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Apresentacao

A EPI pretende representar e apoiar as mais de 50.000 pessoas afectadas por
qualquer forma de epilepsia em Portugal, pela promoc¢édo da saude e do bem-estar social e
pela defesa dos seus direitos.

As pessoas que compdem a EPI sdo familiares, amigos e pessoas com epilepsia. A
associacado utiliza as estruturas da Liga Portuguesa Contra a Epilepsia (LPCE), com a qual
caminha em parceria, localizadas no Porto (Sede), Coimbra e Lisboa. O facto de co-
habitarmos com a LPCE resulta da parceria que desenvolvemos por acreditar que soO
tracando caminhos conjuntos poderemos atingir os dois grandes objectivos da nossa
associacao:

* Promover a salde, o bem-estar social, e a integracdo socioprofissional e

ocupacional das pessoas afectadas por qualquer forma de epilepsia

= Defender os direitos das pessoas afectadas por qualquer forma de epilepsia

Faz parte da nossa estratégia de desmistificacdo das epilepsias mostrar ao publico em
geral que uma pessoa com epilepsia é igual a todas as outras. Desta forma, a EPI apoia as
iniciativas dos seus sGcios e promove outras que visam este objectivo de sensibilizacao.

A parceria com a LPCE permite-nos ainda usufruir da colaboracdo dos seus
associados técnicos, nomeadamente neurologistas, que se mostram disponiveis para
participar nas nossas ac¢oes de formacéo e informagéo, transmitindo o seu conhecimento e

experiéncia no tratamento de pessoas com epilepsia.

Objectivos

E reconhecido pela investigacdo europeia e americana na area da epilepsia que,
embora o controlo das crises seja crucial para o tratamento, ndo se pode ignorar o impacto
da epilepsia na qualidade de vida dos pacientes (Gongalves, 1999). O papel mais visivel e
preponderante dos psicélogos com esta populacdo prende-se com a adaptacdo. A
adaptacdo a doenca e a adesao ao tratamento, enquanto parte da interven¢do na qualidade
de vida, s@o imprescindiveis uma vez que a epilepsia é uma afec¢éo crénica cujo inicio, na
sua maioria, se situa entre o primeiro e o quinto ano de vida — Sands (1982, in Austin, 1988)
indicava que 75% a 90% dos casos de epilepsia tinham origem na infancia. O inicio precoce
desta afeccdo implica o constrangimento do ciclo desenvolvimental por variaveis como:
rejeicdo social e familiar; isolamento social; internalizacdo de baixas expectativas no

autoconceito; dificuldades escolares, etc. Muitas das pessoas com epilepsia ndo sabem



como seria néo ter crises, como seria a sua qualidade de vida sem recear ter crises, sem
encarar esse receio nos outros, sobretudo na familia e sem viver com as limitacdes
decorrentes desse medo. O estilo de "coping" mais associado a epilepsia passa pelo que se
designa como “The hidden distress model” em que os doentes preferem esconder o
sofrimento decorrente da epilepsia e factores associados, ou mesmo a propria epilepsia
(Scambler, 1993, in Goncgalves, 1999).

Pesquisas sobre a adaptacdo da familia & epilepsia indicavam que esta afec¢do na
crianga aumentava os niveis de stresse em toda a familia (Long & Moore, 1979; Mulder &
Suurmeijer, 1977; Ritchie, 1981 — in Austin, 1988). Em 1988, Austin concluiu que face a
criancas com asma, criancas com epilepsia tinham mais problemas de adaptacéo
psicossocial e que entre as suas familias existiam diferencas ao nivel da auto-estima, da
comunicacdo, suporte social da familia alargada e bem-estar financeiro, sendo que na
epilepsia as familias apresentavam valores inferiores. Em 1994, esta mesma autora e
colaboradores voltaram a estudar estas duas populacdes, desta vez quanto a qualidade de
vida. O estudo concluiu que a qualidade de vida nas criangcas com epilepsia era mais
afectada nas &reas psicologica, social e escolar, ao passo que em criangas com asma a
qualidade de vida era mais afectada no dominio fisico (Austin, Smith, Risinger, McNelis,
1994).

O apoio a esta populagdo passa assim pelo trabalho com o doente epiléptico na
aceitacdo da sua doenca, no trabalho do autoconceito e na diminuigdo do isolamento social,
pela concertacdo de esforcos de integracdo do individuo a nivel da formacéo e a nivel
profissional e pela sua formagédo pessoal ao nivel das suas capacidades e possibilidades,
mediante a sua doenca crénica.

