cheia de duvidas e ndo se sentia segura frente a decisdo tomada. As
perguntas jorravam e nada as continha. Mas, segundo ela, foram se

encaminhando caminhando, na direcdo que deveriam seguir.

P. —(...) A equipe s0 propde a cirurgia quando conclui, depois de
todos os exames concluidos e estudos feitos, de que ela pode ajudar.
Mas o que vocés estdo falando é que a preocupagdo maior seria com a
possivel frustracdo de Lui, se alguma coisa ndo sair como ele esta
esperando... Creio que essa preocupacao existe mesmo, mas depende
da personalidade de cada um. Parece que o Lui ndo estad esperando
um paraiso. Percebo que ele esta bem ciente de tudo que foi falado.
Ficar sem crises ou com muito menos crises, € uma situacao nova,
uma situacdo de mudanca que vai requerer uma adaptacdo e
paciéncia. Se desde pequeno, ele teve que abrir mdo de diversas
coisas, a epilepsia ocupou um espago enorme na vida dele. Entdo, se
tudo der certo e for Otimo, também terd que passar por essa
adaptacdo. Uma mudanca dele em seu mundo e do mundo para com
ele. De toda a forma, existem coisas que ele ndo fez, que ndao
conseguiu dar sequencia, por exemplo, a escola. Se ele ndo vai mais
ter as crises, entdo, poderdo se tornar aparentes outras dificuldades,
pois as crises ndo estardo la para tamponar o que quer que seja.

Dora — Entdo... questdo da escola é complicada, porgue eu sei
que ele ndo gosta de estudar. Quando ele era pequeno, ia numa boa!
Chegou uma certa idade e ele passou a retrucar... ele nunca gostou
muito de estudar, e juntou, realmente, o problema com a falta de
vontade de ir pra escola. Tanto é que esses dias ele falou que as duas
coisas que mais odeia na vida € estudar e ir pro hospital.

P. — Penso que € algo pra gente entender. Ele € um garoto
esforcado, sabe bem o que tem que fazer, cumpre regras. A epilepsia
pode trazer limitagbes, como por exemplo, é muito comum prejudicar
algumas funcgdes cerebrais especificas, como a memoria e a atencéo,

tdo necessarias no aprendizado. Se as crises estdo acometendo
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determinada regido, ou regifes proximas, podem trazer prejuizos. Lui,
por ter tantas crises, pode ter algumas dificuldades pontuais para
compreender determinadas coisas. Deve ter funcfes mais preservadas
e outras menos.

Dora — Ele sempre falava que prestava atencdo, mas néo
conseguia guardar aquilo... vamos dizer, aprendeu hoje, amanha vai ter
uma prova e ele ja ndo lembra mais. Ele funciona mais na coisa
pratica, vocé fala: “Lui, € assim e assim...”, ai ele vai la e faz, mas no
tedrico, pra guardar aquilo, ele tem muita dificuldade.

P.:— Essas dificuldades vao aparecer sem as crises agora... e ai
ele vai se deparar com outras dificuldades, o que pode continuar sendo
algo desagradavel. Quando as crises ocorrem, as vezes a gente fica na
ilusdo de que é “aquilo que eu tenho”. Se acabou aquilo, 0 mundo se
abre e pronto! Nem sempre é assim, pois na verdade ele tem um
problema neuroldgico e tem tocado a vida apesar dele. Entdo ndo da
pra ele exigir dele, ou qualquer pessoa, as mesmas coisas de que se
exige de quem nunca teve epilepsia... ou no mesmo ritmo, ou na
mesma forma... né?

Dora — Pra mim o que importa € ele estar feliz... se ele se achar
de uma maneira ou de outra, estando bem, pra mim é o que importa...
eu nem faco muita questdo, sabe, de ter um diploma... isso é
circunstancia, vai acontecendo... mas se nao for o caso dele, se ele
tiver fazendo qualquer outra coisa e tiver bem, é isso que eu quero.

P. — Penso que a funcdo da familia é tentar entender o que é
melhor... que tipo de luta € melhor pra ele enfrentar dentro de suas
condicdes... tudo é um processo... 0 que vocés estdo fazendo é um
item do tratamento, importante, dificil, mas € um item... e acho que
pode ter uma 6tima resposta... mas como ele vai evoluir a vida dele, vai
depender muito da expectativa dele, do realismo que vocés tiverem, e
também de vocés ficarem bem com as respostas. Otimizar os aspectos
gue precisam e podem evoluir mais facilmente, buscar calma naqueles
gue sdo mais desafiantes.

Tito — Eu tenho consciéncia, assim... de que cem por cento que

uma pessoa normal tem... eu cheguei a falar pra ele que ele nao vai ter

258



cem por cento, devido a doenca que ele teve, mas so6 o fato de ele ndo
ter mais as crises, ele vai conseguir ter uma vida nova... entdo assim...
todo mundo tem suas limitacGes, independente de ter deficiéncia ou
ndo... por isso que existem tantas profissées... eu acho que ele tem
gue estar bem com o que ele escolher.

P. Se a epilepsia tivesse adentrado na vida de vocés pra mostrar,
ensinar alguma coisa, o que seria?

Dora — Olha, eu néo sei te dizer... por que nés temos uma vida
tdo boa, téo feliz... que as vezes eu até me esquecgo gque ele tem esse
problema... e que muitas vezes eu me pego olhando o problema dos
outros, e as vezes 0S meus sao até maiores, mas eu acho que o do
outro deve ser o fim do mundo... e mesmo os meus sendo maiores, eu
nao vejo assim... ndo sei, até agora nao consegui definir, assim: “Ah,
veio pra isso, veio pra aquilo”.

P. — E essa felicidade de vocés, a gente percebe! O que é
responsavel por essa felicidade de vocés?

Dora — N&o sei... a gente tem uma familia bem estruturada, até
uma boa época da vida da gente, n6s fomos meio que... ele mais,
assim... tudo era a familia, digo, pais, irméos, deles, os meus, a familia
inteira... a gente era o centro e queria resolver os problemas de todo
mundo... mas ai foi uma hora que a gente foi limitando... eu sempre
falo que ser pai e mae é a obrigacdo mais importante. Os outros a
gente ajuda, se puder ajudar, mas ndo € uma obrigacéo... e hoje, nés
guatro, n6s somos bem unidos, somos mesmo uma familia!

P. — Agora sao os cinco, entrou mais uma ai, né?

Dora — E, com certeza... tA em adaptacéo, ainda... eu sou chata,
né... ele jA € um 6timo sogro... eu pego no pé, chamo a atencao, ja
converso aquelas coisas que a gente tem que conversar, né...
gravidez, se cuidar... a primeira vez que eu conversei com os dois, ele
guase morreu... por que eu ensaiei tanto, ensaiei tanto, chegou na
hora... saiu do jeito que veio.

P. — O que vocé falou?
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Dora— Eu ja perguntei logo: “Vocés estdo transando?”... eu ja
tinha ensaiado, eu tava tdo preocupada... nem foi agora, faz mais de
um ano.

P. — Mas era com gravidez que vocé estava preocupada?

Dora — E, por que eu vi os dois com muito “ti ti ti”... eu pensei:
“‘Meu, esta acontecendo alguma coisa.”... ai eu peguei umas
conversinhas, ela estava cismada que estava gravida... eu falei: “Meu
Deus”... ai o dia que eu soube disso eu liguei pra ele... por que na
realidade eu soube até de uma forma muito feia... ele deixou o celular
assim, estava aberto (...)

Tito — N&o... o celular dele era dela... foi 0 seu celular que vocé
deu pra ele.

Dora — Ah, € verdade... ele usou e ndo trocou a senha... ai ela
mandou uma mensagem, né, e aquilo ja abriu... ai eu falei: “Que
mensagem é essa?” (...)

Tito— Ai olhou o Whats, ficou cocando a mao... ai abriu a
mensagem, mas sabe que é errado, né.

Dora — E... ele até hoje ndo sabe, né... porque eu ensino tanto a
nao fazer isso e vou falar que eu fiz? Ele ndo sabe... ai eu olhei e era
ela comentando com ele que achava que estava gravida... e ele
também desesperado, pra la e pra ca. Ai eu liguei para o Tito e ai ja
fiquei: “Pronto, s6 me faltava essa”... por que ja vem um monte de
coisas na cabeca, né? Lui nessa situacdo... ndo tem condicbes
nenhuma... e a familia, ndo € que eu nao sei... na verdade eles ja estédo
juntos faz um bom tempo, mas ela ndo tem pai, o pai faleceu quando
ela tinha... quando era pequenininha... e a mée esta casada com outro,
ela ndo tem uma relacdo muito boa com o padrasto... a mae, pelo que
eu vejo, € meio assim, ausente... sei la, as vezes ela vai la pra casa, e
as vezes ela vai cedo... se deixar (...)

P. — Vocés adotaram ela?

Dora — Isso... mais ou menos isso... entdo as vezes eu fico com
raiva, mas as vezes eu tenho dé... porque ela ndo tem uma estrutura,

assim... que eu vejo, como a minha filha é. totalmente diferente.
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P. — Mas o R. também vai para a casa dela, né? Ele também fica
la?

Dora — Vai, mas muito pouco... as vezes vai no meio do dia, mas
fica & uma meia horinha, uma horinha e ja volta... ela nédo, sei deixar,
ela jA chegou a mée ir viajar, diz que esqueceu e levou as chaves, e a
menina ficou... dai a menina desesperada, ndo tinha chave pra entrar,
nem ela e nem a irma... dai as duas desesperadas e nao tinha chave, a
mae tinha levado as chaves... a irma foi pra casa do namorado e ela
ficou pra |4 e pra ca... e ela acabou ficando 14 em casa... mas a mée,
sabe, ndo se preocupa... da outra vez que nos viemos aqui, pro
hospital, trazer o R., na semana passada, ela veio direto da minha
casa, estava la desde manha... foi pra um canto com ele, voltou... eu
falei, dentro do carro, eu perguntei: “O., vocé avisou sua mae?”...
“‘Nao”... eu falei: “Mas vocé nao avisou? Ela vai ficar preocupada.”...
“‘Nao, ela nem liga.”... sabe, desse jeito ela falou... entdo eu me
preocupo com isso, porque ndo tem estrutura... nés adotamos,
realmente.

P. — Eu percebi uma integracéo dela com as regras da casa, com
as funcoes... ela tem uma funcéo la, ndo?

Dora — E, as vezes ela ndo gosta muito ndo, mas (...)

P. — Ela disputa um pouquinho?

Dora — E, disputa, com certeza.

P. — E, ela queria estar aqui com o Tito aquele dia, e vocé estava
agui.

Tito — Ela falou comigo, que a Dora “tem que aprender a dividir,
sabe... eu também amo o Tito.”... eu falei: “O., mas ela é mae...
infelizmente, nesse momento ndo tem o que se discutir (...)

Dora — Mas ela ndo quer nem saber... ela acha que (...)

J. —(...) ela falou: “Nao, mas ela tem que entender.”.

Dora — Eu falei: “O., ndo vou discutir com vocé, porque vocé nao
€ méae... o dia que vocé for mae, vocé vai entender.”... sO isso que eu

falei pra ela.
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J. — E... eu falei: “Toma seu lugar, porque essa batalha vocé nao
vai ganhar nunca, ndo adianta vocé insistir... que eu nao vou te dar
razdo nunca.”.

P. — Entdo, mas vocés tem autoridade... ela aceita essa
autoridade?

J. — Ela ndo gosta, mas aceita.

Dora — Ela colabora... mas as vezes eu falo que eu tenho do por
isso... ela ndo tem uma estrutura que tem na minha casa... por isso eu
falo pra vocé que ndés somos felizes, nés somos uma familia feliz... a
gente enfrenta os problemas juntos, as horas boas e as horas ruins... a
gente tem muito dialogo... com o R. é mais dificil, meu dialogo com ele
€ mais dificil.

P. — Senti essa coisa na familia... cada um com a sua funcao,
cada um com seu lugar no time.

Dora — E que vocé ndo teve a oportunidade, minha filha n&o
estava la no dia, vocé néo teve a oportunidade... mas se vocé ver, ela é
super adulta, bem... bem centrada nas coisas... ajuda muito também...
tem as brigas ela e o R., coisas de irmdo... mas hoje mesmo ja ligou
logo cedo pra falar com ele... entdo, nesse ponto, sabe, ndo tenho do
gue me gueixar, ndo... somos realmente... e € como vocé falou, se a
pessoa nao tem isso, ela se aproxima e acaba... como € o caso da O.,
né... ela encontrou ali talvez o que ela ndo tenha na casa dela... entao,
nunca conversei... pra hao dizer que eu nunca conversei com a mae
dela, eu fui uma vez la no portdo, que ela mora na outra rua... fui uma
vez que os dois foram pra cidade, foram assaltados... ai quando
cheguei em casa, fiquei sabendo da histéria... ai fui I e foi a Unica vez
que eu conversei com a mae... mas mesmo assim eu achei bem dificil,
assim.

Tito: — Ela é bem reservada, assim... se vocé falar “bom dia”, ela
fala “bom dia”, se nédo, ndo

Dora — E uma pessoa assim... ndo sei nem se € instrucao... sei la
0 que € aquilo, ndo sei nem explicar... e a Olga, assim... ela ndo se da
muito bem com a irma, de vez em quando tem umas brigas feias Ia.

Tito — Ela tem um génio bem dificil também.
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Dora — Possessiva ao extremo.

P. — Vocé sabe que nossas escolhas passam pelos nossos
modelos, né? Entéo ele escolhe uma mulher que tenha alguns tracos
da mée (...)

Dora— Mas eu ndo sou ciumenta daquele jeito, ndo... ela é
demais, ela é possessiva... nem sei se € ciume.

