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RESUMO

Os cuidados a crianca/jovem com epilepsia sao edificados por uma parceria entre os que
a rodeiam, em todo o sistema vital. Promover a satide no ambiente escolar contribui para
a melhoria da qualidade de vida e do processo de aprendizagem. O enfermeiro de saude
escolar pode desempenhar um papel fulcral neste processo. Para atingir uma qualidade
plena de cuidados devera possuir valiosos instrumentos de apoio, bem como competén-
cias especializadas.

Objetivo: Identificar na literatura cientifica as competéncias do enfermeiro de saude es-
colar nos cuidados a crianca/jovem com epilepsia.

Métodos: Revisao integrativa através de pesquisa na B-On, Lillacs e Medline. Incluidos
estudos que abordaram os cuidados de enfermagem, em saude escolar, a crianca/jovem
com epilepsia. (Identificados 42 e selecionados 9).

Resultados: Os estudos identificaram estratégias de intervencao/competéncias do enfer-
meiro de saude escolar na promocao da saude da crianca/jovem com epilepsia.
Conclusoées: O enfermeiro de saude escolar, na prestacao de cuidados a crianca/jovem com
epilepsia, deve envolver a familia e a comunidade escolar, em articulacdo com a equipa de
saude. A utilizacao de instrumentos, como um plano de saude individual permite que to-
dos comuniquem numa linguagem comum, intervindo a nivel biolégico e psicossocial.

Descritores: Children; epilepsy; school e education; nursing.

ABSTRACT

Child/youth care with epilepsy is built by a partnership between those around it,
throughout the vital system. Promoting health in the school environment contributes to
improving the quality of life and the learning process. The school health nurse can play
a pivotal role in this process. To achieve full quality of care, you must have valuable
support tools as well as specialized skills.

Objective: To identify in the scientific literature studies that divulge the role of the
school health nurse in the care of the child/youth with epilepsy.

Methods: Integrative review through research in B-On, Lillacs and Medline. Including
studies that addressed nursing care, in school health, to the child/youth with epilepsy.
(Identified 42 and selected 9).

Results: The studies identified intervention strategies/competencies of the school health

nurse in promoting the health of the child/young person with epilepsy.
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Conclusions: The school health nurse, in the care of the child/youth with epilepsy,
should involve the family and the school community, in articulation with the health
team. The use of tools such as an individual health plan allows everyone to communi-
cate in a common language, intervening biologically and psychosocially.

Keywords: Children; epilepsy; school e education; nursing.

RESUMEN

Los cuidados al nino/joven con epilepsia son edificados por una asociaciéon entre los que
la rodean, en todo el sistema vital. Promover la salud en el ambiente escolar contribuye
a la mejora de la calidad de vida y del proceso de aprendizaje. El enfermero de salud es-
colar puede desempenar un papel fundamental en este proceso. Para alcanzar una cali-
dad completa de cuidados debe contar con valiosos instrumentos de apoyo y conocimien-
tos especializados.

Objetivo: Identificar en la literatura cientifica estudios que divulguen el papel del enfer-
mero de salud escolar en los cuidados al nifio/joven con epilepsia.

Métodos: Revision integrativa a través de la investigacién en B-On, Lillacs y Medline.
Incluidos estudios que abordaron los cuidados de enfermeria, en salud escolar, al nino/
joven con epilepsia. (Identificados 42 v seleccionados 9).

Resultados: Los estudios identificaron estrategias de intervencién/competencias del en-
fermero de salud escolar en la promocion de la salud del nino/joven con epilepsia.
Conclusiones: El enfermero de salud escolar, en la prestacién de cuidados al nifio/joven
con epilepsia, debe involucrar a la familia ya la comunidad escolar, en articulacion con el
equipo de salud. La utilizaciéon de instrumentos, como un plan de salud individual, permite
a todos comunicarse en un lenguaje comun, interviniendo a nivel bioldgico vy psicosocial.

Palabras clave: Children; epilepsy; school e education; nursing.

INTRODUCAO

A Epilepsia é um disturbio do cérebro caracterizada predominantemente por interrup-
coes recorrentes e imprevisiveis da sua funcao normal, denominadas crises epilépticas.
A epilepsia ndo é uma entidade singular da doenca, mas uma variedade de disturbios

que refletem a disfuncéo cerebral subjacente e que resulta de muitas causas diferentes®.
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A Organizacao Mundial da Saude afirma que aproximadamente 50 milhoes de pessoas

sofrem de epilepsia no mundo, sendo registados 2,4 milhdes de casos todos os anos?.

A epilepsia é a patologia neuroldgica mais comum na infancia. Representa também uma
das principais causas de doenca cronica na idade pediatrica®#. Segundo a Academia
Americana de Pediatria, afeta 0,5% a 1% das criancas®. Calcula-se que uma em cada 100

criancas possua ou venha a desenvolver esta perturbacdo®.

Como patologia crénica, a epilepsia é um diagnoéstico consistentemente associado a mul-
tiplas necessidades de saude especiais. Este facto deve-se a propria patologia e a(s) cau-
sa(s) ou a(s) consequéncia(s) da mesma, que podem comprometer a funcdo e/ou estrutura

do corpo e limitar o normal desenvolvimento da crianca/jovem.

Segundo, o programa nacional de saude escolar (2015), "contribuir para uma resposta
adequada as necessidades de saude especiais, mais do que um designio da saude escolar,
¢ um movimento em prol dos direitos das criancas, da aceitacdo da diferenca, da pro-

mocao de atitudes de respeito, do reconhecimento do valor e do mérito pessoal"?”.

O programa prevé gque as crianca/jovens com necessidades de saude especiais, em con-
texto escolar, possuam um plano de saude individual que dé resposta a todas as ne-
cessidades identificadas. Este plano de sauide "avalia o impacto das condicdes de saude na
funcionalidade (atividades e participacdo) e identifica as medidas de saude a implemen-
tar (necessidades de saude, medidas terapéuticas e de reabilitacdo, entre outras) para
melhorar o desempenho escolar, tendo em conta os fatores ambientais, facilitadores ou

barreira, do contexto escolar"?),

O plano de saude individual resulta de um compromisso entre varios intervenientes e
deve ser construido em articulacdo com os recursos dos servicos de saude, envolvendo
um elemento do estabelecimento de educacdo e ensino e o/a pai/mae ou encarregado/a

de educacao 9.

A equipa de saude e, particularmente o enfermeiro de saude escolar, deve estar envol-
vido nesta colaboracdo, onde a par da familia e da escola pretendem alcancar um obje-
tivo comum: o bem-estar da crianca/jovem. Este deve ver o conhecimento dos pais como
uma acao necessaria e de suporte para promover a adaptacdo da crianca/jovem a sua

condicdo. A avaliacio e revisdo do plano deve ser programada conjuntamente®.

A escola é um contexto major na qual a crianca/jovem desenvolve o autoconceito e
compreende o seu lugar na relacao com os pares. Uma parte significativa da sua vida é
passada nas instituicoes escolares, pelo que o papel das mesmas nao deve ser menos-
prezado na sua vida, sendo tarefa essencial da infancia/juventude a participacao bem

sucedida neste contexto!”.
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E da maior importancia que a crianca/jovem epilético mantenha uma vida escolar ativa
e de sucesso. Para que tal possa acontecer, é indispensavel que se crie um ambiente pro-
picio a sua participacao, sendo a parceria entre professores, pais e enfermeiros de saude

escolar um pilar fundamental para a construcao do seu processo escolar®.