Para Ferreira da Silva (1995), é necessario ter em conta que a doenca é, para
qualguer um, uma experiéncia dolorosa que obriga a pessoa a confrontar-se com duvidas
como: “O que serd que vai acontecer? Serd que vou melhorar? A incapacidade que sinto
sera transitéria ou nunca mais serei 0 mesmo? A minha doenca terd cura? Quanto
sofrimento me espera?”. S80 experiéncias angustiantes que merecem ser reconhecidas e
acompanhadas.

O dialogo com o doente, perguntas simples sobre as suas duvidas e explicagcdes
breves e claras das mesmas, sdo muitas vezes tudo o0 que este necessita para usufruir de
algum bem-estar e equilibrio, restaurando a sua confianga na competéncia dos técnicos de
saude.

A procura da terapéutica adequada para o controlo das crises epilépticas €, muitas
vezes, pontuada pelo desanimo sentido face a auséncia de reducéo percebida dos sintomas
e ao cuidado recebido. As conclusdes de alguns estudos determinaram que a preparacao

dos doentes, para o tratamento ou para qualquer fase de recuperacdo sdo necessarias —



sendo essencial uma componente especifica de clarificagdo do que é e ndo é adequado
esperar ao nivel do alivio de sintomas. As estratégias educacionais foram consideradas por
estes estudos como a melhor forma de reduzir expectativas goradas.

Muitas vezes, as pessoas com epilepsia ndo se sentem compreendidas pelos
profissionais, nem se sentem envolvidas nas decisfes relativas ao seu tratamento.
Sentindo-se a margem por |lhe serem prestadas informacdes diferentes e muitas vezes
conflituosas, para o utente o0s servicos e informacbes médicas apresentam-se

descoordenados.

Doentes diplomados

A luz dos condicionamentos que rodeiam a Epilepsia, os mitos, o estigma, a adaptacéo
a doenca e a comunicagdo com a comunidade técnica, apresentamos uma proposta de
formacdo de doentes. Pretendemos criar “doentes diplomados”, pessoas conscientes de
todos os aspectos pertinentes a sua doenca, capazes de interagir com 0s seus cuidadores,
explorando as melhores terapéuticas e melhor curso de acc¢do para a sua vida. Para tal,
neste curso foram consideradas variaveis como:
Ajustamento - respostas a alteragcdes no meio ambiente que leva um organismo a tornar-
se mais adequadamente adaptado a essas mudancas (Sharpe & Curran 2006). E um

processo mais activo do que a adaptacao.

Empowerment- processo que visa dotar o individuo de estratégias que o levem a conseguir
o controlo sobre a sua propria vida e influenciar as estruturas organizacionais e sociais em
gue vive (Segal, Silverman, & Temkin, 1995).

Estas variaveis sdo fundamentais para os processos de mudanca inerentes a uma
formacdo de desenvolvimento pessoal. Estes cursos de formacgéo irdo abranger ndo so
conhecimentos especificos acerca da fisiologia da Epilepsia, mas também aspectos
relevantes para a adaptacdo aos condicionamentos psicolégicos associados, bem como aos
constrangimentos sociolaborais ainda presentes na nossa cultura. Profissionais
especializados irdo colocar a disposicao dos formandos o seu saber e experiéncia.

Por todos estes aspectos referidos anteriormente, verifica-se uma extrema

necessidade em formar as pessoas com Epilepsia de modo a que sejam:

Conhecedores do maximo de informacao sobre as epilepsias,
Conscientes dos seus direitos e deveres enquanto doentes
Cooperantes com os tratamentos e convivam o melhor possivel com a sua condigéo.

Dai a designacéo do projecto: Epi3C



Outros Programas Internacionais

A ideia de formar doentes na sua propria problematica esta j4 implantada a nivel
mundial, quer a nivel da epilepsia, quer a nivel de outras patologias cronicas. Existe no
Reino Unido um movimento para tornar doentes cronicos em especialistas da sua doenca:

Expert Patients — www.expertpatients.nhs.uk. Estes programas desenvolvem-se com o

intuito de dar aos doentes maiores competéncias para lidar com a sua condi¢do no dia a dia.
Ao promover competéncias de autogestdo, desenvolvem-se sentimentos de autonomia e
valor pessoal que acarretam um impacto significativo na sua qualidade de vida global.
Outros programas incidem na deteccdo de sinais de crise e preparagao/actuagéo
perante a mesma, quer para 0 proprio, quer para acompanhantes, como o programa da
“Epilepsy  Foundation” —  www.epilepsyfoundation.org/programs/Education.cfim  ou

www.efmn.org
O sistema de saude publico, em alguns paises, também tem demonstrado interesse

nesta abordagem de formacgéo aos doentes, como é o caso do Hospital de Standford. Este
instrumento do sistema de saulde publico dedica-se ndo s6 a formacao de profissionais da
area, mas também de pessoas com epilepsia, seus familiares e restante comunidade —

www.stanfordhospital.com/clinicsmedServices/COE/neuro/epilepsy/trainingPrograms.html