P. — Vocé nado tem ciime dele?

Dora — Eu tenho, sé que assim... € que nem eu falo pra ele... a
partir do momento que eu comeco a ficar ridicularizada na historia, ai
eu tenho que, assim, chamar a atencao... caso contrario, ndo... a gente
sai, eles brincam... mas quando eu vejo que ta passando do limite...
Teve a minha formatura, minha festa, que eu tive que chamar a
atencado dela... por que tem umas mulheres que ele ja conhece, né, e
tem uma que ela € muito legal, e acho que eles ja& estavam meio
alegres... e tava a familia dela, todo mundo, e ele brincando com ela
como se s0 tivesse ela, ele e eu, sabe... como ele sempre brinca... ai
ele brincava e brincava, até uma hora que ele colocou a médo assim e
fez como se fosse dar um beijo nela, sabe... eu olhei aquilo e nem
acreditei... falei: “meu, que é isso... olha a brincadeira que vocé faz’...
mas na hora, né... depois que cai a ficha... mas ele é assim, a hora que
eu vejo que ele estd exagerando nas brincadeiras, eu chamo a
atencdo... mas normalmente ndo... ela, assim... as vezes até na
televisdo... t4 assistindo alguma coisa na televisdo, vé uma mulher as
vezes e fala s6 pra provocar: “Nossa, filho, olha.”, e o Lui vai no embalo
dele... ela morre de ciime... fica meio cutucando ele, como quem diz
pra ndo falar nada... ela é demais.

P. — Essa mudanga pode vir de encontro a acentuar isso... ela
poderd ficar mais enciumada porque ele ficara mais livre.

Dora — E... em relacdo a isso ele vai se sentir realmente muito
mais solto... por que ele se apega muito a isso... “as vezes as pessoas
me barram porque eu vou passar mal e ndo tem segurancga”.

P. — O que vocés acham disso? Isso é muito importante; o mundo
comeca a olhar pra eles de uma forma, e o olhar do outro tem um

reflexo. Ele pode se convencer de algo que ndo corresponda a sua
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vontade, nem a sua capacidade. Ele reclama que vocés ndo deixam
ele fazer as coisas? Vocés pedem pra ele fazer coisas?

Dora— As vezes eu peco, sim... mas eu acho que ele... queira ou
nao queira eu acabo protegendo mais, mesmo... como aquele dia que
ele passou mal... por que eu vejo que ele ta passando mal... passou
uma crise, s0 que ai eu fico com medo de ele ter outra logo em
seguida... as vezes ele ta se alimentando, usando a faca, eu ja fico
com aquele receio, sabe.

P. — Vocés pedem pra ele fazer coisas?

Tito — Sim... lavar carro, quintal... essas coisas que tem pra fazer.

Dora — Comprar alguma coisa pra gente, de vez em quando ele
vai.

Tito — A gente divide o grau de intensidade das coisas que ele vai
fazer... mas, quando ele vai com alguém, ai ele vai no banco de
bicicleta sozinho que é complicado... a gente ndo espera que de uma
crise, que nem deu a noite, de dia... mas nado sei... fico preocupado
dele cair... a gente tem esse cuidado com ele, com as coisas do dia-a-
dia... mas se ele sair, a gente fica preocupado com isso, de acontecer
alguma coisa (...)

Dora — Mas ele vai, assim... e quando ela tava trabalhando e ela
ia de trem... ai a tarde sempre ele ia na estacdo, no horario que ela
tava chegando, pra encontrar... entdo, ele costuma ir, assim... ndo é
frequente, mas ele sai.

Tito — A minha... 0 negocio é ele nao ter mais crise, se ele ndo
tiver mais crise, quer dizer (...)

Dora — Ai vai ser uma outra preocupacdo, como vocé falou... é
achar caminhos.

Tito — (...) achar uma alternativa, sabe... ndo vai fazer servico de
casa, fazer uma faculdade... ndo... a gente vai colocar ele pra iniciar...
se nao é isso que vocé quer (...)

P. — Ser funcional... € o que vocé fez, vocé queria uma coisa,
vocé adaptou a tua vida diante dos recursos que vocé tinha... ndo é
diferente... assim, ele tem outros desafios e outros recursos... tem um

paizdo, uma maezona, uma comunidade.
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Dora — Tem muita gente que apoia ele.

Tito — Hoje a gente vé uma coisa triste, né... uma pessoa com
formacdo superior, com cinco, seis anos, ta arrumando bicicleta...
batento de porta em porta... Tém pessoas que sdo formadas e... sabe,
é fato... la atras ja era dificil, hoje em dia t& pior... eu ndo penso que o
Lui tem que ser... ndo, eu acho que ele tem que ser o que ele quiser
ser, porque o dinheiro é bom... I6gico, ninguém discute isso... mas vocé
ser feliz (...)

P.— E assim... o que ele puder ser, né... a gente ndo gosta de uma
coisa sO... a gente tem a habilidade de ir gostando de coisas que a
gente faz... entdo, vocé nado foi o engenheiro que vocé gostaria, mas
VOCEé usa coisas que o engenheiro poderia usar.

P. O que vocés acham que todo mundo deveria saber sobre a
epilepsia? Porque epilepsia parece confusa, né? “E capaz, ndo é
capaz... pode ou ndo pode... protejo ou largo”, € uma coisa que pde as
pessoas numa condicdo de extremos.

Tito — D4 uma certa inseguranca, porgue... hoje, quando ele fizer
a cirurgia e nao tiver mais crise, a gente vai conseguir mensurar o que
ele tem de potencial e ndo tem... por que até ontem, digamos assim,
ficava dificil de falar assim: “Ele nado aprende porque, tem uma
deficiéncia dele ou é por causa da epilepsia?

Dora— E, minha primeira duvida em relacdo a escola foi essa...
por que logo de inicio nés ficAvamos assim: “Sera que ele nao ta
conseguindo acompanhar porque ele ndo consegue mesmo, ou por
causa da epilepsia, da medicacao?”... Entdo foi uma duvida que
sempre ficou.

P. — E os médicos nunca tiraram essas duvidas de vocés?

Dora — N&o... depois, foi... feito um... ndo sei se nds fizemos, se
foi teste, se foi exame psicologico e parece que a medicacdo estava
atrapalhando.

Tito — Perda de memoria... tém algumas situacdes que sao
associadas a epilepsia... entdo, assim... quando encerrar essas crises
dele, ai vamos conseguir saber... assim, vou chutar um namero, mas:

“Ah, ele tem cinquenta por cento, s6”... € vamos conviver com isso... eu
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nao espero milagre da cirurgia dele... mas sé o fato de ele néo ter mais
as crises, eu ja me dou por satisfeito.

P. — Existe a plasticidade cerebral. Tem criancas que tiram
metade do cérebro e a plasticidade possibilita a reorganizacdo de
funcdes que pareciam nao existir mais. Entdo, ele deve ter algumas
areas que foram afetadas por causa das descargas, precisamos
trabalhar, reabilitar e provavelmente coisas boas virdo. Com menor
namero de crises, 0 cérebro vai ter uma outra forca e plasticidade.

Dora — E depois a gente tem acesso a esses exames?

P. — Tem. O neuropsicolégico é um exame que vocés podem
pedir uma cépia, ver 0 que as meninas orientam nesse sentido.

Dora — E, ele sempre teve vontade de trabalhar... ja quis trabalhar
naquele negocio da C&A, de descarregar as caixas, mas era muito
jovem... jA teve o negécio da padaria, de trabalhar com os outros
meninos... oficina mecéanica.

P. — E, e outra coisa que é muito positiva, € que o pai dele é um
homem muito ativo e a0 mesmo tempo muito proximo..., € isso é muito
importante pra ele.

Dora — Ele sempre foi bem participativo, né.. com os dois, com o
Tito entdo, que € menino, mais ainda.

P. —Tem pais que néo lidam bem com algumas dificuldades...mas
guando se lida amorosamente e com tanta dedicacdo como VOCEs,
com guem ele conta plenamente... ele aciona, acessa, segura o rabo
do foguete e vai.

Dora — Ah sim, pra ele tudo conta com o pai!

Terceiro caso: Raia

Historico do caso: dados iniciais obtidos no prontuéario,

Raia é uma adolescente de 15 anos, muito comunicativa.
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Raia reside com sua mée, Lu, que é separada do pai dos trés filhos. E
filha Unica e sua mée Rene é a dona da casa e também reside la, sua irma
mais velha Rita, de 17 anos que trabalha com seu pai como recepcionista e
seu irmao Rui, que tem 14 anos e estuda. Sua mae Lu esta prestes a se
casar, novamente.

No tocante a seus familiares, Lu tem diabetes tipo 1, desde os 7 anos
de idade, tem também hipotireoidismo que iniciou com quadro depressivo.
Ela exerce a profissdo de seguranca, tem o segundo grau completo e fez
curso, mas no momento estd desempregada. Seu irméo cacula Rui, tem
apenas a visao em um olho, por um problema congénito.

Seu pai reside com familiares, porém mantém contato com eles. Raia
refere que sempre busca o pai e este da resposta. Seu avd paterno,
segundo disseram, tem uma condi¢cdo econdmica diferenciada e possui uma
casa de campo em condominio no interior. Raia sempre pede ao avd para
leva-los para |4 e assim o contato dela, e de seus irmaos com o pai e familia,
€ preservado. Seu pai paga penséao para os filhos menores

Sua avé materna, Rene, estd com 65 anos, é separada do pai de Lu,
que atualmente reside em Fortaleza. Avé teve tuberculose aos 16 anos e
tiveram mais dois casos de TB na familia materna. Um irméo de sua avo
sofreu uma queda, bateu a cabeca e depois disso desenvolveu problema de
saude mental grave. Rene tem um tipo raro de anemia e necessita tomar
infusdo de sangue todos os meses. Tem artrite reumatoide e também
diabetes tipo um tardio, manifesto apds os 50 anos. Assim, Rene, apesar de
auxiliar bastante com os afazeres da casa e na rotina familiar, tem uma
saude que requer cuidados e muita atencao.

Raia iniciou com a primeira crise aos 9 anos e a segunda aos 10. A
partir de entdo ndo parou mais. Suas crises sao

. Parciais complexas simples: iniciam com a viséo periférica coberta de
bolas coloridas (passam rapidamente).

. Tem também crises parciais complexas precedidas de aura, portanto
ela tem um breve aviso de que as crises irdo ocorrer. Versao ocular para a
esquerda, desvio cefélico para a esquerda, torcdo axial para a esquerda.
Faces de medo e susto, clonias de palpebra esquerda. Duracdo de cinco a

dez minutos.
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As vezes assume a posicdo tonica dos membros superiores e
inferiores. Se tem crises em pé nédo cai, senta. Fala ictal (durante a crise)
compreensivel. Tem cefaleia pos ictal.

Antes das crises, pode ficar durante até dois dias bem mais nervosa,
irritada e com insoénia. Periodo pré menstrual ha maior frequéncia de crises.

Depois da crise ela dorme cerca de uma a duas horas. Toma remédio
para dor de cabeca. Frequéncia atual de crises: 3 a 5 por més

Raia foi encaminhada para iniciar a Dieta Cetogénica, em decorréncia
da refratariedade de suas crises. Em companhia de sua mée participou do
grupo de orientacdo sobre a dieta e no final demonstrou forte interesse. Ao
ser interrogada sobre o que achou da possibilidade da dieta, Raia disse iria

fazer!

Visita Domiciliar

A casa de Raia fica em bairro da periferia da grande Sao Paulo, mas
em rua bastante movimentada. E uma casa bem antiga e embora ndo
pareca pela frente estreita, € uma casa grande. Possui 0 andar debaixo,
onde Lu, ira residir com seu esposo e dois filhos. Este andar esta sendo
totalmente reformado. E uma casa com dois quartos, banheiro, sala e
cozinha, tudo sendo renovado com muito capricho. Lu estava com o
casamento marcado para breve e seu noivo, que é seguranca, esta
arrumando a casa para a familia. Depois que sua méae se casar, Raia ficara
no andar de cima que na verdade é uma outra casa. Ainda tem uma enorme
laje, onde tem uma churrasqueira e grande espaco.

A familia esta alojada na casa de Rene, que fica no nivel da rua, porém
esta bastante descuidada e envelhecida, destoando muito da casa que doou
para sua filha Lu, que fica no andar de baixo, mas esta sendo
caprichosamente reformada. Parecia que o movimento de vida estava se
construindo embaixo. Rene, apesar de seu dinamismo, lucidez e prontidao

diante de tudo, mostrou-se fisicamente desgastada, tal qual sua casa. Uma
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arvore frondosa, que apesar de muito adoecida ainda produz sombra,
oxigénio, folhas.

Havia grande movimento e barulho na casa. A reforma estava a todo
vapor e o material que ainda néo foi utilizado estava colocado na entrada da
casa, que € pequena. Havia muita poeira de construcdo e a familia é
predisposta a rinite e asma. A sala era muito simples, com uma cortina que
parece de um tecido qualquer tentando cumprir a funcado de vedar os raios
de sol e preservar a privacidade. O movimento relacionado ao momento de
vida da familia dava a legitima nocéo de grande mudanca.

Rui abriu o portdo de grade alta que protege a frente da casa.
Cumprimentou timidamente e apontou a porta de entrada. O cachorro
passou na frente. O pedreiro ia e vinha retirando material da frente da casa e
conduzindo para a construcdo. A avo recebeu a pesquisadora com Sorriso,
se desculpando e apontando para o sofd. Rapidamente surgiu Lu, com o
cabelo molhado, também se desculpando por alguma desordem. Rui entrou
na casa para pegar o cachorro e Raia apareceu agitada, dizendo que as 16
horas teria que pegar seus sobrinhos na escola. Esse é um dos
compromissos que assumiu com seu cunhado. Leva e busca os filhos
pequenos deste da escola para casa e vice versa. Da banho, comida e troca.
Ganha por isso.

