EPILEPSIA E ESTIGMA

RESUMO

Epilepsia é a condicdo neurolégica grave mais comum, afetando
aproximadamente 1,8% da populacdo brasileira. O tratamento existe ha cerca de
90 anos e consiste basicamente de medicacéo cirurgia (Li et al., 2003). Sabe-se
que a epilepsia, apesar dos avancos cientificos e do desenvolvimento constante
de novos tratamentos, ainda é cercada por muitos mitos e preconceitos. 1sso
muitas vezes acarreta comportamentos inadequados em relacdo aos portadores
da sindrome, culminando em diminuicdo da qualidade de vida, exclusédo social,
diminuicdo de oportunidades de emprego e da escolaridade. Este estudo visa
avaliar qual o nivel de conhecimento sobre epilepsia entre estudantes
universitarios da Universidade Estadual de Campinas e sua influéncia da
informacg&o em atitudes e percepcdes acerca desta condigdo. Estes estudantes
fornecem dados importantes na medida em que tém grande acesso a informacao,
além de representar os futuros profissionais de diversos campos do conhecimento,
0 gque faz deles uma classe formadora de opiniéo.

INTRODUCAO

A epilepsia é a condicdo neurolégica grave mais comum, afetando
aproximadamente sessenta milhdes de pessoas em todo o mundo (Guerreiro et
al., 1999). No Brasil, estima-se que 1,8% da populacao tenha epilepsia, ou seja, 3
milhnGes de pessoas e soma-se a esta cifra 100 mil novos casos a cada ano.
Epilepsia ndo € um fenbmeno recente, como mostram documentos ha mais de
quatro mil anos. O tratamento com medicacdo de baixo custo atenderia
aproximadamente 70% de todos os portadores da sindrome, mas sabe-se que o
acesso a este tipo de beneficio € da ordem de 10% a 40%. Os pacientes que néo
respondem bem a medicacdo sao indicados ao tratamento cirdrgico, mas este &
praticamente inexistente no Brasil. Os avangos cientificos na area sédo continuos,
com um numero expressivo de publicacdes que vao desde a fisiopatologia até
tratamento (> 69 mil publicacdes no PubMed até julho/2003 usando a palavra
epilepsy) (Li et al., 2003).

Apesar disso, a assisténcia ao paciente com epilepsia é ainda limitada.
Provavelmente estes constituem o0 grupo de individuos que utiliza maior
quantidade de remédios por mais tempo de vida, as vezes por 20, 30 ou mais
anos (Guerreiro et al., 2000). Os médicos, incluindo uma parcela de neurologistas,
nao estdo preparados para atender pacientes com epilepsia, o que pode ser
confirmado pela inexisténcia de manejo de epilepsia no atendimento primario de
saude. Em Campinas, um levantamento epidemioldgico recente apontou que
aproximadamente 50% dos pacientes nao estdo recebendo tratamento adequado,
em uso de sub-doses, combina¢des de multiplas drogas ou sem medicacgdo (Li et
al., 2003).
Além disso, a eficacia do tratamento deve ser avaliada pela melhoria da qualidade
de vida do individuo, e ndo apenas pela reducdo do numero de crises.
Tradicionalmente, os critérios para avaliar o impacto da sindrome na vida de uma
pessoa usavam parametros exclusivamente clinicos: frequéncia, responsividade
ao tratamento, tipo e gravidade das crises. Hoje, isso é avaliado juntamente com a



percepcdo do proprio paciente de como a doenca alterou sua vida, pois problemas
sociais e culturais também interferem na qualidade de vida dos portadores
(Fernandes & Souza 2001, Guerreiro et al., 2000).
O maior problema ocorre quando o paciente deixa de ser uma "pessoa normal” e
passa a ser uma "pessoa epiléptica”. A palavra epilepsia provoca rejeicéo e reflete
0 preconceito existente em torno da doenca, o que contribui para que o0s
portadores sejam gradualmente estigmatizados pela sociedade (Fernandes &
Souza, 1999). Considerando que aproximadamente 50% de todos 0s casos se
iniciam na infancia e adolescéncia, pode-se imaginar o impacto social que "ser
diferente" pode causar nestes individuos. O encargo sécio-econdmico da epilepsia
ativa é desconhecido, mas é provavelmente muito alto. As crencas e mitos que
envolvem a doenca tém origem remota (freqiientemente associa-se epilepsia a
possessdao demoniaca, e ndo raro o tratamento inclui simpatias e exorcismos) e
parecem ser a regra na comunidade (Li et al., 2003). Criou-se entdo, um circulo de
exclusdo que é alimentado pelo proprio paciente e pela sociedade. E comum que
os portadores apresentem baixa auto-estima e retracao social, esforcando-se para
esconder a doenca e muitas vezes nao aderindo ao tratamento. A sociedade
contribui com a perpetuagcdo do estigma, que limita condicbes de escolaridade,
emprego e a participacao social em geral.