Alguns estudos sugerem que uma proporcao substancial de professores possui deficit de

conhecimento sobre a epilepsia e sente algum receio de ensinar alunos com esta patolo-

gia(lQll).

As crises ndo controladas e os possiveis efeitos colaterais da medicacdo podem, potenci-
almente, perturbar o desenvolvimento da crianca/jovem a nivel cognitivo, social e emo-
cional, levando a uma performance escolar mais pobre, com dificuldades de atencao, con-

centracdo, memoria e comunicacdo. Por vezes até a necessidade de absentismo escolar(®23),

A par da famfilia, os professores podem ser ativos e valiosos na monitorizacdao de efeitos
colaterais, potenciais, de terapéutica ou da atividade convulsiva de um estudante. Estes
podem identificar mudancas percetiveis no comportamento do aluno, nas emocoes, na

capacidade intelectual ou na atividade convulsiva®314),

Apesar da epilepsia, por vezes, ser entendida como sinénimo de comprometimento cog-
nitivo, muitos epiléticos podem apresentar um funcionamento cognitivo normal ou mes-

mo acima da média, facto que por vezes ndo é compreendido, mas generalizado!??.

Além de sofrerem com o problema de saude, as criancgas/jovens com epilepsia e as suas
familias acabam por lidar também com o estigma e a discriminacao por parte da comuni-

dade escolar e com a superprotecao dos pais e professores®1224),

Estudos mostram que as implicacdes do estigma relacionado com epilepsia sdo extensas,
afetando varios dominios da vida da crianca/jovem e dos pais, incluindo a auto-estima,
autopercepcao, identidade social, humor e saude mental. Estes achados sugerem que é
importante identificar os fatores que estao associados com a percecao de estigma, a fim

de desenvolver intervencées que reduzam esta perceciol?12),

Para se compreender o impacto que a epilepsia tem na vida da crianca/jovem, o enfer-
meiro deve avaliar ndo apenas as influéncias biolégicas (causa, diagnostico, tratamento
medicamentoso, entre outros), mas também psicossociais (relacionamento familiar e es-
colar, crencas, comportamento)?. Este encontra-se numa posicdo privilegiada para man-
ter uma prestacao de cuidados a crianca/jovem e familia, intervindo de forma a comba-
ter o estigma, bem como todos os fatores associados a doenca, que condicionem a vida
dos mesmos e atuem como uma barreira para atingir uma qualidade de vida o mais simi-

lar possivel a da crianca/jovem saudéavel.
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De acordo com o exposto, surge a necessidade de informacao mais acessivel e atualizada
sobre a epilepsia no contexto escolar, através de uma intervencao de enfermagem mais
proxima e continua do aluno, bem como dos que o rodeiam. Advoga-se a necessidade de
repensar as competéncias do enfermeiro de sauide escolar, essenciais para o desempenho
de cuidados a crianca/jovem com epilepsia, em efetiva parceria, com pais/profissionais
de saude/comunidade escolar, pois este ¢ um dominio de cuidados que carece de inves-
timento, principalmente na area de intervencao de enfermagem especializada. Neste
sentido, o objetivo desta revisao da literatura consistiu em reunir evidéncia cientifica
atualizada e pertinente sobre as competéncias do enfermeiro de saude escolar nos cuida-

dos a crianca/jovem com epilepsia.

METODOLOGIA

Neste processo de investigacado cientifica, que reuniu estudos relevantes sobre a questao
formulada, procura-se sistematizar o conhecimento atual, pelo que serdo descritas as
competéncias do enfermeiro especialista em saude infantil e pediatria, no dmbito da
saude escolar, especificando estratégias de intervencdo nos cuidados a crianca/jovem.
Pretende-se envolver os seus pares, os professores/funcionarios e a sua familia, de modo

a promover a qualidade de vida da crianca/jovem neste contexto.

Estratégias de Pesquisa

Neste nivel da investigacao serdo descritos os bancos de dados da literatura utilizados
para identificacdo dos estudos. Serdo evidenciados os critérios de seleccdo, tendo em
conta metodologias de avaliacdo critica (de acordo com niveis de evidéncia) e serdo des-
critos os meios de avaliacdo da qualidade metodoldgica, com intuito de se realizar uma

revisdo critica e abrangente da literatura.

Seguindo o desenho metodologico do Joanna Briggs Institute (JBI)*® e de acordo com o
modelo Patient/Problem, Intervention, Comparison, Outcome, Design (PICOD), partimos
da questdo de investigacao "Quais as competéncias do Enfermeiro de Saude Escolar nos cui-

dados a Crianca/Jovem com Epilepsia?”
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Tabela 1 - Niveis de evidéncia JBI.

Patient/Problem Crianca/Jovem com Epilepsia

Intervention Competéncias do Enfermeiro de Saude Escolar

Comparison (Nao se Aplica)

Outcome Cuidados a Crianca/Jovem

Design Estudo Descritivo, na forma de Revisdo Sistematica da Literatura

A pesquisa sistematica de literatura foi realizada, recorrendo as bases de dados eletréni-
cas: B-On, Medline e Lilacs, a partir da integracdo dos seguintes descritores do "DeCS":
Children, Epilepsy, School e Education, Nursing, com o operador "booleano" "AND". Foram
considerados os seguintes critérios de inclusdo: artigos de pesquisas originais, em todos
os idiomas, publicados no periodo de compreendido entre Janeiro de 2013 e Maio de
2018, com texto completo e que abordassem a tematica investigada, no titulo ou no resu-
mo. Utilizaram-se os limitadores de "texto integral" e "revisto por especialistas". A pes-

quisa foi realizada no periodo compreendido entre 26 de Abril a 15 de Maio 2018.

Critérios de Selecao

A selecdo dos artigos realizou-se de forma progressivamente faseada. De acordo com os
resultados da pesquisa (figura 1) identificaram-se 42 estudos. Foi realizada uma filtragem
e removidos os artigos duplicados'®, pelo que ficaram nesta fase 34 estudos. Numa se-
gunda etapa, apods leitura e apreciacao de titulo e resumos, foram excluidos 24 artigos,
visto ndo se enquadrarem nos objetivos da revisdo e ndo responderem a questao de par-
tida, sendo que restaram nesta etapa 10 artigos. Na fase seguinte, foi aplicada a Lista de
Verificacdo de Avaliacio Critica do Joanna Briggs Institute (JBI)!!>1¢ a todos os artigos. Nes-
ta avaliacao critica consideraram-se incluidos os artigos com mais de 50% de respostas
"SIM", sendo excluido um artigo qua ndo cumpriu estes critérios, o que correspondeu a

incluir apenas 9 artigos nesta etapa.
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Descritores:
Children AND Epilepsy AND School AND Education, Nursing

3 bases de Dados:
B-ON - LILACS - MEDLINE

42 Artigos
Obtidos na pesquisa

o
e}
On
(48]
(@}
=]
-+
o
[}
=]
—

34 Artigos
Apds remocao
dos duplicados

Filtragem

1 Artigo
Excluido na verificacao/
avaliacdo critica do JBI

9 Artigos
completos, avaliados para
eligibilidade

Eligibilidade

O Artigos
Excluidos de acordo com
o nivel de evidéncia e
qualidade metodoldgica

Inclusao

Figura 1 - Prisma 2009 Flow Diagram.
Fonte: Manual 2015 JBI™),
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Na continuidade do processo de avaliacdo dos estudos, estes foram submetidos a uma eta-
pa de verificacao e classificados, de acordo com os niveis de evidéncia. Encontram-se iden-
tificados e dispostos hierarquicamente, na figura e tabela seguintes, com base no Joanna

Briggs Institute (JBI)17),
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Tabela 2 - Niveis de evidéncia JBI.