A pesquisadora comentou que Lu é bastante jovem e que quem a vé
nao diz que tem trés filhos adolescentes. Perguntou como era cuidar dos
filhos, trabalhar, acompanhar sua méae e filha no médico com frequéncia. Lu
referiu que essa foi uma das razfes pela qual perdeu seu ultimo emprego,
muitas coisas para cuidar. Para tumultuar tem diabetes e agora o
casamento, que é algo que a esta fazendo muito feliz, porém também
tumultua o momento de vida.

LU — Quando apareceu o problema da Raia, que eu deixei mais os dois
de canto, e fui cuidar dela... eu me vejo assim...

Raia — Do Rui vocé sempre dele.

Lu — E o Rui sente isso, porque eu bajulava muito ele, muito mesmo,
né? Por causa da deficiéncia visual eu achava... até hoje, ele tem muita
dificuldade... assim... em algumas coisas. A gente percebe, algumas

coisinhas ele fica meio irritado, eu sei que é por causa da visdo... tem muita
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coisa que ele fica irritado, muito irritado... ultimamente ele anda muito
nervoso, mas acho que é por causa da idade, né?

P. Como assim?

Lu: Por causa dos hormoénios. Eles ficam mais irritados e se
descontrolam mais.

Avé — Mas também assiste tudo no escuro, viu?

Lu — Ent&o...

Av0 — E celular no escuro, é televisdo no escuro. “Apaga a luz, vo...”...

Lu — A visdo comecou a ficar muito vermelha... ndo enxerga, né? Fica
muito vermelha, e eu falei “Para com isso. Tem que deixar a luz acesa, nao
pode ficar muito tempo no celular, porque senao vai complicar mais...”.

AvO — Tem gue conscientizar, né?

Lu — E ele sentiu muito isso, porque ai eu fico mais... eu me dedico
mais pra ela, no caso, do que ele... Ela vai mais no médico do que ele, né?
Entdo ele se sente muito, assim... ele ficou muito enciumado depois do
problema da lasmin, eu deixei mais ele de lado, assim, um pouco de lado...

Raia — E... Um pouco, mde? Porque vocé nem ligava par mim
também...

Lu — Entdo... ela sempre reclamava também que eu néo ligava pra
ela...

AvO0 — (risos) Tem trés filhos... era melhor ter um s6...

Lu — Quando eu dava atencdo pro Rui, ela reclamava muito que eu
dava mais atencdo...porque eu sempre ouvia a Rita e ouvia o0 Rui... quando
apareceu o problema dela, eu deixei os dois de canto. Porque todo mundo
sempre me ocupou muito... e fui cuidar dela.

Raia — Os dois sabem como que é€... a histdria... agora eles mudaram,
mas minha irma era ruim, sempre foi... € meu irmao era ruim mas era mais
ou menos, sabe? Ele ficava do meu lado, mas mais do lado da minha irm4,
sabe? E eu sempre cuidei do Rui, eu adorava arrumar o cabelo dele, eu
dava comida, dava tudo pra ele... quando ele cresceu ndo quis nem mais
saber, né?

AvO — Ele... quando ela briga... guando a outra briga com ela, ele sé da
razao pra outra... nem que a outra esteja... (risos)

Lu — Entéo, os dois se juntam pra ficar contra...
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Av0 - Ai ela fica revoltada...

Lu — Eu fico sempre a favor dela, por que (junta ai, junta ela também...)
Porque ai junta os trés...

P. Como vocé acha que as pessoas da sua casa entendem a sua
epilepsia?

Raia — ... Hm...

P. — Vocé ja falou algumas coisas sobre isso, mas se a gente pudesse
resumir, como as pessoas da sua casa entendem a sua epilepsia?
Entendem bem, entendem mal, ndo entendem... superprotegem, gozam, Sao
legais, ndo tdo nem ai...

Raia — Eu acho que quem entende € minha mae e minha avo, mais...
meus irmaos nao!

P. — Quem entende € sua méae?

Raia — E... e minha avo, porque meus irmaos mais ou menos...

P. — Por gue mais ou menos?

Raia — Porque eles ndo entendem!

P. — E o que seria “entender’?

Raia — Ah... A minha mée fala que é pra eles entender, mas eles ndo
entendem, tem vezes... Né, mde? Tem vez que a gente briga por causa
disso, sei la...

P. —Vocé acha que eles ndo entendem?

Lu — Em alguns momentos, acho que ndo... é que as vezes ela ta
muito irritada, né? Ela fica mesmo... tem hora que ela fica meia hora
descontrolada... ((ruido)) Uma espécie de TPM, acho que ela fica mais
irritada. E ai as vezes comeca uma briga de besteira, por uma bobeira... E ai
eu falo pro Rui: “Fica quieto, porque vocé ficando quieto vocé vai evitar um
certo problema, uma certa briga.”, ai eu falo pra outra: “Deixa ela falar e néo
responde, sai fora, vai fazer outra coisa”, € isso que eu acho que eles nao
entendem, na hora que eu peco pra eles se afastarem ou ficarem um pouco
mais quietos, vai fazer outra coisa... pra ndo ter a briga, né... pra néo
ocasionar a briga

P. — Mas por que vocé acha que a intolerancia dela, a braveza dela é a
epilepsia? O que uma coisa tem a ver com a outra? ... Epilepsia ndo séo as

crises?
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Lu — Sim, mas eu néo sei... depois que ela ficou com as crises, ela
mudou a personalidade... é isso que eu acho... a personalidade mudou,
porque até os nove, ndo €, mae? Minha méae sabe disso...

AvO0 - Ela ndo era assim, néo.

Lu — (...) até os nove ela ndo era tao irritada, tdo impaciente, né mae?
As vezes eu acho ela um pouco mais irritada, mais impaciente com algumas
coisas, né Raia? Mas na época da TPM que eu acho que ela fica muito mais
irritada, assim... a fase mais complicada é a fase da TPM.

Av6 — E assim que eu acho... Ela tem hora que é pelo problema de
saude dela, acho que ela fica mais nervosa... mas tem hora que também ela
aproveita... ai nessa hora eu falo pra ela: “vocé ta...” (interrompida por Lu,
ambas falam ao mesmo tempo, falas incompreensiveis)...

Lu — E, tem hora que é da doenca, tem hora que n&o é...

Avé - (...) Mas... é... mas... ah... geralmente quando ela ta na TPM,
como ela fala, ou perto de ter crise, ela fica mais nervosa.

P. — Ah... agora eu entendi.

Avé — Entendeu?

P. — Entdo vocés relacionam, perto da hora de ter a crise com a propria
crise... entdo quando ela esta mais irritada, vem na cabeca que (...)

Avo — Uns dias antes, trés, quatro dias, ela fica mais nervosa.

Lu — Teve um dia que ela chegou aqui, ela tava muito... ela nem olhou
na cara de ninguém, eu acho... chegou batendo as panelas falando que tava
com fome, que queria comer... e bateu as tampas assim, e eu olhei e achei
estranho, porque ela chegou muito assim, né? Quando ndo deu dois
segundos ela ja comecou a passar mal... Nao deu dois segundos... Ela s6
bateu as tampas, falou alguma coisa brava comigo, né mae? Falou alguma
coisa bem brava, muito assim, aspera... eu ja olhei assim (...)

AvOo — Eu ja percebi, assim... uns dois, trés dias, quatro... ela vai
ficando nervosa, e na TPM ela fica mais...

P. — Bom, vocés sabem que a TPM pode trazer mais crise, nao? Pra
ela traz?

Lu — Eu acredito que sim...

P.—TAa... Porque a TPM deixa a gente mais estressada, né Raia? (...)

Lu — Ela ndo tem cdlica...
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AvO — Eu perguntei isso pra ela ontem, ela ndo tem célica...

P. — (...) mas TPM néo é cdlica, € uma outra coisa... € uma raiva, é
uma fome, € uma coisa assim, né...

AvO - Irritada, ela fica irritada. Ela fala: “Que foi, vé, que vocé ta me
olhando?”, entendeu?

P. — Entdo agora eu entendi o porque vocés estdo relacionando a
braveza com a epilepsia, porque a braveza as vezes € braveza mesmo, € as
vezes € uma irritacdo relacionada a crise, e vocés juntam tudo no mesmo
saco... e ai que fica uma coisa que nédo favorece a educar, né? Porque a
gente confunde mesmo...

Lu — E... eu nfo sei... eu mesmo ja me perguntei isso, que as vezes eu
nao sei distinguir muito, quando é e quando ndo é... algumas vezes eu até
percebo, mas algumas vezes ndo... € bem dificil, assim, saber mesmo...
quando € e quando ndo é. Ai eu posso errar. Poso deixar pra |4 algumas
coisas que deveria apontar ou por limites. Deixo para la achando que posso
piorar o estado dela!

AvO — Eu percebo um pouco... (risos) Ai eu pego e falo: “Olha...”, ai ela
se acalma, ela para... (risos)

P. — E mesmo?

Lu — Minha mae chama mais a atencao dela.

Avo — Eu chamo mais a atencéo dela.

P. — E isso te ajuda, ou nao?

Raia — ...

Av0 — Ajuda sim, vai, fala logo.

Raia — (risos)

P. - E porque todo limite centra a gente, né? As vezes a gente ta
maluquinho e a gente mesmo nao percebe... entdo quando alguém fala:
Perai, vem c4... senta aqui, se acalma, respira, o que foi?

AvO — A gente cai em si, né?

Lu — E isso que eu ia falar agora... as vezes quando alguém chama
atencao dela, ela muda... e ela ndo € sempre nervosa, ela é... lembra que
ela te falou que era urgentissimo ontem? Ela € assim, ou é oito ou oitenta,
tipo assim, ou ela tA& muito amorosa, ela € muito amorosa... ela € muito

assim... ela é... quando... tem alguns relapsos dela, que ela ta muito, né
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assim? Cuidadosa... muito assim... amorosa... né mae? Ela ajuda... ela
gosta de ajudar, colaborar... mas tem hora que ela ndo quer nada... tudo que
vocé pedir, ela fala “ndo” o tempo inteiro ...

AvO — “Nao. Vocé que se vire.”.

Lu — Se eu pedir pra ela pegar um copo com agua, ela ndo pega...
senta aqui no sofé e ndo sai... vocé pode pedir o que for... a Unica coisa que
pode fazer ela levantar é se alguém chamar no portdo, alguma amiguinha
dela (...)

Avo — Dependendo... vixe.

Lu — (...) se for amiga dela, se for alguém que ela goste... ai ela
levanta, se néo for...

AvoO — Eu tava falando pra ela: “Vocé precisa se apaixonar”, falei pra
ela outro dia... ela da risada comigo.

Lu — Ela n&o vai na padaria de jeito nenhum, nem no mercado e nem
no agougue.

AvO — Tem um agougue aqui na frente, vocé viu? Ela nédo vai, ndo.

Raia — Mas antigamente eu ia (...)

Lu — E, teve um tempo que ela ia muito.

Raia — (...) quando eu era pequena... nossa, eu adorava ficar na rua...
e ainda, teve uma vez que meu pai brigou, porque eu tava com um shorts
super curto e uma blusinha curta, vocé quer o que? Meu pai quase me
matou... e eu tava na rua.

P. — E agora vocé nédo sai mais?

Raia — Agora ndo, ndo saio mais pra nada.

P. — Por que vocé néo sai pra nada?

Raia — Porque nao gosto ...

Lu — Ela ndo gosta de metro.

Raia — ... ndo gosto de metrd, ndo gosto de nada.

P. — Mas e se tua mae precisar que vocé va buscar alguma coisa, por
ela ndo estar podendo ir?

Lu — Nao vai.

Avo — Ela ndo vai, ndo... Eu falo pra ela: “Vocé vai comer pao duro.”, e

ela ndo vai.
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Raia — Eu adorava buscar as coisas, agora eu ndo tenho mais aquela
coisa assim...

P. — Ah, vocé ficou muito velha, eu acho, né? (Tom provocativo)

Raia — Eu falei isso ontem com a minha avoé... eu té parecendo ja uma
senhorinha, como se tivesse 60 anos... ndo tenho mais vontade de fazer
nada, s6 de dormir... dormir, assistir televisao.

Avo — E, mas as vezes ela fica elétrica, ela danca... se vocé ver ela
dancar, ela danca muito bem.

Lu — Como eu te falei, ela tem esses lapsos... ou ela é oito ou oitenta.

P. — Adolescente... Adolescente é assim, ora é zero, ora é tudo... ora 0
mundo é maravilhoso, ora ninguém presta. Ora as coisas sS40 enormes e ora
nao servem para nada.

Lu — Ela danca zumba... ela p&e no coiso l4 e danca, danca, danca.

Raia — Eu gosto de esporte... eu queria lutar, mas minha mée nao
deixa.

P. — Imagina se alguém te da um soco e vocé cai?

Raia — Entdo, mas eu falei pra minha mae... ndo preciso lutar nesses
lugares, € s6 ela me dar uma luva, e colocar um saco & em cima... tem uma
parte na laje que é fechada.

P. — Entdo, mas isso que ela esta pedindo é uma coisa bem legal. E
6timo pra todos nés, todo mundo pode usar.

Lu — Ela sabe os golpes (...)

Raia — Eu aprendi a pegar a pessoa assim e prender a pessoa.

P. — Ah, agora eu sei por que a sua mée nao te enfrenta. (risos)

Raia — Eu peguei um menino assim e fechei ele, ele ndo conseguiu,
ndo... ele s6 conseguiu sair porque na hora eu estava mais cansada de
segurar 0 menino assim, ai ele tirou a méo... na hora que ele tirou a méo ele
me deu um soco aqui, ai eu soltei ele.

