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GOUVEIA, Maria Lucrécia de Aquino. Estudo longitudinal sobre representacoes sociais da
epilepsia. 2024. Tese (Doutorado). Centro de Ciéncias da Saude, Universidade Federal da
Paraiba, Jodo Pessoa, 2024.

RESUMO

Introducio: a epilepsia ¢ um distarbio eletrofisiologico, com manifestagdes clinicas variaveis.
Em estimativas da Organizacdo Mundial de Saude, 4 a 10 pessoas, em cada mil, possuem
epilepsia. As representagdes sociais remetem as explicagdes, crengas e ideias que nos permitem
evocar um dado objeto, pessoa ou acontecimento, com o objetivo de explicar os fenomenos
humanos a partir da perspectiva coletiva, sem perder de vista sua individualidade. Objetivos:
identificar as representacdes sociais elaboradas por pessoas com epilepsia, familiares de
pessoas com epilepsia e pessoas sem epilepsia; verificar a existéncia de divergéncias ou
consensos de representacdes sociais entre pessoas com epilepsia, familiares de pessoas com
epilepsia e pessoas sem epilepsia, analisando-se a importancia das fungdes da teoria das
representacdes sociais na pratica profissional, na vida cotidiana e em saude, a partir de dois
estudos; comparando as representagdes sociais sobre epilepsia nos estudos. Método: trata-se de
um estudo longitudinal observacional realizado com noventa pessoas: quarenta € cinco no
primeiro estudo e quarenta e cinco no segundo: 15 pessoas com epilepsia; 15 familiares de
pessoas com epilepsia e 15 pessoas sem epilepsia, no primeiro estudo e no segundo estudo,
totalizando 90 pessoas. Os dados do segundo estudo foram organizados em um corpus e
submetidos a analise textual e processados com o auxilio do software IRaMuTeQ, versao 0.7
alfa 2 (Interface de R pourles Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires);
os dados do primeiro estudo foram analisados a partir da técnica de analise de conteudo
categorial, correspondendo ao mesmo procedimento de andlise que utiliza o software; o
segundo estudo, seguiu as etapas: constru¢ao do corpus; composi¢do das unidades de analise;
procedimentos de andlise; a categorizagdo e descricdo das categorias. Os resultados dos dois
estudos foram interpretados segundo a teoria das Representagdes Sociais. Resultados e
Discussao: os dados dos estudos apontaram cinco classes, definidas nominalmente iguais nos
dois estudos: classe 1: manifestacdo/descricdo (relacionais, explicativas, psicossociais e
organicas/fisicas); classe 2: crencas (sobrenatural e naturalista); classe 3: causas
(transmissiveis/contagio, traumadticas/fisicas, psico-sdcio-culturais, biologicas/genética e
espirituais); classe 4: tratamento (médico, psicossociais € alternativos); classe 5: sentimentos
(positivos e negativos). Comparando-se os dois estudos, verificam-se representacdes sociais
semelhantes em ambos, a exemplo: presenca de contetidos estigmatizantes e preconceituosos
nos dois estudos, ao falarem sobre a epilepsia, tanto por pessoas com epilepsia, quanto por
familiares e pessoas sem epilepsia. Consideram a epilepsia uma doenga; entretanto no primeiro
estudo, identificou-se uma forte associagdo com o contagio, enquanto no segundo estudo nao
foi identificada essa associagao. Consideracdes finais: os resultados apontam que o estigma da
doenca ainda permanece na atualidade. Esse conhecimento cientifico para a construcéo de RS
sobre a epilepsia podera repercutir positivamente nas representacées sociais dos profissionais
da salide e da populacédo em geral.

Palavras-chaves: epilepsia; representacdes sociais; estigma social.



GOUVEIA, Maria Lucrécia de Aquino. Longitudinal study on social representations of
epilepsy. 2024. Thesis (Doctorate). Health Sciences Center, Federal University of Paraiba, Jodo
Pessoa, 2024.

ABSTRACT

Introduction : Epilepsy is an electrophysiological disorder with variable clinical
manifestations. According to estimates by the World Health Organization, between 4 and 10
people in every thousand have epilepsy. Social representations refer to explanations, beliefs and
ideas that allow us to evoke a given object, person or event, with the aim of explaining human
phenomena from a collective perspective, without losing sight of their individuality. Objectives
: to identify the social representations developed by people with epilepsy, family members of
people with epilepsy and people without epilepsy; to verify the existence of divergences or
consensuses in social representations among people with epilepsy, family members of people
with epilepsy and people without epilepsy, analyzing the importance of the functions of the
theory of social representations in professional practice, in daily life and in health, based on two
studies; comparing the social representations about epilepsy in the studies. Method : this is an
observational longitudinal study carried out with ninety people: forty-five in the first study and
forty-five in the second: 15 people with epilepsy; 15 family members of people with epilepsy
and 15 people without epilepsy, in the first study and in the second study, totaling 90 people.
The data from the second study were organized into a corpus and submitted to textual analysis
and processed with the aid of the IRaMuTeQ software , version 0.7 alpha 2 (Interface de R
pourles Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires); the data from the first
study were analyzed using the categorical content analysis technique, corresponding to the same
analysis procedure used by the software; the second study followed the steps: construction of
the corpus ; composition of the units of analysis; analysis procedures; categorization and
description of the categories. The results of both studies were interpreted according to the theory
of Social Representations. Results and Discussion : the data from the studies indicated five
classes, defined nominally the same in both studies: class 1: manifestation/description
(relational, explanatory, psychosocial and organic/physical); class 2: beliefs (supernatural and
naturalistic); class 3: causes (transmissible/contagion, traumatic/physical, psycho-socio-
cultural, biological/genetic and spiritual); class 4: treatment (medical, psychosocial and
alternative); class 5: feelings (positive and negative). Comparing the two studies, similar social
representations are observed in both studies, for example: the presence of stigmatizing and
prejudiced content in both studies, when talking about epilepsy, both by people with epilepsy
and by family members and people without epilepsy. They consider epilepsy a disease;
however, in the first study, a strong association with contagion was identified; while in the
second study, this association was not identified. Final considerations : the results indicate that
the stigma of the disease still remains today. This scientific knowledge for the construction of
SR on epilepsy may have a positive impact on the social representations of health
professionals and the general population.

Keywords: epilepsy; social representations; social stigma.



GOUVEIA, Maria Lucrécia de Aquino. Estudio longitudinal sobre representaciones sociales
de la epilepsia. 2024. Tesis (Doctorado). Centro de Ciencias de la Salud, Universidad Federal
de Paraiba, Jodo Pessoa, 2024.

RESUMEN

Introduccion : la epilepsia es un trastorno electrofisioldgico, con manifestaciones clinicas
variables. Segln estimaciones de la Organizacion Mundial de la Salud, entre 4 y 10 personas
de cada mil padecen epilepsia. Las representaciones sociales se refieren a explicaciones,
creencias e ideas que nos permiten evocar un determinado objeto, persona o evento, con el
objetivo de explicar los fendémenos humanos desde una perspectiva colectiva, sin perder de vista
su individualidad. Objetivos : identificar las representaciones sociales creadas por personas con
epilepsia, familiares de personas con epilepsia y personas sin epilepsia; verificar la existencia
de divergencias o consensos en las representaciones sociales entre personas con epilepsia,
familiares de personas con epilepsia y personas sin epilepsia, analizando la importancia de las
funciones de la teoria de las representaciones sociales en la practica profesional, en la vida
cotidiana y en la salud, con base en en dos estudios; comparar representaciones sociales de la
epilepsia en estudios. Método : se trata de un estudio longitudinal observacional realizado con
noventa personas: cuarenta y cinco en el primer estudio y cuarenta y cinco en el segundo: 15
personas con epilepsia; 15 familiares de personas con epilepsia y 15 personas sin epilepsia, en
el primer estudio y el segundo estudio, totalizando 90 personas. Los datos del segundo estudio
se organizaron en un corpus , se sometieron a analisis textual y se procesaron con la ayuda del
software IRaMuTe(Q , version 0.7 alfa 2 (Interface de R pourles Analyse Multidimensionnelles
de Textes et de Questionnaires); los datos del primer estudio fueron analizados mediante la
técnica de analisis de contenido categorico, correspondiente al mismo procedimiento de andlisis
que utiliza el software; el segundo estudio siguié los pasos: construccion del corpus ;
composicion de unidades de analisis; procedimientos de andlisis; la categorizacion y
descripcion de categorias. Los resultados de los dos estudios fueron interpretados segun la teoria
de las Representaciones Sociales. Resultados y Discusion : los datos de los estudios indicaron
cinco clases, definidas nominalmente iguales en ambos estudios: clase 1:
manifestacion/descripcion (relacional, explicativa, psicosocial y orgénica/fisica); clase 2:
creencias (sobrenaturales y naturalistas); clase 3: causas (transmisibles/contagio,
traumaticas/fisicas, psicosocioculturales, biologicas/genéticas y espirituales); clase 4:
tratamiento (médico, psicosocial y alternativo); clase 5: sentimientos (positivos y negativos).
Comparando los dos estudios, se pueden observar representaciones sociales similares en ambos
estudios, por ejemplo: presencia de contenidos estigmatizantes y prejuiciosos en ambos
estudios, cuando se habla de epilepsia, tanto por parte de personas con epilepsia como por parte
de familiares y personas sin epilepsia. Consideran la epilepsia una enfermedad; sin embargo,
en el primer estudio se identificé una fuerte asociacion de contagio; mientras que en el segundo
estudio no se identifico esta asociacion. Consideraciones finales : los resultados indican que
el estigma de la enfermedad aun persiste hoy. Este conocimiento cientifico para la
construccion de RS sobre epilepsia podria tener un impacto positivo en las representaciones
sociales de los profesionales de la salud y de la poblacion en general.

Palabras clave: epilepsia; representaciones sociales; estigma social.
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APRESENTACAO

Durante a atuacao profissional como fisioterapeuta, procurei me dedicar ao cuidado com
as pessoas idosas, na compreensdo do cuidado respeitando as singularidades, em busca da
promocdo a saude com responsabilidade e amorosidade. Quando iniciei minhas atividades
laborais em um Hospital Universitario passei a participar de estudos e pesquisas na area do
envelhecimento humano, assim como busquei ingressar no Grupo Internacional de Estudos e
Pesquisas sobre Envelhecimento e Representagdes Sociais (GIEPERS), dando inicio as
primeiras buscas cientificas sobre o envelhecimento e participacdes em eventos.

Portanto, o interesse sobre envelhecimento humanano, pesquisa e assisténcia tornou-se
ainda maior ao ingressar no mestrado Profissional em Gerontologia da Universidade Federal da
Paraiba, onde tive a oportunidade de adquirir conhecimentos sobre envelhecimento, que foram
valiosos para constru¢ao do meu perfil de pesquisadora, com a preocupagdo de uma devolutiva
a sociedade. Ao mesmo tempo fui me envolvendo com pesquisas sobre representagdo sociais,
onde meu olhar expnadiu na compreensao da importancia das Representagdes Sociais.

No percurso da participagdo do GIEPERS e no doutorado fui me aprofundando nos
fundamentos da Teoria das Representagdes Sociais, que me proporcionou melhor entendimento
dos aspectos psicologicos e sociais do individual para o coletivo. A realizacdo da pesquisa sobre
Representagdes sociais da Epilepsia, estudo longitudinal, com intervalo de 26 anos entre o
primeiro estudo realizado em 1998 e o estudo atual em 2024, tem sido de muita
responsabilidade, afinal irei estudar este fendmeno comparando meu estudo com o estudo de
uma das mais importantes e respeitadas pesquisadoras sobre Representacdes Sociais. Agradego
a oportunidade e confiancga!

Esta experiéncia tem sido fundamental na aquisicdo de conhecimento pessoal e
académico, com especial importincia na constru¢do de novos saberes adquiridos na
Enfermagem enquanto Ciéncia, acrescentando-me conhecimento sobre o envelhecimento
humano e as Representagdes Sociais. Ressalta-se que a Teoria das Representacdes Sociais
procura explicar os fendmenos humanos a partir da perspectiva coletiva, sem perder de vista a
individualidade.

Para tanto, este estudo encontra-se estruturado em cinco partes: a primeira, compreende
a introducdo, conceituando o objeto de estudo e abordando problemadticas relevantes,
justificativa, questionamentos e objetivos; na segunda parte, se apresenta a fundamentagao
tedrica, com reflexdes sobre a epilepsia e a Teoria das Representagdes Sociais, conceitos,

dimensdes, processos € sua importancia na apreensdo do fendomeno social da epilepsia, o
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percurso metodoldégico, em que trata do tipo e local do estudo, participantes do estudo,
instrumento e procedimento de coleta e técnicas de analise dos dados; na quarta parte, se
apresenta os resultados e discussao, compreende os resultados e discussdo dos dados; a quinta
parte trata das consideracdes finais em que ¢ apresentadas uma reflexdo sobre divergéncias e

consensos dos estudos, limitacdes e recomendacdes para novos estudos.
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1. INTRODUCAO

A epilepsia ¢ definida como uma doenca neurologica caracterizada pela predisposi¢ao
do cérebro em produzir crises epilépticas recorrentes, com consequéncias neurobiologicas,
cognitivas, psicologicas e sociais (Who, 2022; Fisher, 2017). A Liga Internacional contra a
Epilepsia propds a considera¢do de uma nova defini¢do para descrever essas circunstancias. A
epilepsia ¢ definida quando: duas crises nao provocadas ocorrem com intervalo maior que 24
horas; uma crise ndo provocada ocorre, mas ha uma probabilidade de novas crises convulsivas
(cerca de 75% ou mais) com base em eletroencefalograma (EEG) interictal; ou um diagnostico
de sindrome epiléptica. As crises epilépticas podem ocorrer de forma independente e ndo sao
associadas a uma predisposicao genética persistente. Portanto, a primeira crise pode ndo ser um
sinal de diagndstico de epilepsia (Perucca; Bahlo; Berkovic, 2020).

Mesmo sendo uma condicdo clinica de alta incidéncia, aproximadamente 30% das
pessoas com epilepsia, mesmo quando a causa ¢ identificada, ndo conseguem controlar
adequadamente as suas crises com os medicamentos existentes, resultando em epilepsia
refratdria. A falta de controle das crises pode causar comprometimentos cognitivo, motor,
psicologico e social nos pacientes. Esses fatores prejudicam os processos de saude e doenga
desses individuos, levando, em tultima analise, ao desenvolvimento de novas enfermidades
(Costa; Brandao; Marinho Segundo, 2020).

No mundo, hé cerca de 50 a 60 milhdes de pessoas com epilepsia, sendo 80% em paises
em desenvolvimento. Na América do Sul correlacionam a epilepsia a doenga mental, ¢ em
menor propor¢cdo também a frente institucional e especialistas, dando origem a falsos
diagndsticos e tentativas indevidas de tratamento (Romaioli ez al., 2023; Who, 2023). No Brasil,
acredita-se que a epilepsia acomete entre 1-2% da populagdo (Fonseca et al., 2018). Estima-se
que, dentre os casos registrados, mais de 75% das pessoas com epilepsia ndo recebem
tratamento adequado nos servigos de saude, onde mais de 80% correspondem aos paises em
desenvolvimento, assim como o Brasil (Singh; Sander, 2020; Who, 2019).

No Brasil, sdo diagnosticados 340 mil novos casos de epilepsia por ano, havendo 1,8
milhdo de pacientes com epilepsia ativa e que pelo menos nove milhdes de pessoas que ja
apresentaram uma crise epilética em algum momento da vida (Costa; Brandao; Marinho
Segundo, 2020). Cerca de 30% das epilepsias ndo estabilizam com o tratamento
medicamentoso, € a pessoa continua tendo crises com maior recorréncia € menos
previsibilidade. Esse ndo controle torna essas pessoas mais suscetiveis a quedas e a ocorréncia

de traumatismos, podendo levar a perda da sua autonomia e uma maior dependéncia de
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cuidados de outras pessoas (Hopker et al., 2017).

Observa-se que a maior incidéncia e prevaléncia de epilepsia nos paises em
desenvolvimento se da pelo aumento do risco de patologias endémicas (malaria ou
neurocisticercose, por exemplo), pela maior incidéncia de lesdes por acidentes de transito, pelos
cuidados pré-natais e perinatais inadequados, pelas variagdes na infraestrutura médica, bem
como pela baixa disponibilidade de programas de satide preventiva e de cuidados acessiveis
(Who, 2023). Considerando-se o sexo dos afetados, a incidéncia e prevaléncia da epilepsia ¢
ligeiramente maior em homens. Isso deve-se ao fato de que pacientes do sexo masculino podem
ser mais suscetiveis a fatores de risco mais comuns, ou talvez a subnotificagdo da condigdo em
mulheres por razdes socioculturais em determinadas regides (Beghi, 2020).

No entanto, em termos de idade, a incidéncia da epilepsia apresenta uma distribui¢ao
bimodal, com taxas mais elevadas entre jovens menores de um ano e idosos com mais de 60
anos. Esta tendéncia tem vindo a alterar-se ao longo dos anos, com os casos a diminuir nas
criancas (fato evidenciado pelas melhorias nas condi¢des perinatais, na higiene e no controle
de infe¢des) e a aumentar nos idosos, o que pode dever-se a maior expectativa de vida desta
idade (Beghi, 2020).

Com relag@o a mortalidade, o risco de morte prematura entre pessoas com epilepsia
chega a ser até trés vezes maior se comparadas a populagdo em geral (Who, 2023; Paho, 2018).
A letalidade da epilepsia ¢ atribuida a efeitos diretos das crises (SUDEP, estado de mal
epiléptico) ou indiretos, como afogamento, acidentes automobilisticos, quedas, traumas e
queimaduras, entre outros (Devinsky ef al., 2016). A Organizacdo das Na¢des Unidas (ONU)
relata que, todos os anos, 125 mil pessoas perdem a vida devido a epilepsia ou a causas
relacionadas a ela (ONU, 2022). Dentre as epilepsias, aquelas consideradas refratarias detém
maiores taxas de mortalidade (Who, 2022).

As regides de Brasil com maior incidéncia de mortalidade e morbidade hospitalar da
epilepsia, segundo os dados do Ministério da Salde, sdo: aregido Sudeste, seguida da Nordeste,
Sul, Centro-Oeste e Norte. Importante ressaltar que ainda ha no sistema de registros muitas
dificuldades com as notificagdes que retratem o quadro real em que se encontra a epilepsia no

nosso pais. Os estdo representados nos Gréaficos 1 e 2, abaixo:
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Grafico 1: Distribui¢do da mortalidade por epilepsia, Brasil 2022.
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Fonte: MS/SVS/CGIAE - Sistema de Informacdes sobre Mortalidade - SIM

Graéfico 2: Distribuicdo da morbidade hospitalar por epilepsia, Brasil 2022.
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Globalmente ao longo dos anos, disturbios neuroldgicos estdo cada vez mais frequentes.
Dado o crescimento e envelhecimento das populacdes, condigdes neuroldgicas incapacitantes
aumentam de forma acentuada, fazendo com que os governos enfrentem uma demanda
crescente por tratamento, reabilitagdo e servigos de apoio para distirbios neurologicos (GBD,
2019a; GBD, 2019b). Somado a isso, na epilepsia, a qualidade de vida dos pacientes €, por
vezes, deixada em segundo plano, pois o foco ainda €, muitas vezes, apenas o controle das

crises. Outros determinantes, como a presenga de disturbios de humor, vida sexual, estresse e
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disturbios do sono, sdo subdiagnosticados e subtratados nesses pacientes (Devinsky et al.,
2018).

Ressalta-se, que além de suas repercussdes fisicas e emocionais, a epilepsia esta
associada a um encargo financeiro substancial (Karakis, 2022). Em termos econOomicos, a
epilepsia possui implica¢des significativas acerca das necessidades de cuidados em saude,
mortalidade e perda de produtividade no trabalho (Who, 2022).

Os pacientes com epilepsia estdo mais propensos ao subemprego, ao desemprego, a
demissdes ¢ a incapacidades (Souza et al., 2018). Ao mesmo tempo, internagdes hospitalares,
acompanhamento ambulatorial, dispensacdo de farmacos, exames investigativos, cirurgias e
transportes agregam gastos a epilepsia (Who, 2019). Maiores custos e menor renda
desencadeiam um Onus substancial para as familias, afetando diretamente a qualidade de vida
dos envolvidos (Who, 2022). Neste ponto, crises epilépticas mal controladas, somadas a
complexa relagdo com outras comorbidades, pioram a qualidade de vida dos pacientes
(Watkins; Pickrell; Kerr, 2019).

Dentre os sintomas da epilepsia, as crises convulsivas podem ser generalizadas, com
origem em uma parte que abrange os dois hemisférios do cérebro, ou crises focais que iniciam
em um foco com as descargas neuronais excessivas ¢ podem partir para um ou ambos 0s
hemisférios cerebrais, podendo evoluir para crises generalizadas (Costa; Branddo; Marinho
Segundo, 2020).