HISTORICO

1997- A Organizacdo Mundial de Saude (OMS), a Liga Internacional Contra
Epilepsia (ILAE) e a Organizacéao Internacional dos Pacientes com Epilepsia (IBE),
percebendo a universalidade dos problemas relacionados a epilepsia e seu estado
critico nos paises em desenvolvimento, lancaram a Campanha Global, com o
intuito principal de fornecer esclarecimento e desmitificacdo da epilepsia.
2001- Segunda fase da campanha, com acdes centradas nos projetos
demonstrativos tendo como caracteristica principal o aspecto intervencionista, de
forma a promover modificagdo no sistema de saude, otimizando tratamento,
diagnéstico e prevencdo da epilepsia na comunidade, visando, em ultima analise,
melhorar a qualidade de vida dos portadores.
2002- Inicio do projeto demonstrativo brasileiro, executado pela ASPE (Assisténcia
a Saude de Pacientes com Epilepsia) e com o apoio do Ministério da Saude. A
ASPE é uma organizacdo ndao governamental com sede juridica em Campinas,
que neste primeiro ano de atividades esta concluindo as duas primeiras fases:
levantamento epidemioldgico e curso de capacitacdo de profissionais da area de
saude e equipes de programa Saude da Familia (PSF). A ASPE tem como area de
atuacao as cidades de Campinas e Sao José do Rio Preto, mas tem a intencéo de
ampliar suas ac¢oes para todo o Brasil.

OBJETIVOS

Seguindo a mesma tendéncia global e tendo como suporte as atividades da
ASPE, este estudo visa levantar dados que permitam avaliar qual o conhecimento
de estudantes universitarios acerca da epilepsia e suas percepcbes (atitudes,
sentimentos) a respeito da mesma. Além disso, procura detectar o impacto da
informacdo no comportamento das pessoas e na perpetuacdo de mitos e



preconceitos, estabelecendo qual a correlacdo da desinformacdo com estima e
excluséo social.

SUJEITOS
Alunos de graduacdo da Universidade Estadual de Campinas distribuidos nos
seguintes grupos:

8 Grupo 1: Alunos do primeiro ano de medicina

8 Grupo 2: Alunos do terceiro ano de medicina (que concluiram a disciplina de
neurociéncias)

8 Grupo 3: Alunos do sexto ano de medicina (concluiram as disciplinas de
neurociéncias e neurologia)

8 Grupo 4: Alunos de cursos da area de ciéncias exatas

8 Grupo 5: Alunos de cursos de ciéncias humanas

INSTRUMENTO

Questionérios auto-aplicativos com 13 questdes objetivas (anexo ), contemplando
0S seguintes aspectos: conhecimentos sobre epilepsia, percepcdes, atitudes,
experiéncia pessoa e efeito do questionério na atencéo a epilepsia.

ANEXO |

Prezados Alunos
Este questionario é parte de um projeto de pesquisa que visa inicialmente avaliar
os conhecimentos da comunidade académica sobre epilepsia. Suas respostas
poderdo auxiliar em uma futura intervencdo nos atuais padrdes de ensino.
Gostariamos de conta com sua colaboracdo a partir do preenchimento deste
formulario.
Nome (opcional):
Sexo: ()F ()M Idade:

Curso da graduagao/Ano: Data [

As respostas correspondentes devem ser assinaladas nos parénteses. Algumas
guestbes possuem mais de uma alternativa de resposta.