Outras problematicas, desde ha muito tempo, abracaram o conceito de formacgéo de
doentes, a nivel pablico e privado. Este é o caso da diabetes, em que o Instituto da Crianca
com Diabetes se dedica a programas de educac¢éo sobre a doenca, para as criangas e seus

cuidadores — www.icdrs.org.br e o Instituto de Assisténcia Médica ao Servidor Publico

Estadual, cujo programa de educacéo € coordenado pelo Servico de Endocrinologia desde

2001 — www.iamspe.sp.gov.br.

Os contetdos destes sites sdo apresentados em anexo, alguns na sua totalidade,

outros parcialmente.

Destinatérios

Os destinatarios destes cursos serdo pessoas com Epilepsia. Estes serdo sujeitos a
uma avaliacdo psicoldgica inicial, para determinar as aptidées e capacidades necessarias a
frequéncia do Curso. Serao privilegiados os associados da EPI (Associacdo Portuguesa de
Familiares, Amigos e Pessoas com Epilepsia). E critério de admissdo a escolaridade basica
obrigatéria, ou seja, o 9° ano completo. PerturbagBes mentais associadas (que impliquem
défice cognitivo ou disrupcao do comportamento) serdo motivo de exclusdo, em beneficio do
bom funcionamento do curso e bom aproveitamento do mesmo.

Posteriormente e mediante os resultados obtidos, os cursos podem ser adaptados a

familiares e cuidadores. Estes podem igualmente beneficiar de conhecimentos empiricos



gue |hes permitam lidar melhor com a doenca, coadjuvando os conhecimentos da

experiéncia de vida e convivéncia com a Epilepsia.

Método de Formacao

Os cursos irdo englobar entrevistas de seleccdo de participantes e os modulos
curriculares de contetdo programatico: neurologia, fisiologia, psicologia. Os modulos seréo
sujeitos a avaliagdo de conhecimentos. Estes serdo ministrados por profissionais de cada
area (neurologistas, psicélogos e outros) consoante os conteddos a abordar. Estes
elementos serdo seleccionados mediantes as suas credenciais e experiéncia com a

problematica pela Direc¢éo da EPI, em colaboracdo com a LPCE.

Conteldo Programaético

Cada curso € composto por 6 sessdes, com uma carga horaria total de 21 horas/curso.
Cada sesséo terd uma carga horéria de trés horas. Previamente ao ingresso no curso seréo
efectuadas entrevistas (eventualmente eliminatérias) de avaliagdo psicolégica dos
formandos. Conteudos programéticos de cada sesséo:

Sesséo 0.

Entrevista individual de avaliagéo psicoldgica dos formandos.

Sesséo 1.

Autoavaliagdo sumaria de conhecimentos sobre a epilepsia.

Noc0Oes basicas de anatomia e fisiologia do sistema nervoso humano.

Noc0Oes basicas das patologias cerebrais.

Sesséo 2.

Causas, formas de apresentacao, crises, histéria natural das epilepsias.

Sesséo 3.

Noc0Oes basicas sobre forma de actuagdo dos medicamentos.

Efeitos secundarios. Os medicamentos genéricos. Outros tratamentos.

Sesséo 4.

Autoavaliacédo sobre conhecimentos adquiridos.

RevisBes da matéria dada e esclarecimentos sobre duvidas.

Primeiros socorros.

Aprender a controlar crises ou diminuir os seus efeitos.

Sesséo 5.

Questdes legais e sociais, a conducao automovel, os seguros, o trabalho.

Direitos e deveres dos doentes no SNS.

Viver com epilepsia.



A relacdo médico-doente. A participagdo associativa

Sesséo 6.

Aprender a revelar a doenca.

Técnicas psicoldgicas de “coping”

Autoavaliagdo de conhecimentos adquiridos e exemplos praticos de autocontrolo.
Exame.

Teste de avaliacao final dos formandos.

Avaliacéo do curso e formadores.

Avaliacéo
Um projecto desta natureza engloba varios tipos e momentos de avaliagao:

¢ Avaliacdo Psicologica Inicial do candidato: nesta fase pretende-se avaliar as

aptiddes académicas através de uma entrevista semi-estruturada, a percepcao da
qualidade de vida face a doenca, bem como o impacto efectivo da Epilepsia na vida do
sujeito.