Artigo Autor Nivel de Desenho do Estudo
(Ano) Evidéncia
Perceptions of patient education during Marjatta Kelo Elina Eriksson; Estudo observacional-descritivo
A1@3 hospital visit - described by school-age children lIse Eriksson Nivel 4.c Série de Casos
with a chronic illness and their parents (2013)
Chronic Neurological Conditions Julie M. Sprague-McRae; Opinido de especialistas
A222) In the Classroom: A School Nurse Curriculum Ruth K. Rosenblum Nivel 5.b e banco de pesquisa
For Sustaining a Healthy Learner (2013) Consenso de Especialistas
The effect of a modular education program Fatma D. T. GUrhopur;
A320) for children with epilepsy and their parents Aysegul I. Dalgic Nivel 1.c Desenho Experimental
on disease management (2018) RCT (Teste Controlado e Aleatdrio)
Heather A. Brook;
A48 Increasing Epilepsy Awareness in Schools: Cynthia M. Hiltz; Nivel 2.d Desenho quase-experimental
A Seizure Smart Schools Project Vicki L. Kopplin; Linda L. Lindeke Pré-teste
(2015)
A5 Ethical Issues in School Nursing Teresa Savage Nivel 5.a Opinido de especialistas e banco de pesquisa
(2017) Revisdo sistematica da opinido de especialistas
Effectiveness of Video Assisted Teaching Programme on Pillai N. Balakrishna; Desenho quase-experimental
Aot Epilepsy in Children among the Primary School Teachers Anjalin D'Souza; Nidhin Tomas Nivel 2.d Pré-teste
in the Selected Schools of Udupi District (2016)
Challenges of epileptic learners as viewed N.N. Nefolovho; Estudo observacional-descritivo
A703) by educators in rural schools N.J. Ramakuela; D.U. Ramathuba Nivel 4.c Série de Casos
in Limpopo Province, South Africa (2015)
A model for internalized stigma Joan K. Austin; Estudo observacional-descritivo
A8 in children and adolescents with epilepsy Susan M. Perkins; David W. Dunn Nivel 4.c Série de Casos
(2014)
Ailbhe Benson;
The stigma experiences and perceptions of families living with Stephanie O'Toole; Estudo observacional-descritivo
A9U12 epilepsy: Implications for epilepsy-related communication Veronica Lambert; Pamela Gallagher; Nivel 4.c+4b transversal
within and external to the family unit Amre Shahwan; +
Joan K. Austin Série de Casos
(2016)

Fonte: New JBI Levels of Evidences).
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Nivel 1
Nivel 2 Rl
4eb
Nivel 3
Nivel 4 A
1,7,8e9
Nivel 5 NBERE

2eb5

Figura 2 - Niveis de evidéncia JBI dispostos Hierarquicamente.

De acordo com os niveis de evidéncia cientifica, no que respeita a eficacia dos estudos, pu-
deram verificar-se uma heterogeneidade de desenhos. No entanto, nesta fase nao foram
excluidos estudos, pelo interesse dos contetudos abordados e o seu contributo para a cons-

trucao de respostas a pergunta de partida.

Numa fase seguinte do processo de seleccdao dos estudos, procedeu-se a avaliacao da qua-
lidade metodolégica dos estudos quantitativos, estimada pela Quality Assessement Tool do
Effective Public Health Pratice Project (EPHPP)®8) sendo que todos foram avaliados com

uma qualidade metodoldgica alta, pelo que foram incluidos.
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Tabela 3 - Avaliacdo da Qualidade Metodolégica de Estudos Quantitativos.

Artigo

Avaliacido da qualidade metodoldgica de estudos quantitativos (EPHP)

Classificacdo
Global

A30

A - Q1 (Forte) Q2 (Forte);

B - Forte (Randomizado controlado)

C - Q1 (Sim) Q2 (Forte)

D - Q1 (Forte) Q2 (Forte);

E - Q1 (Forte) Q2 (Forte);

F - Q1 (Nao Aplicavel) Q2 (Forte);

G - Q1 (Forte) Q2 (Forte) Q3 (Forte);

H - Q1 eQ 2 (organizacio na comunidade/instituicido) Q3 (Forte)
Q4 (Moderado).

Forte

A4®

A - Q1 (Forte) Q2 (Forte);

B - Fraco (Pré-teste e Pds-teste);

C - Q1 (Forte) Q2 (Moderado);

D - Q1 (Forte) Q2 (Forte);

E - Q1 (Forte) Q2 (Forte);

F - Q1 (Nao aplicavel) Q2 (Forte);

G - Q1 (Forte) Q2 (Forte) Q3 (Forte);

H - QleQ 2 (organizacio na comunidade) Q3 (Fraco) Q4 (Moderado).

Forte

A

A - Q1 (Forte) Q2 (Forte);

B - Fraco (Pré-teste e Pds-teste);

C - Q1 (Forte);

D - Q1 (Forte) Q2 (Forte);

E - Q1 (Fraco) Q2 (Fraco);

F - Q1 (Nao aplicavel) Q2 (Forte);

G - Q1 (Forte) Q2 (Forte) Q3 (Forte);

H - QleQ 2 (organizacdo na comunidade) Q3 (Fraco) Q4 (Forte).

Forte

Fonte: A Systematic Review of Rural Development Research, Springer Briefs in Public Health(®.

No término deste processo de seleccao, foi realizada a avaliacdo da qualidade metodolo-

gica dos estudos, de acordo com a sua Fiabilidade, Adequacdo Meaningfulness e Eficicia

(FAME), do JBI®>19). Todos os artigos foram avaliados com uma qualidade metodolégica

alta, pelo continuaram a ser incluidos.
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Tabela 4 - Grau de Recomendacao JBI.

Avaliacdo da qualidade metodoldgica segundo JBI
(FAME)
Artigo
F (Viabilidade) | A (Adequacao) | M (Meaningfulness)| E (EficAcia) MCG{EJ oaéﬁ?)g?c N

A1@3 Grade A Strong | Grade A Strong Grade A Strong  |Grade A Strong Alta
A2(22) Grade B Weak | Grade A Strong Grade A Strong | Grade A Strong Alta
A320 Grade A Strong | Grade A Strong Grade A Strong  |Grade A Strong Alta
A48 Grade A Strong | Grade A Strong Grade A Strong  |Grade A Strong Alta
A5 Grade A Strong | Grade A Strong Grade A Strong  |Grade A Strong Alta
A6 Crade A Strong | Grade A Strong Grade A Strong Grade B Weak Alta
A7) Grade A Strong | Grade B Weak Grade A Strong Grade B Strong Alta
A8 Grade A Strong | Grade A Strong Grade A Strong  |Grade A Strong Alta
A912) Crade A Strong | Grade A Strong Grade A Strong  |Grade A Strong Alta

Fonte: New JBI Grades of Recommendation¢-20,

RESULTADOS

Apds todo o processo de validacao da qualidade dos artigos, tendo em consideracao os
objetivos do estudo e a questao de partida, foram incluidos nove artigos na revisao siste-
matica. Por forma a facilitar a sua analise e interpretacao dos mesmos, estes encontram-

-se sistematizados nas tabelas seguintes.
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Tabela 5 - Sintese de dados.