1. Como vocé avalia seus conhecimentos sobre epilepsia?( ) Avancado( ) Médio( )
Insuficiente () Nenhum

2. Epilepsia seria uma desordem de origem:( ) Psicolégica( ) Neurologica( )
Psiquiéatrica( ) Outros
3. Que fatores poderiam causar epilepsia?( ) Dor de cabeca( ) Infeccdes( )
Traumas cerebrais( ) Pensamentos ruins( ) Parasitas( ) Depressao( ) Febre alta( )
Complicacdes durante o parto( ) Substancias toxicas/ medicamentos () Alcoolismo
4. O que vocé acha que poderia fazer para ajudar alguém no momento da crise?( )
Nada ( ) Segurar a lingua ( ) Jogar 4gua no rosto ( ) Dar algo para cheirar( )
Proteger a cabeca( ) Permanecer proximo a pessoa( ) Tentar acordéa-la,
sacudindo-o ( ) Restringir os movimentos ( ) Colocar a cabeca de lado ()
Outros

5. que vocé sente ao ver uma pessoa ter crise?( ) Medo( ) Preocupacado( )
Indiferenca( ) DO( ) Rejeicao( ) Vontade de ajudar () Impoténcia

6. O que vocé sabe sobre o tratamento de epilepsia?( ) Medicacao( ) Cirurgia( )
Acompanhamento psicolégico( ) Acompanhamento psiquiatrico( ) Nada () Outros




7. Ha alguma limitacdo relacionada a pacientes com epilepsia? () Sim () Néo
Qual?
8. Vocé ja presenciou alguma crise epiléptica? () Sim () Nao

9. Epilepsia é uma doenca mais comum em algum segmento social? ( )Sim ( )N&o
Em caso afirmativo, indique em que segmento:

10. Vocé:( ) Tem algum parente com epilepsia. Quem? ()
Tem algum amigo proximo com epilepsia( ) Conhece alguém em seu
trabalho/classe com epilepsia

11. Caso voceé tenha tido acesso a informacdo sobre epilepsia, assinale onde:( )
Livros/Revistas( ) Televisdo( ) Médicos( ) Parentes e Amigos( ) Experiéncia
Pessoal( ) Congressos ( ) Oferecidos pela UNICAMP () Oferecidos por outra
instituicdo de ensino

12. No quadro a seguir assinale a coluna que julgar adequada:

Pessoas com epilepsia; Sim Sem a
opinido 1]

Foderm diroir

Term menos oporunidades de emprego

Fodem executar qualguer tipo de atividade profissional
Seriam melhor tratadas se fossemn internadas

Tem menor capacidade coonitiva (aprendizado e memaria)
TErm maior risco de desenvolver doenca mental

TErn restricdes para realizagdo de atividades fisicas
Faodem se casar

Devermn freqlentar escolas especiais

Foderm padicipar de atividades esportivas com restrigies
Fodermn ter filhos
Epilepsia:
E uma condicdo tratavel
Fode comecar erm qualguer idade
E uma doenga contagiosa
E mais comum em algum segmento social,
zlal?
Filhos de pessoas com epilepsia term maior chance de ter
malformacdes
Vocé:
Se casaria com uma pessoa com epilepsia

Contrataria alguem com epilepsia para trabalhar comigo
Se sentiria confortavel se relacionando com pessoas com
epilepsia

Acha gue deveria ter urma maior divuloacao sobre epilepsia
13.Diante deste questionario, seu conceito sobre epilepsia:

() Continua o mesmo

() Fui despertado e percebi que sei menos sobre esta doenca do que imaginava

RESULTADOS
Foram obtidos 248 questionarios, com a seguinte distribuicdo (tabela 2):
Tabela 2: distribuicdo dos sujeitos por quantidade e curso de graduacgao



GRUPO CURSO h
1 Medicina - 12 ano BS
2 hedicina - 37 ano aZ
3 hedicina - 6% ano 37
4 Ciencias exatas 47
5 Ciencias humanas 47

As respostas foram analisadas de acordo com o0s seguintes quesitos:
1. Conhecimentos acerca da epilepsia