P. — Mas pra que lutar com 0os meninos?

Raia — Ai, ele estava me irritando assim, eu ndo sei o que ele fez... ai
eu falei: “quer saber de alguma coisa, vou prender esse menino”. E ai eu
prendi de um jeito que ele ndo soltava de jeito nenhum.

P. — Me diz uma coisa, Raia... a experiéncia da epilepsia traz algum

ganho pra vocé?
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Raia — Eu néo sei...

P. — Pensa um pouquinho.

Raia — Eu néo sei... eu ndo sei... (nada eu sei) ((quase inaudivel)).

P. — O que vocés acham, vocés duas?

Avo — Eu acho que néo.

P. — Nenhum?

AvO — Hm... ndo... eu, assim... ndo tenho... ...

P. — NOs aqui ja estavamos falando de alguns ganhos possiveis...
estavamos falando que sua mé&e ndo fala muito “n&o”... que tem uma
protecdozinha a mais.

Avo — E.. entdo quer dizer que pra ela isso é bom, né?

P. — Pensa que € bom, né?

Avé — Isso que eu ia falar... mas ndo é. Tem que enfrentar o mundo la
fora, tudo... e 14 fora a gente leva muito tapa na cara, € ou ndo €? Muito
“ndo”, as pessoas nao sao (...)

Lu — Isso eu converso com ela bastante... sobre servi¢o, isso de
bater... vocé ndo pode chegar no seu servi¢co e bater nas pessoas, vocé vai
levar uma justa causa e nunca mais arruma um emprego na vida.

AvO — Eu ja falei pra ela: “Vocé vai brigar? Vai achar alguém que te
bata um dia... vocé vai xingar? Alguém vai te xingar um dia.”, tem que
preparar, n€, por que ndo pode.

Raia — Por isso eu vou trabalhar com crianga, porque crianca (...)

Lu — Crianca (irrita) ((ruidos da reforma)).

Raia — (...) N&o, ndo estressa, ndo... (inaudivel) ((ruidos da reforma))...
mas quando é pequeno ((ruidos)).

P. — Entdo vocé nao percebe ganhos... epilepsia ndo te traz ganho
nenhum? Experiéncia, entendimento, compreensdo, conhecer a doenca...
tudo isso, por exemplo, se vocé for ser uma professora, isso conta a seu
favor. Vocé conhece algo que as pessoas ndao conhecem.

Lu — Eu tive um ganho assim, na minha area profissional, né... porque
como eu ja lidava com as crises dela e eu como trabalhava em shopping,
trabalhava na area de informacdo... (ruidos da reforma) teve uma moca que
teve uma crise, e ninguém sabia, né... ai eu falei assim: “E bom n&o mexer,

porque se for uma crise convulsiva ndo tem pra que mexer, tem que
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esperar... ta aqui, € melhor ndo mexer.”, € assim, gente ganha... igual vocé
falou, vocé lidar com situagbes malucas e vocé ndo imagina, né, alguém
passando mal... tem gente que ndo sabe 0 que €... que nem, a gente é
diabético, ouvi falar que um diabético quase morreu porque acharam que ele
estava bébado... e ele tava com crise de hipoglicemia, quase mataram o
moco... bateram achando que estava drogado e nao era nada disso.

AvO — E ela, dos trés, € a unica que socorre eu e ela quando a gente
tem hipogligemia (...)

Lu — Exato, ela tem uma percepgao alta.

Avoé — (...) ela é muito, ela € muito esperta (...)

Lu — Ela é inteligente demais.

Avo — (...) outro dia ela falou assim: “V6, vocé nao ta bem nao, né?”, eu
falei: “ndo” (...)

Lu — Ela bate o olho em mim e ela fala: “M&e, vocé ta com
hipoglicemia.”... ela sabe quando a gente ta passando mal... ela é a unica.

Raia — Eu sei até aplicar, sabia? Insulina nelas... Eu sei aplicar ja,
apliquei nela... ela falou pra me ensinar com a laranja, né, que é o certo...
mas ai eu acho que fui uma vez, né vé? E ai ela ndo estava podendo, com o
braco quebrado, e ai eu apliquei dela mesma.

Lu — Uma vez ela salvou a minha vida... e foi ela... eu tava na cama,
com uma crise de entrar em coma, eu ja estava entrando em coma (...)

Raia — Vocé estava ali no sofa, mée.

Lu — Tava aqui, né?

P. — Mas téo rapido assim?

Raia — Eu tava brincando com ela... nem tchum.

Lu — Ah... esse dia eu fui até pro hospital... entrei em coma nesse dia.

Raia — Eu tava brincando com ela, s6 que eu percebi que ela tava
estranha... ela ja tava assim, dormindo... ai eu percebi que ela tava estranha,
nao tava querendo falar comigo... eu ja sai correndo e pensei: “Acho que a
vO... acho que a mae ta passando mal... ndo sei.”.

P. — E ai, 0 que vocé fez?

Raia — Na hora eu sai correndo pra cozinha, minha avé com as
visitas... sai correndo e falei: “Acho que ela ta passando mal, nao sei.”, ai

elas vieram aqui correndo (...)
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Lu — E tive que ser socorrida... tava quase em coma ja.

P. — Mas ai o que é que faz? Da agucar?

AvO — No hospital eles dao glicose... agora em casa, se ndo € muito
forte, a gente tem que comer doce... em coma, tem que ir pro hospital.... e |14
eles dao glicose na veia.

Raia — Mas ai vocés ligaram... mas até chegar ndo ia dar tempo, ai
vocés foram dando um monte de coisa (...) ((inaudivel, falam ao mesmo
tempo)).

Lu — E teve uma outra vez também, no quarto, que acho que essa ela
ndo vai lembrar... eu tava meio que dormindo... eu fui deitar... e dormindo é
mais dificil da pessoa descobrir... eu tava... por um triz eu nao tive que ir pro
hospital dessa vez, e foi ela que me ajudou dessa vez.

AvO — Porque ela, assim... ndo sei se porque ela, desde pequena...
quando ela tem com hipoglicemia dormindo, ela... € dificil dela acordar... eu
nao, eu td assim... apagada... ai eu acordo... acordo pensando que o mundo
ja se acabou, que eu to morta... mas eu acordo, e ela ndo... € pior ndo
acordar... as vezes, né, eu tenho mania... eu fui criada assim... eu vejo uma
descoberta, eu cubro... eu vejo um “hmmm”, eu ja chamo a pessoa: “Lu, cé
ta bem?”, ai as vezes ela fala... ela acorda e fala: “To passando mal.”.

Raia — Ontem mesmo vocé tava assim.

Lu — E, ontem eu passei mal o dia inteiro... tive hipoglicemia o dia
inteiro, mas é porque os médicos mudaram a dose da insulina... entdo ta
muito, entdo to diminuindo agora... entdo as vezes como COMO um
pouguinho mais, as vezes um pouquinho menos... e ai quando eu trabalho
muito também... quando eu lavo muita roupa (...)

Avé — Porque a gente gasta energia, a gente tem mesmo.

Lu — (...) ela fica caindo direto, assim... fica com crise o dia inteiro...
baixando muito... que a minha vive mais alta do que baixa, eu prefiro ela
mais alta... por que assim, a ultima crise que eu tive... que eu fui... que eu
entrei em coma... das outras vezes eu entrava rapidinho, dava glicose e
voltada, e teve uma vez, que acho que foi até essa ultima, que foi até ela...
ela me salvou, praticamente... eu demorei muito pra voltar, e no meu
subconsciente, a Unica coisa que me falavam, parecia uma voz... e falava

assim: “vocé tem que ficar bem porque vocé tem seus filhos, vocé tem que
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voltar”, e eu ndo conseguia voltar, era uma sensagao horrivel... e eu ouvia
uma voz, eu tava em coma... e o0 médico chamava e eu ouvia a voz bem
longe, minha méae (inaudivel, falam ao mesmo tempo)... eu me senti
morrendo ja.

Avo — (...) e a pessoa fica bem dentro de trés, quatro minutos no
maximo... € ai o0 médico me chamou e falou: “Olha, mae... ela ndo quer
voltar” .

Lu — (...) quinze minutos ja (...)

Avo - (...) ndo volta... e fica até 15 dias... em coma, ou entdo morre,
entendeu? Se né&o volta tem duas opg¢bes, ou vocé vai ficar, quinze, vinte
dias, talvez volte, talvez nédo... e tem gente que ja entra em coma e morre... e
ela ndo voltava, o médico me chamou e falou: “Mae, pode entrar... s6 que
ela ndo quer voltar... a gente ja chamou, chamou e ela ndo volta... a senhora
fica aqui chamando ela”... ai eu: “Lu” e batia nela: “Lu, Lu, Lu... volta Lu, sou
eu, sua mae”... ai até que ela... demorou... eu ja estava ficando apavorada,
ja... ai ela voltou.

Lu — Por isso que eu nao faco questdo que ela fique tdo baixa... eu
nunca acho que falei isso pra um médico meu... mas eu ndo faco questao
que ela fique tdo baixa... por que depois desse dia eu fiquei com muito
medo... e essas doses grandes que eles costumam as vezes passar...
porque as vezes vocé come alguma coisa diferente, come uma massa, e ai
ja sobe muito... e as vezes eles passam muito a mais... que nem, nessa
época eles me deram muito a mais do que eu tomava... € entdo agora eu
tomo trés vezes por dia... eu ndo tomo todo dia trés vezes por dia, e eu falei
pro médico que eu ndo tomo trés vezes por dia, todo dia ndo... porque eu
acho que é muita quantidade.

P. — Vocé fica medindo?

Lu — Fico (...)

AvO — A gente mede aqui, trés, quatro vezes por dia.

Lu —(...) SO que as vezes, que nem... 0 posto ficou um tempéo sem dar
a fitinha... e ai vocé ndo sabe como vocé ta... que nem eu, as vezes tomo
essa gquantidade e vou pra rua, que nem as vezes a gente tem que sair... se

vocé passa mal na rua sozinha.
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AvO — Eu nunca entrei em coma, mas ja cheguei perto... mas nunca
entrei... é horrivel.

P. — Mas a senhora é tipo dois, né?

AvO — Néo.

Lu — E uma tipo um, sé que tardia.

P. — Quantos anos a senhora tinha?

Avo — Cinquenta... bem na época da menopausa... acho que ligou uma
coisa a outra, ndo?

Raia — Eu s6 tenho trinta minutos pra sair.

P. — T4, vamos la... como 0s seus parentes entendem a sua epilepsia?
Tias, tios, primos... vocé tem alguma dificuldade com eles ou ndo?

Raia — N&o.

P. — Como seus professores lidam com a sua epilepsia?

Raia — N&o sédo todos que sabem.

Av0O — Mas os que sabem, Raia.

Raia — A professora de matematica € a Unica que liga, vamos dizer... e
a de portugués também... s6 de matemética e portugués (...)

Lu — Mas vocé falou que ela era bem chata.

Raia — (...) s6 de matematica ou de portugués... ela é chata, sabe...
acho que todo professor de portugués € chato (...)

Lu — Acho que ela leu os relatérios da Raia.

Raia — (...) s6 que eu peguei e dei o negdcio pra ela e ela falou:
“Depois eu te dou... depois eu te devolvo.”, s6 que ela foi la pra baixo, que
eu ia ter outra aula com ela, ai eu acho que ela foi lendo, ai foi I& em baixo,
acho que leu tudo que tava escrito (...)

Lu — Ela deu um trabalho diferenciado pra ela.

Raia — (...) ai ela pegou e me deu um outro trabalho pra fazer, porque
eu tinha faltado.

Av6 — E aquilo que voceé falou.

P. — E légico... tem que ser justo... se a crianca tem dificuldades, essas
precisam ser identificadas e consideradas para que sua avaliacédo seja justa.

AvO — Mas ai tem que passar pros outros professores também... falar

com a diretora, né?
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Lu — Eu ndo consegui, até hoje, nem entrar na escola... eu fui la... fui
levar uma declaracdo, ndo consegui entregar nenhuma das declaracdes dela
até hoje, porque os professores tem que assinar atras... nem todos a Raia
consegue pegar a assinatura... entdo dei um e peguei dois, ndo entreguei
até hoje, tA comigo... mas eu vou ver se vou levar pelo menos aquele... e
quando for agora, dia 19, eu vou pedir a cartinha pra Dra. Laura, né? Um
laudo, alguma coisa... vou fazer igual vocé me pediu, pra pegar um
protocolo... vou até ver se eu tiro uma de cada pra ficar comigo... Xérox...
vou tentar tirar xerox pra todos os professores pra ela entregar, porque as
vezes eu ndo consigo ter acesso... ndo consigo entrar na escola pra falar
com ninguém... e no dia da reunido é um professor s6 que fica na sala, né...
por que € um s6 coordenador... ai eu vou levar pra ele e entregar na mao
dele... por que se ele vai entregar eu ndo sei, mas acredito que ele vai
entregar... mas é dificil ter acesso aos professores.

P. — Seria bom a Raia fazer um teste neuropsicolégico, que €é um
exame que mostra quais as funcbes que estdo precisando ser vistas. Os
professores terdo uma maior compreensao das dificuldades cognitivas dela,
provavelmente relacionadas a area acometida pela epilepsia. Vocés
disseram inicialmente que ela ndo tinha nenhuma dificuldade no aprendizado
antes das crises, certo? Vamos lembrar a médica dessa necessidade.

Avo — O que é isso?

P. — E um exame, um teste que se faz pra saber como estdo as
funcdes que temos no cérebro, como a memoria, a atencdo e outras
aptidées especificas que utilizamos no dia dia para entender o que esta a
nossa volta, compreender as coisas, e principalmente para aprender.
Falamos que sao fung¢des da cognicéo.