¢ Avaliacdo Inicial de conhecimentos dos formandos: realizada através de um

guestionario de escolha multipla.

¢ Avaliacdo de aquisicdo de conhecimentos: no final de cada mdédulo os formadores

apresentardo um teste de avaliacdo referente aos contetdos leccionados.

¢ Avaliacdo do curso na Optica do formando: preenchimento de inquéritos de

avaliacao, referentes ao modulo, ao formador e ao curso.

¢ Avaliacdo do curso na oOptica dos formadores: através de preenchimento de

inquéritos de avaliagdo referentes ao modulo e ao curso.

¢ Avaliacdo Psicologica Final do Formando (follow-up): administracdo dos

instrumentos de avaliacdo utilizados no primeiro momento de avaliagdo dois meses

apos concluséo do curso.

Locais
Foram escolhidos para a realizacdo dos cursos as instalagbes da EPI/LPCE, dado
reunirem as condi¢des essenciais. A EPI/LPCE tem instalagdes no Porto (sede), Coimbra e
Lisboa. Os critérios envolvidos na decisdo foram:
= Osimdveis séo propriedade da LPCE, com acordo de cedéncia gratuita para a EPI.
= Os imdveis tém a area necessaria para acomodar confortavelmente formandos e
formadores, uma sala de reunides e instalagfes sanitérias.
» Todas as instalagBes situam-se em pontos centrais de facil acesso nas respectivas
cidades: Epicentro Porto — Av. da Boavista N° 1015, 6° sala 601; Epicentro Coimbra —
Av. Bissaya Barreto N° 268 R/C A, Epicentro Lisboa — Rua Carlos Mardel N° 107, 3° A.



Organigrama:

1° Curso (4° Trimestre de 2007)

Porto

Entrevistas

Coimbra

Entrevistas

Lisboa

Entrevistas

(1 hora) (1 hora) (1 hora)
Sessédole? Sessédole? Sessédole?

12 Semana (6 horas) (6 horas) (6 horas)
Sessédo3e4 Sessédo3e4 Sessédo3e4

22 Semana (6 horas) (6 horas) (6 horas)
Sesséo5e 6 Sesséo5e 6 Sesséo5e 6

32 Semana (6 horas) (6 horas) (6 horas)

Exame Exame Exame

4% Semana (2 horas) (2 horas) (2 horas)

2° Curso (1° Trimestre de 2008)

Entrevistas

Entrevistas

Entrevistas

(1 hora) (1 hora) (1 hora)
Sessédole? Sessédole? Sessédole?

12 Semana (6 horas) (6 horas) (6 horas)
Sessédo3e4 Sessédo3e4 Sessédo3e4

22 Semana (6 horas) (6 horas) (6 horas)
Sesséo5e 6 Sesséo5e 6 Sesséo5e 6

32 Semana (6 horas) (6 horas) (6 horas)

Exame Exame Exame

42 Semana (2 horas) (2 horas) (2 horas)

3° Curso (2° Trimestre de 2008)

Entrevistas

Entrevistas

Entrevistas

(1 hora) (1 hora) (1 hora)
Sessédole? Sessédole? Sessédole?

12 Semana (6 horas) (6 horas) (6 horas)
Sessédo3e4 Sessédo3e4 Sessédo3e4

22 Semana (6 horas) (6 horas) (6 horas)
Sesséo5e 6 Sesséo5e 6 Sesséo5e 6

32 Semana (6 horas) (6 horas) (6 horas)

Exame Exame Exame

4% Semana (2 horas) (2 horas) (2 horas)
3x21=63h 3x21=63h 3x21=63h

Carga horaria/formando

Lotacdo

s

Em cada curso sdo admitidos entre 10 e 15 formandos. Este intervalo € o mais
desejavel para uma boa gestdo por parte do formador da participacdo e inclusédo do grupo
nas actividades pedagdgicas que este escolha implementar, de forma a explanar a matéria
curricular. Grupos maiores sao dificeis de gerir e tornam-se insatisfatérios na medida em
que cada formando ndo recebe a atengdo necessdaria para a compreensdao da matéria.
Grupos inferiores a 10 elementos correm o risco de, face a desisténcias, se desintegrarem e
nao ser concluido o curso. Adicionalmente, menos de 10 formandos nao rentabiliza a verba

paga por hora a um formador.