Epilepsia foi considerada uma desordem de origem neurolégica pela maioria de
todos os grupos (97%). Analisando-se as respostas obtidas para possiveis causas
da epilepsia, detectou-se uma associagéo, ou seja, houve diferencas significativas
entre os grupos (p< 0,005) para respostas corretas (infec¢des, traumas cerebrais)
e incorretas (depressao e dor de cabeca), como mostrado na tabela 1. Como era
esperado, os grupos 2 e 3 ( com maior acesso a informacdo) apresentaram
melhores respostas em comparagdo com os demais grupos. Verificou-se que o
tratamento indicado como correto para epilepsia foi medicacdo na maioria dos
grupos. O grupo 3 apresentou nesta questdo a melhor qualidade de respostas,
visto que medicacao e cirurgia foram apontados por 98% e 83% dos alunos, em
detrimento de acompanhamento psiquiatrico (11%). J& o grupo 5 (com o pior
desempenho nesta questdo) apresentou, para as mesmas alternativas, a seguinte
quantidade de questionarios: 66%, 6% e 17% . Enquanto 85% dos alunos do sexto
ano de medicina ja presenciaram alguma crise epiléptica, isso s6 ocorreu em
aproximadamente 40% dos demais grupos. Apenas 4% dos sujeitos do grupo 5
assinalaram que epilepsia é contagiosa, e essa alternativa néo foi assinalada por
nenhum aluno dos outros grupos.
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Grafico 1: Causas da epilepsia segundo cada grupo

2. Atitudes

Enquanto 25% dos alunos do grupo 1, 42% do grupo 4 e 48% do grupo 5
apontaram como adequado "segurar a lingua" do paciente no momento da crise, a
mesma resposta apareceu em apenas 2% do grupo 2 e 6% do grupo 3. A maioria



dos alunos disse sentir vontade de ajudar e preocupacdo ao presenciar uma crise.
Entretanto, medo apareceu em 19% das repostas do grupo 1, em 8% do grupo 8%
do grupo 4 e 12% do grupo 5 (Gréfico 2).
Gréfico 2: Principais sentimentos relatados ao presenciar uma crise
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3. Estigma

Sessenta e um por cento dos alunos dos grupos 1 e 3 concordam que pacientes
com epilepsia podem dirigir. A mesma resposta foi apontada por somente 37%
dos alunos do grupo5. Ainda persiste uma correlacdo entre epilepsia e doenca
mental, ja que o indice de alunos que concordaram com tal afirmativa ficou entre
3% (grupo 3) e 10% (grupos 1, 2 e 5). A quantidade de alunos que nado soube
opinar sobre isto ficou por volta de 45% em todos os grupos, exceto no grupo 3,
em gue apenas 21% dos alunos marcaram esta alternativa. O mesmo aconteceu
com a possibilidade de ocorréncia de malformacdes fetais em filhos de pessoas
com epilepsia, sobre o qual os sujeitos ndo souberam opinar foi alto em todos os
grupos (Gréfico 3). Apesar disto, 82% dos alunos do grupo 1, 86% do grupo 2,
89% do grupo3, 73% do grupo 4 e 78% do grupo 5 disseram que se casariam com
pessoas com epilepsia.

Grafico 3: Alunos que se casariam com portadores de epilepsia e que ndo sabem
opinar sobre uma correlagéo epilepsia X malformacdes fetais na prole
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DISCUSSOES E REFLEXOES

Pode-se considerar os alunos do primeiro ano de medicina da UNICAMP como
representantes da parcela da populacdo que cursou até o segundo grau em
escolas de qualidade, e pertencem a classe média brasileira.Estes estudantes
transmitem de maneira grosseira o tipo de informacéo sobre epilepsia que pode
ser obtido através da midia geral (revistas, televisdo), uma vez que ainda nao
tiveram acesso a nenhum tipo de informacdo médica especifica sobre este
assunto. Verificou-se respostas inadequadas para muitos topicos, principalmente
para aqueles sobre conhecimento sobre epilepsia e atitudes a serem tomadas
durante uma crise.