A crise convulsiva ¢ considerada como o principal sintoma da epilepsia e, dependendo
da origem, os sintomas podem variar. Deste modo, a parte do cérebro afetada geralmente se
reflete nos sinais ou sintomas clinicos da crise (Perucca; Bahlo; Berkovic, 2020; Huff; Fountain,
2011). Existem outros sintomas transitorios como perda da consciéncia ou percepg¢ao, disturbios
de movimento, sensagdes visuais (pontos ou ondas luminosas), perturbagdes auditivas (ecos,
surdez, ruidos), alteragdes gustativas, desconforto géastrico, humor alterado, confusio ou outras
perturbagdes cognitivas sdo comuns antes, durante e apds uma crise epiléptica (Who, 2019).
Uma crise epiléptica pode apresentar queda, urinar, olhos rolantes, espuma na boca, rigidez dos
membros superiores e inferiores, tremores, ranger dos dentes, dores de estdmago, dores de
cabeca e susto (Correia et al., 2021).

Em 2017, a International League Against Epilepsy (ILAE) classificou seis causas da
epilepsia: genética, estrutural, infecciosa, metabolica, imune e desconhecida. De natureza
genética, quando a epilepsia ¢ o resultado direto de uma mutagdo genética conhecida ou
presumida; estrutural, quando h4 anormalidades visiveis em estudos de neuroimagem;

infecciosa, quando a infec¢do causa epilepsia, em vez de crises causadas por infec¢des agudas,
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como meningite e encefalite; e metabolica, quando a epilepsia ¢ o resultado direto de um
disturbio metabolico conhecido ou presumido. As manifestacdes ou alteracdes bioquimicas,
como erros inatos do metabolismo, sdo chamadas de causas metabodlicas; causa imune € quando
ha evidéncias de inflamacao imunomediada no sistema nervoso central; e causa desconhecida
¢ quando a etiologia ndo foi definida (Costa; Brandao; Marinho Segundo, 2020).

Desta forma, o tratamento dependerda dos sintomas e de um diagnostico imediato,
preciso ¢ de qualidade. Inicialmente, o diagnostico da epilepsia ¢ realizado de forma clinica
através da obtenc¢ao do histoérico detalhado do paciente e de um exame fisico geral (Who, 2019).
O historico familiar de pessoas com epilepsia ¢ verificado, os sintomas sdo documentados e
exames laboratoriais como hemograma e painel metabolico sdo realizados. Esses dados podem
ajudar a descobrir as causas potenciais da epilepsia (Bandopadhyay et al., 2021).

Percebe-se que o impacto da epilepsia nao ¢ definido exclusivamente pelos aspectos
clinicos da doenga, pela frequéncia e gravidade das crises, mas também por fatores psicologicos
e sociais que afetam tanto a pessoa com epilepsia quanto seus familiares, que precisam lidar
com as particularidades da doenca (Hopker et al., 2017). Pessoas com epilepsia apresentam
alteracdes neurologicas de forma cronica e grave, com maior incidéncia no mundo, e enfrentam
problemas e limitagdes decorrentes dos fatores orgdnicos da doenga, do estigma e do
preconceito, o que pode causar isolamento social (Marchetti et al., 2005).

A pessoa com epilepsia tem acesso garantido pelo Sistema Unico de Saude (SUS), com
assisténcia gratuita e integral, mas ainda enfrenta muitas dificuldades na pratica. A Associagao
Brasileira de Epilepsia (ABE) afirma que existem deficiéncias no atendimento primario,
secundario e tercidrio aos pacientes com epilepsia. Ainda ndo ha um programa eficaz do
governo para capacitar os profissionais da rede primdria no tratamento inicial € na triagem, que
sdo essenciais para um encaminhamento adequado. Faltam especialistas em neurologia para
uma avaliacdo adequada da rede de atendimento, bem como acesso a exames como
eletroencefalograma e ressonancia magnética, além de uma burocracia excessiva para receber
medicamentos, tornando o atendimento ainda mais dificil (ABE, 2023).

Receber os cuidados adequados ¢ fundamental, pois a Organizagdo Mundial da Saude
(OMS) define que até 70% das pessoas que vivem com epilepsia podem ficar livres de crises
com o uso adequado de medicamentos anticonvulsivantes (Who, 2019). Contudo,
aproximadamente 30% dos pacientes com epilepsia tém crises que ndo respondem
adequadamente a mono ou a politerapia. Em alguns desses casos, pode-se recorrer a outros
métodos de tratamento, tal como o procedimento cirirgico, estimulagdo nervosa e/ou

dietoterapia (Hussain et al., 2020; Loscher ef al., 2020; Who, 2019). Considerada uma condic¢do
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neuroldgica comum, a epilepsia atinge milhdes de pessoas no globo, sendo irrestrita a uma
determinada caracteristica cultural, sexual, étnica ou de idade (Who, 2022; Falco-Walter, 2020).

A complexidade da epilepsia e suas consequéncias ultrapassam a esfera pessoal,
impactando negativamente também na vida familiar e social. O circulo de convivio desses
pacientes, dependendo da gravidade de sua condi¢do, sofrem consequéncias proporcionais em
funcdo da atencdo, tempo e preocupagdes despendidas com o paciente (Ioannou et al., 2022).
Nao bastasse isso, as pessoas que vivem com epilepsia continuam sendo alvos, por medo e
incompreensao, de estigmas sociais, discriminacao e violagdes de direitos humanos em varias
partes do mundo (ONU, 2022). Mesmo parecendo uma realidade distante, ainda se vivencia a
restricdo de acesso a oportunidades educacionais, obtengdo da habilitacdo para veiculos,
ocupagoes trabalhistas especificas, seguro de vida e planos de saude (Who, 2023).

Estima-se que cerca de 30% a 70% dos pacientes diagnosticados com epilepsia também
apresentem transtornos mentais, de acordo com um estudo realizado por Algreeshah em 2016.
Além disso, dados da OPAS de 2019 indicam que entre 20% e 30% dos adultos com epilepsia
sofrem de depressdo clinica, enquanto 20% tém quadros de ansiedade. J4 em criangas com
epilepsia, entre 30% e 40% enfrentam dificuldades de aprendizagem e desenvolvimento, de
acordo com a mesma fonte.

Diante desse quadro clinico e social, percebe-se que os sintomas da epilepsia impactam
os padrdes da sociedade, uma vez que as pessoas procuram o controle e a previsibilidade das
circunstancias. Quando isso ndo ¢ possivel, resulta em maior nivel de estigmatizacdo.
Historicamente, esse viés comega desde a concep¢do da palavra, que ¢ um termo de origem
grega (epilambaneima), que significa ser invadido, dominado ou possuido (Fonseca et al,
2018).

Sabe-se, no transcorrer da historia, que a epilepsia estd associada a ideias, fantasias e
mitos que representam uma maneira do imagindrio humano de lidar com o que ndo pode ser
controlado, entendido ou aceito. A palavra epilepsia vem do grego e significa “ser atacado de
forma subita”, dai surgiu o termo epiléptico. Na Grécia antiga, a doenga era denominada de
“morbus sacer”, ou “doenca sagrada”. Nos tempos da Inquisicdo, na Idade Média, a epilepsia
passou a ser concebida como uma maldi¢do e foi nomeada como “morbus demoniacus”, a
“doenca demoniaca” (Albuquerque, 1993).

Esta condic¢ao clinica que envolve a epilepsia comegou com Hipdcerates (460-357 a.C.),
pois foi o primeiro a tentar explicar suas causas e mecanismos atacando as crengas de possessao.
No século XIX, Hughilings Jackson redefiniu as crises epilépticas como descargas ocasionais

excessivas, rapidas em um grupo de neuronios da substancia cinzenta. Na Franca, a epilepsia
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foi preocupacdo dos alienistas, precursores da psiquiatria moderna, que, em seus estudos,
consideravam os pacientes com epilepsia como mentalmente perturbados, internando-os
juntamente com pacientes psiquiatricos (Gomes, 2006).

No entanto, foi no século XIX, pelos avangos da neurofisiologia, que a epilepsia
comegou a ser vista pela comunidade cientifica como uma doenga de origem cerebral. Um dos
pioneiros, John Hughlings Jackson, neurologista britdnico propds uma base anatomica e
fisiologica organizada para a hierarquia e localizagdo das fungdes cerebrais, contribuindo
significativamente para a busca por tratamento e para a compreensao de que se tratava de uma
doenga, e ndo de uma atribui¢ao espiritual, o que ainda leva a discriminagdo e estigmatizacao
na contemporaneidade (Rektor ef al., 2013).

Diante deste histdrico, a epilepsia ¢ uma condi¢do predisposta ao estigma, pois causa
medo e inquietacdo no individuo e aos que o cercam, coloca-os em situagdes inusitadas e
constrangedoras, sem autoriza¢do da pessoa acometida, de sua familia e, sobretudo, da
sociedade. Assim sendo, tanto o estigma quanto o preconceito podem representar a dificuldade
que uma sociedade enfrenta ao lidar com o diferente e podem ser transmitidas através das
representacdes sociais, que se espalham através da educagao, do convivio social, comunitario e
institucional (Rios et al., 2020).

Logo, as representacgdes sociais surgem da interagdo entre pessoas e grupos sociais. Uma
vez formadas, sdo internalizadas e assimiladas através do processo educacional, promovendo
uma certa homogeneidade na sociedade (Moreira; Souza Filho, 2001). Uma representacao
social, ndo ¢ identificada apenas com a verbalizacdo realizada pelas pessoas, ¢ preciso
compreender o que esta na sociedade e quais sdo os efeitos que sdo gerados nomeadamente nas
praticas (Moreira ef al., 2005).

O conceito sobre as representagdes sociais, foi introduzido por Serge Moscovici em
1961, em sua obra intitulada La Psicanalyse: Son image et son Public, que foi revisada e
publicada em 1976. Moscovici descreve a conexdo entre representacoes e influéncias
comunicativas, conceituando representacdes como um conjunto de principios, ideias e praticas
que t€m duas fungdes: estabelecer uma ordem que permita as pessoas se orientarem em seu
mundo material e social e controlé-lo; e, por fim, facilitar a comunicagdo entre membros de
uma comunidade, fornecendo um codigo para categorizar diferentes aspectos de seu mundo e
de sua historia pessoal e social (Moscovici, 2015)

A Teoria das Representacdes Sociais foca na elucidagdo da construgdo e uso do
conhecimento de um grupo. Trata-se do processo pelo qual se atribui sentido a objetos

desconhecidos (Moscovici, 2012). Entende-se as representagdes sociais como a construgdo de
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sentidos sobre um objeto social, que envolve a cultura e outros dois niveis: o interativo e a
comunica¢do. Logo, para as representacdes sociais, a mente humana também precisa ser
analisada, confluindo para uma intersec¢ao entre a sociologia e a psicologia (Oliveira, 2012).

Assim, o estudo da Teoria das Representagdes Sociais (TRS) trata da forma como as
pessoas interpretam a realidade, ou seja, como criam explicagdes para objetos sociais. Essa
teoria pode fornecer o conhecimento denominado de senso comum, utilizado na experiéncia
cotidiana, para demonstrar a percep¢ao dos envolvidos, servindo de guia de acdo e de leitura
da realidade. Ela permite interpretar o curso dos acontecimentos e das relagdes sociais ao
expressar a relagdo que os individuos e os grupos mantém, uma vez que sdo forjadas na
interagdo e contato com os discursos em circulagdo no espago publico, estando inscritas na
linguagem e nas préticas (Jodelet, 2018). Os fendmenos da representacio social estdo inseridos
na cultura, nas instituigdes, nas praticas sociais, nas comunicagoes interpessoais € coletivas e
nos pensamentos individuias (Celso, 1998).

Diante do cenério da epilepsia, se faz necessario estudos sobre esta populacdo. Os
resultados encontrados neste estudo, fazem referéncia a um intervalo de 26 anos, um estudo
realizado no ano de 1998 e um estudo na atualidade (2024), denominados Estudo 1 (1998) e
Estudo 2 (2024). A seguir, discutiremos de forma comparativa os estudos, considerando as
representacdes sociais das pessoas com epilepsia, dos familiares de pessoas com epilepsia e das
pessoas sem epilepsia.

Frente a essa problemadtica, observa-se como objeto de estudo a necessidade de se
conhecer as representagdes sociais da epilepsia, considerando as dimensdes subjetivas na
concep¢do do conhecimento do cotidiano na atualidade, com a finalidade de uma releitura.
Segundo Moreira (1998), os fenomenos conflituosos, ameagcam ou modificam a vida das
pessoas, com necessidade de discurso proprio e de interpretagdo complexa de forma continua,
de toda sociedade.

A importancia do estudo longitudinal se da pela possibilidade de verificarmos, no
decorrer dos anos, quais mudancas ocorreram ou ndo, fazendo observagdes e detectando
quaisquer alteragdes. Isso possibilita uma melhoria na saide puablica e uma melhor assisténcia
as pessoas com epilepsia e seus familiares, além de fornecer informacGes a sociedade, uma vez
que o estigma da doenca é traco marcante. Se referindo ao atual estudo, possibilitou, no passar
de décadas, compreender quais repercussdes foram encontradas nas representacfes sociais da
epilepsia, visto a necessidade de descrever e estudar ao longo do tempo a evolucdo do
conhecimento social da doenca entre seus grupos representativos (Polit; Beck, 2019).

Diante do exposto, procura-se responder a seguinte questao: Quais as divergéncias e
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consensos nas representacdes sociais da epilepsia entre os dois estudos? Como se da a
apropriacdo das teorias cientificas acerca da epilepsia no senso comum? Qual a importancia da
utilizacdao da teoria das representagcdes sociais no campo da saude? Como as representagdes
sociais agem na pratica profissional?

Para responder tais questoes, este estudo teve os seguintes objetivos:

Geral:

- Identificar a existéncia de divergéncias e consensos das representagdes sociais
elaboradas por pessoas com epilepsia, familiares de pessoas com epilepsia e pessoas sem
epilepsia, analisando-se os contetidos e processos das representagdes sociais, a0 mesmo tempo
em que se procura refletir sobre a influéncia das representacdes sociais nas praticas
profissionais, ancorando-se em dois estudos (1998 e 2024) sobre epilepsia.

Especificos:

- Identificar as representagdes sociais elaboradas por pessoas com epilepsia,
familiares de pessoas com epilepsia e pessoas sem epilepsia;

- Verificar a existéncia de divergéncias ou consensos de representagdes sociais
entre pessoas com epilepsia, familiares de pessoas com epilepsia e pessoas sem epilepsia,
analisando-se a importancia das func¢des da teoria das representagdes sociais na pratica
profissional, em satde, a partir de dois estudos: 1998 ¢ 2024;

- Comparar as representagoes sociais da epilepsia nos estudo realizados em 1998

e 2024.
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2. FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 TEORIA DAS REPRESENTACOES SOCIAIS

As representagdes sociais compreendem a construcdo de sentidos sobre um objeto
social, que envolve a cultura e outros dois niveis: o interativo e a comunicagdo. Entdo, para as
representacdes sociais, que posteriormente se consolidou como teoria, enquanto campo da
psicologia social, a mente humana também precisa ser estudada, confluindo para uma
intersec¢do entre a sociologia e a psicologia (Oliveira, 2012). A Teoria das Representagdes
Sociais se embasa na elucidacdo da construcao e uso do conhecimento na vida das pessoas de
um grupo, fundamentando-se na ideia de que elas procuram atribuir sentido a objetos
desconhecido (Moscovici, 2012).

A representagdo social proporciona avaliar de que forma o social interfere na construcao
do sujeito e como esse sujeito afeta o meio em que vive. A incorporagao no cotidiano de saberes
disponibilizados pelo meio social apenas acontece se tiverem algum sentido ou afetarem a
pessoa de alguma maneira (Ferreira ef al, 2017). Dessa forma, o grupo tem como objetivo
transformar o inesperado em algo familiar. Sendo assim, Moscovici (2012) reconhece que,
nesse processo, ha uma reestruturacao cognitiva capaz de explicar a identidade dos individuos
e as razdes pelas quais eles escolhem participar ou ndo de um grupo, tendo em vista o
conhecimento adquirido a partir da experiéncia humana e assimilado nas interagdes sociais, 0s
quais sao discutidos pelo grupo.

A forma como uma pessoa com doenca cronica define os seus sintomas nao se limita a
causa da doenca, ao curso do problema de saude, ao diagnostico médico e as formas de
tratamento. O fendmeno da satde/doenca ndao pode ser compreendido isoladamente, mas em
conjunto com outros fatores sociais, culturais, politicos e econdomicos, como a relevancia do
fato de que as pessoas envolvidas nesse processo, por meio de suas vulnerabilidades, tém a sua
identidade social alterada (Alves; Minayo, 1994).

De acordo com Sontag (1984), existem algumas doengas que sao temidas pela sociedade
por serem consideradas contagiosas € o contato com essas pessoas € Vvisto como uma
transgressao ou tabu. Esta descri¢do nos ajuda a compreender melhor a epilepsia e seu percurso
no imagindrio social. As representagdes sociais da epilepsia nos levam a dialogar com o
preconceito, o estigma e a exclusdo ainda enfrentados por essas pessoas e seus familiares.

As representagdes sociais estdo entre as linhas de pensamento que investigam o senso

comum. Este conceito estd amplamente difundido nas ciéncias humanas e ndo pertence a uma
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area especifica. Apesar de terem influéncia da sociologia de Durkheim e da antropologia, é na
psicologia social que a representagdo social ¢ discutida, desenvolvida por Serge Moscovici e
aprofundada por Denise Jodelet (Arruda, 2000).

As representagdes sociais nos remetem a um conjunto de explicagdes, crengas e ideias
que nos permitem evocar um determinado objeto, pessoa ou evento. O objetivo ¢ explicar os
fendmenos humanos sob uma perspectiva coletiva, sem deixar de lado a individualidade. A
representacdo tem como objetivo tornar o extraordindrio ordindrio, o ocorrer através da
comunicagao, através do uso da linguagem falada e corporal (Moscovici, 1984). De  acordo
com Moscovici (2009), as representagdes sociais tém como objetivo manter os individuos no
mundo, permitindo que se dé sentido a realidade. Para compreendermos algo que nao nos seja
familiar, precisamos torna-lo familiar. Este processo ocorre internamente e o autor descreve
como se desenvolve através de dois movimentos distintos, denominados ancoragem e
objetivacao.

A ancoragem pode ser explicada de forma simples em termos de tornar familiar o que ¢
desconhecido (ndo familiar). Sem compreensdo, sem atribuicdo de um significado inteligivel
para o nosso sistema sociocognitivo, seria impossivel dominar o objeto, o evento ou a situagao.
E a impossibilidade de lidar com esse real. O novo apenas se torna um objeto de ancoragem
quando causa estranhamento, quando, de alguma forma, ataca ou questiona a identidade dos
individuos ou grupos em face de um evento diferente ou inusitado, em uma dada situagdo
especifica que solicita novos recursos de conhecimento para domina-lo (Faria, 2017).

A objetivacdo, por sua vez, consiste em tornar visivel, uma realidade que procura nos
“escapar das maos” (Guareschi, 1996). Como pratica, as representagdes sociais estabelecem um
processo metodologico com a intengdo de estruturar o objeto que se deseja estudar. Desse modo,
as representagdes sociais como pratica esta nos discursos, com palavras, mensagens e imagens
midiaticas, cristalizadas em condutas e em organizacdes (Jodelet, 2001).

Para estudar as representagdes sociais em determinado fendomeno, ¢ fundamental uma
criteriosa analise contextual, uma vez que estas sao historicamente construidas e inseridas numa
determinada realidade social, cultural e familiar, em determinado tempo e espago (Carvalho,
2008). Esses pressupostos tedricos permitem compreender como aspectos da vida cotidiana sao
representados. Sdo essas representacdes que norteiam o comportamento € as comunicagdes
(Moscovici, 2012). Sao fundamentais no que diz respeito as dindmicas e estratégias identitarias
(Deschamps; Moliner, 2014). No contexto sociocultural, essas expressdes e identificacdes sao
fundamentadas na autorreferéncia e ultrapassam as fronteiras que estdo além do individuo, uma

vez que as identidades ndo sao mais baseadas em reedificagdes grupais que definem individuos
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e os enlacam (Jodelet, 2009).

Os sistemas de representacdo surgem da interacdo entre individuos e grupos sociais.
Apos serem formados, sao assimilados através do processo educacional, o que proporciona uma
certa homogeneidade para o sistema social (Moreira; Souza Filho, 2001). A experiéncia
proporciona recursos € instrumentos para interpretar e atribuir significado as experiéncias
vividas, em termos de pertencimento. Além disso, permite a passagem do coletivo para o
individual, sem deixar de lado o lugar que as representagdes sociais ocupam (Jodelet, 2005).

A teoria desenvolvida por Moscovici enfatiza que a aplicacdo simplificada da teoria
pode reduzir as representagdes a mera reproducao ou duplicacdo da realidade. Dessa forma, ao
se adotar esse critério simplista, ¢ impossivel distinguir as representacdes sociais de outras
producdes coletivas (Jesuino, 2014). Se as identidades sdo construgdes sociais e do ambito
representacional, essa constituicdo ocorre dentro de contextos sociais que estabelecem posicoes
de agenciamento e orientam tanto suas representagdes quanto suas escolhas (Cuche, 1999). Nos
processos e relacdes sociais, as identidades se difundem e se constituem enquanto um
acontecimento, resultado da compreensdo entre um individuo e a sociedade (Berger;
Luckmann, 2014). Depois de cristalizadas, sustentam-se, modificam-se e sdo reformuladas
através das relacdes sociais.