Av0 — Sabe o que eu ia falar? Ela... sabia até, nove anos, né? Nove...
tem duas hipéteses... ou é dela mesma, ou foi uma pancada que ela levou...
ela foi pra esse sitio do... ndo é sitio, é... um condominio fechado que tem
piscina, cavalo, tem tudo la... como se fosse um sitio... do v0 dela... e 14, ela
levou um tombo e bateu a cabeca, nédo foi? E até hoje eles esconderam,
porque ex-marido sabe como que é€... a gente ndo sabe como foi esse

tombo, mas diz que ela se machucou muito e ficou com a cabec¢a doendo...
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até entdo ela nao tinha epilepsia... ai depois de mais ou menos um ano, nao
foi, Lu?

Raia — Foi mesmo.

AvO — Depois de mais ou menos um ano apareceu isso.

P. — Vocé desmaiou? Vocé lembra?

Raia — N&o... acho que néo... s6 ficou doendo minha cabecga, bastante
(...) fezum galo (...)

AvO — E esconderam... depois de uns dias ela falou.

Lu — E... a gente percebeu assim... eles falaram que ela caiu, mas néo
explicaram realmente o que aconteceu... quem falou foi a filha mais velha,
que contou a verdade... chegou e falou: “O tombo da Raia nao foi um tombo
qualquer, foi um tombo que ela se sentiu mal”’... mas eles acho que
encobriram pra mim ndo saber, ndo processar, ndo ir atras... eles ndo me
passaram a verdade do que aconteceu daquele tombo.

P. — E onde foi que vocé bateu, vocé lembra?

Raia — Nao lembro, eu era muito pequena.

P. —Vocés lembram?

Lu e AvO — Nao.

Lu — E teve uma queda que ela caiu na creche também, da gangorra...
mas da creche, assim... foi uma coisa mais... da creche eu tive ciéncia,
porque elas tinham que me passar... acho que foi um galo, eu levei até pra
fazer radiografia e ndo deu nada... mas o outro, se ndo me engano, foi mais
pra trds mesmo e teve até um cortinho... mas eles ndo me falaram a
verdade... eu percebi neles, quando me entregaram ela, eles um pouco,
assim... a gente até percebeu eles meio nervosos, mas ninguém me explicou
0 que aconteceu... da onde que ela caiu, se ela vomitou... as vezes teve uma
febre e eles n&o contaram.

Av0O — Sabe por que minha preocupacdo é essa? Eu tinha um irmao,
gue ele era doente mental... e foi depois que ele bateu a cabeca na guia.

Lu — Ele era sadio.

Ave — Minha mé&e fez de tudo... ele ja era um rapaz... ele tinha
dezessete anos quando aconteceu... minha méae fez de tudo pra levar ele no

médico e ele ndo foi... adolescente, né... com dois anos depois ele ficou
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pinel da cabeca... e 0 médico falou que pode ter sido isso... pode ter sido a
pancada na cabeca.

P. — Raia, vamos |4, como vocé lida com as regras que séo colocadas
pelos adultos, ou pela vida? Como vocé age quando ndo concorda com
elas?

Raia — Eu s6 di boa, né, méae?

P. — Fale como vocé se vé.

Raia — Eu sou mais ou menos aceito as regras... sou media.

P. — Como vocé age quando vocé ndo concorda com o que esta posto?

Raia — Quando eu ndo concordo? ... Eu néo sei (...)

Avo — Vocé fica brava? Vocé xinga, ndo xinga?

Raia — Ih... eu ja fiz tanta coisa que eu ja ndo sei nem mais ...

P. — Entdo vocé reage? Quando vocé ndo concorda vocé ndo aceita
quietinha, é isso?

Raia—E... (...)

AvO — Tem que falar, Raia.

Raia — Ai, vo0... deixa eu falar aqui.

P. —Ta bom... Quais sao as suas atividades no dia-a-dia, Raia?

Raia — O que eu faco no dia-a-dia?

P.—E.

Raia — Tem vez que eu chego da escola e ja vou dormir.

P. — Primeiro vocé se levanta, ndo?

Raia — Levanto, ja vou pra escola... ai tem vez que eu vou dormir... ai
depois eu vou assistir novela.

P. — Vocé chega da escola e almoca?

Raia — Almoco... durmo... depois que eu vou dormir, eu acordo, vou
assistir a novela... depois da novela eu tomo banho e pronto... e espero de
novo a outra novela.

AvO — Aula de violdo.

Raia — Ah... aula de violdo € s6 de sabado... € dificil eu pegar o violao
assim, porque ele também ta quebrado... a corda, ai eu ndo uso.

P. — Vocé tem aula de violdo aos sabados... que mais?
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Raia — Acho que s0... € 0 que eu fago... mas tem vez, né... quando eu
td6 daquele jeito... ai eu vou fazer alguma coisa, vou dancgar, fazer algum
esporte, alguma coisa.

P. — Quando vocé ta daquele jeito? Que jeito?

Raia — Ah... quando eu n&o t6 com sono, porque tem vez que todo dia
eu to com sono.

P. — Mas a tua rotina é essa? Vocé so tem o violao de final de semana
e as vezes um ensaio ou outro de alguma coisa extra que vocé faz... fora
isso é escola, familia, tratamento que vocé faz (...)

Avé — Igreja.

P. — Ah, igreja! Fale da igreja.

Raia — Tem de quarta e de domingo... que horas que €, mae, de
quarta?

Lu — Quarta € as oito horas.

P. — Da noite?

Raia — E, da noite... e domingo € dezoito e trinta, seis e meia.

P. — Vocé tem algum grupo |4, vocé canta?

Raia — Ainda nao... ah, hoje tem ensaio. Comecei a aula de violéo la...
tem que tocar la... e € isso ai.

AvO0 — Ela da aula pras criancinhas... da aula pras criancas.

Lu — Ela gosta muito de pintar e desenhar.

P. — Vocé faz aula disso?

Raia — Nao.

P. — S6 pinta o que d& na telha?

AvO — Eu acho que é um desabafo pra ela, quando ela esta
desenhando... quando ela tA meio assim.

P. — Como que vocé percebe sua vontade pra fazer todas essas
coisas? E sempre que vocé ta animada pra ir pra escola? Vocé tem um
animo bom pra fazer as coisas? Ou néo, tem dia que nao?

Raia — Ah... tem dia que eu t0 tdo desanimada, na maioria das vezes.

P. — E mesmo assim vocé vai?

Raia — Tem que ir, né.

P. — E vocé acha gue esse teu desanimo vem de que?

Raia — Nao sei.
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P. — Vocé acha que tem a ver com seu tratamento, com vocé mesma,
com a vida?

Raia — Acho que é o remédio que me da sono... ai eu fico toda... hoje
minha amiga falou que ela ta tomando remédio... que ela ta4 indo na
psicologa e ai ela ta tomando remédio... ela hoje tava caindo de sono.

P. — O remédio da sono, mas o animo néo ta so relacionado ao sono,
né? As vezes a gente ndo tA com sono mas ta s6 desanimado, né? Entao ta
relacionado ao que mais? Se ndo é s6 0 sono, 0 seu desanimo esta ligado
com o que? Pouca vontade de fazer, calor?

Raia — E 0 sono mesmo... ah, vai, o calor... de vez em quando é o
calor... mas € mais 0 sono, porque eu era tao elétrica... arrumava a casa
todo dia, eu adorava fazer... acordava bem cedinho, ja colocava café na
mesa, e agora ndo tenho mais animo pra isso... ndo tenho mais pique de
fazer nada.

P. - Por qué?

Raia — N&o sei... nem de sabado e domingo... € que eu faco, por que
sdbado e domingo eu falo que vou ficar acordada... porque sé&bado e
domingo ndo da pra dormir, né... tem que fazer alguma coisa.

P. — Como vocés percebem isso que ela falou ? Preguica mesmo?

Lu — Acho que ela sente muito sono, principalmente na parte da
manha.

Av0 — E, mas as vezes ela ndo ta com sono.

Lu — E, as vezes ela td meia assim... mas depois do remédio... acho
que atrapalha... sabe o que eu acho, também? Esse negocio da escola, eu
acho, que o remédio de manha... por que ela estuda de manha (...)

Raia — Oh... eu tomo quatro horas um monte de remédio, ai da sono
ja... quatro horas da manha... ai eu vou pra escola morrendo de sono, acho
gue so depois do intervalo que meu sono passa... ai eu chego ja da escola e
tenho que tomar remédio, voltar com o sono de novo... ai eu vou dormir, vou
acordar, assistir novela, daqui a pouco ja € hora de dormir... eu vou tomar
remédio de novo... e ai? E o sono, vou ficar o dia inteiro com sono.

P. — Como é a sua motivacdo, sua vontade pra ir pra festa... ou de
fazer as coisas que vocé gosta?

Raia — Ai nao.
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P. — Ai ndo dé& sono?

Raia — D& sono mas eu vou de qualquer jeito... tem que esquecer o
sono!

P. — O que vocé faz de qualquer jeito? Quais as atividades?

Raia — Nao sei.

Lu — O que vocé gosta de fazer com sono ou sem sono? Violao? Os
programas de TV? Cinema? Igreja? O clube que vocé gosta de ir.

Raia — E... violdo eu gosto... fui no show... também nos programas que
eu gosto... mas é sete e meia da manha no domingo, mas eu gosto (...)

AvO — Qual programa, do Geraldo?

Raia — Acho que é, vo.

AvO0 — (risos) Ai 0 sono passa.

P. — Vocé gosta de estar com as pessoas?

Raia — Gosto.

P. — Que pessoas?

Raia — Meus amigos.

P. — Quais?

Raia — Tem que falar o nome?

P. — N&o, mas de onde eles sdo? Escola?

Raia — Da escola.

P. — Entéo vocé tem sua galerinha?

Raia — Tenho... todo mundo, na verdade, da sala ali eu falo.

P. — Vocé curte ficar com eles?

Raia — E, n&o ligo, n&o.

P. — A onde vocé se sente mais acolhida? A onde é o lugar que vocé
mais gosta de estar?

Raia — Ih... eu ja ndo sei. (risos)

P. — Fala uns dois ou trés que vocé goste.

Raia — N&o sei, uai... eu ndo tenho mais isso agora...

P. — Ah, na escola vocé ja falou.

Raia — Mas eu néo sei...

P. — Onde vocé gosta de encontrar as pessoas? No clube?

Raia — Na pracinha aqui, né mae?
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Lu — E, que as vezes ela vai fazer uma caminhada com o pessoalzinho
aqui.

P. — E esse pessoalzinho € de onde? Do bairro? Vizinhos?

Lu — E, mais ou menos... eles sdo mais da igreja.

P. — Da vizinhanga tem alguém que vocé curta? Que vocé tem contato?

Lu — Da vizinhanga? Agora ndo mais... eu era muito amiga de uma
menina ai, mas ela ndo sai mais.

Avo — Tem a AJ.

Lu — E, tem a A.J. sO que eu ndo vejo mais ela porque ela ndo é mais
da minha escola, ai s6 vejo de vez em quando... € a que vai no programa
comigo.

AvO — Essa € a amiga dela, amiga mesmo... desde a primeira série,
doze anos ja... ela liga pra ca, combina com ela.

Lu — Ela combina muito, as vezes se afastam um pouco mas logo
estao juntas.

Raia — E, a gente se da muito bem, pra shopping e doce, é nos... e se
vocé ver ela, ela da o dobro de mim, sabe? Ela ja € obesa (...)

Avé — Entdo domingo vocé ndo vai comer doce, viu.

Raia — N&o, a gente vai comer o lanche que eles dao, vo... eles dao
pao de batata.

P. — Raia, ta quase chegando a sua hora... 0 quanto o seu problema de
saude te impede de fazer o que vocé gosta?

Raia — N&o sei...

AvO0 — Eu ia falar alguma coisa, mas deixa que ela fala.

Raia — O que? Andar de bicicleta?

Avo — E, voceé falou que tinha ficado com medo

Raia — N&o, de bicicleta eu ndo tenho medo, n&o... se cair ou se ndo
cair, ndo tenho medo, néo.

P. — De zero a dez, o quanto o seu problema de saude te atrapalha?

Raia — Cinco, a metade.

AvO — Ah... muito bem,

P. — O que mais te chateia em relagao a isso?

Raia — ...
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P. — Esses dias eu entrevistei um menino que ele falou: “Ah, o fato de
eu ndo poder tirar carta, pra mim é horroroso... eu ja sei dirigir, eu adoro
dirigir, como que eu nao posso dirigir?”.

Raia — Eu néo posso tirar carta?

P. —Vocé acha que quem tem crise pode dirigir?

Raia — De qualquer jeito eu vou tirar, nem que eu ndo ande com o
carro, mas eu vou ter ele!

P. — Vocé pode esperar suas crises melhorarem.

Av0O — Mas eu ja conscientizei ela, por que tem aquela reporter... ela
também tem epilepsia e hd muitos anos ela falou na televisdo: “Eu sou
epilética e eu dirijo, sé que eu sou consciente”, eu falei pra ela, ndo é sé
porque ela vai dirigir (...)

P. — Se ela falar isso hoje na televisédo, ela pode ser autuada. As leis
sdo muito rigorosas. Quem omitir pode conseguir tirar a carta... s6 que tem
um porém... se essa pessoa pegar alguém na rua, ela é presa. E crime
porque ela sabe que o que ela tem, ndo a permite dirigir; pode se expor a
riscos graves e também a terceiros. Ainda mais uma pessoa publica que
esta falando pra toda uma populacao!

Avo — E, mas ela falou isso na televisdo ha alguns anos atras... néo foi
que eu falei pra ela pra dirigir (...)