Calendario/horério

Esta contemplada a realizacéo de trés cursos por ano. O calendario de execugéo dos
mesmos prevé um curso em cada trimestre civil (excepto no terceiro). Os cursos irdo
decorrer em cada Epicentro. De acordo com a adesao e preferéncias da maioria dos
participantes, 0s cursos serdo respectivamente em horario laboral ou pés laboral. As
sessdes do curso serdo distribuidas ao longo de quatro semanas, sendo que os dias
preferenciais para as sessoes seréo as segundas, quartas e sextas-feiras. Mediante
constrangimentos a disponibilidade de formadores e formandos, esta distribui¢cdo de dias

podera ser alterada sob consenso.

Diploma
Ainda que a validacdo de competéncias adquiridas na frequéncia deste curso nao

implique um estatuto ou acreditacdo, somos de opinido que o esforco e mérito devem ser
reconhecidos. Como tal serd elaborado um documento simbdlico para atestar a frequéncia
do curso e aprovacao positiva em todos os moédulos. O certificado emitido pela EPI ira

atribuir o titulo de Doente Diplomado.

Propinas
A frequéncia do curso obriga ao pagamento de uma propina no valor de 10 €. Os

formandos que completem com aproveitamento o curso recebem com o diploma um prémio

pecuniario no valor da propina paga.

Faltas
Os formandos com numero superior a 3 faltas ficam impedidos de se apresentar ao
teste final. Nesse caso podem requerer frequentar o médulo em falta num dos cursos

subsequentes e a admissao ao respectivo teste final.

Cooperacédo
Os parceiros de Cooperacdo para este projecto serdo: a Liga Portuguesa Contra a

Epilepsia; e um Instituto Universitario da area da Psicologia (ainda por definir).

A Liga Portuguesa Contra a Epilepsia (LPCE) é uma instituicdo que existe em
Portugal h& cerca de 35 anos, congregando doentes, profissionais de saude e todos os
interessados em prestar apoio a pessoa com Epilepsia — integra a area social e a cientifica.

Para acompanhamento de toda a dimensdo sociologica e pessoal desta condicao,
decidiu-se a separacdo destas duas &reas de intervencdo. Assim, procurando o melhor

envolvimento das pessoas com Epilepsia e para uma melhor defesa e representacdo dos



seus direitos, fundou-se a EPI — Associacdo Portuguesa de Familiares, Amigos e Pessoas
com Epilepsia.

A LPCE continuando os seus esfor¢cos no dominio cientifico, trabalha activamente na
preparacdo e formacao de todos os técnicos que lidam com a problematica, certificando-os
como Epileptologistas. Neste ambito, para além de muitos outros, esta associacdo ira
prestar apoio a EPI na escolha dos Epileptologistas a incluir no projecto, bem como na
definicdo dos contelidos a leccionar.

A cooperacdo com a Faculdade de Psicologia e Ciéncias da Educagédo da
Universidade do Porto e o Instituto Superior da Maia, prende-se com 0 acesso e
credibilizagdo dos contetdos psicologicos ao nivel do “coping” — um dominio da psicologia
da saude que aborda estratégias de preparacdo de doentes crénicos para a adaptacao e

intervencao activa na doenca.

Simpésio de Formadores

O Curso é coordenado por um perito nomeado pela Direccdo da EPIl. Cada médulo é
ministrado por um ou mais formadores, convidados pelo Coordenador do Curso e propostos
a aprovacgdo da Direccao da EPI.

A LPCE tem vindo a fazer um trabalho notavel na é&rea da preparacdo de
Epileptologistas, contudo, existem ainda muitas linhas de formacdo e correntes de
pensamento que poderdo originar diferencas na passagem da informacdo sobre as
Epilepsias. Pretende-se que um curso frequentado no Porto prepare de igual forma que em
Coimbra ou Lisboa, ainda que leccionados por diferentes formadores. Como tal é de
extrema importancia formar os formadores. Assim sendo serdo, realizadas reunides
preparatdrias para harmonizagdo de conteldos e métodos, antes do inicio dos cursos,
denominados Simpdsios de Formadores. Os formadores irdo manter a sua individualidade
pedagdgica, seleccionando os modelos de actuacdo da sua preferéncia, mas havera uma
base comum, em que as informagdes sdo normalizadas. Esta preocupacdo advém de uma
realidade constatada na nossa pratica profissional do dia a dia. Os doentes sdo muitas
vezes confrontados com informagdo contraditéria por parte de diferentes fontes e
informacao, inclusive variando de técnico para técnico (ha ndo muito tempo atrds ainda era
ensinado a profissionais de medicina e enfermagem que durante uma crise convulsiva, se
deve introduzir na boca do paciente um objecto para evitar a mordedura da lingua — algo

completamente contra-indicado e dificil de retirar do imaginario popular).
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