Identificacao Objetivo Desenho Participantes, Intervencdes ou Resultados Conclusoes
do estudo/Autores 1) do estudo do estudo tipo e numero fenémenos de interesse
Perceptions of patient Explorar elementos Descritivo. 19 pais finlandeses O estudo revela as As criancas em idade As descobertas mostram

education during
hospital visit - described
by school-age children
with a chronic illness
and their parents

(Percecoes do paciente
acerca da educacao para
a saude, durante a visita
ao hospital - descrita
por criancas em idade
escolar com doenca
crénica e os seus pais)

Autores:
Marjatta Kelo
Elina Eriksson
llse Eriksson

de um evento
significativo de
educacdo em
enfermagem,
durante uma visita
hospitalar, descrito
pelos pais e pela
crianca, em idade
escolar, com doenca
crénica (asma/
alergia, diabetes
mellitus tipo 1
ou epilepsia).
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(em 4 casos foram
entrevistados
ambos 0s pais

juntos) e os seus
filhos (12),
com idades entre
os5eo0s12 anos
(8 criancas nao
participaram por
incapacidade

associada a doenca).

competéncias de
enfermagem que poderao
ser aplicadas nas sessoes
de educacdo as criancas
em idade escolar com
patologia cronica e aos
seus pais.

escolar, com patologia
cronica e os seus pais
descreveram eventos
significativos nas sessdes
de educacdo em
enfermagem.
Forneceram visoes
e desafios interessantes
para a educacio
da crianca/familia.
O numero de incidentes
positivos foi maior
na descricao dos pais,
em relacao ao negativo.
As criancas incluiram
tantas caracteristicas
positivas, como negativas
nos seus relatos.

evidéncia empirica que os
enfermeiros responsaveis
pela educacao da crianca
em idade escolar com
doenca crénica/familia
devem ser habeis e
demonstrar competéncias
didaticas e interpessoais.
Os achados do estudo
fornecem muitos exemplos
praticos dos requisitos
de competéncia para a
educacdo adequada da
crianca/familia. Estes
achados podem ser uteis
para todos os enfermeiros
que cuidam de criancas
com patologia crénica
e das suas familias.
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Tabela 5 - Sintese de dados.

Identificacao
do estudo/Autores 222

Objetivo
do estudo

Desenho
do estudo

Participantes,
tipo e numero

Intervencdes ou
fendmenos de interesse

Resultados

Conclusoes

Chronic Neurological
Conditions In the
Classroom: A School
Nurse Curriculum

For Sustaining a Healthy
Learner

(Condicoes Neuroldgicas
Cronicas na sala de aula:
um programa curricular
da enfermeira de saude
escolar, para manter

a saude do aluno)

Autores:
Julie Sprague-McRae
Ruth Rosenblum

Apresentar um
programa
curricular

abrangente
e consolidado,
em neurologia
infantil, para

enfermeiros

escolares,

desenvolvido

com base no

Child Neurology
Telephone

Encounter Guides.
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Narrativa/
Opiniao
de Peritos.

Este programa curricular
orienta os enfermeiros
escolares nos cuidados de
saude as criancas com
perturbacao neuroldgica,
através de interacoes
pessoais ou por telefone
com os prestadores
de cuidados de saude,
alunos e pais.

O programa curricular
aplica a estrutura
conceitual Child Neurology
Process-Oriented Triage
(ChiNePOT)
(Rosenblum &
Sprague-McRae, 2009) e
The Healthy Learner Model
(HLM) for Student Chronic
Condition Management
(Erickson, Splett, Mullett,
& Heiman, 2006) para
promover e manter
a saude do estudante.

Com este programa
curricular, os enfermeiros
escolares adquirem mais
conhecimentos/
competéncias e ficam
melhor preparados para
cuidar dos alunos com
perturbacdo neurologica.

1545



CRIANGA/JOVEM COM EPILEPSIA: COMPETENCIAS DO ENFERMEIRO DE SAUDE ESCOLAR...

Tabela 5 - Sintese de dados.

Identificacao Objetivo Desenho Participantes, Intervencdes ou Resultados Conclusoes
do estudo/Autores 30 do estudo do estudo tipo e numero fenémenos de interesse
The effect of a modular Avaliar a eficacia Experimental. 84 participantes O estudo fornece a As criancas do grupo de A eficicia do programa

education program for
children with epilepsy
and their parents on
disease management

(O efeito de um
programa de educacéo
modular para a gestao
da doenca em criancas
com epilepsia)

Autores:
Fatma Gurhopur
Aysegul Dalgic

de um programa
de educacio
modular para
criancas com

epilepsia e pais, na

gestao da doenca.

no programa
de educacio
modular
(42 criancas
e 42 pais);
Grupo de
controle que
nao participou
no programa:
50 criancas
e 50 pais.
(Incluidos pais
e criangas entre
0os7eos18
anos, com
epilepsia, ha
pelo menos
6 meses, sem
deficiéncia
mental,
acompanhadas
na policlinica
de neurologia
pediatrica
do hospital
universitario
em Antalya,
Turquia.

estrutura do programa
modular, com 8 modulos:
4 para criancas
e 4 para pais.

intervencao melhoraram
significativamente
o conhecimento,
autoeficacia sobre
convulsoes e a qualidade
de vida em comparacao
com as do grupo
controle.

Os pais do grupo de
intervencao também
melhoraram
significativamente o
conhecimento sobre
epilepsia em comparacao
com o grupo controle.

de educacdo modular para
criancas com epilepsia
e 0S seus pais sobre a gestao
da doenca, foi confirmada.
Os resultados indicam que
o uso de métodos de ensino
interativos ajuda as
criancas com epilepsia
e 0s seus pais na melhoria
do conhecimento
e autoeficicia em caso
de convulsoes,
consequentemente
contribui para a melhoria
da sua qualidade de vida.
Os enfermeiros que
trabalham com criancas
com epilepsia e 0s seus pais
devem fornecer programas
de educacdo modular
regularmente.
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Tabela 5 - Sintese de dados.

Identificacao Objetivo Desenho Participantes, Intervencdes ou Resultados Conclusoes
do estudo/Autores 4© do estudo do estudo tipo e numero fenémenos de interesse
Increasing Epilepsy Fornecer educacao Descritivo. 26 enfermeiras As enfermeiras escolares A maioria das As enfermeiras escolares

Awareness in Schools:
A Seizure Smart Schools
Project

(Aumentando a
Conscientizacao da
Epilepsia nas Escolas:
Um projeto de escolas
inteligentes de convulsoes)

Autores:

Heather Brook
Cynthia Hiltz

Vicki Kopplin

Linda Lindeke

(Em parceria com a
Fundacao

Epilepsia de Minnesota)

e recursos a
equipa escolar,
para cuidar de
criancas/jovens

em idade escolar
com convulsoes.
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(19 com
bacharelato
ou mestrado

e’/ com

doutoramento)
de 21 escolas
do distrito de
Midwestern,
que possuem
alunos com
diagnostico
de epilepsia.

foram treinadas para
instruir funcionarios
acerca dos cuidados as
criancas/jovens com
convulsoes.

enfermeiras escolares
avaliou os recursos e
intervencoes formativas
como "muito util".