A representacdo social obedece a uma disposi¢ao significante e ndo apenas a uma analise
insignificante da realidade. E um guia orientador para a agdo, cuja representacio orienta as
relacdes sociais e as agdes, determinando comportamentos e praticas intergrupais. Sendo,
portanto, uma visdo de mundo que nio faz distingiio entre sujeito e objeto. E considerada como
um preceito pré-codificado da realidade, o que determina um conjunto de antecipacdes e
expectativas (Abric, 2000).

Sao sistemas tedricos que permitem aos individuos compreender, interpretar e se situar
em relagdo aos contextos sociais em que se encontram. As representacdes sociais nos permitem
acessar as dimensoes simbolicas, culturais e praticas dos fendmenos sociais (Jodelet, 2009;
Jodelet, 2001)

A estrutura das representacdes sociais se apresenta em um dos desenvolvimentos e
concentra sua atencdo em representacdes consolidadas (Deschamps; Moliner, 2014). Para
Moscovici (2013), ao tratar desta questdo, analisa que elementos estaveis de ordem cognitiva e
compdem a representagdo social conforme estdo ordenados outros elementos cognitivos, ou
esquemas periféricos. Os primeiros promulgam a permanéncia e uniformidade do social,
enquanto os Ultimos promulgam sua variabilidade e diversidade. A determinagdo do nucleo

estruturante, ou central, como também ¢ conhecido, ¢ oriundo da natureza do objeto e pelo tipo
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de relagdes que o grupo mantém com esse objeto, conforme o sistema de valores e normas
sociais que compdem o meio ambiente ideologico do momento e do grupo (Abric, 2000).

O nucleo central é o elemento mais estavel da representagdo, o que determina seu
significado, sua consisténcia, permanéncia e resisténcia as mudancgas. As alteragdes observadas
sugerem uma alteragdo completa da representagdo, o que a torna o elemento mais estdvel da
representacdo social (Abric, 2003) A hierarquizacdo ¢ uma caracteristica essencial do sistema
central. Alguns elementos sdao mais relevantes que outros; em outras palavras, ndo tém
equivaléncia entre si. Nesse aspecto, apenas critérios quantitativos nao definem a centralidade
de um ou mais elementos. O nucleo central tem, antes de mais nada, uma dimensao qualitativa
(Abric, 2000), de modo a abranger os termos mais frequentes e prontamente evocados.

O sistema periférico ¢ o resultado da relacao entre a representagdo ¢ o contexto social.
Apesar das limitagdes, ¢ a parte mais acessivel e mais viva da representacdo. Sua fun¢do ¢
essencial e se resume a realizar, regularizar, prescrever e proteger o nucleo central. Os
elementos periféricos sdo a parte operacional que constitui a representagdo e t€ém um papel
fundamental na dindmica de seu funcionamento. O seu carater flexivel torna possivel a alteragao
de uma representacdo, uma vez que isso ocorre a partir dos elementos que compdem a periferia

e ndo daqueles que constituem o nucleo central (Abric, 2003).

2.2 ABORDANDO A EPILEPSIA

Ha relatos de epilepsia desde o inicio da humanidade. O termo foi atribuido ao
significado de ser “tomado, atacado, possuido”, sendo referido pela primeira vez na Grécia.
Pela falta de conhecimento acerca da doenca, os gregos e diversos povos relacionaram a
epilepsia a possessdes espirituais, trazendo uma falsa crenca e misticismo que infelizmente
perduram até o momento atual.

Embora j& houvesse a descri¢ado de Hipocrates sobre a doenga em um dos livros da
escola hipocratica, intitulado Da Doeng¢a Sagrada, que dissociava a epilepsia de uma origem
divina, sagrada ou demoniaca, afirmando que o cérebro era responsavel por essa afec¢cdo (Costa;
Branddo; Marinho Segundo, 2020).

A epilepsia € considerada uma das alteragdes clinicas cronicas que mais causa estigma,
sendo multicultural e derivando-se da mitologia que a envolve e a transmite. As ameagas
simbdlicas de possessdo que aparecem nas diversas €pocas. Suas representagdoes passaram de
"doenca sagrada" para "doenca demoniaca" e foram influenciadas pelo histérico de condutas

impostas a epilepsia pela comunidade médica, juridica e cientifica, que sustentavam a crenca
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de que pessoas com epilepsia causavam um "mal social" pior do que a "loucura" (Lima;
Rizzutti, 2021).

Estigma ¢ uma palavra de origem grega que significa cicatriz ou marcas corporais com
as quais se procura evidenciar algo de extraordindrio ou negativo sobre o status moral de quem
as apresenta (Goffman, 1975). Ablon (2002) apresenta os achados de Goffman, apontando que
os sintomas da epilepsia afetam os valores da sociedade, pois estes privilegiam o controle e a
previsibilidade das situagdes.

A histéria social estd presente em diversos lugares do mundo, podendo variar os
fundamentos do estigma e do preconceito, que mantém as suas proprias representagcdes sociais
a partir das caracteristicas culturais e dos processos de objetivacdo e ancoragem daquele
ambiente.

Nesse sentido, ressalta-se que uma pesquisa realizada no Vietna revelou que a epilepsia
estava ligada a pecados cometidos em uma encarnacao passada, ao destino ou a causas magicas
(Jacoby et al., 2008) Em outro estudo na Africa, a epilepsia foi considerada uma doenga
contagiosa e as pessoas com epilepsia ndo eram tocadas até o término da crise, além de viverem
isoladas e ndo poderem ter um relacionamento (Dumas; Giordano, 1993).

Nos Estados Unidos, dezessete estados proibiam pessoas com epilepsia de se casar,
sendo que o ultimo estado a abolir essa lei foi em 1980. No Reino Unido, essa mesma lei foi
abolida em 1970. Em diversas partes do mundo, a epilepsia justificava a anulacdo de
casamentos ¢ a ado¢do, uma vez que os sintomas da doenca eram evidentes. A proibicdo de
acesso a restaurantes, teatros, centros de lazer, entre outros, era uma pratica comum nos Estados
Unidos nos anos 70 (Mclin; De Boer, 1995).

Na familia, a epilepsia constitui o inicio de um processo de reorganizagdo diante da
perda do filho perfeito, o que pode causar atitudes parentais inadequadas, como a vigilancia
descontrolada e a superprote¢do. Isso ocorre devido a gravidade da doenga, a falta de
informacao correta ou a crencas erradas, dificultando o processo de aquisi¢ao de autonomia e,
consequentemente, interferindo negativamente na construcao das identidades pessoais € sociais
(Austin, Caplan, 2007).

Em diversos paises, a legislagdo ainda defende a anulagdo do casamento por causa da
epilepsia ou a proibicdo de acesso a restaurantes, teatros, centros de lazer e outros edificios
publicos para individuos com epilepsia (Who, 2023) A discriminacao também ¢ percebida
dentro da familia. Estudos mostram que muitas familias deixam de comparecer a casamentos,
aniversarios e reunides comunitdrias por medo ou vergonha de serem percebidas pela

comunidade como familiares afetados (O'neill ef al., 2019; Rani; Thomas, 2019).
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A afirmagdo de que o imaginério social é composto por representagdes sociais parece
ser procedente. A natureza comum das representacdes estd no fato de ndo podermos ver além
do que elas nos permitem. A normatividade das representacdes sociais refere-se ao poder de se
impor sobre n6s como uma forga irresistivel (Alves, 2021).

De acordo com Moscovici (2010), a associagdo € uma estrutura que esta presente desde
o inicio da nossa existéncia, origindria de uma tradi¢do que determina o que deve ser pensado.
A epilepsia, para criangas e adolescentes com epilepsia, ¢ um primeiro contato com as
representacdes sociais da doencga, o que provoca emogoes dificeis de lidar, como culpabilidade,
medo, injustica, insegurancga, ansiedade e, em alguns casos, o desejo de ocultar a doenca (Lima;
Rizzuli, 2021).

A palavra identidade tem como origem o grego Idios, que significa "o mesmo", "si
proprio", "privado". A identidade pessoal ¢ a maneira como cada um percebe a si mesmo, com
base nas suas proprias caracteristicas, como o nome, sobrenome, digitais, dados genéticos, as
feicdes e o género. No entanto, fatores pessoais, preferéncias e autoconceito estdo intimamente
relacionados a impressdes que surgem a partir de experiéncias interacionais, ou seja,
decorrentes de influéncias externas.

De acordo com o senso comum, a constru¢do da identidade ¢ um processo que se da a
partir do reconhecimento de uma origem semelhante ou de caracteristicas semelhantes, que sdo
compartilhadas com outras pessoas ou grupos. A abordagem discursiva considera a
identificagdo como uma constru¢do sempre em andamento, uma vez que € um processo que
pode ser renovado e cujas referéncias podem ser alteradas, dependendo das circunstancias
ambientais ou das mudangas internas que ocorrem no individuo (Silva, 2014).

A formacgdo da identidade implica em um processo de reflexao e observacao, que ocorre
em todos os niveis do funcionamento mental, por meio do qual o individuo julga a si préprio,
tendo como referéncia aquilo que abstrai acerca de como os outros o veem. O individuo se julga
a maneira pela qual se percebe julgado, do modo como se percebe a si proprio em comparagao
com os demais (Erikson, 1972).

A identidade ndo pode ser considerada uma organizacdo individual, pois o que
individualiza e singulariza o sujeito lhe ¢ dado pelas referéncias externas, na relacdo com o

outro, quer com similaridades, quer na diversidade, portanto, ¢ relacional.

(...) tudo o que me diz respeito, a comegar por meu nome, € que penetra em minha
consciéncia, vém-me do mundo exterior, pela boca dos outros ¢ me ¢ dado com a
entonagdo, com o tom emotivo dos valores deles (...) tomo consciéncia de mim,
originalmente, através dos outros: deles recebo a palavra, a forma e o tom que servirao
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para a formatagdo original da representagdo que terei de mim mesmo (...) (Oliveira,

2019).

O desconforto causado pelo estigma pode motivar cuidadores a usarem a evitagdo e o
isolamento social como estratégias para lidar com o estresse causado pelo estigma antecipado,
com o objetivo de proporcionar maior protecao contra olhares e comentarios maldosos (Hansen
etal., 2018).

Além disso, o proprio paciente estigmatizado pode desanimar-se a procurar tratamento,
evitando ser identificado com a doenca, contornando, dessa forma, as limitagdes impostas a ele
(Who, 2022). Contudo, esse tipo de isolamento agrava os sintomas, especialmente quando ha
condi¢des comorbidas associadas (Watkins; Pickrell; Kerr, 2019).

Diversos fatores estdo relacionados a epilepsia, tais como fatores psicossociais, baixa
autoestima, limitagdes para o desenvolvimento das atividades diarias, aspectos
individuais/particulares das pessoas com epilepsia, contexto social e cultural. E crucial levar
em conta os fatores educacionais, as condi¢des de trabalho, o contexto social e familiar, os
aspectos psicologicos € o conhecimento sobre a doenga e os seus efeitos sobre a vida
(Albuquerque; Scorza, 2007).

Aproximadamente 50% das pessoas diagnosticadas com epilepsia apresentam
comorbidades psicossociais (depressdo, ansiedade, psicose, transtorno do espectro autista) ou
somaticas, como diabetes, artrite, Ulcera, dislipidemia, doenga pulmonar obstrutiva cronica
(DPOC), doenca cardiaca, doenca autoimune, hipertensdo, enxaqueca e distirbios
cerebrovasculares (Moratalla-Navarro et al., 2022)

A prevaléncia de algumas comorbidades em individuos com epilepsia € até oito vezes
maior em relagdo a populagao em geral (Thijs ef al., 2019) A morbidade por acidentes evitaveis,
como traumas, afogamentos ou morte subita e inesperada (Fisher, 2017).

A sociedade exige que as situagdes que envolvem a epilepsia sejam controladas e
previsiveis, o que ndo ocorre nessa condi¢do, tornando-a um dos disturbios que mais causam
estigma. O termo epilambaneima ¢ uma palavra grega que significa invasao, dominio ou posse,
e seu uso ¢ frequentemente acompanhado de preconceito (Fonseca et al., 2018).

A pessoa com epilepsia apresenta dificuldades nos relacionamentos interpessoais,
devido ao estigma e ao preconceito. As familias estdo sujeitas a estigmatizagdo e a
discriminacao em decorréncia de equivocos e atitudes em relagdo a epilepsia, incluindo crengas
acerca da possessao de espiritos malignos e a transmissao de doengas (Who, 2022).

O estigma esta relacionado com a desvalorizagdo e vergonha de uma pessoa por causa

das caracteristicas ou atributos que ela possui, podendo levar a experiéncias sociais negativas,
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como isolamento, rejei¢do, marginalizacdo e discriminagdo. Sabe-se que o estigma ¢ fortemente
influenciado por sistemas de valores culturais e contextuais que diferem ao longo do tempo e
entre contextos (Subu et al., 2021).

Com sua origem no latim stigmat, que significa “marca” ou “rétulo” e no grego stiezen,
“tatuar”, associada a um sinal degradante, de inaceitabilidade social. Dessa forma, as pessoas
com epilepsia enfrentam dificuldades para se relacionar socialmente, ter acesso a saude, a
educagdo, ao emprego ¢ a qualidade de vida. Nos individuos com epilepsia (Brasil, 2022b), o
estigma € um fator relevante a ser considerado durante o tratamento (Hopker et al., 2017).

As representagdes sociais sdo entendidas como uma forma de conhecimento do mundo
consensual, diferente do que ¢ produzido pela ciéncia formal, denominado conhecimento
reificado. Oferecem valor simbolico quando orientam um pensamento sobre o objeto de
representacdo e valor pratico quando determinam a maneira de agir frente a ele (Moscovici,
2015).

As representagdes sociais sobre a epilepsia ainda se encontra fragmentada, sustentando-
se em contextos simbolicos historicamente sedimentados em contetidos negativos € postos a
gerar comportamentos centrados em conhecimentos diversos de acordo como as pessoas

entendem e agem, em relagdo a epilepsia (Romaioli et al., 2023).
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3. PERCURSO METODOLOGICO

3.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo longitudinal comparativo, por ser um método de pesquisa que
coleta dados da mesma amostra de forma repetida, ao longo de um periodo de tempo
prolongado, subsidiado na Teoria das Representa¢des Sociais, vinculada ao Laboratorio de
Satde, Envelhecimento e Sociedade (LASES), do Programa de Po6s-Graduagdo em
Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba-PPGENF/UFPB e ao Grupo Internacional de
Estudos e Pesquisa sobre Envelhecimento e Representagdes Sociais (GIEPERS/CNPq).

Considera-se um estudo longitudinal devido & necessidade de descrever e estudar o
fenomeno das Representagdes Sociais da Epilepsia ao longo do tempo, visando observar a
evolucdo do conhecimento social da doenga entre seus grupos representativos (Polit; Beck,
2019). Dessa forma, a semelhanga com o primeiro estudo de 1998 estruturou-se no mesmo
contexto e envolvendo os mesmo grupos sociais, contemplando os mesmos objetivos em ambos
os estudos, com a finalidade de realizar uma analise comparativa entre o estudo realizado em

1998 e o estudo atual.

3.2 LOCAL DOS ESTUDOS

As duas pesquisas foram realizadas no Ambulatério do Hospital Universitario Lauro
Wanderley, em Jodo Pessoa-Paraiba/Brasil: a primeira, realizada em 1998, e a segunda, em

2023.

3.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Constaram na primeira pesquisa 45 participantes em 1998 e, da segunda pesquisa 45
participantes em 2023, em que os participantes foram selecionados conforme critérios
previamente estabelecidos, distribuidos em trés grupos: estudo um — comtemplou 45
participantes, assim distribuidos: 15 pessoas com epilepsia (grupo 1A); 15 familiares de pessoas
com epilepsia (grupo 1B) e 15 pessoas sem epilepsia ( grupo 1C); o estudo dois - realizado em
2024, composta por 45 participantes: 15 pessoas com epilepsia (grupo 2A), 15 familiares de
pessoas com epilepsia (grupo 2B) e 15 pessoas sem epilepsia (grupo 2C).

Para os dois estudos foram utilizados os mesmos critérios de inclusdo, como: serem
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atendidos no Ambulatério do Hospital Universitario Lauro Wanderley; com idade minima de
20 anos; estar em condi¢do de ser entrevistado e aceitar participar do estudo. Os critérios de
inclusdo especificos foram: pessoa com epilepsia (CID-10 G40); familiares de pessoa com
epilepsia; e usuarios do ambulatorio presentes, no periodo da coleta de dados. Os critérios de
exclusdo foram: possuir doenca psiquidtrica diagnosticada; ndo estar em condi¢do de ser

entrevistado; e ndo aceitar participar da pesquisa.

3.4 INSTRUMENTOS E PROCEDIMENTOS PARA COLETA DE DADOS

Os dados do estudo um foram coletados a partir de uma entrevista semiestruturada
contemplando trés partes: na primeira, utilizou-se a técnica da associacao livre de palavras
com o termo indutor: “epilepsia”; a segunda parte, contemplou questdes subsidiadas nas
dimensdes das representacdes sociais (atitude, informagdes e imagens) e, a terceira com 0s
dados sociodemograficos, como: idade (acima de 20 anos), sexo (feminino ou masculino),
estado civil (solteiro, casado, outros), religido (catolico, protestante, outros) escolaridade
(analfabeto, 1° grau incompleto, 1° grau completo, 2° grau incompleto, 2° grau completo,
superior), e renda familiar. A coleta de dados do estudo dois seguiu as mesmas etapas do estudo
1, ap6s assinatura da carta de anuéncia do local de coleta (Hospital Universitario Lauro
Wanderley), e do Comité de Etica e Pesquisa do Centro de Ciéncias da Satide da UFPB, CAAE:
64870322.3.0000.5188,

As entrevistas foram realizadas em sala reservada no local de coleta de dados,
unicamente pela pesquisadora, garantindo-se a privacidade dos participantes, sem interrupgoes,
com duragdo média de 30 minutos por participante, apds sua concordancia e a assinatura do
Termo de Consentimento Livre Esclarecido (APENDICE B). As entrevistas foram transcritas

simultaneamente a verbalizagdo, portanto ndo foram gravadas.

3.4.1. Aspectos Eticos do Estudo

Este estudo foi submetido a Plataforma Brasil - Comité de Etica em Pesquisa do Centro
de Ciéncias da Saude da Universidade Federal da Paraiba (CEP/CCS/UFPB), para a devida
apreciacao (CAAE: 64870322.3.0000.5188), ap6és o cumprimento das seguintes etapas:
anuéncia do servigo relacionado para o estudo (ANEXO A), apresentagdo no Grupo
Internacional de Estudos e Pesquisas em Envelhecimento e Representagdes Sociais (GIEPERS)

e recebimento da certidao da aprovagao do estudo pelo grupo (ANEXO B). Os voluntarios que
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aceitaram participar da pesquisa apos o esclarecimento do estudo assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A) de acordo com a Resolucdo n® 466/12 ¢ a
Resolugao n® 510/16 do Conselho Nacional de Satde (CNS/MS), referente a ética em pesquisa
envolvendo seres humanos, que assegura os principios de autonomia, beneficéncia, nao
maleficéncia, equidade e justica dos participantes. Além disso, foram informados que a
qualquer momento poderiam desistir de participar em qualquer etapa da pesquisa sem sofrer
qualquer tipo de dano (Brasil, 2016; Brasil, 2012). O pesquisador principal também assinou um
termo de responsabilidade (APENDICE C).

Os dados foram digitalizados, arquivados e mantidos, sob sigilo, por no minimo cinco
anos, aos cuidados do pesquisador e orientador. O anonimato foi garantido mediante
codificagdo com letra e algarismos cardinais em ordem crescente, visando resguarda-los. Os
resultados foram publicados como contribui¢do para a comunidade cientifica no que se refere

a ampliagdo da compreensao do conhecimento.
3.5 ANALISE DOS DADOS

Para a analise dos dados do estudo um (1998) utilizou-se a Técnica de Analise de
Conteudo, seguindo as etapas descritas por Bardin (2018).

Ressalta-se autores responsaveis por essa técnica, como: Berelson (1971), que afirma
ser a técnica da andlise de conteido uma descrigdo objetiva, sistematica e quantitativa dos
conteudos expressos a partir da comunicacao; para Cartwright (1988) a referida técnica se
expande a todo comportamento simbdlico; e, Krippendorf (2012), destaca ser importante na
analise de conteudo as inferéncias validas e reaplicdveis dos dados, no seu contexto de
produgdo.

Para tanto, a técnica de analise de conteldo compreende um conjunto de técnicas de
analise das comunicac@es, em que se procuram obter, por meio de procedimentos sistematicos
e objetivos de descri¢cdes dos contetdos das mensagens, utilizando-se indicadores (quantitativos
ou nao), que possibilitem inferir conhecimentos relativos as condi¢des de producao/recepcao
(variaveis inferidas) das mensagens e/ou textos (Bardin, 2018).

Para Krippendorf (1980) e Vala (2005), a referida técnica de analise, dentre muitos
pesquisadores, destaca-se por enfatizar conteldos ndo sistematizados, para exploragdo de
conteudos, com énfase nas analises qualitativas de dados e para os conteidos sistematizados na
analise quantitativa.

Bardin (2018), enfatiza ser a anélise de contelldo uma técnica que deve obedecer passo
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a passo ao conhecimento quantitativo e a diversificacdo qualitativa de estudos empiricos, a ser
selecionada a partir de um conjunto de técnicas (seis tipos), que se iniciam com uma anélise
quantitativa dos dados das comunicacdes a analise qualitativa.