Este estudo foi realizado em uma condicdo especial, dado o momento de
reformulagéo do curriculo médico da UNICAMP - que visa formar um médico ao
mesmo tempo mais humano, ético, e ciente da realidade social em que esta
inserido. A Reforma Curricular esta sendo implantada desde 2001 e, portanto, 0s
alunos do terceiro ano atual sdo produto deste novo modelo de curriculo. Assim, é
possivel comparar o nivel de conhecimento e percepcdo dos alunos dos dois
curriculos (j& que os estudantes do sexto ano de medicina fazem parte do modelo
tradicional de ensino). Neste novo curriculo os alunos tém aula ja no segundo ano
sobre epilepsia (inserida no conteddo do modulo de neurociéncias, formado pelas
disciplinas de neuroanatomia e neurofisiologia). Este conteido (em conjunto com
outros como doenca de Alzheimer, coma, depressao etc) é ministrado sob a forma
de aulas tedricas, seminarios realizados pelos préprios alunos e videos,
acompanhado de discussdes sobre atitudes, preconceitos e impacto social da
doenca. Isso certamente refletiu numa melhora qualitativa nas respostas,
principalmente nas que avaliam percep¢do e atitudes, chegando seus indices
proximo ou superior aos alunos do sexto ano, 0s quais apresentaram a melhor
qualidade de respostas no quesito conhecimento sobre epilepsia. Entretanto, as
guestdes que avaliaram os sentimentos, atitudes e estigma tiveram resultados
bem proximos aos dos terceiranistas. Estes alunos néo tiveram aulas de contetdo
clinico nos primeiros anos, e seu primeiro contato com a epilepsia foi no quinto
ano, quando estes passaram pelo ambulatério de neurologia. O aprendizado,
realizado sob a forma de seminarios ou por ocasido da discussdo de casos no



ambulatorios, contempla preferencialmente os aspectos clinicos (diagndstico,
tratamento, evolugédo) em deplecdo da discussao sobre impacto social, politicas de
intervencao, preconceito e estigma.

Os alunos de ciéncia exatas e humanas representam os futuros profissionais
brasileiros que ndo tém acesso a informacao médica. Pode-se considera-los ainda
como parte da elite intelectual brasileira, pois enfrentaram um vestibular dificil
(sabe-se que a UNICAMP realiza um dos mais competitivos do pais), tém acesso
a um ensino de qualidade e a informacdo superior ao da média da populagéo
brasileira. Entretanto, estes dois grupos apresentaram os piores niveis de resposta
para 0s aspectos de conhecimento técnico e atitudes. Possivelmente, estes
resultados seriam acentuados se avaliarmos a populacdo geral, com menor
escolaridade e menos acesso a informagéo, 0 que agrava a ocorréncia de estigma
em relacéo a epilepsia.
Diante destes resultados pode-se notar que existe uma correlagdo entre a
quantidade de informacao, preconceito e atitudes adequadas. N&o se pode ignorar
que 0S grupos com menor acesso a informacédo (estudantes do primeiro ano de
medicina, de ciéncias exatas e ciéncias humanas), apresentaram a maior
inadequacao entre as respostas, ao contrario dos alunos que passaram por um
processo de treinamento. Um outro ponto importante é o impacto que a Reforma
Curricular causou, ao colocar o aluno precocemente em contato com casos
clinicos, e fazendo discussdes acerca da problematica social. Provavelmente esta
€ a causa dos alunos do terceiro e sexto anos de medicina apresentarem indices
bastante parecidos. Entretanto, a melhora destes indices nao reflete uma condicéo
ideal. E necesséario que se conheca mais sobre as diversas manifestacées
clinicas, que os alunos sintam seguranc¢a ao lidar com o paciente com epilepsia e
gue sejam extintos mitos e crencas. Além disso, deve-se considerar a existéncia
das respostas "politicamente corretas". Possivelmente, esta é a causa do alto
indice (em todos os grupos) de alunos que disseram se casar com portadores de
epilepsia. Mas serd que estas pessoas realmente iriam se envolver e planejar
constituir familia com individuos que, segundo os proprios sujeitos, podem ter
maior chance de desenvolver doenca mental? E quanto a possibilidade de
malformacdes fetais (50% dos alunos ndo souberam opinar quanto a uma possivel
correlacéo destas com a epilepsia)? Finalmente, verifica-se a necessidade urgente
de melhorar o nivel de educacédo sobre epilepsia bem como outras doencas
estigmatizadas como AIDS e hanseniase. Isto pode ser feito mediante a
implantacéo de politicas educacionais, programas de capacitacao e até mesmo da
inclusédo destes assuntos transversalmente desde o ensino fundamental (para
prevenir a ocorréncia do estigma) até o ensino superior. A informacgdo diminui o
estigma e constitui uma forma simples, barata e de grande alcance na melhoria da
qualidade de vida de pessoas que enfrentam, além da prépria condicdo, uma
sociedade excludente, incapacitante, que limita as possibilidades de emprego,
educacao e relacionamento social.
E somente através da combinacdo adequada entre desenvolvimento cientifico e
inclusédo social que se podera de fato dar aos portadores de epilepsia a qualidade
de vida de que todo ser humano é digno.
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