A confianca da
enfermeira escolar nos
cuidados aos alunos com
convulsdes aumentou.
A realizacdo de planos
de acao aumentou.
Em 88% das criancas
com novos diagnoésticos
de convulsio foi
completada a
documentacao de saude
na escola.

desempenharam papéis
vitais no aumento da
conscientizacao das
convulsées, como
educadores e gestores de
cuidados. Este projeto é um
exemplo para expandir
programas de escolas
inteligentes de convulsoes/
epilepsia. As enfermeiras
escolares deverao utilizar
NOVOS recursos nos
cuidados as criancas/jovens
com convulsdes, uma
orientacao processual
e atualizacao de planos
de cuidados.
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Tabela 5 - Sintese de dados.

Identificacao Objetivo Desenho Participantes, Intervencdes ou Resultados Conclusoes

do estudo/Autores 52V do estudo do estudo tipo e numero fenémenos de interesse

Ethical Issues in School Rever conceitos Narrativa/ - Teorias éticas, principios Os enfermeiros de saude E imperativo que

Nursing éticos no contexto Opinido de éticos, tomada de decisao escolar deverao: as enfermeiras de saude
da enfermagem de Peritos.

Autores:
Teresa Savage

saude escolar.
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ética e outros conceitos
relevantes, tais como
sofrimento moral,
coragem moral, advocacia
legislativa e justica social,
na enfermagem de saude

escolar.

- Utilizar um modelo de
tomada de decisao ética,
sempre que possivel;

- Utilizar os recursos
existentes, mesmo que nao
sejam especificamente
direcionados para a
enfermagem de saude
escolar;

- Exigir educacao focada em
ética regular especifica para
a enfermagem de saude

escolar.

escolar e todos os
profissionais no ambiente
escolar, trabalhem em
conjunto para enfrentar

os desafios éticos presentes.

As enfermeiras escolares,
individual e coletivamente,
moldam o futuro através

de cuidados diligentes

e da defesa persistente

dos direitos dos estudantes.
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Tabela 5 - Sintese de dados.

Identificacao Objetivo Desenho Participantes, Intervencdes ou Resultados Conclusoes
do estudo/Autores 61 do estudo do estudo tipo e numero fenémenos de interesse
Effectiveness of Video Avaliar a eficacia Experimental. 55 professores das O artigo descreve Houve um aumento O estudo revelou que

Assisted Teaching
Programme on
Epilepsy in Children
among the Primary
School Teachers

in the Selected Schools
of Udupi District

(Eficacia do programa
de ensino assistido

por video acerca dos
cuidados as criancas
com epilepsia, na
aquisicdo de
conhecimentos dos
professores das escolas
primaérias selecionadas
do Distrito de Udupi)

Autores:

Pillai Balakrishna
Anjalin D'souza Nidhin
Thoma

de um programa
de ensino assistido
por video, na
aquisicao de
conhecimentos
dos professores da
escola primaria do
distrito de Udupi,
relativamente aos
cuidados a crianca
com epilepsia.

escolas primarias
publicas do destrito
de Udupi
selecionados
usando a técnica
da amostragem
de conglomerados.
1lescolas primérias
selecionadas pela
técnica aleatdria
simples.

também resultados de
estudos similares com
outras populacgdes, na
Indonésia e Bangalore.

significativo nos
resultados da avaliacdo
de conhecimentos antes
e depois da visualizacao
do video.

Antes 8 (23,6%)
professores tinham um
"bom" conhecimento
acerca da epilepsia
e depois 54 (98,20%)
foram classificados
também com um
"bom" conhecimento.

existiam deficits de
conhecimento por parte
dos professores, sobre
os cuidados a crianca
com epilepsia.

O programa de ensino
assistido por video,
que pode ser utilizado
pelo enfermeiro escolar,
demonstrou ser eficaz
para aquisicao de
conhecimentos dos
professores, relativamente
as causas, prevencao
e atuacdo em caso de
crise epilética.

Os professores devem ser
encorajados a adquirir
conhecimentos acerca dos
cuidados a crianca com
epilepsia, de forma a agir
corretamente e prevenir
complicacoes.
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Tabela 5 - Sintese de dados.

Identificacao Objetivo Desenho Participantes, Intervencdes ou Resultados Conclusoes
do estudo/Autores 719 do estudo do estudo tipo e numero fenémenos de interesse
Challenges of epileptic Explorar e Descritivo. Todos os Identificar os desafios nos 2 temas e 6 sub-temas Este estudo concluiu que

learners as viewed by
educators in rural
schools in Limpopo
Province, South Africa

(Desafios dos alunos
epiléticos, vistos pelos
educadores nas escolas
rurais da provincia de
Limpopo, Africa do Sul)

Autores:

N.N. Nefolovhodwe
N.J. Ramakuela D.U.
Ramathuba

descrever os
desafios de ter
alunos epiléticos,
vistos pelos
educadores,
nas escolas rurais
da provincia
de Limpopo,
Africa do Sul.

professores que
trabalham nas
5 escolas
primarias da
provincia de
Limpopo que ja
tiveram antes
do estudo ou no
momento do
mesmo, alunos
com epilepsia
(12 professores).

cuidados dos professores
ao aluno com epilepsia,
de modo a encontrar
forma de os superar,
sendo o papel do
enfermeiro crucial
neste sentido.

resultaram das entrevistas:

Tema 1:

O estigmaea
descriminacdo sofrida
pelos alunos
com epilepsia
Sub-temas:
11-0Oestigmaea
descriminacéo
por professores;

1.2 - O deficit de
conhecimento de
professores e alunos;
1.3 - Sentimentos de
vergonha e
constrangimento apos
crises epiléticas;
Tema 2:
Prestacdo de cuidados
e apoio a alunos com
epilepsia
Sub-temas:

2.1 - Prestacdo de apoio
por membros da familia;
2.2 - Prestacao de apoio
por professores;

2.3 - Superprotecdo
ao aluno epilético,
pelos professores.

os alunos com epilepsia
apresentam diferentes
problemas, na visao dos
professores. Apresentam
desafios na forma de
combater o estigma
e a discriminacao pelos
professores e pares, bem
como a superprotecao, que
impede o seu envolvimento
em atividades e
consequentemente a
socializagdo com os pares.
A educacio aos professores
€ necessaria, para que
possam ter uma melhor
compreensao sobre a
crianca com epilepsia.
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Tabela 5 - Sintese de dados.

Identificacao Objetivo Desenho Participantes, Intervencdes ou Resultados Conclusoes
do estudo/Autores 824 do estudo do estudo tipo e numero fenémenos de interesse
A model for internalized Testar relacoes Observacional. Participaram A necessidade de O score médio de estigma As percecoes de estigma

stigma in children and
adolescents with
epilepsy

(Um modelo sobre o
estigma associado a
criancas e adolescentes
com epilepsia)

Autores:

Joan Austin
Susan Perkins
David Dunn

num modelo
que identificou
variaveis
fortemente
associadas com
a percecao do
estigma em
criancas e
adolescentes
com epilepsia.
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173 criancas
e adolescentes
com epilepsia
(85 meninas
e 88 meninos
entre os 9 e os
14 anos).

informacao e apoio
relacionados com a
epilepsia foi medida
utilizando a escala Child
Report of Psychosocial Care.
O tipo de informacao
necessaria medida nesta
escala inclui as causas de
convulsbes, medicacdo e
limitacoes de atividade
fisica. O tipo de apoio
medido nesta escala

¢, principalmente,

0 apoio emocional
(necessidade de falar
sobre os sentimentos,

sobre ter epilepsia, discutir
as suas preocupacoes
e medos, e obter ajuda
para lidar com convulsoes
na escola).

foi de 2,24 na escala
delab;
O score médio da medida
de medo e preocupacdo foi
de 2,61 naescaladelab;
O score médio de
autoeficdcia para a gestdo
e controle da convulsdo foi
de 4,15 naescalade 1a5;
O score médio para a
necessidade de informacdo
e apoio foi de 1,83
numa escalade 1a 3.

estao associadas a duas
variaveis potencialmente
passiveis de intervencoes
psicossociais: medo
e preocupacao com
facto de ter epilepsia e
necessidade de informacao
e apoio. Pesquisas futuras
deverao testar a eficdcia das
intervencoes que reduzem
o medo e o desespero,
que fornecam
informacdes sobre
a epilepsia e que ajudem
as criancas a conhecer
melhor as suas
necessidades de apoio.
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Tabela 5 - Sintese de dados.