Salienta-se os dados coletados no primeiro estudo, que foram analisados utilizando-se a
técnica de analise de conteudo categorial, aplicada nos contetidos das 45 entrevistas, que
constituiram o corpus de analise do estudo um.

Em seguida, os dados foram analisados seguindo-se o plano de analise especifico
(Figura 1) no estudo 1, considerando as etapas da técnica de analise de contetido (Bardin, 2018),
como: constituicdo do corpus: formado pelos conteudos das entrevistas (15 pessoas com
epilepsia; 15 familiares de pessoas com epilepsia e 15 pessoas sem epilepsia), seguindo as
etapas de: pré-analise — definida pelo tema, contemplando a: selecdo das unidades de registro
(formais e semanticas), formado a partir das frases, enquanto segmentos mais largos de
contetdos; definicdo dos objetivos; selecdo do material; leitura flutuante e exploracédo do
material, como: — a) constituicdo do corpus; b) composicdo das unidades de anélise e de
registro; c) procedimentos de andlise; d) categorizacdo; e) descricdo das categorias e
tratamento dos resultados: inferéncias e interpretacdo dos dados subsidiados no referencial

tedrico utilizado nas pesquisas e/ou estudos.



Figura 1: Pesquisa realizada em 1998
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A anélise do segundo corpus correspondendo a pesquisa 2, formado a partir dos
conteudos das 45 entrevistas, foi organizado em um corpus e processado com o auxilio do
software IRaMuTeQ, versao 0.7 alfa 2 (Interface de R pourles Analyses Multidimensionnelles
de Textes et de Questionnaires), a partir de uma analise informatizada.

O IRaMuTeQ realiza a andlise textual de um tipo especifico de analise de dados, com o
tratamento do material verbal transcrito, ou seja, de textos produzidos em diferentes condigdes
tais como: textos originalmente escritos, entrevistas, documentos, redagdes, entre outros, que
adota a analise de conteudo informatizada para processamento de dados textuais, seguindo as
analises de dados textuais simples, como lexicografia basica e o calculo de frequéncia de
palavras; até analise multivariadas como a Classificagdes Hierarquica Descendente (CHD) de
segmentos de textos, andlises de correspondéncias e andlises de similitude (Camargo; Justus,
2013, Tutorial, 2021).

Nas analises lexicais cléssicas, o programa identifica e reformata as unidades de texto,
transformando Unidades de Contexto Iniciais (UCI) em Unidades de Contexto Elementares
(UCE); identifica a quantidade de palavras, frequéncia média e nimero de hapax (palavras com
frequéncia um); pesquisa o vocabulario e reduz das palavras com base em suas raizes
(lematizagdo); cria dicionario de formas reduzidas, identifica formas ativas e suplementares
(Camargo; Justus, 2013).

Neste estudo, foram realizadas a analise dos dados por meio da Classificagdao
Hierarquica Descendente (CHD) e Analise Fatorial por Correspondéncia (AFC). Foram
identificadas as unidades de registro (UCE) para a categorizagdo e a contagem da frequéncia.
Na CHD, para a analise lexicografica do material textual utilizou-se as unidades de registro e
os segmentos de texto, em fungdo da frequéncia das formas reduzidas (palavras lematizadas).
Foi considerada uma frequéncia > 3 e (p < 0,005) para fins de analise. Ademais, utilizou-se a
andlise de similitude por meio do software IRaMuTeQ para o estudo da organizacdo dos
elementos para composi¢do da representacao investigada (Camargo; Justus, Tutorial, 2021).

A AFC permite verificar as correlacdes entre os vocabulos e suas relacdes de afinidade
e distanciamento entre os elementos do campo representacional acerca do objeto social
(Camargo; Justus, 2013). Neste sentido, trata-se de uma anélise de contrastes, na qual o corpus
¢ dividido em fun¢ao de uma variavel escolhida pelo pesquisador, que neste estudo, foi utilizado
a variavel dos grupos do estudo: pessoas com epilepsia (grupo 2A), familiares de pessoas com
epilepsia (grupo 2B) e pessoas sem epilepsia (grupo 2C). A andlise fatorial ¢ interpretada em
termos de oposi¢do entre os fatores 1 (eixo vertical) e fator 2 (eixo horizontal) e polo mapa

fatorial.
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Entrevistas codificadas no estudo 2 (2024), seguiu o0 mesmo plano de andlise do estudo
1 (1998), conforme Quadro 1:
Quadro 2: Codificacdo das entrevistas segundo os Estudos 1 (1998) e Estudo 2 (2024).

IDADE ESTADO CIVIL RELIGIAO SEXO ESCOLARIDADE
(ida) (estciv) (rel) (sex) (esc)
Analfabeto (1)

1°grau incompleto (2)

20 a 30 anos (1) Solteiro (1) Catdlico (1) Masculino (1) 1° grau completo (3)
3la 40_ anos (2) Casado (2) Protestante (2) Feminino (2) . )

41 e mais anos (3) Outros (3) Outros (3) 2° grau incompleto (4)

20 grau completo (5)

Superior (6)

O processo de categorizagao foi realizado a partir de segmentos de textos e palavras, em
repetidos (co-ocorréncia) e testes do qui-quadrado (¥2). Aplica-se o método de CHD para obter
classes de segmentos de texto que, a0 mesmo tempo, apresentam vocabulario semelhante entre
si, e vocabulario diferente dos segmentos de texto das outras classes. A partir dessas andlises, o
software organiza os dados em um dendrograma da CHD, que ilustra as relagdes entre as
classes.

Para tanto, segundo as pesquisas sobre representagdes sociais, estas classes podem
indicar conteudos ou conhecimentos do senso comum ou a partir de imagens sobre um dado
objeto, ou apenas aspectos de uma mesma representacdo (Camargo; Justus, Tutorial, 2021;
Veloz; Nascimento-Schulze, 1999).

Com base no resultados do estudo 1 (1988), os resultados a partir do processo de
categorizacdo foram reaplicados no estudo 2, contemplando as defini¢des das categorias,
obtidas a partir da anélise informatizada, realizada pelo software.

Descricdes das categorias e subcategorias nos dois estudos:

1. Manifestaciao/descri¢ao: relacionais, explicativas, psicossociais, € organicas/fisicas;

2. Crengas: sobrenatural e naturalista;

3.Causas:transmissiveis/contagio;traumaticas/fisicas;psico-socio-culturais;
biologicas/genética, espirituais;

4. Tratamento (s): médico, psicossociais e alternativos;

5. Sentimentos: positivos; negativos e neutros;

6. Expressoes metaforicas

7. Interpretacio e Inferéncia: serdo interpretados segundo o aporte tedrico das representacdes

sociais, apresentados em segmentos de textos, palavras, quadros e figuras.
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4. RESULTADOS E DISCUSSAO

Inicialmente serdo apresentados os achados do Estudo 1 (1998) e, posteriormente, seréo
apresentados os achados do Estudo 2 (2024). Ressaltamos que, com o intervalo de 26 anos, a
pesquisa qualitativa teve um avango nos instrumentos facilitadores na identificacdo dos
resultados, o que podemos observar nesta pesquisa de 2024. Assim, é importante destacar que
estamos em busca das representacfes sociais referentes a epilepsia, tendo a compreenséo que
havera diferencas entre a forma de apresentacdo do estudo de 1998 e o estudo atual. No entanto,
0 que se pretende é identificar divergéncias e consensos sobre as representagdes sociais da
epilepia neste intervalo de tempo (26 anos).

Diante da diversidade metodolédgica do campo, distingue as ferramentas lexicométricas
tradicionais, baseadas na analise das caracteristicas linguisticas de um texto, como frequéncia
de palavras, hapax, formas gramaticais, vocabulario utilizado, ferramentas lexicométricas
estruturantes, cujo objetivo é reorganizar o corpus em estruturas significantes salientes. Estas
ultimas buscam identificar relagdes entre as palavras e o seu grau de “vizinhanga” com
diferentes textos ou partes de um texto. A analise dirige-se, portanto, a0 modo como o
vocabulério se distribui no corpus, com a possibilidade de realizar observacGes baseadas em
probabilidades (Leblanc, 2015).

4.1 RESULTADOS DOS ESTUDOS

411 Estudol

Tabela 1: Distribuicdo dos participantes do Estudo 1 (grupo 1A, grupo 1B e grupo 1C) em
relacdo a faixa etéria, sexo, estado civil, religido e grau de escolaridade.

VARIAVEIS e oM cErensia

FAIXA ETARIA (ANOS)

20-30 11 3 6

31-40 2 8 4

41 A MAIS 2 4 5

SEXO

MASCULINO T e 4
FEMININO 8 15 11

ESTADO CIVIL
CASADO 2 9 8
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SOLTEIRO 11 5 5
OUTROS 2 1 2
RELIGIAO

CATOLICO 12 10 11
PROTESTANTE 2 3 2
OUTROS 1 2 2
GRAU DE ESCOLARIDADE

ANALFABETO 5 — 1
1° GRAU INCOMPLETO 6 4 5
1°GRAU COMPLETO = e 1
2°GRAU INCOMPLETO = e
2° GRAU COMPLETO 6 3 4
ENSINO SUPERIOR 2 8 5

Fonte: Dados do Estudo 1 (1998).

Observa-se na Tabela 1 a distribuicdo das pessoas com epilepsia (grupo 1A), onde temos
em destaque: a idade entre 20 e 30 anos (11 pessoas/ 73,33%), sexo feminino (8 pessoas/
53,33%), estado civil solteiro (11 pessoas/ 73,33%), areligido catolica (12 pessoas/ 80%), grau
de escolaridade - 1° grau incompleto (6 pessoas/ 40%), 2° grau completo (6 pessoas/ 40%).

Ja a distribuicdo dos familiares de pessoas com epilepsia (grupo 1B), sobressairam: a
idade de 31 a 40 anos (8 pessoas/ 53,33%), sexo apenas feminino (15 pessoas/ 100%), estado
civil casado (9 pessoas/ 60%), a religido catdlica (10 pessoas/ 66,66%), e o grau de escolaridade
foi o ensino superior (8 pessoas/ 53,33%).

Nas pessoas sem epilepsia (grupo 1C), tiveram maior prevaléncia: a idade entre 20 e 30
anos (6 pessoas/ 40%), o sexo feminino (11 pessoas/ 73,33%), estado civil casado (8 pessoas/
53,33%), a religido catdlica (11 pessoas/ 73,33%) e o grau de escolaridade - 1° grau incompleto
(5 pessoas/3 3,33%) e o ensino superior (5 pessoas/ 33,33%).

A Tabela apresenta as frequéncias e percentagens das 559 unidades de anélise tematica
distribuidas nos conjuntos de categorias simbolicas, compostos por subcategorias agrupadas,

como elementos da RS da epilepsia, tanto no aspecto genérico, como no individual.

Tabela 2: Distribuigdo das unidades de anélise tematica e percentuais das subcategorias de
manifestacoes/descrigdes sobre epilepsia no Estudo 1 (1998).

CATEGORIA PESSOAS COM FAMILIARES DE PESSOAS SEM TOTAL
MANIFESTACOES/ EPILEPSIA PESSOAS COM EPILEPSIA
DESCRICOES/ EPILEPSIA
SUBCATEGORIAS

F % F % F % F %
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Relacionais 20 6,8 18 6,1 17 5,7 55 18,6
Explicativas 23 7,7 17 5,8 17 5,7 57 19,2
Psicossociais 50 16,9 31 10,5 37 12,5 118 39,2
Organicas/Fisicas 23 7,7 17 5,8 26 8,8 66 22,3
TOTAL 116 39,1 83 28,2 97 32,7 296 100

Fonte: Dados do Estudo 1 (1998).

A categoria: manifestacdes/descricdes, pessoas com epilepsia, onde os dados
apresentam uma maior frequéncia nas subcategorias psicossociais, com 16,9, seguidas de
igual percentual, das explicativas e organicas/fisicas, com 7,7%, e 6,8% das relacionais.
Quanto aos familiares de pessoas com epilepsia, observa-se um maior percentual nas
subcategorias psicossociais, com 10,5%, seguidas por 5,8%; nas relacionais e explicativas e
6,1%, nas subcategorias organicas/fisicas. Para as pessoas sem epilepsia, observam-se
12,5% na subcategoria psicossociais; 8,8% nas organicas/fisicas e 5,7%, nas relacionais e
explicativas.

Pode-se concluir que o problema psicossocial da epilepsia se relaciona com o medo, 0
perigo, o isolamento e a discriminacdo que afetam os trés grupos abordados no estudo,
sugerindo moldes de enfrentamentos diferenciados nos mesmos grupos.

Com relacgdo a categoria manifestacdes/descricdes das pessoas com epilepsia, foram

verificados os seguintes exemplos na subcategoria relacionais,

(...)¢ uma pessoa condenada a morte (...) queria ser igual as outras
pessoas (...) s6 em falar tenho medo (...) ndo pode fazer nadavé os
outros feliz e a gente ndo(...) a qualquer momento pode esta esperando
uma crise (...).

Nas explicativas, os exemplos foram:
(...) sempre penso no suicidio porque eu nao Vvivo (..)eu peco a Deus
que quando me der isso de novo ele me | eve, pois ndo vivo (...)nao
pode trabalhar com um mal desse (..) € uma pessoa doente e
perdida(...).

Para a subcategoria psicossociais escolhemos como exemplo:

(...) ¢ uma experiéncia ma (...) quando eu vou andar tenho vergonha
(...) sinto uma revolta dentro de mim (...) discriminada pela
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sociedade (...) eu ndo olho porque sinto medo (...) me da vontade de
jogar debaixo debaixo de um carro(...).

Ja na subcategoria organicas/fisicas, temos:

(...) € ser portadora de uma doenca neurolégica controlavel (...) é
possivel ser controlada (. ..) mal- estar na cabeca (..) sou
inutilizada, é dos nervos (...) é uma doenca de origem neuroldgica (...)
doenca grave e além de grave perigosa (...).

Para os familiares de pessoas com epilepsia, destacaram-se, nas subcategorias

relacionais, as seguintes unidades de analise tematicas:

(...) vé como uma ameaca a saude do proximo (...) experiéncia ruim
mas foi a vontade de Deus (...) tenho medo de pegar nos outros
irm&os (...) medo de repetir de novo e morrer (...) conceitos errados
e deturpados (...).

Nas explicativas, observou-se:

(...) € muito ruim pois ndo pode ter uma vida normal (...)n&o faco
nada porgue tenho esse problema (...) 0 povo ndo gosta, pois acha que
perturba (...) ele inspira de repente amor, pena, compaixdo, ninguém

quer (...).

Nas psicossociais, podem ser exemplificadas por:

(...) marginalizados profissional e socialmente (...) tem muitos rapazes
gue ndo querem casar (...) consequéncia de desajustes (...) tenho um
pouco de pavor (...) interfere profundamente nos portadores (...).

Nas organicas/fisicas, temos como exemplo as seguintes unidades de analise:

(...) ndo pode tomar banho de mar sozinho (... ) fica tremendo, de
susto (...) ndo consegui controlar (...) enfermidade muito controvertida
(...) ndo conheco caso de recuperacdo absoluta(...).

Quanto as pessoas sem epilepsia, com relacdo as manifestacdes/descricoes,

observaram-se nas subcategorias relacionais os seguintes exemplos:

(...) tudo é decorréncia da degeneracdo do homem (...) doenca facil de
matar (...) vivendo sempre a esperar o pior (...) vem como uma doenga
braba (...) ndo é como uma pessoa sadia (...) 0 portador € altamente
complexado(...).
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Com relacéo as explicativas, chamamos a aten¢do para as unidades de anélise a seguir:

(...) as pessoas tem certa aversao a quern e epiléptico (...) as vezes €
muito parecido o ataque de epilepsia com a pessoa endemoniada (...)
jamais desejaria uma doenga dessa pra ninguém (...) inutilizada porque
nao serve pranada (...).

Evidencou-se nas psicossociais 0s seguintes exemplos:

(...) vai ser rejeitada por muitas coisas () vivem sempre angustiadas e
com medo (...) ndo chego nem perto (...) a propria sociedade o afasta
(...) pessoa que fica fora do controle (...) a sociedade em si ndo da

chance (...).

As organicas/fisicas sdo exemplificadas por:

(...) pessoa sem saude () tern um raciocinio curto (...) deixa trauma
psiquico (...) tira o juizo (...) € possivel ser controlado (...) é um
desajuste cerebral (...) problema neuroldgico (...) a epilepsia é
contagiosa (...).

As pessoas com epilepsia,

ao considerarem a mesma

incuravel, enfrentam

consequéncias sociais negativas, evidenciadas pela postura ambivalente e polarizada, que inclui

as criticas a sociedade, enquanto buscam se inserir no convivio social. Os familiares de pessoas

com epilepsia e as pessoas sem epilepsia procuram abordar mais os efeitos psicossociais

desfavoraveis.

Para o conjunto categorial Crengas, pode-se observar que os sujeitos dos trés grupos

atribuiram a epilepsia crengas naturalistas e sobrenaturais, em que se observa um destaque nas

pessoas sem epilepsia para as crengas sobrenaturais, conforme Tabela 3.

Tabela 3: Distribuicdo das unidades de analise tematica e percentuais das subcategorias da
categoria Crencas sobre epilepsia no Estudo 1 (1998).

CATEGORIA PESSOAS FAMILIARES PESSOAS TOTAL
CRENCAS/ COM DE PESSOAS SEM
SUBCATEGORIAS EPILEPSIA COM EPILEPSIA
EPILEPSIA
F % F % F % %

Naturalistas 43 37,1 18 15,5 33 28,5 94 81
Sobrenaturais 3 2,6 6 473 14 12 22 19
TOTAL 46 38,7 23 19,8 47 32,7 11,6 100

Fonte: Dados do Estudo 1 (1998).
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Observa-se nestes dados que as pessoas com epilepsia apontaram as crengas
naturalistas com 37,1%, contra 2,6% para as sobrenaturais. Os familiares de pessoas com
epilepsia descrevem 15,5% em relacdo as crencas naturalistas e 4,3% em relacdo as
sobrenaturais. Por suas vez, as pessoas sem epilepsia deram maior destaque as crencgas
naturalistas, com 28,5%, enquanto as crengas sobrenaturais foram mencionadas por 12% dos
participantes. No entanto, apesar do percentual sobre as crengas sobrenaturais ter sido baixo,
é possivel evidenciar uma frequéncia maior nos dados que atribuem a epilepsia a crencas
sobrenaturais, como um aspecto ainda marcante e definidor de muitas dificuldades
vivenciadas para pessoas com epilepsia e familiares de pessoas com epilepsia.

Com relacdo as crencas naturalistas das pessoas com epilepsia, elas encontram-se

definidas nas seguintes unidades de analise:

(...) dormia com a irmd e ndo pegou (...) ndo pode casar (...) ndo
serve pra nada (...) doenca perigosa (...) pessoa condenada a morte
(...) ndo serve para um namoro firme ou casamento (...).

Nas crencgas sobrenaturais, podemos observar as seguintes unidades de andlise:

(...) s6 Deus équem pode curar (...) estou possuido por um caboclo (...)
tiraram um pedago do cabloco e deixaram um pedago (...).

Os familiares de pessoas com epilepsia falam sobre suas crencas com relacdo a

epilepsia, apontando nas naturalistas os exemplos:

(...) sdo doidos (...) é uma ameaca a sociedade (...) € um castigo que
vem cortando os anseios (...) € uma pessoa incapacitada (...) é causada
pela gravidez pertubada (...).

Nas crencas sobrenaturais, foram observadas unidades de analise expressas por:

(...) foi vontade de Deus (...) ecarma ( ) é uma doenca espiritual (...)
sO se cura com jejum e reza (...).

Com relacdo as pessoas sem epilepsia, temos nas crengas naturalistas as seguintes

falas:

(...) € umadoencga facil de matar () éuma pessoa sem inteligéncia (...)
nao pode fazer nada (...) vem de um susto ou raiva (...).

Nas sobrenaturais, foram apontadas:
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(...) édecorrente do pecado (...) é causada pelo peri-espirito (...) doenca
dos astros (...) édo homem da encruza (...) doenga espiritua (...).

Tabela 4: Distribuicdo das unidades de andlise tematica e percentuais das subcategorias da
categoria causas sobre epilepsia no Estudo 1 (1998).

CATEGORIA PESSOAS FAMILIARES PESSOAS TOTAL
CAUSAS/ COM DE PESSOAS SEM
SUBCATEGORIAS EPILEPSIA COM EPILEPSI
EPILEPSIA A
F % F % F % F %
Transmissiveis/Contagio 5 3,7 6 4.5 8 6 19 14,
2
Traumaticas/Fisicas 7 5,2 6 4,5 9 6,7 22 16,
4
Psico-Socio-Culturais 10 7,4 13 9,6 8 6 31 23
Biologicas/Genética 5 3.8 13 9,6 19 14,1 37 27,
5
Espirituais 2 1,5 5 3,3 19 14,1 26 18,
9
TOTAL 29 21,6 43 31,5 63 46,9 135 100

Fonte: Dados do Estudo 1 (1998).

As pessoas com epilepsia descrevem mais as causas psico-socio-culturais com 7,4%,
seguidas de 5,2% para as traumaticas/fisicas e 3,8% para as biologicas/genética. Ja os
familiares de pessoas com epilepsia apontam 9,6% para as causas psico-sécio-culturais e
para as bioldgicas/genética, seguida de 4,5% para as causas transmissiveis/contagio e
traumaticas/fisicas. As pessoas sem epilepsia atribuem 14,1% as causas biologicas/genética
e espirituais, e 6,7% as traumaticas/fisicas.