P. — Ela diz: tenho consciéncia que eu posso ter uma crise, mas vou
dirigir mesmo assim? Que consciéncia é essa, nao? No transito, uma fracdo
de segundo pode ser letal.

AvoO — Entdo, mas nédo tem jeito de ela saber antes quando vai passar
mal?

P. — Nem sempre.

AvO — Ah, porque ela disse assim, que quando for ter crise... foi 0 que
eu falei pra ela, que quando for ter crise e vocé perceber que ndo esta muito
bem, avisa pra mim e pra sua mae. A repérter mesmo falou que trés dias
antes da crise ela ja sabe e ndo sai de casa.

P. — Mas cada epilepsia € uma epilepsia... e tem outra coisa, a
epilepsia muda. Hoje ela é de um jeito, amanha pode ser de outro. Falar isso
na TV, é fazer mal uso do veiculo de comunica¢éo. Outro dia um vendedor

que se trata conosco de vez em quando pega o carro.. e nos cansamos de
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avisar que nao poderia dirigir, que se acontecesse alguma coisa poderao vir
aqui atrds do prontuario dele. Sempre notificamos que o paciente foi
informado de que esta proibido de dirigir. Quem tem epilepsia pode dirigir,
desde que esteja ha dois anos sem nenhum tipo de crise... nenhuma crise...
ndo faz mal se toma remédio ou ndo, desde que seu meédico especialista
preencha um formulério especifico fornecendo explicacdes. Quase que no
mundo todo, quem tem epilepsia pode dirigir, quer dizer, pode ser que a
Raia fique 6tima e venha a dirigir, mas com a crise ndo pode. Se tiver uma
crise, vocé pode se machucar, machucar outros, matar ou morrer. Esse
paciente que estou dizendo que orientamos, um belo dia entrou com o carro
dentro de uma praca de alimentacéo.

AvO — Meu Deus!

P. — Estavam todos comendo e ele entrou com tudo... foi uma crise
rapidissima, quando ele viu... quebrou todos os vidros, ainda machucou
gente, gracas a Deus ndo foi muito sério... e se as mesas nao fossem todas
fixas, sabe Deus o que teria ocorrido.

AvO — Porque eu pensava que a pessoa, antes ja se sentia mal...
porque ela disse que trés dias antes ela ja ficava em casa.

P. — Mas mesmo que tenha alguma crise assim, a crise pode mudar...
pode vir uma crise abrupta... tem gente que fala que sé tem crise a noite,
dormindo, no sono... mesmo assim, pode mudar. Pode dirigir desde que
fique dois anos sem crise.

Raia — Tem mais alguma pergunta?

P. — Tem, mas acho que teremos que parar, né? Vocé gostaria de
trabalhar atualmente? Em que seria? Ou vocé ja trabalha?

Raia — Hm...

AvO — Vocé tem a sua profissdo, que vocé disse que sempre quis...
qual que é a profissao?

Raia — Trabalhar...

AvO — Nao, de que?

Raia — De professora.

P. — Vocé quer ser professora ou vocé ja €?

Raia — Eu quero ser, ainda.

289



Lu — Ela ja € um pouco... porque ela pega as criangas na escola, pra
tia dela... faz a mamadeira, da banho... mas ela gosta, ela falou que quer ser
professora de crianca pequena, ela gosta muito de crianca... € na igreja
também, ela se dedica muito na igreja com as criangas.

P. — Que legal, Raia!

Raia — Gosto quando € bebezinho... gosto de dar mamadeira, é legal.

Lu — Ela falou que o negdcio dela é fralda, mamadeira e banho.

Raia — E bonitinho os pequenininhos... os grandes n&o d&, ndo... minha
prima vai fazer nove anos... ela &€ muito... ai, ela da muito trabalho.

P. — E quando vocé tem crise né&o te atrapalha nisso?

Lu — A pequena, que as vezes fica com ela, ja viu ela ter crise.

P. — Até ai tudo bem, mas assim... se ta com um bebé no colo, o que
acontece? Por exemplo... essa gravida que eu to atendendo, ela tem crise
de cair pra frente... entdo, com bebé pequeno, ela precisa de certa ajuda na
hora de amamentar e dar banho...

Raia — A minha crise, ela, tipo assim... tem vez que vem um negocio no
olho, que eu nao sei explicar, e depois s6 que eu passo mal, ndo é na hora...
eu aviso... a primeira coisa € sentar, posso estar na rua, onde for, mas eu
vou sentar... pode ser do ladinho, ali... tava na rua uma vez e ja sentei na
calcada, chamei uma pessoa que nem conhecia... duas vezes ja fiz isso... e
depois eu falo: “Tchau, obrigada” e vou embora, e a pessoa fica sem
entender nada.

Lu — A crise dela € uma crise até que bem leve, a gente chama crise
de auséncia, né? Ela meio que senta... as vezes ela vira um pouco os olhos,
mas € coisa que nao € tao assim... acho que as pessoas nem entendem na
rua, quando ela chama.

P. — N&o, porque as pessoas s6 conhecem aquela crise mais
classica,... essa as pessoas identificam, muitas outras nao.

AvO — Tem que falar que esta passando mal.

Raia — Mas é o que eu falo, ndo é o que falo aqui em casa? E o que eu
falo pro pessoal... 0 pessoal fica do meu lado e € isso, depois tchau.

P. — Raia, o teu jeito de ser... o teu jeitinho muda muito dentro e fora de
casa? Vocé é muito diferente dentro e fora daqui?

Raia — N&o, eu sou igual, eu acho.
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P. — E igual? Ta 6timo... e 0 que Vocé gosta e 0 que Vocé nio gosta em
VOCcé mesma?

Raia — O que eu gosto e 0 que eu nao gosto?

P. — Eu ja vi que vocé gosta de desenhar, acha legal vocé cantar, acha
legal vocé fazer arte, né?

Raia — N&o sei 0 que eu nédo gosto.

P. — Nao sabe? ... O que mais vocé gosta em vocé?

Raia — Nao sei.

P. — No que vocé acha que vocé se parece com a sua familia?

Raia — O que eu pare¢co? Com a minha mée a cor ndo é...

P. — Com quem vocé se parece; pode ser fisico e pode ser o jeito.

Raia — Isso eu ja ndo sei, 0 que eu pareco, nao.

P. — N&o? Vocé ndo tem o jeitinho da sua vé, da sua méae, do seu pai?

Raia — Uma coisa que eu falo € que sou a metade... eu tenho um
pouco de cada um... um pouco dali, um pouco dali, um pouco daqui... que
nem, do meu pai eu tenho a cor... a cor € igual a do meu pai... meu pai é
moreno, minha mae é branca! Entdo é por isso que eu falo... é a metade da
minha mae e a metade do meu pai... meu cabelo ndo é tdo ruim assim,
entdo metade € dela e metade é do meu pai, porque meu pai tem o cabelo
ruim, entendeu? Ja da minha irm&, ndo... o dela é ruim, que é igual ao do
meu pai! Eu sou a do meio, metade de cada... e 0 meu irm&o € o ultimo, tem
s6 dela, nada do meu pai... Minha irma puxou pro meu pai, 0 Rui. puxou pra
minha mae, e eu sou puxada pros dois.

P. — O que vocé acha que as pessoas que tem epilepsia... vocé
conhece algumas?

Raia — S6 o conheco o pessoal do médico, la.

P. — Vocé acha que pode ter alguma coisa em comum, nas coisas que
guem tem epilepsia passa na vida, os problemas, ou ndo?

Raia — Acho que ndo... cada um tem uma vida, né... as vidas sao

diferentes, né.

P. — E vocé... se alguém perto de vocé estiver falando de vocé... o que

essa pessoa diria? Vocé ta aqui e tem alguém falando de vocé: “Ah, a

Raia... a Raia é assim...”.

Raia — Nao sei...
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P. — O que ela falaria de vocé? Que vocé é legal?

Raia — Se fossem minhas amigas, elas iam légico falar que eu sou
legal.

P. - T4, mas legal porqué?

Raia — Porque eu sou legal... sou legal com todo mundo.

P. — Legal, gente boa, ajuda, engracada, faz rir?

Raia — Eu sou engracada demais tem vezes.

P. — O que vocé faz de engracado?

Raia — Ah, sei la... eu gosto de dar risada.

P. — Pra que tristeza, né?

Lu — As vezes as coisas pra ela, parece que € tudo muito normal, né,
mae? N&o tem muito meio termo.

Raia — Mas € tudo normal.

Lu — Ela acha tudo... assim, tristeza é tristeza e pronto... felicidade é

felicidade e pronto... as vezes ela (...)

Av0 — Ela ndo tem meio termo.

Lu — Assim, os sentimentos, assim: “Ah, mae, o que que tem se

alguém morreu?”

P. — Raia, ultima pergunta: o que vocé acha que todas as pessoas

deveriam saber sobre epilepsia?

Raia — Ai... eu nao sei...

P. — O que as pessoas deveriam saber, no tocante de como tratar
alguém que tenha epilepsia?

Raia — Eu néo sei...

P. — Se vocé pudesse dar um recado pra essas pessoas, dizer:
“Olha, pessoas, quando vocés tiverem diante de alguém que tenha
uma crise epiléptica vocés...

Raia — Ah, n&o sei essa pergunta, nao...

AvO — “Haja assim”... o que vocé falaria? Socorre assim, da agua
ou nao da, abraga a pessoa (...)

Raia — Tenho que ir!

P. — Tudo bem, pode ir 14! Boa sorte Raia e muito obrigada por ter

me recebido em sua casa! Vocés gostariam de complementar alguma
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coisa? Vocés ouviram tudo... o que vocés complementariam? Vocé
diria algo para as maes de filhos que tem epilepsia?

Lu — Pras maes?

P. — Pras mées ou pros adolescentes.

Lu — Ah, eu acho que é importante saber sobre a doencga, né...
até aqui, assim... tem essa vizinha de frente, € uma moca muito
bonita... uma jovem muito bonita, ja que vocé falou dos filhos... e a
gente se surpreendeu, porque a gente viu ela no Face e ela tA uma
pessoa bem diferente do que a gente conheceu... ela tem epilepsia
desde crianca... a mée nao criou, quem criou foi a avo... ela teve crise
umas duas vezes aqui em casa, né mae? E nem sabia muito (...)

AvO — A gente ndo sabia muito como socorrer.

Lu — (...) ela caiu da cadeira, foi uma situagao bem delicada, na
época... eu era menor, assim, mas eu lembro... eu acho que tava
dormindo nesse dia, nem cheguei a ver... mas ai ela era bem gordinha,
e esses dias a gente viu ela no Face bem magrinha, casou, fez
faculdade, e uma menininha linda ela teve... e eu sempre me
perguntava por causa da Raia, né, porque ela gosta tanto de crianca...
ai eu sempre me perguntava sobre isso que vocé falou da gestante, e é
importante a gente saber... depois de varios anos a Raia veio a ter as
crises, né... e a gente ndo sabe... ndo sabia muito.

AvlO — Quando ela ganhou neném, eu perguntei pro tio dela, eu
falei: “E ai, como que prepararam ela pro parto?”, ele falou: “Eu néo
sei, sO sei que correu tudo bem”.

P. — E tranquilo.

AvO — Pode ser normal?

P. — Pode.

AvO — Engracado que ela era muito gordinha... ela tA um palito,
magra, linda, linda, linda... nem acreditei quando vi!

P. — O que a senhora esta achando estranho? As pessoas podem
ser lindas e podem ter neném.

AvO — Mas tem umas coisas estranhas, porque ela... linda... mas
ela ndo gostava de tomar banho, e dormia o dia todo e ficava cheiro...

se ela tivesse aqui onde eu t6, vocé ndo aguentava, nao.
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P. — Olha, gente... ser4 que ela tinha so6 epilepsia?

Av0 — E ela era grossa também conosco... qualquer coisinha ela
atacava nos.

P. — Depende muito da familia, depende muito da educacéo...
Entdo, mas talvez além da crise pode ter um outro problema... um
problema de salude mental, uma depressao... e outra coisa. Para dizer
algo precisamos conhecer a familia e a maneira como ela lida com os
sintomas. Se 0 ambiente € muito pesado, é dificil conviver.

Raia — Al, eu t6 com preguiga de ir...

Lu — Deixa aqui teu caderninho que ela vai ver os desenhos.

Raia — Nao, mas eu quero mostrar para ela meus desenhos! Esse
eu desenhei com um caderno da minha prima.

P. — Ela tem jeito pra moda.

Raia — Oh... sabe quem é esse? O Olaf, da Frozen... ai tem
esse... eu que fiz essa flor... coracéo.

Lu — Ela olha no desenho e desenha, so olha e vai desenhando...
ela desenha rosto.

P. — Vocé tem muito talento, Raia... entdo, € isso que ela precisa
desenvolver, os talentos dela... lindo, parabéns.

Raia — Eu sou demais! (risos)

P. — E mesmo... tem muitos talentos artisticos... gosta de dancar,
cantar, pintar.

Lu — Ela gosta de costurar... ela corta, ja pegou uma roupa, cortou
o vestido da boneca e costurou todinho na méo.

P. — Entdo, depois que terminar o colegial pode fazer um curso
técnico nessa area também... porque vocé tem muito talento. Obrigada,
Raia. Tchau.

Lu — Ela com esses cabelos, s6 Deus.

P. — E, mas ela gosta (dela)... isso que é bom, assim... ela
manteve a autoestima dela.

AvO — Mas ela é um pouco depressiva, as vezes.

Lu — Agora melhorou muito.