Identificacao Objetivo Desenho Participantes, Intervencdes ou Resultados Conclusoes
do estudo/Autores 912 do estudo do estudo tipo e numero fenémenos de interesse
The stigma experiences Objetivo Geral: Descritivo. Fase1: O profissional de saude Fase1: Este estudo revela que o
and perceptions of Apresentar as 33 Criancas (enfermeiro) desempenha Obtidos 6 temas, estigma continua a ser um
families living with experiéncias de com epilepsia um papel vital de acordo com as grande desafio
epilepsy: Implications estigma da crianca e 40 pais no estabelecimento experiéncias de estigma na vida de criancas/jovens
for epilepsy-related com epilepsia Fase 2: de estratégias relatadas pelas criancas com epilepsia e das suas
communication within e dos seus pais 47 Criancas de comunicacao acerca e pais: familias. A comunicacao da
and external to the no contexto da com epilepsia da epilepsia, com - Exclusédo Social; familia sobre a epilepsia,
family unit comunicacao sobre e 72 pais. as familias. - Restricao de atividades; dentro e fora do contexto
a epilepsia dentro O crianca e pais deverdo - Atitude de Gozo/ familiar, tem implicacoes
(As experiéncias de e forada ser ensinados como Bulling; significativas neste ambito.
estigma e percecoes das unidade familiar. iniciar, gerir e manter - Interiorizacao de Enquanto muitas criancas
familias que vivem com |Objetivos Especificos: conversas abertas sobre sentimentos negativos com epilepsia e 0s seus pais
epilepsia: Implicacoes da - Explorar as epilepsia de forma a relativamente a epilepsia; lidam com o estigma que
comunicacao relativa a experiéncias da contribuir para o seu - Dissimulacao; circunda a condicao, alguns
epilepsia dentro e fora crianca com bem-estar psicossocial. - Stigma-Coaching. podem inadvertidamente
da unidade familiar) epilepsia e dos seus Fase 2: contribuir para o siléncio
pais, relativamente A maior percecao que circunda a epilepsia
Autores: ao estigma; de estigma nas criancas através da ocultacao de
Ailbhe Benson - Examinar a foi associada a maior diagnosticos e/ou
Stephanie O'Toolea, percecdo do estigma, percecao de estigma envolvendo-se em didlogos
Veronica Lambert na relacdo entre as pelos seus pais. familiares limitados sobre
Pamela Gallagher Amre criancas e os pais, As percecoes de estigma epilepsia.
Shahwan, as variaveis das criancas estavam
Joan Austin demogréficas, significativamente
tipos de convulsdo correlacionadas com
€ a comunicacao 0 seu sexo, a frequéncia
relacionada com de crises, o tempo desde
a epilepsia dentro o diagnostico, o tipo de
e fora da unidade crise e a comunicacao
familiar. familiar.
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SINTESE DE RESULTADOS

Os cuidados a crianca/jovemn com epilepsia requerem a abordagem de uma equipa mul-
tidisciplinar. Nesta equipe, o enfermeiro especialista em saude infantil e pediatria, que
acompanha frequentemente a crianca/jovem e da familia, possui formacao e competén-

clas que lhe imputam importantes responsabilidades'?9).

O enfermeiro de saude escolar, especializado em saude infantil e pediatria encontra-se
numa posicao privilegiada para desempenhar este papel, visto possuir uma amplitude de
conhecimento para avaliar, cuidar ou encaminhar a crianca/jovem doente, bem como ca-
pacidade de agir perante situacdes de emergéncia que possam ocorrer em contexto esco-
lar. Para além desta amplitude de conhecimentos, este enfermeiro também deve conhecer
regras, politicas e regulamentos que se aplicam ao ambiente educacional. As suas metas

gerais incluem a promocao da saude, da seguranca e da aprendizagem dos alunos©21,

As necessidades de saude especiais dos alunos com perturbacdo neuroldgica requerem
do enfermeiro de saude escolar a manutencao de um alto nivel de especializacao. Como
consequéncia, este deverd manter ativo o seu processo de formacao continua e enrique-

cer o seu curriculum, no que respeita a esta area de conhecimentos(®22).

Sprague-McRae e Rosenblum (2013), apresentam-nos um programa curricular abrangen-
te e consolidado, em neurologia infantil especifico para enfermeiros de saude escolar, de-

senvolvido com base no Child Neurology Telephone Encounter Guides2.

Este programa orienta os enfermeiros de saude escolar nos cuidados de saude as crian-
cas/jovens com perturbacdo neuroldgica. Combina uma base completa de conhecimen-
tos, habilidades na colheita de dados e julgamento clinico, para interpretar adequada-

mente os dados e tornar os cuidados seguros e eficazes(?2).

O programa proporciona ferramentas para o enfermeiro capacitar os alunos com patolo-
gias cronicas a manterem atitudes que promovam a sua saude na escola, de forma a nao
perturbar o contexto de aprendizagem. Sao descritos aspetos da saude geral e psicosso-
cial, da dinamica familiar, coping, identificacao de sintomas, cuidados com a terapéutica,
tratamentos, intervencao precoce, comportamentos no contexto escolar, programas de
terapia, articulacao com outros profissionais de saude que acompanhem a crianca/jovem

e atualizacdo do seu plano individual de saude??).
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O enfermeiro de saude escolar vive em dois mundos, interligados: o da educacéo e da en-
fermagem®@?. A literatura indica que a educacio da crianca/jovem exige criatividade edu-
cacional®). As diretrizes clinicas atuais para os cuidados a crianca/jovem com epilepsia
enfatizam modelos de enfermagem que devem incluir formacao centrada na crianca/

jovem(20,23).

O enfermeiro especialista em saude infantil encontra, na sua realidade didria, a necessi-
dade de prestar cuidados a crianca/jovem e a familia, na sua globalidade. Quando este
enfermeiro presta cuidados a nivel da saude escolar, deve direcionar a sua pratica para
ajudar a crianca/jovem e os pais a controlar a doenca de forma eficaz??’, mas também pos-
sui um papel ativo no ensino aos professores/funcionarios da escola, pois sdo estes que

permanecem com a crianca/jovem durante todo o horario escolar®®,

E importante que os professores/funciondarios sejam corretamente informados acerca da
doenca e encorajados a ter uma atitude positiva perante a crianca/jovem, de forma a acal-
mar os receios e desmistificar equivocos, promovendo a manutencao da sua qualidade de
vida. Também devem transmitir essa atitude aos restantes alunos, para que todos difun-

dam estas informacoes a familia, amigos e comunidade19),

Em 2015, Nefolovhodwe, Ramakuela e Ramathuba realizaram um estudo para identificar
os desafios encontrados pelos professores, nos cuidados aos alunos com epilepsia, de
modo a encontrar forma de os superar. Os desafios identificados relacionaram-se com o
estigma, discriminacdo vivida por alunos ("estigma e descriminacao por parte de profes-
sores", "deficit de conhecimento de professores e alunos" e "sentimentos de vergonha e
constrangimento apds crises epiléticas") e com a prestacado de cuidados e apoio a alunos

com epilepsia ("prestacdo de apoio por membros da familia", "por professores" e "super-

protecio ao aluno epitético pelos professores")®s).