Com relagdo as causas da epilepsia, as pessoas com epilepsia as descrevem como

transmissiveis/contagio nos seguintes exemplos:
(...)pega (...) peguei de meu sogro (...) contagio (...) babeiro (...) ndo
transmissivel (...).
Com relacdo a causa traumaticas/fisica, eles as descrevem como:

(...) pancada do cérebro (...) traumatismo craniano (...) bate com a
cabega (...).

Para as bioldgicas/genética, referem-se a:
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(...) nervos atacados (...) bebida (...) hereditariedade (...) febre ndo
tratavel (...).

Com relagdo as causas psico-sdécio-culturais, as pessoas com epilepsia expressaram o

seguinte:

(...) nervosismo (...) respingos de chuva (...) desajuste familiar (...)
problema de perdas (...).

Para as espirituais, eles afirmam ser:
(...) parapsicologico (...) um caboclo (...).

Os familiares atribuiram as mesmas causas transmissiveis/contagio a epilepsia, como

nos seguintes exemplos:
(...) ndo é contagiosa (...) pega (...) contagio (...) transmissivel (...) ndo
pega (...).
Para as causas traumaticas/fisicas, foram evidenciadas:

(-..) traumatismo craniano (...) gravidez (...) adquiridas (...) pancada
no cérebro (...).

Quanto as causas biologicas/genéticas foram destacadas:
(...) neurologica (...) de familia (...) febre alta (...) bloqueio (...)
disturbio neurologico (...).

As psico-sdcio-culturais, sdo expressas nas seguintes unidades de analise:

(...) raiva (...) contrariedade (...) problema nrvoso (...) frustragdo.
Quanto as espirituais apontamos os seguintes exemplos:

(...) problema espiritual (...) carma (...) fator mistico (...) castigo (...)
espirual (...).

Com relagdo as pessoas sem epilepsia, foram verificadas para as causas

transmissiveis/contagio os seguintes exemplos:

(...) ndo é contagioso (...) baba ( ) espuma (...) contagiosa (...)
baba/microbio (...).
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Para as traumaticas/fisicas temos as unidades de analise como:

(...) fumo (...) quedas (...) faixa etaria (...) lesdo do cérebro (...) pancada
na cabega (...).

Quanto as causas biologicas/fisica, observaram-se os seguintes exemplos:

(...).desajustes cerebrais (...) problemas do coragdo (...) sangue (...)
congénita (...).
As pessoas sem epilepsia apontam as causas psico-socio-culturais, como, por

exemplo:

(-..) mau trato familiar(...) traumas (...) descarga emocional (...) fatores
externos (...).

Como causas espirituais eles descrevem as seguintes:

(.
(.

.) nasce para pegar (...) corrugdo (...) vem de cima (...) reencarna¢do
).

Tabela 5: Distribuicdo das unidades de analise tematica e percentuais das subcategorias da
categoria tratamentos sobre epilepsia no Estudo 1 (1998).

CATEGORIA PESSOAS COM FAMILIARES DE PESSOAS SEM TOTAL
TRATAMENTO/ EPILEPSIA PESSOAS COM EPILEPSIA
SUBCATEGORIAS EPILEPSIA
F % F % F % F %
Médico 8 9,6 7 8,5 6 9,6 23 27,7
Psicossociais 13 15,7 14 16,9 11 13,3 38 459
Alternativos 9 10,8 5 6 8 9,6 22 26,4
TOTAL 30 36,1 26 31,4 27 32,5 83 100

Fonte: Dados do Estudo 1 (1998).

As pessoas com epilepsia descrevem com o maior percentual, 15,7%, para o tratamento
psicossocial, seguido de 10,8% para o alternativo e¢ 9,6% para o tratamento médico. Os
familiares de pessoas com epilepsia também descrevem o tratamento psicossocial com 16,9%
de frequéncia; 8,5% para o tratamento médico e 6,0% para o alternativo. Ja as pessoas sem
epilepsia apontam 13,3% para o tratamento psicossocial e igual valor, 9,6%, para os

tratamentos médico e alternativo.
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Quanto ao tratamento, as pessoas com epilepsia descrevem as seguintes expressoes
para a subcategoria médico, como:

(...) medicamento (...) ndo curavel (...) droga (...) eletroencefalograma

(-..).

No tratamento psicossocial, isso pode ser exemplificado da seguinte forma:
(...) melhores condigoes financeiras (...) procurar esquecer (...) evitar
rejeigdo (...) vigilia constante (...).

Com relacdo ao tratamento alternativo, eles afirmaram:
(...) 80 Deus é quern pode curar (...) terreiro (...) restri¢oes (...) deito e
rezo (...).

Quanto aos familiares de pessoas com epilepsia, cles descreveram o tratamento
médico como:

(...) medicamentos (...) ndo encontrei remédio (...) raio laser (...) drogas
(-..).

Com relacdo ao tratamento psicossocial, foi exemplificado:

(...) ndo aperrear (...) ateng¢do (...) evitar que as pessoas tenham
conhecimento (...) carinho (...).

Para o tratamento alternativo, descreveu-se o seguinte:
(...) orargées (...) orientagoes (...) chds (...) evitar praticas esportivas
(.r)

As pessoas sem epilepsia relataram o tratamento médico como:
(...) controle (...) incuravel (...) medicamento (...) controle terapéutico
(-..).

Com relagdo ao tratamento psicossocial, destacou-se:

(...) informagées (...) compreensdo (...) ndo pensar muito (...)
reintegrac¢do na sociedade (...).
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Para o alternativo abordou-se, tendo como exemplo:

(...) parapsicologico (...) Deus (...) paliativo ( ..) outros meios sem ser
a medicina (...).

Tabela 6: Distribuicdo das unidades de andlise tematica e percentuais das subcategorias da
categoria sentimentos sobre epilepsia no Estudo 1 (1998).

CATEGORIA PESSOAS FAMILIARES PESSOAS TOTAL
SENTIMENTOS/ COM DE PESSOAS SEM
SUBCATEGORIAS EPILEPSIA COM EPILEPSIA
EPILEPSIA
F % F % F % F %

Positivos 5 3,5 9 6,2 4 2,7 18 12,4

Negativos 47 32,4 41 28,3 39 26,9 127 87,6

TOTAL 52 35,9 50 345 43 29,6 145 100

Fonte: Dados do Estudo 1 (1998).

Pode-se observar que as pessoas com epilepsia apontam 32,4% para sentimentos

negativos e 3,5% para os positives. Com relacdo aos familiares de pessoas com epilepsia,

eles referem 28,3% aos sentimentos negativos e 6,2% aos positivos. Quanto as pessoas sem

epilepsia, verificou-se 26,9% para sentimentos negativos e 2,7% para os positivos.

Quadro 2: Distribuicdo das unidades temaéticas sobre a categoria manifestacdes metaforicas
referentes as pessoas com epilepsia, familiares de pessoas com epilepsia e pessoas sem epilepsia

PARTICIPANTES

EXPRESSOES METAFORIAS

PESSOA COM EPILEPSIA

" ... & semelhante ao choque elétrico (...) é como uma
pessoa louca (...) quero tirar esse caboclo de mim (...) éo
caboclo que ataca (...) tem dias que eu entro em parafuso
(...) quando eu nao tinha isso eu estudava, eu tinha uma
inteligéncia (...) essa doenga me deixou no ar (...) e coma
um eco que sinto sair de mim (...) com essa doenca tem
dias que entro em parafuso...”

FAMILIAR DE PESSOA COM
EPILEPSIA

"... quem tem essa doenca t& com os dias contados (...)
ninguém quer casar com uma pessoa com essa doenca
(...) ter isso é ser incapacitado (...) isso € loucura (...) e
um problema que ele tem (...) se ele trabalhar e dar esse
negacio nele, ele deve morrer (...) isso é um mal (...) ter
esse negocio é coma se tivesse uma cruz..."
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PESSOA SEM EPILEPSIA “.. essa doenca é braba (...) isso € mesmo que loucura
(...) guem tem isso ndo serve pra nada (...) o epiléptico €
como um animal raivoso (...) o epiléptico é como um
doido, um abestalhado (..) quem tem esse negocio,
procuro manter distancia (...) essa doenca é muito feia,
(...) é uma coisa ruim demais..."

Fonte: Dados do Estudo 1 (1998).

Os sentimentos por eles expressos tém uma relacdo muito interessante com a primeira
categoria (manifestagdes/descri¢des), na qual se destaca a subcategoria psicossociais, com
maior frequéncia para as pessoas com epilepsia.

Notadamente, pode-se observar que 0s grupos apresentam consensos que 0S
aproximam segundo sentimentos expressos sobre a epilepsia. Isto corrobora com as suas
condutas e permite compreender a sua realidade e, assim, procuram lancar mao de
diferentes modos de enfrentamento, como, por exemplo, esconder que é uma pessoa com
epilepsia, isolar-se, ndo se sentir epiléptico.

Os dados referentes a categoria sentimentos, com relacdo a epilepsia, ao serem
submetidos a Analise Fatorial de Correspondéncia (AFC), no Grafico 3, demonstram as
diferentes variagcbes do campo de representacfes sociais da epilepsia, com quarenta e cinco
participantes (quinze pessoas com epilepsia, quinze familiares de pessoas com epilepsia e

quinze pessoas sem epilepsia).
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Graéfico 3: Representacdo grafica das modalidades dos dois primeiros eixos fatoriais da AFC
sobre a representacdo social da Epilepsia

EIXO 2

preocupal
mal2
apavoral contagiol

EIXO 1

Deficientee IDA1

apvora3
rejeicdo3
nervosismo3 SEXI1
inseguranca3
inutil3
REL3
ESC3
LEGENDA: Dados do Estudo 1 (1998) EIXOS FATORIAIS
P ilepsia 2 — Familar 3 - S ilepsi
essoa com epilepsia amilar em epilepsia FATOR 1
IDA 1 —Idade: 20-30 anos ESC 3 — Escolaridade 1° grau completo FATOR 2
SEX 1 — Masculino REL 3 — Religido espirita FATOR 1e?2

No Grafico 3 é possivel observar no Fator 1 (eixo um) as modalidades (sentimentos)
representadas por: apavoral; contagiol e preocupadal, deficientel do lado positivo, associado a
IDAL.

No Fator2, (eixo dois) observa-se as modalidades (sentimentos) representadas por:
ma/2 do lado positivo, que se opdem as modalidades apavora3; rejeicdo3; inseguran;as3; inutil/3
e nervosismo3, do lado negativo, associados a REL3 e ESC3, com a participacdo dos
familiares de pessoas com epilepsia e das pessoas sem epilepsia. Contribuiram para este
fator as variaveis suplementares, pessoas com epilepsia e familiares de pessoas com
epilepsia, com escolaridade correspondente ao primeiro grau completo (ESC3) que
professam outro tipo de religido (REL3). Para os dois fatores, contriburam o sexo
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masculino (SEX1).

Os resultados obtidos na AFC apontam para os dois fatores principais, sendo que o
primeiro explica 42,6% da variancia de respostas e o segundo, 14,7%, totalizando 57,4%
da variancia total.

A anélise baseada no grafico compreende os dois primeiros fatores. Assim, realizou-
se a interpretacdo dos dois eixos, subsidiada nas modalidades das varidveis estruturantes
consideradas neste estudo. A luz desses dois fatores, é possivel identificar o campo de
representacdo social da epilepsia e verificar a presenca da crenca no contagio. Ela sugere
uma das formas de explicacdo para os comportamentos de rejeicdo vivenciados pelas
pessoas com epilepsia, estruturados em torno das modalidades presentes no gréfico,
segundo o reagrupamento realizado pelas pessoas com epilepsia, familiares de pessoas com

epilepsia e pessoas sem epilepsia.

4.1.2 Estudo?2

Dentre as entrevistas realizadas, a descri¢do abaixo é referente ao banco de dados,
contendo os resultados da pesquisa realizada no ano de 2024. Como ja referido anteriormente,
na atualidade utilizou-se o IRaMuTeQ, versdo 0.7 alfa 2 (Interface de R pourles Analyses

Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires), para analise dos dados.

Tabela 7: Descricdo da amostra dos participantes do Estudo 2 (2024).

VARIAVEIS PESSOAS COM FAMILIARES DE PESSOA SEM
EPILEPSIA PESSOAS COM EPILEPSIA
EPILEPSIA

FAIXA ETARIA (ANOS)

20-30 3 2 3
31-40 5 4 2
41 A MAIS 7 9 10
SEXO

MASCULINO 8 1 5
FEMININO 7 14 10
ESTADO CIVIL

CASADO 7 8 4
SOLTEIRO 8 5 5
OuUTrROS e 2 6

RELIGIAO
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CATOLICO 10 7 12
PROTESTANTE 5 4 2
OUTROS e 4 1
ESCOLARIDADE

ANALFABETO 1 e
1° GRAU INCOMPLETO 2 2 6
1° GRAU COMPLETO 1 1 1
2° GRAU INCOMPLETO 3 1 e
2° GRAU COMPLETO 5 9 5
ENSINO SUPERIOR 2 2 3

Fonte: Dados do Estudo 2 (2024).

Na Tabela 7, observa-se a distribuicdo das pessoas com epilepsia (grupo 2A), onde
temos com relacdo a idade com 40 anos ou mais (7 pessoas/46,66%), sexo masculino (8
pessoas/53,33%), solteiros (8 pessoas/53,33%), a religido catodlica (10 pessoas/66,66%), grau
de escolaridade - 1° grau incompleto (2 pessoas/13,33%), 2° grau incompleto (2
pessoas/13,33%), 2° grau completo (2 pessoas/13,33%) e ensino superior (2 pessoas/13,33%).

Na Tabela 7, os familiares de pessoas com epilepsia (grupo 2B) estéo distribuidos em
relacdo a idade com 40 anos ou mais (9 pessoas/60%), sexo feminino (14 pessoas/93,33%),
estado civil casado (8 pessoas/53,33%), a religido catdlica (7 pessoas/46,66%), grau de
escolaridade 2° grau completo (9 pessoas/60%).

Ja as pessoas sem epilepsia (grupo 2C), na Tabela 7, temos a distribuicdo com relacéo
a com 40 anos ou mais (10 pesso0as/66.66%), feminino (10 pessoas/66,66%), estado civil outros
(6 pessoas/40%), a religido catdlica (12 pessoas/80%), grau de escolaridade - 1° grau
incompleto (6 pessoa/40%).

Os resultados referentes aos campos representacionais do objeto social Epilepsia serdo
apresentados com base na divisdo das particoes da Classificacao Hierdrquica Descendente, que
originaram os €ixos € as classes tematicas.

As entrevistas semiestruturadas foram analisadas a partir do corpus dos trés grupos
sociais investigados no presente estudo, ou seja, pessoas com epilepsia, familiares de pessoas
com epilepsia e pessoas sem epilepsia. As classes originadas a partir da anélise lexical foram
comparadas e agrupadas mediante as categorias e subcategorias ja definidas no Estudo 1,
busando-se identificar consensos e discensos das representacdes sociais sobre a Epilepsia ao
longo dessas trés tltimas décadas.

Na andlise do corpus das pessoas com epilepsia obteve-se 72 segmentos de textos, dos
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quais 83,33% foram aproveitados para a analise lexical, viabilizando a formacgao das classes de
palavras. Na construcdo do corpus dos familiares das pessoas com epilepsia originou-se 65
segmentos de textos, dos quais 73,85% foram aproveitados para a andlise lexical. Nas pessoas
sem epilepsia permitiu-se a elaboragcdo de um corpus com 57 segmentos de textos, dos quais
68,42% foram aproveitados para a analise lexical que compde a Classificagdo Hierarquica
Descendente (CHD).

Neste caso, o corpus dos trés grupos estudados originaram 194 segmentos de textos, os
quais foram distribuidos nos conjuntos de categorias simbolicos compostos por subcategorias.
agrupadas, como elementos da RS da epilepsia, tanto no aspecto genérico como no individual,

que serdo apresentados por meio de frequéncias e percentagens descritos nas tabelas a seguir:

Tabela 8: Distribuicdo dos segmentos de textos e percentuais das subcategorias da categoria
manifestacOes/descrigcdes sobre epilepsia do Estudo 2 (2024).

CATEGORIA PESSOA FAMILIAR PESSOA TOTAL
MANIFESTACOES/DESCRICOES COM DE PESSOA SEM
/ISUBCATEGORIA EPILEPSIA COoM EPILEPSIA
EPILEPSIA

F % F % F % F %
EXPLICATIVAS - - 62 33 13 19 75 51
PSICOSSOCIAIS 119 50 64 29 74 21 267 100
ORGANICAS/FISICAS 142 37 30 17 20 23 192 77
TOTAL 261 87 156 79 107 63 534 228

Fonte: Dados do Estudo 2 (2024).

Conforme a tabela acima, a categoria Manifestacdes/Descri¢cdes (psicossociais), a
pessoa com epilepsia reteve 50% das UCE, tendo as palavras em destaque sentir, vergonha,
bom, ficar, escola e medo. J& o grupo do familiar de pessoa com epilepsia concentrou 29%
das UCE, onde foram observadas as palavras muito, crianga tio e dar. Na pessoa sem epilepsia,
reteve 21% das UCE, as palavras encontradas foram muito e ndo.

A subcategoria organicas/fisicas da pessoa com epilepsia agrupou 37% das Unidades
de Contexto Elementar (UCE), destacando-se os vocabulos remédio, preconceito, medicacao,
cabeca, doenca e falar. Com relacdo ao familiar pessoa com epilepsia, aglutinou 17% das
UCE, apresentando as palavras escola e contagioso. A pessoa sem epilepsia, agrupou 23% das
Unidades de Contexto Elementar (UCE), destacando-se 0s vocabulos depende e epilepsia.

No familiar de pessoa com epilepsia, a categoria Manifestagdes/DescrigOes
(explicativas), concentrou 33% das Unidades de Contexto Elementar (UCE), destacando-se a
presenca dos vocabulos entender, porque e doente. Finalmente na pessoa sem epilepsia, a

categoria reteve 19% das UCE, apresentando as palavras falta e crise.
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Na pessoa com epilepsia, na categotia ManifestagOes/Descri¢des (psicossocialis),

foram identificadas nas seguintes Unidades de Contexto Elementar:

(...) tenho um pouco de vergonha de desabafar, ndo chega junto para
falar o que sente (...) apesar de sentir normal eu tenho um tramento
direfenciado (...) quando eu tive minha primeira crise na escola, eu
percebi que as pessoas se afastavam de mim (..).eu tenho medo de ter
na rua (...) medo de cair assim, de dar na sala de aula, o
constrangimento (...).

Destacou-se no familiar de pessoa com epilepsia as UCE, na categoria

Manifestacdes/Descricdes (psicossociais):

As UCE na

(psicossociais), foram:

(...) lembro da doenca que causa convulsdo que meu tio tem desde de
crian¢a, doenca assustadora (...) s6 a méde e um pai com muito amor,
pode ter uma vida normal, poder ir no cinema, piscina (...) fica la
sofrendo, cuidando de doenca, muita preocupacdo (...) lembro da
doenca que causa convulsdo que meu tio tem (...) s6 a mée e um pai
com muito amor (...).

pessoa sem epilepsia, na categoria Manifestaces/Descricoes

(...) acho que existe, um preconceito, € uma coisa que ndo esta muito
comum de ver, quando vocé tem mais contato é mais facil (...) acho que
€ 0 preconceito, como muitos ndo sabem lidar € complicado (...) hoje é
muito mais, pelo o estranho, ndo de quem conhece (...) ndo € uma
doenca boa, mas néo é o fim do mundo (...).

Encontrou-se as UCE na pessoa com epilepsia, na categoria ManifestacGes/Descrices

(orgéanicas/fisicas):

No grupo
Manifestacdes/Descri

(...) tomar medicacéo (...) controlar a doenca, para nao agravar (...)
meédico passou remédio, agora esta controlado (...) diferente do que é
se cuidado, é controlado (...) uma doenca grave que nao tem cura...vocé
sabe que ndo tem volta (...) € uma doenca pessima, tem més que
controla, tem més que néo (...) € uma doenca que sé tem controle, mas
nao tem cura (...).

de familiar de pessoa com epilepsia, na categoria
¢Oes (organicas/fisicas), destacaram-se as UCE:
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(...) pessoa que cai espuma espuma, fica sem consciéncia demora a
retornar (...) perto da minha casa tem um vizinho que so6 vive caindo
(...) isso comecga em casa 0 irmao chamava de doido muitas a primeira
é bullying olha o menino do cai o doido (...) fui até a escola explicar
dei uma palestra, ndo achar que pega, ter cuidado para ele ndo se
machucar (...) cuidado para ele ndo ter queda (...).

Nas UCE referentes as pessoa sem epilepsia, na categoria Manifestacdes/Descricdes

(organicas/fisicas), foram observados:

(...) um paciente com transtorno epilético, pode passar alguns minutos
ou até horas com secrecdo, perde os sentido (...) € uma pessoa que
depende do auxilio de outras pessoas (...) muito triste a epilepsia (...)
epilepsia € uma doenga que prejudica muito o ser humano (... )
epilepsia existe muita dificuldade para o trabalho (...).