P. — A idade, também contribui. Comeco de adolescéncia... que é

onde esta toda essa mudancga... e ela € uma menina que parece forte e
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gue tem um estilo préprio bem definido. Parece que ela sabe e gosta
disso! Nao esconde, admira e se preciso for, fala que admira! Entéo ela
vé um desafio nesse sentido... ter que enfrentar o “nao”... enfrentar o
descaso da sociedade... Ela ja exige dela muita forca, muito resultado;
parece ndo se contentar com pouco entdo me parece que ela se
debate e pensa: “Como eu posso ser eu mesma tendo esse problema?
Como que eu posso me colocar no lugar que preciso e quero, como eu
posso me manter nesse lugar tendo isto?”. Entdo tem coisa que ela
dribla, tem coisa que ela esconde dela, porque ndo tem toda a
estrutura, ela s6 tem quinze anos... agora, precisa dar o limite... € muito
importante a sua posicao.

Avo — E, eu dou... eu falo, as vezes ela briga comigo (...)

P. — Nao tenha medo de desagradar, ndo tenha medo de
discordar... quando for necesséario dizer “ndo”... “Wocé se acalma,
Raia... depois a gente conversa”.

Avo — E, mas é dificil... ela me chama de véia, de chata, de
magricela... (risos)

P. — E quanto mais vocé se dobrar diante dela, menos conseguira
ajuda-la, porque se ela ndo respeitar essas autoridades que estdo aqui,
gue a amam e cuidam dela, ela vai respeitar quem?

Av0 — Ela domina mesmo se a gente der uma colherzinha de cha,
né Lu?

P. — Na verdade, o que uma menina de quinze anos sabe e pode?
Ela parece medir muita forca com vocés, principalmente com a irma
mais velha, né? Na verdade a mais velha é a mais velha, e pronto... e
nao € que a mais velha tem sempre razdo, mas € que a mais velha
pode e faz coisas que 0s mais novos ainda néo estao habilitados.

Lu — A gente fala isso pra ela... que a irma ja tem outra idade, que
ja esta trabalhando fora, ela precisa ter as coisas dela e precisa fazer
as coisas dela, e a Raia algumas coisas ainda néo pode.

AvO — lgual, ela controlava muito o celular... eu falei: “Olha aqui,
vocé nao pode olhar o celular dela... vocé ndo pode entrar na
intimidade do outro assim... vocé gostaria que alguém olhasse o

seu?”... eu dou risada, falo com ela e dou risada... antes a gente
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brigava, discutiamos, nés duas... mas ai eu falei: “Eu que to errada,
vou levar ela em banho maria.”... eu consigo tudo dela agora.

P. — A senhora foi esperta, porque bater de frente ndo deve
adiantar.

Avé — Nao adianta, ela fica nervosa... ela vem brava... eu néo, eu
ganho ela... entendeu? Mas isso ai, a gente discutiu muito, porque eu
nao aceitava... a gente nao briga mais, mas nos ja sofremos com ela...
um dia até ameacou pular de la de cima da laje... se jogar.

Lu — Esse dia foi o pior... por que ela sempre sobe na laje, né...

P. — Mas porque ela faria isso realmente?

Lu — Entéo, depois das crises ela mudou a personalidade. Ela fica
muito nervosa e nao gosta de ser contrariada! Ja sei que a idade
favorece, mas é dificil falar ndo pra ela. Muitas vezes eu acabo dizendo
sim, ou ndo batendo de gente, ou até evitando aquele assunto... pra
mim é bem dificil educar a Raia depois disso tudo...

AvO — Mas ela ndo faz como ela fazia... um dia eu falei pra ela...
porque a Raia subia e a gente ja subia correndo atras... ai eu falei: “Lu,
vamos ficar orando aqui... nés ndo somos evangélicas? Cadé nossa
fé? Deixa ela subir e vamos deixar 1a.”... ai demorou e ela desceu...
agora ela ja sobe e desce, € s6 pra chamar atencao!

Lu — Entao, ela ficou la na ponta, a gente ficou maluco e ela nao
descia. Ai eu falei com uns conhecidos e chamei a policia. Quando ela
ouviu o barulho do carro da policia ela desceu correndo e assustada!
Mas eu néo tinha o que fazer.

P. — A medida foi extremada, mas parece que resolveu!

Lu — Nunca mais ela fez. Ela ficou “Mae!”, e eu falei: “O que?
Vocé nado queria descer, eu tive que chamar quem pudesse me
ajudar.”... e o policial deu um testemunho pra gente, teve um filho que
se jogou... ficou muito assim, emocionado... foi uma histéria bem
diferente, mas foi muito legal a conversa.

Avo — Ela amarrou um pano na cabeca, parecia uma arabe...
(risos), parecia aquelas mulheres 14, esqueci 0 home... amarrou um

pano aqui e sentou.
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Lu — Vamos la pra vocé conhecer... vamos mostrar 14 em cima, né
mae?

P. - Vamos!

Lu e Rene mostraram os trés andares da casa e serviram uma
mesa farta com café e guloseimas. Rene contou que esta para efetuar
sua transfusdo de sangue, que ocorre todos os meses. Além da
anemia grave tem artrite reumatoide e importantes problemas
respiratorios. Com tudo iSso se reconhece como uma pessoa muito
ativa. Quando foi internada com tuberculose aos 16 anos, a melhorar
seus sintomas Rene conta que trabalhava no hospital ajudando as
enfermeiras. Depois conseguir um trabalho na mesma cidade, segundo
ela oferecido por um médico que a valorizava muito.

Rene conta que queria muito fazer medicina, mas infelizmente
nao teve recursos, pois sua familia era pobre e ela desde muito cedo

trabalhava.

ENTREVISTA COM LU, MAE DA RAIA, NO AMBULATORIO DA
UNIPETE.

P. — Como estd sua familia? Sua mae ficou bem depois da
transfusdo? Como ficou?

Lu — T4 bem melhor... ja ta fortinha.

P. — T4 querendo fazer tudo ao mesmo tempo agora?

Lu — J& esta fazendo... (risos)

P. — Entdo, Lu... eu fiz algumas perguntinhas pra Raia e agora
farei para vocé. Gostaria de compreender melhor, como vocé entende
hoje a epilepsia da Raia?

Lu — Como eu compreendo?

P. — Quando vocé soube o que era, como foi pra vocé? O que
vocé entendeu quando te deram o diagnostico... 0 que vocé pensou?
Como foi?

Lu — Pra mim foi bem dificil aceitar.

P. — Mas vocé ja sabia, ja tinha ouvido falar?

297



Lu — Ja&... ja tinha escutado, ja tive aquela vizinha de frente... eu
sei que as pessoas tem muito preconceito até hoje, antigamente acho
gque era mais, hoje um pouco menos mas ainda tem muito
preconceito... assim, né... € muito dificil aceitar, porque acho que mae
sofre mais, né? Mas assim, eu pensei que ja que ela tem, a gente tem
gue cuidar... foi isso que eu pensei, agora quero saber de tudo, como
gue eu vou ter que fazer, como que eu vou... ainda estou aprendendo,
né... mas como tem que fazer... minha maior preocupacao era quando
ela tivesse a crise, 0 que eu tinha que fazer... até eu fiz o curso de
brigada de incéndio, que eles dao o primeiro socorros, né... inclusive na
época que ela teve a crise tinha um instrutor explicando, pra quando
tiver a crise, o que faz... eu até perguntei bastante coisa pra ele, na
época... ele explicou bastante coisa, eu fiquei bem feliz porque eu
consegui aprender bastante coisa... ai eu fiz no boneco uma simulacgéo,
né? Tinha um boneco pra gente simular, entdo foi bem legal essa parte
do meu profissional eu tive bastante cursos... entdo eu consegui ver
bastante coisas que eu talvez n&o tinha aprendido... mas aprendi
bastante coisa nessa época.

P. — Entdo, agora que o tempo ja rodou, que vocé ja viveu muita
coisa, ja exercitou... como vocé entende hoje isso, esse problema?

Lu — Hoje eu ja ndo acho tdo problema, assim, tdo grande mais...
pra mim ndo é tao problema, como agora ja sei lidar, ja sei
tratamento... no comeco é muito dificil tratamento, os médicos é muito
dificil, tudo é muito dificil no comeco... mas agora acho que a gente ja
sabe lidar mais, eu aceito melhor... por que eu ndo aceitava muito... eu
demorei pra aceitar, acho que mais do que todo mundo... mas agora eu
acho que assim... vejo como uma coisa que ndo € tdao complicada...
tém muitas coisas mais complicadas do que isso dai, né?

P. — Ldgico... até o diabetes ndo é uma coisa facil de lidar... vocé
tem que aprender a identificar como esta a glicemia, aprender os
sintomas, lidar com as urgéncias, principalmente quando € crianca,
como foi seu caso... tem que saber aplicar insulina, tem um monte de

coisas pra fazer.
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Lu — E verdade... e eu fico olhando pra Raia, e assim, ja olhei
outras criancas... quando me deparei com outras criangcas que nao
conseguiam ler, que ainda ndo foram alfabetizadas, algumas que a
gente vé na cadeira de rodas... ai eu penso assim: “Poxa, o que ela
tem €& muito pequeno perto disso, né?”... eu acho que é uma coisa
muito pequena perto das criangas que eu ja vi... tem aquelas também
que sao hiperativas, que nao param.

P. — Claro, tém criancas que sao acometidas em outras coisas no
cérebro, porque a epilepsia pode estar junto com outras coisas
patologias..

Lu — Isso dai também, acho que eu ficava olhando os dois lados...
sempre fui de observar bastante, ai eu comecei a me... sentir um pouco
mais confortavel pra poder ajudar ela, né... ndo ficar parada, falando
que o mundo acabou e ficar ali, né.

P. — E, as vezes da até vontade, ndo? Mas n&o adianta nada.

Lu — E, tem as coisas pra resolver, entdo tem que ir pra frente!

P. — E se essa epilepsia, se essa questdo da saude da Raia
tivesse vindo para ensinar alguma coisa a VvOcé, que coisa seria?
Porque, assim, tudo que a gente vive nos ensina algo, sobre nds, sobre
as pessoas... A epilepsia como destaque agora, se ela tivesse vindo
na vida da sua familia pra ensinar alguma coisa, que coisa seria essa?

Lu — Eu acho que o préprio preconceito né, com as pessoas que
tem epilepsia... acho que ajuda a gente a ver o lado do outro, por que
qguando vocé ndo estd no problema, vocé ndo sabe de nada... e
guando vocé ta no problema, vocé se preocupa com a pessoa e até
com as outras pessoas que possam ter o problema... eu acho que isso
ensina muita gente a ver o outro, né... a ver a outra pessoa, e ndo so
vocé e a sua familia... porque tem muita gente que tem o problema e
as pessoas ndo sabem lidar de jeito nenhum... ou pode achar que é um
outro problema, entdo acho que a gente vé o outro, né... a gente vé as
outras pessoas, entdo acho que € muito importante.

P. — E vocé via as pessoas com epilepsia de que forma, antes? O

gue vocé achava da epilepsia?
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Lu — Ah... como eu tinha essa minha vizinha, né... eu nunca tive
esse preconceito... eu tinha mais receio, porque quando a crise € mais
agressiva a gente tinha medo da possibilidade dela enrolar a lingua.
Que absurdo! E ja vi as pessoas falarem tantas coisas, tantas
besteiras... “Pde a colher, tira a colher”, tanta coisa... e isso a gente fica
meio assim, a gente ndo sabe o que fazer na hora... entdo isso me tirou
bastante um medo, né... até um preconceito... porque a gente fica com
medo, quando Vvé a pessoa ter a crise, .. e hoje em dia ndo, hoje em dia
se eu estiver na frente de uma pessoa rendo crises, eu sei que nao
tem... pde de lado, deixa num lugar fresquinho se tiver a possibilidade...
tenta proteger a cabeca... entdo eu acho um pouco mais facil essa
parte, porque a gente quando ndo conhece fica com receio, tudo fica
muito complicado.

P. — Hoje vocé ensina, né Lu?

Lu — Entdo... hoje é mais facil pra mim, porque se uma pessoa
chega e fala algo pra mim, eu consigo ajudar essa pessoa também...
antigamente ndo, eu ndo sabia, ia ter medo, sei |4 fazer o que... sair
correndo, eu acho (risos)... hoje em dia hdo mais.

P. — Entéo vocé diz que tinha uma impressao inicial, mas que tudo
isso foi mudando com o tempo. Vocé acha que vocé permite que Raia
aproveite as oportunidades que a vida da pra ela... pra ela aproveitar a
vida, pra ela... por exemplo, quando as vezes surge a oportunidade
dela ir pra algum lugar, tipo praia, ou pra fazer algum trabalho... como
vocé lida hoje com seus receios?

Lu — N&o, eu incentivo bastante ela.

P. — E o teu receio, de cair, de machucar? O que vocé faz com
ele?

Lu — Eu fico bem preocupada com ela, eu chamo bastante a
atencao dela e as vezes ela acha ruim comigo: “Ah, mas vocé deixa a
minha irma fazer isso e eu ndo”, eu falo: “Mas tem coisa que vocé tem
gue tomar muito cuidado... ndo é que vocé nao vai poder fazer, mas
vocé tem que tomar bastante cuidado” N&o quero tirar a chance... ai
eu converso bastante com ela, né... por ela, ela faz tudo que néao

pode... vocé percebeu o jeito dela, né? Ela ndo tem medo de nada, ela

300



€ muito sem medo! Eu que puxo ela bastante, falo pra tomar cuidado,
né? Eu deixo ela se divertir, sé que eu pego no pé do remédio, chamo
a atencao dela o dia inteiro... ela as vezes fica com sono e ndo quer
dormir, e isso acho que atrapalha um pouco ela, porque quando ela
nao dorme fica irritada, ela fica muito nervosa... eu falo que ela precisa
dormir quando ficar com sono, mas as vezes ela segura muito. Tem dia
que eu falo o dia inteiro: “Raia, vai dormir” e ela ndo dorme... ndo
adianta, ndo dorme.