Estes desafios sentidos pelos professores exigem uma formacao periddica e educacao so-
bre a epilepsia, promovendo a saude dentro das escolas. Assim, a intervencao do enfer-
meiro de saude escolar, especialista em saude infantil e pediatria estd direcionada para

uma triade: crianca/jovem, pais e comunidade escolar.

As estratégias que o enfermeiro utiliza para alcancar estes objetivos podem ser inumeras,
como o fornecimento de programas de educacao e treino, fornecimento de material de

apoio e organizacdo de encontros de grupo com criancas/jovens e pais com epilepsia'®1220),

Para além de utilizar estes instrumentos, o enfermeiro de saude escolar deve possuir
competéncias de educador. Demonstrar capacidades e habilidades interpessoais, utili-
zando uma variedade de metodologias de ensino, ser criativo e incentivar todos os alu-

nos, caracteristicas fundamentais de bom educadort?.
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Num estudo realizado na Finlandia (Helsinquia), para conhecer as caracteristicas de en-
fermeiros bons educadores na percecao de criancas/jovens com doenca cronica, em ida-
de escolar e pais, as descobertas mostraram evidéncia empirica de que os enfermeiros
responsaveis pela educacao da crianca/jovem e familia devem ser héabeis e possuir com-

peténcias didaticas e interpessoais®?.

As competéncias de bom educador do enfermeiro passam pela capacidade de criar um
ambiente que promove a aprendizagem; comunicar com os alunos, sendo a comunicacao
ajustada ao seu nivel; incentivar a participacao da crianca/jovem e dos pais; estabelecer
e manter um didlogo; demonstrar empatia, calma, comportamento encorajador e ndo in-
timidante e respeitar a familia e a sua privacidade, fornecendo-lhes o tempo de que ne-

cessitam.

O enfermeiro bom educador deve definir o contexto para a aprendizagem, possuir co-
nhecimento aprofundados da doenca, diagnosticar os problemas de aprendizagem, pro-
mover a responsabilidade pessoal para autogestdo da doenca, complementada com o apo-

io dos pais e promover a aprendizagem com métodos apropriados®?.

Na Alemanha, Suica e recentemente, na Turquia foram utilizados programas de edu-
cacao modular para criancas/jovens com epilepsia e pais. Os materiais didaticos e méto-
dos utilizados foram: diapositivos, guias de apoio para criancas/jovens e pais, videos (so-
bre viver com epilepsia: ocorréncia de crise epilética e gestdo de crises em casa, em fé-
rias e na escola), role playing, demonstracdo, debates, discussdo, perguntas e respostas,

desenhos e narracao'?°24.

Estes programas de educacao modular utilizados, com métodos de ensino interativos,
foram eficazes, pois aumentaram o conhecimento dos pais e das criancas/jovens, conse-

quentemente, a sua auto-eficacia e qualidade de vida‘?®.

Um estudo realizado em 2016, nas escolas primarias do distrito de Udupi, confirmou a
eficacia da utilizacao de um programa de video, com cerca de 10 minutos, como um ins-
trumento de educacao sobre epilepsia, para professores. No video foram transmitidas as
causas da epilepsia, caracteristicas clinicas, o tratamento, os efeitos da terapéutica, como
atuar em caso de convulsao e o papel do professor nos cuidados a crianca/jovem com

epilepsia®y.

Na Republica Checa, a educacao sobre a epilepsia utilizando um video animado ou um
drama educacional mostrou melhorar o conhecimento sobre a patologia e reduzir o es-

tigma associado, em criancas/jovens#4.
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Nos EUA, em 2016, Brook, Hiltz, Kopplin e Lindeke, em parceria com a Fundacao de
Epilepsia de Minnesota, desenvolveram um novo programa, baseado na obra de Austin
et al. (2010), destinado a educar as comunidades escolares sobre as convulsdes, a fim de

criar ambientes seguros, de suporte para os alunos com epilepsia‘®.

O objetivo foi manter alunos saudaveis, quando rodeados por uma equipa com ferra-
mentas e conhecimento sobre a epilepsia. Neste projeto foram tomadas varias medidas
para adequar a resposta a crises epiléticas/convulsdes no ambiente escolar. Os enfer-
meiros receberam educacao e, posteriormente ensinaram funcionarios a reconhecer e a
atuar, em caso de convulsdo; foi criado um site do distrito escolar, sobre a teméatica, onde
funciondrios, pais e estudantes acederam a informacodes acerca da epilepsia; foram re-
alizadas algumas intervencées junto das familias; alguns funcionarios implementaram
diretrizes de acao/planos de gestdo de crises e foram desenvolvidos e atualizados planos

de saude dos estudantes, incluindo planos de emergéncia em caso de convulsdes®.

Segundo os relatos do estudo, o plano saude do aluno com epilepsia deve ser construido
em colaboracdo com o enfermeiro, pais e professores. Nele devem ser incluidas infor-
macoes especificas sobre as caracteristicas das convulsoes, fatores precipitantes, frequén-
cia, duracao, quando deverdo ser contatados os servicos de emergéncia, entre outros as-
petos. Deve conter um plano de acao, com a descricao dos cuidados a crianca/jovem, em
caso de convulsdo e deve ser atualizado anualmente ou com maior frequéncia, caso
necessario®. O plano de saude da crianca/jovem pode ser considerado um instrumento,

onde todos os que lhe prestam cuidados, utilizem uma linguagem universal.

Para além de toda a intervencao dos que rodeiam a crianca/jovem, ela mesma deve ser
envolvida no seu processo de doenca. O enfermeiro, ndao s6 deve informar a crianca/
jovem, como também proporcionar-lhe oportunidade de se expressar. Desta forma
habilita-a a falar sobre a sua patologia e conhece a sua percecdo da mesma. O enfermeiro
pode promover a utilizacdo de métodos verbais e ndo verbais (por exemplo, desenhos)

para a crianca/jovem se exprimir@®,

Frequentemente os pais ocultam a doenca, mesmo aos familiares mais proximos. Estes
podem inadvertidamente contribuir para o siléncio que rodeia a epilepsia através de ocul-
tacdo diagnostico, o stigma-coaching e/ou por se envolverem num didlogo familiar limi-
tado sobre a epilepsia. Assim, as criancas/jovens nao podem aceder ao conhecimento exa-

to e adotam praticas incorretas!1%20.24),

Benson et al., em 2016, apresentaram um estudo sobre as experiéncias de estigma e per-
cecoes das familias de criancas/jovens com epilepsia, onde foram abordadas as implica-

cdes da comunicacao relativa a epilepsia dentro e fora da unidade familiar®?.
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Foram obtidos 6 temas, de acordo com as experiéncias de estigma relatadas pelas cri-
ancas e pais: exclusao social, restricao de atividades, atitude de gozo/bulling, interioriza-
cao de sentimentos negativos relativamente a epilepsia, dissimulacao e stigma-coaching.
A maior percecao de estigma nas criancas foi associada a maior percecao de estigma

pelos seus pais?.