Em relacdio ao familiar de pessoa com epilepsia, na categoria
Manifestacdes/Descricdes (explicativas), identificaram-se as seguintes UCE:

(...) porque ndo conheco a doenca fica dificil (...) para quem tem é um
transtorno, porque fica dificil quando ela vai ter (...) uma amiga foi se
fichar para trabalhar, ndo foi porque ficaram com medo dela se
machucar, ndo sei o risco (...) guando aparece 0s sintomas as vezes fica
sem entender, até ter solucdo a doenca vai se agravando até comecar
o tratamento (...) s6 aqueles que entendem que dao forca (...).

Constatou-se as UCE na pessoa sem epilepsia, na categoria Manifestacdes/Descricdes
(explicativas),apresentando os seguintes elementos:

(...) hoje ndo é falta de conhecimento basta olhar no computador (...) a
falta de informacao dos docentes e discentes para socorrer (...) saber
intervir acho que é obrigatdrio (...) sabe que a pessoa tem um limite,
gue ndo tem conhecimento sobre como lidar com a situacéo, ai fica
preocupado da pessoa ter crise epilepsia eu vim ter conhecimento com
minha esposa ela estava gestante (...).
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Tabela 9: Distribuicdo das unidades de analise tematica e percentuais das subcategorias da
categoria Crencas sobre epilepsia no Estudo 2 (2024).

CATEGORIA PESSOA FAMILIAR PESSOASEM TOTAL
CRENCAS/SUBCATEGORIA COM DE PESSOA EPILEPSIA
EPILEPSIA COM
EPILEPSIA
F % F % F % F %
SOBRENATURAIS 32 13 - - - - 32 13
TOTAL 32 13 - - - - 32 13

Fonte: Dados do Estudo 2 (2024).

A pessoa com epilepsia, no conjunto categorial Crencas (sobrenaturais), concentrou
13% das UCE, realcando os vocabulos Deus e desejo.

Percebeu-se como UCE na pessoa com epilepsia:

(...) ndo deseja isso ara ninguém...mas, tudo € como Deus quer...eu
peco a Deus que ndo aconteca com ninguém (...) eu peco a Deus para
melhorar(...).

Tabela 10: Distribuicdo das unidades de analise temética e percentuais das subcategorias da
categoria tratamentos sobre epilepsia no Estudo 2 (2024).

CATEGORIA PESSOA FAMILIAR PESSOASEM TOTAL
TRATAMENTO/SUBCATEGORIA COoM DE PESSOA EPILEPSIA
EPILEPSIA COoM
EPILEPSIA
F % F % F % F %
MEDICO - - 64 21 17 21 81 42
TOTAL - - 64 21 17 21 81 42

Fonte: Dados do Estudo 2 (2024).

No familiar de pessoa com epilepsia, a categoria Tratamento (médico) reteve 21%
das UCE do corpus, verificando-se as palavras dizer e saber. E por fim, na pessoa sem
epilepsia, Tratamento (médico) reteve 21% das UCE, apresentando as palavras tratamento e
hoje.

As UCE no familiar de pessoa com epilepsia, foram:

(...) epilepsia é uma doenca de dificil controle, nem todo mundo sabe
conter, colocar de lado, para depois fazer os outros procedimentos,
para depois o0 médico dizer o que vai fazer (...) procurei o especialista,
para tratar ter o medicamento néo falta, tem que ter esse cuidado de
tomar certo ja explicado pelo médico (...).



As UCE na pessoa sem epilepsia:

(...) paciente epilético,
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tem a necessidade de estar sempre

acompanhado com tratamento (...) doenca que ndo tem cura sé
tratamento...uma doenca que ndo tem cura. Mas tem tratamento (...).

Tabela 11: Distribuicdo das unidades de analise tematica e percentuais das subcategorias da
categoria sentimentos sobre epilepsia no Estudo 2 (2024).

CATEGORIA

SENTIMENTOS/SUBCATEGORIA

POSITIVOS
TOTAL

PESSOA COM FAMILIAR PESSOA TOTAL
EPILEPSIA DE PESSOA SEM
COM EPILEPSIA
EPILEPSIA
F % F % F % F %
- - - 29 18 29 18
- - - - 29 18 29 18

Fonte: Dados do Estudo 2 (2024).

No grupo pessoa sem epilepsia, a categoria Sentimentos (positivos) reuniu 18% das

UCE do corpus, verificando-se as palavras convulsdo e epilepsia.

As UCE foram:

(...) cuidar num atendimento, para que possa evitar um acidente (...) é
uma pessoa que sempre deve ter um cuidado ativo e especial (...) onde
tem um precisando ser socorrido, tem um para socorrer (...) deve
ajudar aquela pessoa sempre que andar com ela (...), todo mundo
gostava dela, todo mundo ajudava (...).

Quadro 3: Categoria Expressdes Metaforicas do Estudo 2, 2024.

EXPRESSOES METAFORICAS

PESSOA COM EPILEPSIA

FAMILIAR DE PESSOA
COM EPILEPSIA

PESSOA SEM EPILEPSIA

(...) por ter isso vocé é incapaz
de fazer aquilo que ndo pode
fazer de ser feliz (...) é doida ndo
tem no¢do das coisas €
descontrolada (...) é doido (...) é
aquela coisa que vai
empurrando com a barriga (...)
uma safadeza para eu nao dizer
um palavrdo eu escutei um
palavrdo uma porcaria um nojo
(...) ndo te olha no rosto a fundo
se te olhar é por baixo (...)

é doenca do cachorro doenca
que treme doenca que treme (...)

(...) ¢ uma doenga feia (...)

ele ja foi chamado de louco (...)
é triste é ser um guerreiro (...) da
parada se bater espumando e de
roncos (...) pessoa que cai e
espuma (...)

coisa horrorosa (...) sempre
precisar de ajuda ndo corta o
corddo umbilical (...) fica
olhando com aquele olhar fica
rindo (..) lembra pessoas se
debatendo e fora de si sem
controle (...) problema na

cabega (...)

(...) bater no ch&o, é nada é
safadeza (...) doido (...)

a doenga que bota a lingua para
fora (...) tirando sarro (...) a
pessoa caia (...) € um negécio
meio triste (...)

pessoa com ataque nervoso (...)
aquela doenca que cai espuma
(...) acha até um coitado tem

pena(...)

Fonte: Dados do Estudo 2, 2024.
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Figura 2: Analise Fatorial de Correspondéncia - palavras evocadas - Pessoas com epilepsia,
Familiares de pessoa com epilepsia e Pessoas sem epilepsia
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Fonte: Dados do Estudo 2 (2024).

Na Figura 2, pode-se observar a distribuicdo dos vocabulos alusivos ao questionario de
evocagdo de palavras sobre o estimulo epilepsia por parte das pessoas com epilepsia, familiares
de pessoas com epilepsia e pessoas sem epilepsia, destacando também a localizagdo destas
varidveis nos quadrantes. Na linha horizontal, nota-se as palavras evocadas mais forte,
explicando 49,2% da variancia. Por outro lado, na linha vertical, ha um alcance de 50,8% da
variancia, totalizando 100% de variancia total das respostas.

No quadrante superior esquerdo, hd a presenga dos vocabulos: médico, incapacidade,
deméncia, distirbio, vida, desconhecimento, ajudar, cadeira de rodas, comportamento, sem
controle, nervoso, sofrimento e doenga, tendo como variavel presente nesse quadrante o grupo
de pessoas sem epilepsia. J4 no quadrante superior direito, observa-se os seguintes vocabulos:
diagnostico, falta de ar, descontrole, olho, morder a lingua, pressao alta, nervosismo, cuidado,
sono, andar de bicicleta, disciplina, oxigénio, dependéncia, perigoso, coragcdo acelerado e

angustia, tendo como variavel nesse quadrante os familiares de pessoas com epilepsia.
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No que se refere ao quadrante inferior esquerdo, observa-se a presenga das palavras:
tratamento, amor, incdmodo, controle, agonia, zero a esquerda, esquecimento, cair, dificil,
desespero, crise, remédio, hospital, confianca, inconstancia e sociedade, contando como
variavel nesse quadrante as pessoas com epilepsia. Por fim, no quadrante inferior direito,

destacam-se as palavras: medicagdo, ruim, triste, fragilidade e nem fala.

4.1.3 Consensos e disensos das representacdes sociais sobre epilepsia no Estudo 1
(1998) e Estudo 2 (2024)

Embora exista tratamento para epilepsia, muitas pessoas nao obtém acesso a assisténcia
adequada nos servicos de salde, 0 que aumenta os riscos e a mortalidade. Os registros de ébitos
por epilepsia, sejam globais ou nacionais, ttm problemas com a precisdo da informagéo, o que

dificulta a coleta de dados confidveis sobre a mortalidade por epilepsia (Beghi, 2020).

Quadro 4: Comparacdo das Amostras dos Estudo 1 (1998) e Estudo 2 (2024)

ESTUDO 1 ESTUDO 2 ESTUDO 1 ESTUDO 2 ESTUDO 1 ESTUDO 2
PCE PCE FPE FPE PSE PSE
GRUPO 1A GRUPO 2A GRUPO 1B GRUPO 2B GRUPO 1C GRUPO 2C
n=15 n=15 n=15 n=15 n=15 n=15
(1998) (2024) (1998) (2024) (1998) (2024)

20-30 anos 40 anos ou mais 31-10 anos 40 anos ou mais 20-30 anos 40 anos ou mais
Masculino Masculino Feminino Feminino Feminino Feminino
Solteiro Solteiro Casado Casado Casado Outros
Catolico Catolico Catolico Catolico Catolica Catolico
1°grau 1°grau Ensino 2° grau 1°grau 1% grau

incompleto/ 2° incompleto superior completo incompleto incompleto
grua completo 2 grau Ensino superior | Ensino superior
incompleto
2 grau completo
Ensino superior

Fonte: Dados do Estudo 1 (1998) e do Estudo 2 (2024).

Com relagdo a amostra do Estudo 1 e do Estudo 2, foi mantido o mesmo numero de
participantes nos dois estudos, com a mesma divisdo entre pessoas com epilepsia, familiar de
pessoa com epilepsia e pessoa sem epilepsia. Percebeu-se que, embora a amostra tenha sido por
conveniéncia, houve semelhanca entre os dados sociodemograficos entre os participantes da

pesquisa nos dois estudos 1 e 2, tais como: sexo, estado civil, religido e escolaridade.
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Quadro 5: Comparacéo das Categorias e Subcategorias dos Estudos 1 (1998) e Estudo 2 (2024)
— Pessoa com Epilepsia

PESSOA COM EPILEPSIA

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

ESTUDO 1 (1998)

ESTUDO 2 (2024)

MANIFESTACOES
/DESCRICOES

Relacionais
Explicativas
Psicossociais
Organicas/Fisicas

Relacionais
Explicativas
Psicossociais
Organicas/Fisicas

Psicossociais (classse 3,
classe 4 e classe 5)
Organicas/Fisicas (classe
1, classe 2 e classe 6)

Psicossociais
Alternativos

Psicossociais
Alternativos

CRENCAS Naturalistas Naturalistas Naturalistas (classe 7)
Sobrenaturais Sobrenaturais
CAUSAS Transmissiveis/Contagio Transmissiveis/Contagio
Traumatica/Fisicas Traumatica/Fisicas
Psico-Socio-Culturais Psico-Sécio-Culturais
Bioldgicas/Benéticas Bioldgicas/Beneticas
Espirituais Espirituais
TRATAMENTOS | Médico Médico

SENTIMENTOS

Positivos
Negativos

Positivos
Negativos

Fonte: Dados do Estudo 1 (1998) do Estudo 2 (2024).

No grupo de pessoa com epilepsia, no Estudo 1, destacaram-se as Categorias

Manifestacdes/Descricdes com as subcategorias em evidéncias Explicativas, Psicossociais e
Organicas/Fisicas. No Estudo 2, a Categoria Manifestacdes/Descricdes destacaram-se as
Subcategorias Psicossociais e Organicas/Fisicas. Na Categoria Crencas, tanto o Estudo 1,
quanto o Estudo 2, destacaram a subcategoria Naturalistas. Apenas no Estudo 1 apareceu a
Categoria Causa, com a Subcategoria Psico-Sécio-Culturais; na Categoria Tratamentos
destacou-se a subcategoria Psicossocial; e na Categoria Sentimentos a maior presenca foi da
subcategoria Negativos. Portanto, observa-se que ha uma semelhanca entre os Estudos 1 e 2
nas Categorias ManifestacGes/Descricbes e Crencas, refletindo que, apds 26 anos desde o
primeiro estudo, ainda é possivel observar uma comunicagdo entre os resultados encontrados.
O que podemos verificar no Quadro 6, com alguns segmentos de texto, do Estudo 1 e do estudo
2.
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Quadro 6: Comparacdo das unidades tematicas das pessoas com epilepsia do Estudo 1 e do

Estudo 2

PESSOA COM EPILEPSIA

MANIFESTACOES/
DESCRICOES

ESTUDO 1 (1998)

ESTUDO 2 (2024)

Psicossociais

(...)-6 uma experiéncia mé (...) quando eu
vou andar tenho vergonha (...) sinto
uma revolta dentro de mim (...)
discriminada pela sociedade (...)eu ndo
olho porque sinto medo(...)

“..tenho um pouco de vergonha de
desabafar, ndo chega junto para falar o
que sente (...) apesar de sentir normal
eu tenho um tramento direfenciado (...)
.quando eu tive minha primeira crise na
escola, eu percebi que as pessoas se
afastavam de mim...eu tenho medo de
ter na rua (...) medo de cair assim, de
dar na sala de aula, o
constrangimento...”

Orgénicas/Fisicas

(...) é ser portadora de uma doenga
neuroldgica controlavel (...) é possivel
ser controlada (. . .) mal-estar na
cabecga (...) sou inutilizada, é dos nervos

()

“.. tomar medicacdo (...) controlar a
doenga, para ndo agravar (...) médico
passou remédio, agora esta controlado
(...) € uma doenca pessima, tem més que
controla, tem més que nédo (...) é uma
doenca que sO tem controle, mas nao
tem cura...”

CRENCAS

ESTUDO 1 (1998)

ESTUDO 2 (2024)

Naturalistas

(...) dormia com airmée nao pegou (...)
nao pode casar (...) ndo serve pra nada
(...) doenca perigosa (...)

(...) ndo deseja isso ara ninguém...mas,
tudo é como Deus quer...eu pego a
Deus que ndo aconte¢a com ninguém
(...) eu peco a Deus para melhorar (...)

Fonte: Dados do Estudo 1 (1998) e do Estudo 2 (2024).

Existe prevaléncia de problemas psicossociais, que incluem problemas comportamentais,
emaocionais e cognitivos, em criangas com e sem epilepsia. (Afzal et al., 2021). Devido a isso, 0 impacto
negativo da epilepsia na qualidade de vida parece ser continuo ao longo do desenvolvimento da doenca,
podendo aumentar com o tempo. Comparados aos individuos sem epilepsia, 0s pacientes com esse
diagndstico apresentam problemas de salde fisica, psicoldgica e relacionamentos sociais mais graves
(Siarava et al., 2019).

As pessoas com epilepsia tém mais probabilidade de desenvolver comorbidades como
problemas cognitivos e transtornos de humor. Isso leva ao isolamento e estigmatizagdo como
resultado de crises epiléticas. Esta situacdo resulta em discriminacdo em escolas, no local de
trabalho e até mesmo em relacionamentos pessoais. Se faz necessario a conscientizagdo da
sociedade sobre a epilepsia e suas comorbidades, para corrigir desigualdades e otimizar o

diagnostico da doenca (Falcicchio et al., 2022).
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Quadro 7: Comparacdo das Categorias e Subcategorias dos Estudos 1 (1998) e 2 (2024) —
Familiar de Pessoa com Epilepsia

FAMILIARES DE PESSOA COM EPILEPSIA

CATEGORIAS

SUBCATEGORIAS

ESTUDO 1 (1998)

ESTUDO 2 (2024)

MANIFESTACO
ES/DESCRIGOES

Relacionais
Explicativas
Psicossociais
Organicas/Fisicas

Relacionais
Explicativas
Psicossociais
Organicas/Fisicas

Explicativas  (classe 1,
classe 5)
Psicossociais  (classe 4,
classe 3)

Organicas/Fisicas (classe 6)

Psicossociais
Alternativos

Psicossociais
Alternativos

CRENCAS Naturalistas Naturalistas
Sobrenaturais Sobrenaturais
CAUSAS Transmissiveis/Contagio Transmissiveis/Contagio
Traumatica/Fisicas Traumatica/Fisicas
Psico-Sacio-Culturais Psico-Sécio-Culturais
Bioldgicas/Benéticas Bioldgicas/Genéticas
Espirituais Espirituais
TRATAMENTOS | Médico Médico Médico (classe 2)

SENTIMENTOS

Positivos
Negativos

Positivos
Negativos

Fonte: Dados do Estudo 1 (1998) e 2 (2024)

No grupo de familiares de pessoa com epilepsia, no Estudo 1, se apresenta com maior

forca a Categoria ManifestacOes/DescricOes e as subcategorias Relacionais e Psicossociais;
na Categoria Crenca, a subcategoria Naturalista; na Categoria Causas, a Subcategoria Psico-
Socio-Culturais e Bioldgicas/Genéticas; na Categoria Tratamento, a Subcategoria
Psicossociais; e na Categoria Sentimentos, a subcategoria Negativos. JA no Estudo 2,
identificou-se na Categoria ManifestacGes/Descri¢cbes as Subcategorias Explicativas,
Psicossociais e Organicas/Fisicas, com a Subcategoria Psicossociais mostrando mais
semelhanca com o Estudo 1. Na Categoria Tratamento, o Estudo 2 apresentou a Subcategoria

Médico, ndo apresentando correspondéncia com o Estudo 1.

Quadro 8: Comparacao entre unidades de texto do Familiar da pessoa com epilepsia do Estudo
1 e do Estudo 2

FAMILIAR DE PESSOA COM EPILEPSIA

MANIFESTAS;OES/ ESTUDO 1 (1998) ESTUDO 2 (2024)
DESCRICOES
Relacionais (...) v como uma ameaca a saude do

proximo (...) experiéncia ruim mas foi a
vontade de Deus (...) tenho medo de
pegar nos outros irmdos (...) medo de
repetir de novo e morrer (...)
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Psicossociais

(...) marginalizados profissional e
socialmente (...) tem muitos rapazes que
ndo querem casar (...) consequéncia de
desajustes (...) tenho um pouco de pavor

()

(...) lembro da doenga que causa
convulsdo que meu tio tem desde de
crianga, doenga assustadora (...) sO a
mae e um pai com muito amor, pode ter
uma vida normal, poder ir no cinema,
piscina(...)fica la sofrendo, cuidando de
doenca, muita preocupagdo...”
”..lembro da doen¢ca que causa
convulsdo que meu tio tem (...) s6 a mae
e um pai com muito amor (...)

Explicativa

(...) quando aparece 0s sintomas as
vezes fica sem entender, até ter solucao
a doenca vai se agravando até comecgar
o tratamento (...) saber conviver com a
doenca nao é se acomodar... sd aqueles
que entendem que déo forca (...) hoje
ndo ¢ falta de conhecimento basta olhar
no computador (..) a falta de
informacé@o dos docentes e discentes
para socorrer (...) saber intervir acho
que é obrigatério (..)que ndo tem
conhecimento sobre como lidar com a
situacdo (...) falta de informacéo (...)

Orgénicas/Fisicas

(...) pessoa que cai espuma espuma, fica
sem consciéncia demora a retornar (...)
perto da minha casa tem um vizinho que
s6 vive caindo (...) isso comega em casa
0 irmdo chamava de doido muitas a
primeira é bullying olha o menino do
cai o doido (...) fui até a escola explicar
dei uma palestra, ndo achar que pega,
ter cuidado para ele ndo se machucar
(...) cuidado para ele ndo ter queda (...)

TRATAMENTO

ESTUDO 1 (1998)

ESTUDO 2 (2024)

Psico-Sacio-Culturais

(...) mau trato familiar(...) traumas (...)

Meédico

(...) epilepsia é uma doenca de dificil
controle, nem todo mundo sabe conter,
colocar de lado, para depois fazer os
outros procedimentos, para depois o
médico dizer o que vai fazer (...) aquela
doenca que a pessoa desmaia, uma vez
tive no médico e disse que era essa
doenca, ndo sabia o que era isso, esse
médico que aposentou ele (...) é uma
coisa muito forte, muito dolorosa dificil
de lidar, ndo tem o que fazer, tem que
procurar o médico nada podemos fazer
(...) procurei o especialista, para tratar
ter o medicamento nédo falta, tem que
ter esse cuidado de tomar certo j&
explicado pelo médico (...)

Fonte: Dados do Estudo 1 (1998) e do Estudo 2 (2024).
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Pesquisas mostram que as relagdes familiares parecem influenciar a salide mental e a
qualidade de vida das pessoas com epilepsia. A coesdo e o0 apoio familiar podem aumentar a
promocao da salde, enquanto o conflito aumenta o sofrimento psicoldgico. Além do tratamento
medicamentoso, também é necessario apoio psicoldgico para ajudar o paciente e sua rede
familiar. O tratamento de pessoas com epilepsia deve incluir o controle das crises e atividades
familiares que reduzam o risco de depressao e ansiedade e melhorem a qualidade de vida. Desta
forma, cuidamos da satde geral da populacdo, promovemos 0 bem-estar e minimizamos as
consequéncias da doenca (Ozaki et al., 2022).