P. — E vocé acha que se privar do sono pode trazer crise?

Lu — Eu creio que sim.

P. — Faz muito sentido isso, essa resposta a privacdo de sono é
comum.

Lu — Ela ja teve esse problema de ficar muitas horas sem dormir...
aquele dia que vocé foi embora, ela brigou com a irma... por incrivel
gue pareca, ela mudou assim, do nada... ela tava 6tima, ndo tava?
Entdo, ela virou outra Raia... quando a irma dela chegou ela deu um
sSoco nas costas da irma e logo em seguida ela teve crise, na mesma
hora.

P. — Vem uma coisa mais agressiva, mais intolerante, né?

Lu — Isso... ela mudou, mudou assim, de uma hora pra outra.

P. - E airmé faz o que quando ela faz isso?

Lu — Ah, elas brigam, né... brigam demais!

P. — Mas deu tempo de brigar? Ou a crise ja veio?

Lu — N&o... deu... ela brigou bastante e ficou muito nervosa... ai
quando ela ficou muito nervosa e ninguém quis papo com ela, ela foi
dormir... quando ela foi dormir... as crises dela mudaram um pouco...
eu falei pra médica que ela ndo tinha crise na hora de dormir, agora
parece que ta mudando, ela ndo ta tendo mais de dia e esta tendo a
noite... assim, parece que quando ela vai pegar no sono, ja ta com olho
fechado, passa cinco, dez minutos e ela tem a crise... e ai ela brigou,
ficou muito irritada e foi pro quarto, ai daqui a pouco s6 ouvi ela me
chamando, né... ela ndo é de me chamar muito, assim... me chamou,
guando ela me chamou, falou que estava passando mal... foi bem,

assim... um seguido do outro... a briga, ... a agresséo, e ai vem a crise.
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P. — E sempre assim, ou as vezes n&o tem a agressio?

Lu — N&o... as vezes ndo tem, mas na maioria das vezes eu vejo
gue ela muda a personalidade dela... ela ta de um jeito, ai de repente
ela muda... eu ja tive crise dela, por ela estar muito ansiosa... a gente ia
pro shopping, pro cinema, e ela estava esperando muito isso... ela teve
crise na hora de sair... as vezes quando € uma coisa que ela quer
muito... um passeio... esses dias teve um passeio que ela ficou muito
nervosa na hora mas ela se segurou, ela segurou a crise... parece que
ela ia passar mal, mas néo passou.

P. — Como que ela segura?

Lu — Eu ndo sei... ela fez assim com a mao, eu pensei que ela ia
passar mal... ela ficou com o rosto vermelho, sabe? Parecia que ela ia
ter alguma coisa... mas ela segurou... engoliu, ndo sei... ela chegou
muito perto, parece que engoliu a raiva e ndo passou mal... tremeu um
pouquinho, mas ficou bem... ndo sei o que aconteceu, ela estava
ansiosa e nervosa... foi num show e deu tudo certo, ela foi, se divertiu,
nao passou mal nesse dia, ficou bem o resto da semana.

P. — Que interessante... alguns falam que seguram mesmo a
crise... cada um faz de um jeito, ndo € incomum. Alguns citam que o
controle da respiracdo ajuda a congelar a crise, as vezes conseguem,
guando vem muito forte ndo!

Lu — Entéo, parece que foi isso que ela fez... ela respirou fundo...
lembra que vocé falou pra ela contar até 10? Acho que foi isso que ela
pensou na hora, porque nunca Vi ela fazendo isso... ela se acalmou,
tremeu uns minutos, mas falou que estava bem e foi.

P. — Eu percebo que a Raia tem um estilo forte... quando ela
decide fazer algo, me parece dificil vocé destitui-la do seu impeto! Sua
deciséo interna passa a ser um direito... entdo, como vocé lida com
ISS0?

Lu — E dificil, né... por que tem coisa que... nem tudo ela pode
fazer... nem tudo... as vezes eu concordo... quando ndo concordo eu
tento conversar com ela, colocar na cabeca dela, mas é dificil... as

vezes eu consigo, assim, adiar... pra que ela nao faga agora, mas no
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futuro ela vai cobrar até fazer... se ndo for eu, ela vai procurar alguém
pra ajudar ela a fazer.

P. — Mas, por exemplo, e se ela quiser viajar pra praia com uma
turma bem bagunceira? E ai vocé fala: “Nao, néo vai porque eu tenho
medo”... como que fica?

Lu — Entdo... essa situacdo eu ainda nao passei, dela querer ir
pra rua com alguém... alguém que eu nado confie, gracas a Deus ainda
nao passei por essa parte... acho que até ela sabe... ela é muito
responsavel nessa parte... as vezes ela sai com a irmd, a irma chama e
ela ndo quer vir embora. A irma insiste, fala que precisa ir embora... e
ela vem, mas daquele jeito, inconformada.. ja fez a irma passar cada
situacao por querer ir embora do lugar.

P. — Bom, esse € um ponto positivo, porque vocé vé que ela
tem certa maturidade, né? Ela € teimosa, ela sabe o que ela quer, é
incisiva, mas ela nao fica querendo coisa impossivel, ou destrutiva...

Lu — E, isso de voltar pra casa principalmente... eu vejo que ela,
assim, tem medo de ficar fora de casa... o lugar que ela mora, né... ela
ndo gosta de dormir na casa de ninguém... dorme na casa da J. que é
amiga de infancia... ela até fica, mas nao gosta muito.

P. — Eu queria também, entender, como vocé vé a adolescéncia, o
que vocé acha que é mais importante nessa fase da vida?

Lu — Eu acho que séo as ideias... a formacao dela, pro futuro
dela... as vezes eu fico pensando, porque ela fala muito dos
professores.... a faculdade... e eu fico pensando comigo, néo falo pra
ela: “Sera que ela vai conseguir fazer uma faculdade? Sera que ela vai
conseguir ser professora de crianga pequena?”... porque tem uma
responsabilidade muito grande... eu fico mais insegura que ela, ndo sei
se ela pensa nisso... eu sei que eu penso, ela queria muito ser
professora de crianga pequena, e desde que ela pensa em ter uma
profissdo, ela quer ser professora... ela falava de ser enfermeira, mas
deixou pra la... mas eu fico assim, sera que ela vai conseguir estudar
mais que o terceiro colegial? Ela faz as coisas, mas as vezes ela
esquece, as vezes nao quer ir pra escola, as vezes ta com sono, as

vezes se irrita... mas ela sempre vai pra escola... as vezes ela tem crise
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e fala que vai mesmo assim... eu fico um pouco preocupada, mas isso
quando ela ndo tinha acompanhamento... ela vai, ndo t& nem ai... a
nao ser que ela esteja muito mal... mesmo ela tendo as dificuldades
dela, ela gosta de ir pra escola.

P. — Entdo, mas ela ja é uma cuidadora, né? Ela j& cuida de
crianga, ela ja ta no meio delas... me parece que ela ja esta exercendo
um pouco isso, ... e parece que as crises nao a impedem.

Lu — N&o... e ela gosta, né, € uma coisa que ela adora... ela
adorou a APAE... por que |4 tem um monte de criangas pequenas...
nossa, ela amou aquele lugar, queria trabalhar I4... eu ndo sei, parece
gue uma parte do cérebro dela é muito ligada com criancgas,... uma
época eu até fiquei com medo porgue ela brincou de boneca até muito
grande... me preocupava, até hoje ela tem um monte de boneca... ela
adora boneca, desenho animado, pintar... tudo que é relacionado com
criangca menor ela gosta muito, entdo me preocupava um pouco... por
gue as vezes achava que ela, pela idade dela, tivesse com coisa de
crianga menor... agora ndo... mas as bonecas ela ainda ama.

P. — O que vocé pensa sobre adolescéncia e epilepsia, que
combinac¢éo que isso forma?

Lu — Eu acho que é complicado... por que adolescente é igual a
gente estava falando... tudo que da na ideia eles querem fazer... e ai
junto com a epilepsia tem coisas que eles ndo podem fazer, e ai fica
um pouco complicado... mas da pra se organizar... tem que dar... é
dificil mas tem que se organizar.

P. — Claro... agora... vocé e sua mae, que sdo duas mulheres
batalhadoras, trabalhadoras, que dao conta da vida... mas duas
mulheres que tiveram problema de salde crénico, grave... entdo isso
gue vocé ta falando da Raia, ndo é uma coisa que vocé nao viveu, né?
Entédo... como que vocé, em relacdo as suas experiéncias vé isso? No
tocante ao trabalho, ao seu desenvolvimento, a sua adolescéncia e a
sua maturidade como mulher e profissional, no que o problema de
saude te atrapalhou?

Lu — Olha... é bem dificil até hoje... eu trabalhava das 7h as 15h,

tinha que almogar 10h da manha... eu almocei, por cinco anos, as 10h
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da manha... entdo vocé imagina almocar 10h da manha sendo
diabética... € bem complicado... por que as vezes eu ndo queria
almocar, queria tomar café... e ai pra mim era uma luta... tive que lutar
até com algumas pessoas do servico, porque elas ndo aceitavam que
eu tinha que almocar as 11h... por que quando eu entrei, pedi esse
horario que todo mundo queria... ja fui ofendida dentro da empresa,
tinha que bater de frente com as pessoas... entdo minha vida inteira foi
brigar pelos meus direitos.

P. — E porque vocé néo esta trabalhando agora, mesmo? Eu néo
lembro.

Lu — Eu fui demitida em janeiro.

P. — Por causa da crise?

Lu — Por causa da crise... eu fiquei com probleminha na coluna,
né... tinha que ficar 12h em pé nesse shopping da Paulista, que era um
dia sim e um dia ndo... eu pedi mesmo, pra ser mandada embora... ja
estavam nesse momento de corte e eu pedi... pra mim foi bom, eu ja
tinha cinco anos 14, ja estava cansada de shopping, porque estressa
bastante... € muita gente, muita informacéo, e eu ndo queria maltratar
os clientes.

P. — Vocé falou pra mim que ja tinha sofrido bastante no seu outro
relacionamento. Eu queria perguntar como vocé se relaciona com o pai
da Raia hoje? Se foi uma coisa dificil, se isso interferiu na sua vida
como mae, na sua vida profissional.

Lu — Um pouco... mas tudo que eu passei nha época me fortaleceu
pra viver o que vivo hoje... por que ele ganha muito pouco, e assim, eu
sempre precisei das coisas, e se fosse depender da pensao dele, meus
filnhos iam morrer de fome... depois que conheci o Carlos. (novo
relacionamento) eu achei que o problema seria minha laqueadura,
porque sou operada... e o Carlos nao tem filho, entdo isso me deixava
preocupada...ainda me deixa um pouco, mas ndo preocupa mais
tanto... e ai foram acontecendo as coisas, ao pouquinho eu fui me
dando bem, ele é uma pessoa maravilhosa, sempre incentiva a fazer
as coisas boas, nunca me pde pra baixo, sempre pra cima... ele veio

numa hora muito importante e hoje em dia nos damos muito bem...
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mas com o pai dos meus filhos nés ndo temos muito contato, assim... é
mais pra pedir as coisas, mesmo... mais isso... ele ndo se mexe
muito... desde o dia que tivemos a reunido no hospital, eu pedi pra ele
vir até aqui, pra conversarmos sobre a dieta da Raia e sobre tudo... até
hoje ele ndo veio, acredita? Entdo ele ficava me cobrando muito ano
passado, em relagdo ao tratamento da Raia, de fazer exames... agora
que ela ja fez todos os exames do mundo, ele ndo fala nada, néo
pergunta nada, ndo se interessa... até conversa com ela, mas ele fica
longe, afastado.

P. — Me parece que a Raia te ajuda nessa questao do contato
com ele, né, de pedir as coisas... ela vai e faz, ndo?

Lu — E... mas os outros dois ndo pedem nem um palito... entdo
ela vai, pede e consegue.

P. — E ultima pergunta... como vocé acha que os adolescentes
com epilepsia deveriam ser tratados pelas pessoas em geral?

Lu — Com mais atencdo... bem mais atencdo e respeito... em
todos os sentidos... por exemplo, a Raia ja teve uma crise na escola e
mandaram ela descer a escada sozinha... isso € um perigo, e se ela cai
la de cima?

P. — Mas vocé nao acha que isso, por outro lado, pode fazer com
gue as pessoas pensem que por terem crise ndo podem fazer as
coisas?

Lu — Pode também... eles podem achar isso, mas assim, sei la...
acho que o pessoal tem muito preconceito ainda... ndo sabem lidar,
ndo sabem o que esta acontecendo... tem gente que acha que tem
problema e ndo pode fazer isso e aquilo... Entéo, deixa eu te contar... a
Raia ja trabalhou numa pequena fabrica aqui na rua, ela montava umas
pecinhas... a mulher... como ela teve crise 14 uma vez, teve uma outra
mulher que chegou na dona e falou... deve ter comentado alguma
coisa, falou que a filha dela precisava trabalhar... ela tirou a Raia e
colocou outra menina no lugar... a Raia ficou muito triste, porque ficava
la com a mulher desde pequena, gostava muito da mulher... ela ficou
muito triste, mas hoje ja superou, cumprimenta a mulher.

P. — E 0 que vocé fala pra Raia nessa hora?
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Lu — Eu aconselhei ela a ndo ficar com raiva... falei pra deixar pra la, pra
ficar em paz que Deus arrumaria outra coisa pra ela... falei pra n&o ficar
nervosa pra nao atrapalhar o tratamento, e ai logo veio a tia dela com as

criangas pra cuidar... e € isso ai, vamos que vamos.
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