Austin, Perkins e Dunn, em 2015, desenvolveram um modelo que identificou variaveis
fortemente associadas com a percecdo do estigma em criancas/jovens com epilepsia,
potencialmente passiveis de intervencoes psicossociais. Os resultados sugeriram que a
percecao do estigma estd associada, principalmente, a duas variaveis: “medo e preocupa-

cao com o facto de ter epilepsia” e “necessidade de informacao e apoio”@4,

Em ambos os estudos, os seguintes fatores foram significativamente correlacionados
com maiores percecbes de estigma: a idade (mais jovem), o sexo (feminino), a frequéncia
e gravidade das crises, o curto tempo decorrido desde o diagndstico, ter tido pelo menos
uma convulsdo no ano anterior, a baixa autoeficdcia para gestdo das crises e a reduzida

comunicacdo familiar2.24),

A percecido de estigma associada a menor comunicacdo acerca da doenca no seio famili-
ar e maior ocultacao fora do ambiente familiar revela que o estigma continua a ser um

grande desafio na vida de familias que vivem com epilepsia na infancia/juventude?.

Estes achados fornecem uma base para o desenvolvimento de intervencoes que ajudem
a crianca/jovem a lidar com a sua condicdo de saude?”. O enfermeiro de saude escolar
deve promover intervencdes que reduzam o medo e a preocupacido, como o fornecimen-
to de informacdes e apoio emocional, bem como a criacdo de espacos sociais para a cri-
anca/jovem com epilepsia e os seus pais estabelecerem um didlogo, comunicarem com

outras criancas/jovens com epilepsia e discutirem medos/preocupacoes2-24),

Na busca pela promocéao de saude do aluno, o enfermeiro de saude escolar pode também
encontrar problemas éticos inumeraveis e raramente encontra literatura que inclua res-
postas diretas a estas questoes, visto que em Portugal nao existe um cédigo de ética es-
pecifico para enfermeiros de saude escolar, tal como o cédigo da National Association of

School Nurses (NASN) (2016), nos EUA2D,

Savage (2017), na sua revisdo da literatura abordou esta lacuna, explorando diferentes
conceitos éticos no contexto da enfermagem de saude escolar: a tomada de decisao ética,
principios éticos e conceitos relevantes, tais como sofrimento moral, coragem moral,
advocacia legislativa, justica social, consentimento e confidencialidade, onde incluiu re-

comendacoes/recursos para o enfermeiro de saude escolar. Fez referéncia a duas teorias
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éticas (utilitarismo e deontologia) e quatro principios comuns (autonomia, beneficéncia,

nao maleficéncia e justica) apresentados no contexto da enfermagem de saude escolar®?.

Para além dos conteudos referidos, Savage oferece varias recomendacoes para os enfer-
meiros de saude escolar que se deparem com dilemas éticos na pratica: sugere a utiliza-
cao de um modelo de tomada de decisdo ética sempre que possivel, mesmos que nao es-
pecifico do contexto escolar. Incentiva a capacidade de adaptar e tirar partido dos recur-
sos existentes, exigindo formacao regular em ética especifica para enfermagem de saude

escolart?),

CONSIDERACOES FINAIS

A saude é essencial para o processo de aprendizagem do aluno, sendo o enfermeiro de
saude escolar um recurso vital para promover e manter a saude do mesmo. Este profis-
sional acompanha a crianca/jovem ao longo do seu processo de aprendizagem, pelo que

se encontra no contexto ideal para proporcionar um apoio continuado.

O enfermeiro de saude escolar deve aprofundar conhecimentos e desenvolver habilid-
ades, contribuindo para a melhoria da qualidade dos cuidados a todos os alunos, sauda-

veis ou com necessidades de saude especiais.

A especializacao em saude infantil e pediatria atribui competéncias especificas como a
capacidade de implementacao e gestao de planos de saude; reconhecimento e prestacao
de cuidados de enfermagem em situacoes de instabilidade das funcoes vitais e risco; ca-
pacidade de resposta a doencas raras e promocao da adaptacao da crianca/jovem e fami-

lia & doenca crénica, deficiéncia/incapacidade?.

Embora este enfermeiro possua altivas competéncias, manter o seu processo de forma-
cao continua é essencial para consolidar conhecimentos, de acordo com necessidades
especificas que encontra na sua pratica, como as da crianca/jovem com perturbacao

neurolégica: epilepsia.

O enfermeiro de saude escolar tem também enormes desafios éticos para enfrentar, de
acordo com a amplitude de condicbes pediatricas, bem como das regras, regulamentos,
politicas e leis que regem a enfermagem e o ambiente educacional. Individualmente e
coletivamente, deve ajudar a construir o futuro, promovendo o cuidado diligente e luta

persistente pelos direitos dos estudantes.
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Para promover a qualidade dos cuidados a crianca/jovem com epilepsia, o enfermeiro di-

reciona a sua intervencao a triade crianca/jovem, pais e comunidade escolar.

A educacao ¢é necessaria para promover cuidados adequados, apoio e gestdo atempada,
prevenindo complicacoes, pelo que o enfermeiro deve demonstrar competéncias didaticas
e interpessoais. Tem o papel de identificar as necessidades individuais da crianca/jovem e
pais, e construir um processo de educacao personalizado. Deve definir as prioridades de

intervencéao, selecionando a metodologia adequada para cada familia individualmente.

A literatura revela que os programas de educacdo modulares, que utilizam métodos de
ensino interativos sdo importantes instrumentos para as crianca/jovens, pais e profes-
sores. Programas de video, debates, role playing, demonstracdo, discussdo, perguntas e
respostas, desenhos e narracdo, podem também ser metodologias utilizadas para educar

e desmistificar.

Os pais e os professores, ocupam uma posicao importante no conceito de estigma, perce-
cionado pelas criancas/jovens com epilepsia. Uma comunicacao limitada sobre a patolo-
gia, dentro e fora da unidade familiar, estd efetivamente associada a sentimentos de es-
tigma. Fornecer informacoes sobre a epilepsia, ajudar a crianca/jovem a conhecer a sua
necessidade de apoio, promover intervencoes para auxiliar familias a interagir e a dialo-
gar sobre a epilepsia, tanto dentro como fora da unidade familiar, contribui para melho-

rar o bem-estar psicossocial da crianca/jovem e dos seus pais.

O enfermeiro deve desenvolver as suas acdes para quebrar este ciclo de invisibilidade e
dissipar mitos, aumentando a consciéncia publica e a compreensao da epilepsia. Com
este objetivo, pode criar espacos sociais para promover o dialogo da crianca/jovem e dos

seus pais, imprescindivel nessa conquista.

De acordo com o exposto, é imperativo, a construcao de um plano de sauide individual da
crianca/jovem com epilepsia, onde todos comuniquem numa linguagem comum. Este
plano resulta de uma parceria entre o enfermeiro de saude escolar, pais e professores e
distingue todos os cuidados planeados, incluindo os processos de educacao, comunicacao
e articulacao com cuidados hospitalares e comunitarios. A promocao da saude sO sera
efetiva se conseguirmos atingir esta magnitude, intervindo a nivel biolégico e psicos-
social, de modo a proporcionar um ambiente escolar saudavel e proficuo ao processo de

aprendizagem.
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