O tratamento da pessoa com epilepsia, por ser continuo, pode gerar mudancas nos indices de
satde mental. Alguns estudos apontam para uma associacao entre a epilepsia e a ocorréncia de transtornos
de humor, principalmente o aumento de sintomas de ansiedade e depressao (Kuladee et al., 2019). Além
disso, afeta negativamente também a vida familiar e social. O circulo social desses pacientes
sofre, dependendo da gravidade da doenca, da atencéo, do tempo e dos cuidados dispensados
ao paciente (loannou et al., 2022). O medo e a preocupacao expressos pelos pais em relacédo a
epilepsia podem influenciar negativamente o filho com epilepsia, comprometendo o
desempenho das tarefas de desenvolvimento mental. O estresse parental € considerado um dos
fatores mais importantes que contribuem para uma educacdo da pessoa com epilepsia e,
portanto, altos niveis de estresse no ambiente familiar estdo geralmente associados a baixa
autoestima (Mendes, 2018).

E necessério o implemento de programas e acbes que objetivem: proporcionar maior
conhecimento sobre a epilepsia e 0s seus impactos junto a pessoa com epilepsia e seus
familiares; a comunicacdo entre os profissionais de salude e inserir a pessoas com epilepsia na

gestdo do seu tratamento (Braga, 2021).

Quadro 9: Comparacdo das Categorias e Subcategorias dos Estudo 1 (1998) e Estudo 2 (2024)
— Pessoa sem Epilepsia

PESSOA SEM EPILEPSIA

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS ESTUDO 1 (1998) ESTUDO 1 (2024)
MANIFESTAQ() Relacionais Relacionais Explicativas (classe 4)
ES/DESCRICOES | Explicativas Explicativas Psicossociais (classe 3)

Psicossociais Psicossociais Orgéanicas/Fisicas (classe 1)
Organicas/Fisicas Organicas/Fisicas
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CRENCAS Naturalistas Naturalistas
Sobrenaturais Sobrenaturais

CAUSAS Transmissiveis/Contagio Transmissiveis/Contagio
Traumatica/Fisicas Traumatica/Fisicas
Psico-Sdcio-Culturais Psico-Sdcio-Culturais
Bioldgicas/Benéticas Bioldgicas/Genéticas
Espirituais Espirituais

TRATAMENTOS | Médico Médico Meédico (classe 5)
Psicossociais Psicossociais
Alternativos Alternativos

SENTIMENTOS | Positivos Positivos Positivos (classe 2)
Negativos Negativos

Fonte: Dados do Estudo 1 (1998) e 2 (2024)

Nas pessoas sem epilepsia, no Estudo 1, na Categoria Manifestacdes/Descricdes
houve maior énfase nas Subcategorias Psicossociais e Organicas/Fisicas. O Estudo 2 também
apresentou essas duas Subcategorias, com excecao da Subcategoria Explicativas, evidenciando
semelhanca entre os Estudos 1 e 2 com relacdo as Subcategorias Psicossocial e
Organicas/Fisicas. Nas demais categorias do Estudo 1, foram observadas as Crencas com a
Subcategoria Naturalistas, as Causas com as Subcategorias Biologicas/Genéticas e Espirituais,
os Tratamentos com a Subcategoria Psicossociais e 0s Sentimentos com a Subcategoria
Negativos. Em contraste com o exposto, o Estudo 2 apresentou a Categoria Tratamento com

a subcategoria Médico e, na Categoria Sentimentos, a Subcategoria Positivos.

Quadro 10: Comparacdo entre unidades tematicas da Pessoa sem epilepsia do Estudo 1 e do
Estudo 2

PESSOA SEM EPILEPSIA

MANIFESTACOES/
DESCRICOES

ESTUDO 1 (1998)

ESTUDO 2 (2024)

Psicossociais

(...) vai ser rejeitada por muitas coisas (
) vivem sempre angustiadas e com
medo (...) ndo chego nem perto (...) a
propria sociedade o afasta (...)

(...) acho que existe, um preconceito, é
uma coisa que ndo esta muito comum de
ver, quando vocé tem mais contato é
mais facil (...) acho que é o preconceito,
como muitos ndo sabem lidar é
complicado (...) hoje é muito mais, pelo
0 estranho, ndo de quem conhece (...)
nao é uma doenca boa, mas ndo é o fim
do mundo(...)

Organicas/Fisicas

(...).pessoa sem saude ( ) tern um
raciocinio curto (...) deixa trauma
psiquico (...) ira ojuizo (...)

(...) um paciente com transtorno
epilético, pode passar alguns minutos
ou até horas com secrecdo, perde 0s
sentido (...) é uma pessoa que depende
do auxilio de outras pessoas (...) muito
triste a epilepsia (...) epilepsia é uma
doenga que prejudica muito o ser
humano (...)
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TRATAMENTO ESTUDO 1 (1998) ESTUDO 2 (2024)
Psicossocial (...) informacBes (...) compreensao
(.0 ndo pensar muito (.)
reintegracéo na sociedade (...).

Médico (...).paciente  epilético, tem a
necessidade  de  estar  sempre
acompanhado com tratamento (...)
doenca que ndo tem cura sé tratamento
(...).uma doenga que nao tem cura, mas
tem tratamento (...)

CRENCAS ESTUDO 1 (1998) ESTUDO 2 (2024)
ESPIRITUAIS (...) nasce para pegar (...) corrucdo
(...) vem de cima (...) reencarnagio
()

Fonte: Dados do Estudo 1 (1998) e 2 (2024).

Nos resultados do estudo atual (2024), ndo se observou o contagio da doenca, nem a
causa espiritual. O que sinaliza modificacdes nas representagdes sociais da pessoa sem epilesia.
Destaca-se também a importancia de entender como cuidar de uma pessoa com epilepsia,
conhecer mais sobre a doenca.

Compreender os fatores que afetam a qualidade de vida das pessoas com epilepsia é
crucial para um tratamento mais abrangente e eficaz. Neste sentido, € importante que continuem
os esforcos para promover o conhecimento sobre a epilepsia, desmistifica-la e reduzir o estigma
que Ihe esta associado. Portanto, é fundamental conhecer os aspectos psicossociais que afetam
a qualidade de vida, para que diferentes profissionais, como pessoas que atuam nas areas de
salde e educacdo, bem como a comunidade em geral, possam adotar uma atitude adequada
frente a epilepsia e seu tratamento. Para isso, € necessario promover a educacdo social para
conscientizar a populacdo sobre a doenca, melhorando a aceitacdo social dos pacientes com
epilepsia e facilitando a incluséo social (Braga, 2023).

Em estudo realizado na zona rural da Bolivia, foi criado um programa educacional para
promover o conhecimento sobre a epilepsia (Giuliano et al., 2019). Segundo os autores, as
sessOes focaram nos sintomas, causas e opcdes de tratamento da epilepsia. A eficacia da
campanha foi avaliada com base na avaliagéo e reavaliacdo dos indicadores ao nivel do estigma
antes e um més depois da formacao. Verificou-se que a proposta de intervencdo melhorou
significativamente o conhecimento sobre a epilepsia e reduziu o estigma entre os membros da
comunidade. Isso pode levar a uma melhor qualidade de vida para as pessoas com epilepsia

nesta comunidade.
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Quadro 11: Sintese das evocacOes sobre epilepsia nos dois estudos, Estudo 1 (1998) e do

Estudo 2 (2024)

EVOCAGAO DE PALAVRAS

ESTUDO 1 ESTUDO 2 ESTUDO 1 ESTUDO 2 ESTUDO 1 ESTUDO 2
PCE PCE FPE FPE PSE PSE
GRUPO GRUPO GRUPO GRUPO GRUPO GRUPO
1A 2A 1B 2B 1C 2C
n=15 n=15 n=15 n=15 n=15 n=15
.(1998) .(2024) .(1998) .(2024) .(1998) .(2024)

Apavora Tratamento Mal Diagndstico Apavora Médico
Contéagio Amor Falta de ar Inseguranga Incapacidad
Deficiente Incomodo DescontroleOl | Indtil Deméncia
Preocupada Controle ho Nervosismo Disturbio
Agonia Morder a | Rejeicdo Vida
Zero a lingua Desconhecime
esquerda Pressdo alta, nto
Esquecimento Nervosismo Ajudar
Cair Cuidado Cadeira de
Dificil Sono rodas
Desespero Andar de Comportamen
Crise Remédio bicicleta to
Hospital Disciplina Sem controle
Confianca Oxigénio Nervoso
Inconstancia Dependéncia Sofrimento
Sociedade Perigoso Doenca
Coracéo
acelerado
Angustia

Fonte: Dados do Estudo 1 (frequéncia > 2 vezes, programa Tri-Deux Mots (versao 1.1): CIBOIS (1990)) e Estudo

2 (foram colacadas as palavras, software

Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires).

IRaMuTeQ, versdo 0.7 alfa 2 (Interface de R pourles Analyses

Os equivocos na populacdo em geral podem estar relacionados aos estere6tipos

negativos sobre pessoas com epilepsia, levando a uma compreensdo insuficiente da doenca e a

falta de campanhas de sensibilizacdo em determinadas areas. Além disso, compreender 0s

conceitos errados é um passo importante no desenvolvimento de programas de intervencao

culturalmente apropriados para melhorar o tratamento, a qualidade de vida e reduzir o estigma.

Portanto, sdo necessarias campanhas de informacdo entre a populacdo urbana e rural para

reduzir mal-entendidos e combater o estigma (Mbelesco et al., 2019).
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Além disso, é necessério educar a sociedade e tornar a epilepsia visivel, tanto na midia
como em outras fontes de informacdo publicamente disponiveis. Melhorar a confiabilidade da
informacdo contida nas mensagens aumentaria a consciéncia da sociedade sobre a propria
doenca. Ao reduzir o estigma, seria mais facil para os pacientes receberem tratamento e
enfrentar menos discriminagédo (Karadzi¢; Risti¢, 2022).

O estigma refere-se a desvalorizacgao e a vergonha que uma pessoa pode sentir por causa
de suas caracteristicas, resultando em experiéncias sociais negativas, como isolamento,
rejeicdo, marginalizacdo e discriminacdo. O estigma pode ser fortemente influenciado por
sistemas de valores culturais e contextuais que mudam ao longo do tempo e entre contextos
(Subu et al., 2021).

As metaforas associadas a epilepsia muitas vezes mostram vulnerabilidade,
instabilidade emocional e inferioridade, mas a literatura mais recente traz criticas ao estigma e
mostra a presenca de pessoas com a doenga que tem uma vida independente e competente. A
literatura pode ajudar a mudar a percepcéo geral da epilepsia e reduzir o estigma da epilepsia
(Wolf, 2022).

Pessoas com epilepsia relatam que a sua condicdo é pouco compreendida e acreditam
que existe um grande estigma em torno dela, associando a condic¢ao a sentimentos de vergonha,
constrangimento ou loucura (Fazekas et al., 2021). A estigmatizacdo da epilepsia e suas
limitacbes levam a uma sensacdo de anormalidade que determina o comportamento dos
pacientes e de seus familiares. A informacdo adequada disponivel aos profissionais de salde
influencia o comportamento das pessoas com epilepsia e dos seus familiares. As dificuldades
enfrentadas pelas pessoas com epilepsia incluem o estigma, a incerteza e a falta de
conhecimento sobre a doenga, o que dificulta o empoderamento do paciente. E de extrema
importancia que os profissionais de saude, especialmente os médicos, tenham conhecimento
sobre epilepsia para ajudar pacientes, familiares e cuidadores. Além disso, as campanhas
publicas para reduzir o estigma sdo instrumentos facilitadores na promoc¢do da salde a na
construgdo de uma sociedade inclusiva (Engberink et al., 2021).

Atualmente, pode-se argumentar que o estigma social, bem como o estigma vivido pelos
pacientes epilépticos, é um dos fatores mais importantes na redugdo da qualidade de vida
associada a doenca. Em resumo, ndo ha davidas sobre a relacdo entre o estigma percebido e a
qualidade de vida das pessoas com epilepsia. A falta de informacdo e os preconceitos
relacionados a doenca tém um impacto negativo significativo na vida desses individuos. Neste
sentido, é importante discutir programas de educacdo e informagdo sobre a epilepsia para

reduzir o estigma e melhorar a qualidade de vida das pessoas afetadas.
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A medida que aumenta a compreensdo da epilepsia e dos seus efeitos, novas
intervencbes de salde publica podem ser desenvolvidas e implementadas. Preconceitos e
crencas infundadas podem ser combatidos através da obtencdo de informacao relacionada com
a epilepsia e da implementacéo de estratégias adequadas que ajudem a reduzir o estigma social
e tenham um impacto positivo na qualidade de vida dessas pessoas.

E importante trazer para discussao as limitaces do estudo, destacando que as entrevistas
das pessoas com epilepsia exigiram cuidados iniciais, considerando que havia um
constrangimento inicial em responder as perguntas. Por isso, a pesquisadora procurou um
ambiente reservado e acolhedor. Houve também dificuldade em encontrar pessoas com
epilepsia, uma vez que o ambulatério onde a pesquisa foi realizada atendia neurologia geral. A
limitacdo enfrentada em comparar os estudos, devido a sua complexidade, foi superada com

discuss@es dos resultados com experts na area das representacdes sociais.

5. CONSIDERACOES FINAIS

Trata-se de um estudo longitudinal sobre representacdes sociais da epilepsia, realizado
em diferentes décadas: 1998 e 2024, apontando discensos e consensos sobre a epilepsia ao
longo dos anos e seus impactos na saide, tendo como objetivos: identificar as representagdes
sociais elaboradas por pessoas com epilepsia, familiares de pessoas com epilepsia e pessoas
sem epilepsia; verificar a existéncia de divergéncias ou consensos de representacdes sociais
entre pessoas com epilepsia, familiares de pessoas com epilepsia e pessoas sem epilepsia,
analisando-se a importancia das funcdes da teoria das representagdes sociais na pratica
profissional em satde a partir destes estudos; evidenciar divergéncias e consensos dos achados
da pesquisa atual com pesquisa anterior realizada no ano de 1988, sobre representagdes sociais
da epilepsia.

As representagdes sociais na saude, trazem a discussdo o bindmio satde/doencga, o
pensamento das pessoas e acabam por influenciar as condutas tidas como corretas e incorretas,
sauddveis ou doentias das pessoas, dos servicos de saude e da sociedade em geral, sendo
importante na discussdo das atitudes, dos comportamentos e das escolhas dos mesmos. Logo,
compreender as representacdes de determinados grupos se faz necessdrio para melhor
definirmos os cuidados em satde, estratégias e politicas publicas.

O conhecimento construido nas relagdes cotidianas, em um movimento constante de
ancoragens e objetivagOes, vao constituindo representagcbes sociais, que montam o0

pensamento e o comportamento de individuos e grupos. Nesse processo, 0 conhecimento
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cientifico participa, impactando a construcdo das representacdes sociais, transformando-as a
partir do que é mais préximo e familiar do universo simbdlico e material dos grupos sociais.
Assim, nessa dialética, as RepresentacGes Sociais, materializam-se como realidade, como
conhecimento pratico e funcional, movimentando interacdes e situacdes da vida cotidiana.

Considerando o primeiro objetivo deste estudo, que € identificar as representacoes
sociais elaboradas por pessoas com epilepsia, familiares de pessoas com epilepsia e pessoas sem
epilepsia, observou-se na pesquisa atual (2024) que pessoas com epilepsia séo representadas como
diferentes devido a presenca de crises. As crises sdo representadas como assustadoras, as imagens
produzidas da crise séo cair, espumar, a doenca representada como incuravel e a pessoa com epilepsia
como aquela que precisa de ajuda, de auxilio. O saber sobre a doenga, como um ponto importante para a
construcdo das representacdes, aparece nos grupos de familiares de pessoas com epilepsia e de pessoas
sem epilepsia, no grupo de familiares referindo ao melhor tratamento, e no grupo de pessoa sem epilepsia,
referindo a diminuigao do preconceito e a ajuda a essas pessoas.

Ao verificamos, na pesquisa de 2024, a existéncia de divergéncias ou consensos nas
representacdes sociais entre pessoas com epilepsia, familiares de pessoas com epilepsia e pessoas
sem epilepsia, e ao analisarmos a importancia das fungdes da teoria das representacdes sociais
na pratica profissional em salde, destacamos que as pessoas com epilepsia possuem RS sobre
a doenca associada a vergonha e ao ser tratado com diferenca. Por outro lado, os familiares
tendem a ver a doenca como assustadora, em funcdo das crises com convulsdo. Ja as pessoas
sem epilepsia ndo fazem referéncia em suas representacdes a esses aspectos, mas destacam o
saber médico como importante para lidar com a doenca e sobre a importancia do conhecimento
nesse contexto. O conhecimento sobre a doenga € muito destacado nas RS das pessoas sem
epilepsia, pois a representam como uma doenca que ndo tem cura, doenga dificil, mas que com
conhecimento e contato com pessoas com epilepsia, ocorrera a diminuicao do preconceito. Esse
grupo também apresenta RS de pessoas com epilepsia como necessitando de ajuda.

Comparando os resultados da pesquisa realizada em 1998 e a atual, em 2024,
evidenciamos as seguintes divergéncias e consensos, no grupo de pessoas com epilepsia: em
1998, a doenca era representada como controlavel, gerando dores de cabeca, discriminagéo e
vergonha, e que impossibilitava o sujeito de trabalhar, casar e levava a crenca de que a pessoa
com epilepsia ndo serve para nada. Em 2024, a discriminag&o e a referéncia a dores e 0 medo
de ter crises ainda estdo presentes, mas ndo aparece a ideia de impossibilidades de participacédo
social dos sujeitos, ele ndo é representado como incapaz.

No grupo de familiares de pessoas com epilepsia, na pesquisa de 1998, a pessoa com

epilepsia e representada como uma ameaga, como contagiosa, marginalizada, doida,
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incapacitada. Na pesquisa de 2024, a pessoa com epilepsia € representada pelos familiares como
portando uma doenca que convulsiona, que vive tendo crise e é assustadora. Em relagdo a causa,
em 1998 esta era representada como neurologica, de familia e em decorréncia de febre. Em
2024, essa referéncia a causa ndo aparece. Em relacdo ao tratamento, em 1998, é representado
como ndo aperrear, dar atencédo e carinho e esconder a doenca. Em 2024, é representado através
da orientacdo médica, embora aparecam referéncias a orientagdo médica sugerindo contagio. E
feita referéncia a falta de conhecimento e a importancia deste para lidar com a doenca.

Em relacdo ao grupo de pessoas sem epilepsia, em 1998, a pessoa com epilepsia é
representada como rejeitada, angustiada, que causa medo, que ndo tem salde, tem raciocinio
curto, é traumatizada, ndo pode fazer nada. Em 2024, a epilepsia é representada como uma
doenca que ndo tem cura e é dificil. Mas, ndo aparecem referéncias a uma representacédo
negativa da pessoa com epilepsia, nem a ideia de que a doenca é incapacitante. Em 1998, as
causas sdo representadas como advindas de susto, raiva, desajuste cerebral, problema no
coragdo, congénita e de reencarnacdo. Em 2024, no grupo de pessoas sem epilepsia, ndo ha
referéncia as causas da epilepsia. Em relacdo ao tratamento, em 1998, é enfatizada a
importancia da informacao e da compreensao na sociedade. Em 2024, a representacéo inclui o
conhecimento para saber lidar com a doenca e com o sujeito em crise. Além disso é ressaltada
a importancia do contato com pessoas com epilepsia como uma forma de combater o
preconceito, ajudar e auxiliar. Vale destacar também a énfase no combate ao preconceito entre
0 grupo de pessoas sem epilepsia.

As representacdes sociais tém um importante papel no campo da satde, em como
individuos e grupos constroem em torno das doencas, no tocante a promocao, reabilitacéo,
tratamento e prevengdo. A construgdo de conhecimento no campo da ciéncia e a
familiarizacdo desse conhecimento nas comunicacdes cotidianas do senso comum tem uma
funcdo de relevancia social. Nos resultados encontrados na pesquisa de 1998 e 2024, ao
longo de um intervalo de 26 anos, destacam-se alguns pontos de mudancas nas
representacdes. As causas da epilepsia ndo s@o mais uma questdo. Em contrapartida, a
manifestacdo da doenca, por meio de crises convulsivas, sdo impactantes como um aspecto
psicossocial, afetando ndo apenas o individuo portador da doenga, mas também aqueles que
precisam lidar com essa condi¢do por meio da proximidade da pessoa com epilepsia. Um
outro ponto é que os familiares e pessoas sem epilepsia ressaltam a importancia do
conhecimento para lidar com as crises decorrentes da doencga e para diminuir o preconceito.

A epilepsia é vista historicamente como uma doenga dificil e com importantes

impactos psicossociais até na atualidade. Portanto, a articulagdo dos processes
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sociocognitivos de formacao de RS no campo da satde, demanda considerar a propria historia
do objeto em questdo e as mudancas nesse processo.

O acesso aos resultados desta pesquisa longitudinal, por profissionais de saude e
gestores de politicas publicas, permite uma analise para o desenvolvimento de intervencgdes
com melhores orientagbes para lidar com a pessoa com epilepsia em crise. As RS
identificadas nos resultados do Estudo 2 (2024) ressaltam que a doenca ainda afetada pelo
desconhecimento e a falta de informacdo, o que revela a necessidade de campanhas
publicitarias para informar e esclarecer a populacéo.

Observou-se um grande sofrimento fisico e psicossocial associado as representagcdes
sociais da pessoa com epilepsia. Fica evidente que a abordagem de cuidados a saude das
pessoas com epilepsia deve passar por um plano individual, considerando a complexidade
dos quadros clinicos, o suporte a satide mental desses sujeitos e a articulacdo intersetorial de
politicas publicas voltadas para a incluséo social. Além disso, a abertura da arena social com
maior circulacdo do conhecimento cientifico para a construcdo de RS sobre a epilepsia
podera repercutir positivamente nas representacdes sociais dos profissionais da salde e da
populacdo em geral.

E importante ressaltar que nosso Sistema Unico de Satde tem papel fundamental no
acesso a informacdo sobre cuidados em saude. As Unidades Bésicas de Saude (UBS) sdo
a designacdo adotada desde 2007 no Brasil com o papel de ser a porta de entrada do usuério no
SUS, sendo o local onde se inicia o cuidado com a salde da populacdo. As unidades também
realizam acOes para educar e conscientizar a populacdo sobre habitos saudaveis. A UBS
também é responsavel pela comunicacdo com toda a Rede de Atencédo a Salde (RAS).

As UBSs e a transformacdo do SUS no decorrer desses anos podem ter influenciado os
achados deste estudo, pois, no Estudo 1 (1998), os participantes relataram que a epilepsia era
contagiosa e estava ligada a crencas sobrenaturais. No entanto, no Estudo 2 (2024), ndo foi
relatado contagio nem a ligacéo da epilepsia com o sobrenatural, 0 que acompanhou a epilepsia
durante anos de sua historia. Sabe-se da importancia dessa desmistificacdo e do papel
fundamental das UBSs; no entanto, ainda h& muito a ser feito, pois ainda estamos na construgédo
dos cuidados as pessoas com epilepsia e seus familiares.

Novos estudos devem ser realizados, com maiores amostras e, consequentemente,
possibilidades de analises mais aprofundadas acerca dos processos de construcdo das RS
sobre a epilepsia, seus ndcleos centrais e ancoragens. A teoria das RS constitui uma boa via
de acesso para estruturar intervencdes no campo da saude, pois fornece uma riqueza de dados

relativos ao universo simbolico e material de grupos sociais, além da elaboracédo de politicas
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publicas voltadas para as pessoas com epilepsia e seus familiares. Percebeu-se no estudo a
necessidade de mais informacges sobre os cuidados com as pessoas com epilepsia e o desejo

de ajudar por parte das pessoas sem epilepsia.
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APENDICE

APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezados Senhor(a), 5

Eu, Maria Lucrécia de Aquino Gouveia, do programa de pés-graduagao em Enfermagem
da Universidade Federal da Paraiba - Jodo Pessoa/PB, na qualidade de aluna de doutorado, sob
a orientacdo da Prof* Dr* Antonia Léda Oliveira Silva, apresentamos a pesquisa “ESTUDO
LONGITUDINAL SOBRE REPRESENTACOES SOCIAIS DA EPILEPSIA”.

Diante do exposto, convido-o(a) a participar do presente estudo. E uma pesquisa
importante, pois surge como forma de conhecer o ponto de vista do conhecimento sobre
epilepsia e sua representacdo social. A pesquisa tem como objetivo geral: Identificar a
existéncia de divergéncias e consensos nas representagdes sociais elaboradas por pessoas com
epilepsia, familiares de pessoas com epilepsia e pessoas sem epilepsia, analisando-se os
conteudos e processos das representagdes sociais, a0 mesmo tempo em que se procura refletir
sobre a influéncia das representagdes sociais nas praticas profissionais, ancorando-se nos
estudos sobre epilepsia € como objetivos especificos: Identificar as representagdes sociais
elaboradas por pessoas com epilepsia, familiares de pessoas com epilepsia e pessoas sem
epilepsia; Verificar a existéncia de divergéncias ou consensos de representacdes sociais entre
pessoas com epilepsia, familiares de pessoas com epilepsia e pessoas sem epilepsia, analisando-
se a importancia das funcdes da teoria de representacdes sociais na pratica profissional, em
saude, a partir destes estudos; Comparar os resultados desse estudo com quatro estudos
anteriores, sobre representagcdes sociais da epilepsia, vinculados ao Laboratério de Saude,
Envelhecimento e Sociedade (LASES).

Ao concordar com a participacdo voluntaria na pesquisa o (a) senhor (a) necessitara
responder aos questionamentos a sua vida pessoal, por meio de entrevista. As entrevistas terdo
questdes sobre dados de identificacdo do senhor(a), questdes sobre epilepsia e questdes sobre
seu ponto de vista da epilepsia no seu cotidiano.

A participagdo € voluntaria e livre de qualquer forma de pagamento, podendo desistir a
qualquer momento do estudo, sem qualquer prejuizo. Nos guardaremos os registros de cada
participante, e somente os pesquisadores terdo acesso as informagdes. Se qualquer relatorio ou
publicagdo resultar deste trabalho, a identificacdo do participante ndo sera revelada. O presente
estudo ¢ de grande relevancia, pois identificara no momento atual as representagdes sociais da

epilepsia na vida das pessoas, conforme seu conhecimento de vida. Esse conhecimento ¢
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importante para se tragar intervencdes que possibilitem o bem-estar fisico e social dos mesmos.

Os riscos relacionados a pesquisa serdo minimos, pois o participante pode se sentir
constrangido em responder as questdes pessoais € a externar sentimentos durante a aplicagdo
do questionario da pesquisa. Além disso, o participante pode se sentir desanimado e cansado
para a continuidade da entrevista. No entanto, para minimizar este possivel risco, a entrevista
sera de no méximo 30 minutos e serd de forma acolhedora e humanizada, onde o pesquisador
se compromete a tirar as duvidas do participante, caso seja necessario.

Os resultados deste estudo poderdo ser apresentados em eventos da area de saude,
publicados em revista cientifica nacional e/ou internacional, bem como apresentado na
instituicdo onde o estudo sera realizado. E assegurado o sigilo acerca de seus dados de
identificacdo por ocasido da publicagdo dos resultados. Diante dos esclarecimentos
apresentados, se o senhor (a), aceitar participar de forma voluntaria da pesquisa, ¢ importante
reforcar que sua decisdo € livre e que a qualquer momento pode desistir sem nenhum tipo de
prejuizo.

Em caso de duvidas, o pesquisador responsavel pode ser consultado acerca da pesquisa,
bem como o Comité de Etica em Pesquisa do CCS/UFPB para esclarecimentos éticos.

Declaro ter sido informado/a e aceito participar, como voluntario/a, do projeto de

pesquisa referido.

Jodo Pessoa, de de20 ..

Impressao dactiloscopica

Assinatura da pesquisadora Assinatura do participante

Contato com o Comité de Etica em Pesquisa - Centro de Ciéncias da Saude - 1° andar
Campus I - Cidade Universitaria CEP: 58.051-900 - Jodo Pessoa-PB(83) 3216 7791,
comitedeetica@ccs.ufpb.br

Contato com a pesquisadora responsavel: Ms. Maria Lucrécia de Aquino Gouveia,
Doutoranda do Programa de Pds-graduagao em Enfermagem (PPGENF), Universidade Federal
da Paraiba — CSS, Cidade Universitaria — Jodo Pessoa, PB CEP: 58059-900 Fone: (83) 3209-
8789 e Cel. (83) 988938433.
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APENDICE B - INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

Identificacdo:

Estamos realizando uma pesquisa sobre epilepsia e gostariamos de contar com a sua
colaboracdo respondendo esta entrevista. Asseguramos que todos os dados contidos na

entrevista serdo mantidos em sigilo. Obrigada.

Idade:

Estado civil:
Religido:

Sexo:

Grau de escolaridade:
Tempo de doenca:
Renda familiar:

1- Quando falo a palavra Epilepsia o que lembra:

2- Diga até 10 palavras que venha a sua cabeca e diga a palavra que acha mais
importante.

3- O que significa Epilepsia para as outras pessoas?

4- Fale sobre Epilepsia:
5- Quais as suas dificuldades por ser pessoa com Epilepsia:
a. Escola:
b. Vizinhanca:
c. Amizade/Afetividade:
d. Outras situaces:
6- Vocé considera a Epilepsia transmissivel? Se responder Sim, fale sobre as formas
de transmissé&o.

7- O que é ser pessoa com Epilepsia para o Sr(a)?
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Representagoes sociais da epilepsia
Social representations of epilepsy
Representaciones sociales de |a epilepsia

Maria Lucrécia de Aguino Gouveia’, Suelane Renata de Andrade Silva', Karoline de Lima Alves',
Josiane Maria Oliveira de Souzs®, Antonia Leds Oliveira Siva’, Maria Adslaide Silva Paredes
Moreira’.
RESUMO

Objetivo: Canbecer s evidéncias cientificas sobee as representagbes sociss da epilepsiz. Méto0dos: Estudo
de revisdo integraiva, 3 questao norteadors: da pesquisa; Qual o perfil das pesguisas reslizadas a respeiio
da epilepsia, esfigma da doenga & suas representagoes sociais? Pesguisa realizada no més de outubro de
2023, através da bus=ca: de arligos disponives on-ine niss bases de dados Embase, National Libeary of
Medicine - PubMed, Web of Science = WOS, ProQuest, SciVerse Scopus — SCOPUS. USlizouse os
Descritores em Clénclas da Sadde (DeCS): “Epilepsia”; "Estigna”, “Representagles Soclale™. O operador
tooleano “"AND" para o cruzamenio d3e palavras chaves. Resulados: 07 wrtgoes fizeram referéncia a
epiepsiz, 06 arigos refalaram estigma dis doenga e 01 artigo fez relagdo com as representages sociais. As
representacoes estigmatizantes da epilepsa ransformam » autaimagem, 20 induzremn expenéncia negativa
no comportamento de pacientes, familares @ sociedade. O conhedmenio scbre epilepsia pode sjudar a
reduzi a estigmalizagdo da doenga. Conslderages finals: O enfrentamento do problema do estigma da
doenga & suss repercussoes na vida das pessoas com eplepsiz, famiiares, 2 sodedade @ importante para
gue o Eslado @ os senigos de sadde, promovam acothimento, cuidado e poliicas pdblicas para reduzir o
e=Sgma sobre 3% pessoas com cpikp=a.

Palavras chave: Epilepsia, Estigma. Representacbes sociais.

ABSTRACT

Objective: To understand the scientific evidence an the social representations of epilepsy. Methods:
Integralive review study, the guiding research guesSon. What is the profile of ressarch carmied cul regarding
epiepsy, stigma of the disesse and its social representations? Resaarch camried out in October 2023, through
the search for: articles avaitable online in the databases Embase, National Library of Medicine — PubMed, Web
of Saence - WOS, ProOuest, SciVerse Scopus — SCOPUS. The Health Scences Descriptors (DeCS) were
usad - "Epliepsy”; “Stigna”. “Soclal Reprasentations”. The Sookean aparator "AND” for croesing key words.
Resutts: 07 artickes made reference ta epilepsy. 06 aricles reporied sSgma of the dsease and 01 artide was
related to soca representations. Stigmatizing representaions of eplepsy ransform selfimage by inducng
negstive experiences in the behavior of patients, famiy members and society. Knowledge about eplepsy can
help reduce he stigmatization of the disease. Final considerations: Facing the prablem of disesse stigma
and its repercussions on the lives of people with epilepsy, family members, society = important for the State
and health services 1o promote reception, care and public palices 1o reduce stigma on people with eplepsy.

Keyworda: Epfepsy. Stigma, Social representaions,
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REIUMEN

Objetivo: Comprender la avidencia cientfica sobre las represenaciones socales de [2 epilepsia, Mabodos:
Estudio de revisitn integradora, la pregunia reclormy de | ivestSigacicn: g Cudl es o perfil de e
nvestigaciones realizadas sobre | epilepsia, o esligma de la enfermedad y sus represeniacones sooales?
Investigacian realizada en ochubre de 2023, medianie lx bisgueda de: arliculos dispanibles en line en s
bases de datas Embase, Biblinteca Macional de Medicina - PubMed, Web of Science — W0S, ProQuesL
Sci¥erse Bcopus — SC0PUS. Se ullizaron los Descrplores 80 Clenclas de 3 Saled (DaCE): "Eplapela’,
"Eligna"; "Representaciones Soclales”. Bl oparador boakeano ™™ para oiuzar palabras chve. Resultades: 07
artioulos hicieron referencia a b epilepsa, 08 arliculos reblon o estipma de b enfermedasd y 01 adiculo se
relaciont can represeniacones sociales. Las represeniaciones esigmalizanies de la eplepsia ransforman b
aulpimagen al inducir experencas negativas en el comportamiento de los pacenies, los famiiares y la
sociedad, El conoamiento sobre |2 epilepsia puede ayudar a reducir l2 estigmalizacion de b enfermedad.
Conalderaciones finales: Frenle al problema del estipma de 2 enfemedad y sus reperoasiones en b vida
de |as personas con eplepsia, sus familanes v l2 sociedad, es imporlanie que el Eslado y los servicios de
salud promuesan ka acogida, |a alendén y las politices piblicas para redudr of estigma de las personas con
epiepsia

Palabras clave: Epilepsia, Estigma, Repressntacionss sociales.

INTRODUGAQ

A egilepsia € uma doenga causada pela hiperafividade neuronal e crouilcs cerebrais, que provocam
descargas ekdlricas sincrinicas, podendo causar as cises epiléicas e, em csos mais graves, esias crises
demoradas ou repefidas & com intervalos mais curlos, ceracierizam o estado de mal epiélice. No entanta,
crisz convulsiva pode ser em decoméncia de causas agudas como rnumatisma cranicencefdico, aleracio
hidroaletrolitica ou doenga concomitanie, logo ndo ¢ dassficada come eplepsia, mas sim como crise
corvulsiva pravocada (COSTA LLO, ef al., 3020)

Exisfem relatos de epilepsia desde o inicio da humanidade, mas devido a0 desconhecimento da doenca,
diversos povos relaconaram a egikepsia a possessoes espintuais, causando wma falsa crenga e mislicisma
gue infelizmente perduram alé o momenta alual {COSTA LLO, et al., 3030). Koba MC, el al. (3130} destads
a dificuldade cavsada peles cengas & do mistiasmo m fakmenio dos padentes epiléplicos, sinalizando a
necessidade de maior esclireciments & compreensao da doenga par pare da familia e da sooedade.

A sooedade preza par conirole e a previsibilidade das stuscdes gue emvolvem a eplepsiz 2 seus snlomas,
D que nadg coome nessa candigan, tomando-a um dos dstibios que acarmetam maior nivel de estipma, Esie
preconceiin surge desde a origem do nome, pois & uma palara de origem grega (eplambaneima) gue
significa ser invadida, dominado ou posswido (FOMSECA M3M, ef al, 2018). O impaclo da eplepsia ndo &
definidn exclusivamente pelos aspecios dinices da doenga, pel frequénci e gravidade das aises, mas
lambém por falores psicoldgions e sodas gue afetam tarie 2 pessoa com epilepsia, come seus Tamifanes
gue precisam lidar com as pariculeridades da doenga ((HOPKER CDC, ef al, 2017,

Mo mundo hd cerca de 50 a 80 milhdes de pessoas com eplepsia, sendo B0% em paises em
deservalvimenta. Mz América do Sul corelacioram a epilepsia a doenga menlal, & em menar propoegda
lmmbém a frente insifucional & espedalisizs, dando origem a falsos diagnosticos e fenlstivas ndevides de
tratamenta (RAMAIOL] D, et al., 2023; WHO, 2023). Mo Brasl, acredita-se que a epilepsia acomele enine 1-
e da populagao (FOMSECA M3M, el al, 2018). A pessoe com epikepsia solre o relacomamento
nierpessoal, com esligma e preconoeilo. As familas estio susceplivers 4 esbgmatizagio e disoiminagaa
consequiéncia de eguivooos e atitudes 3 volta da epilepsia, inclinda as crengas, Pois, ainda hi como cawsa
a possessio de espiritos maus e de ser conbagiosa (WHO, 2021)

O estigma esia relacionada com a desvalarizagio & vergonha de uma pessoa par causa das caracterislicas
ou atnbutos que ely possui, podendo bevar 2 expenéncas sooas negalivas, ooma isolamenta, rejeican,
manginalizacio e disciminagio. Sabe-se que o estigma & fortemente influendado por sstemas de valores
cullurais & confexluais gue diferem ao lange do fempa & endre conbexlos (SUBL MA, et al, 2021}
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Com sUa angem na iB1m stigmat, gue significa “marca”™ ou "nitulo” & no grego sliezen, tabuar, associada
a um sinal degradanie, de inaceilasbiidade socinl. Loga, as pessoas com epilepsia enfretem dificuldades nos
pporimidades de interacio sooal, aceseo & =aide, educacio, emprega e qualidade de vida, Sentimentos
como vergonha, medo e desvalorizacao =30 comuns nas pessoas com epilepsia (Brasil, 2022b). O eslipmas &
um aspecin mparianie & ser obserado durante o processo do iratamenta (HOFKER COC, el al,, 2017). A=
representapbes sociais surgem da inleragio enffe pessoas e gropos sodais, uma ver formada, s3o
miemalizadas e assimiladas stravés do processe edecacicnal, promovendo cerfa homogeneidade na
sociedade (MOREIRA ASP e S0UZA FILHO EA, 2001). Porém, a RE da epilepsia sinda =e enconira
fragmeniada, susieniando-se em conlexios smbdlicos hsoricamente sedimentados = posios a gerar formas
COMm gue a5 pessoas entendemn e agem em relacio a mesna [RAMAIOL D, et al, 2023).

A Teoria das Represeniagies Sooas =t embaza na eluadacan da constregio @ w=o do conhecimenta de
um gruge. Trata-se do processo pedo qual sz atnbuir sentide 2 abjeies desconbecidos (MOSCOVIC) 2, 2012).
Entende-sm a= representapies socsis como a consirugio de senlidos sobre wm objeto social, que envolve a
cullura e oubrts dois niveiss o interalivo 2 8 comunicagio. Loga, para as representagies socas, a menie
humrana lambém precsa ser estudada, confluindo para wna nlerseceio entre 3 seciclogia e a psicologz
[OLIVEIRA M, 2012). Frenle a esia problemalica, procura-se responder a seguinte questan: Gual o perdi das
pesquizas reslizadas a respeilo da epilepsia, esSipma da doenca & suas represenlacbes sodais? Para
responder (sl questionamento, esie eshdo fem como objelive conhecer o= evidéncias cienlificas sobre as
representapes sooas da eplepsio

METODO S

Trata-ze de uma revisdo imMegativa da eraium, construids stravés da andlise de arigos d=poniveis on-
ine nas bases de dados Embase, Mational Library of Medicine — PubMed, Web of Scence — W03, ProCuwesl,
EriVersa Scopus — S00OPUS. benda sido realizada no més de outubro de 2023 A revisda integrativa consiste
numa modalidade de organizagio do conhecimento sobre uma determinada Emalica, de forma aidentificar,
analisar @ sinlelizar resullados de esiudes. Foram delineadas a= seis fases do processo de elaboragio da
ravisda integraiva (SOUZA MT, el al., 2010).

Lewantamento DibBografice

A primeira fase consfitui na elboragio da pergunta norteadora, gue direcionou o estudo deniro do bema:
Chaal o perfil des pesquises realizadas @ respeito da epikepsa, estigma da doenga 2 suas representacoes
sociais? A sequnda fase compreendew a busca dos artigos em bases de dados, wlilmou-se os Desoritores em
Ci2ncizs da Sadde (D=CE): "Eplepsla”; "Estigng”; "Reprssentacies Sociale’. O operador backaang "AMD"
para o cruzamenio das palastas choawes, GEndo ul@lizadoe 06 deccriiores: “epllepsla™ and esfigma and
representapbes sooas, s idiomes pofugués e ingliés, conforme descrilo em (@uadno 1)

Guadny 1- Idenlificacio dos achados da combinacio dos desoritores_

Eass do dados Descritoresichaves de Dusca | N®
P— ({zpilep=a) AND [stigma) AMD [represeniagbes sooas)) 14

[{Epilep=y| AND (Esfigma) AND [Social Repressniations )

({mpilepsia) AND [stigma) AND [represeniapbes sociais))

Scopus ({Epiepsy} AND (EsSgma) AND (Social Representationsj) | 13

iy ({epilepsa) AND [stigmaj AND [represeniapbes socias)) 12
[{Epiep=y) AND (Esfigma) AND [Socal Represenialions))

Wish of Ssionce ({mpilepsia) AND [stigma) AND [represeniapbes sociais)) 11

[{Epilep=y | AND (Esfigma) AND [Social Fepressniations )
Fanta: Gouveis MLA. ef al_, 2024

Critérios de Incluzdo @ Exclusio

A sequnda fase compreendeu a busca dos arligos em bases de dados, néo foi estabelecido periodo de
publicacda dos artigos. Foram esisbeleddes como crilérics de induesie arfiges gue apreseniazsem no minimo
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dois tos descrifores no conbesio do aetigoc "epllegela”t, "esligma” afou “represemaches saclale” e gue
esfivessem disponiveis na inlegra na intemet. E como orilérios de exdusio: pubicagbes repetidas ou ainda
mEnuschios oomo cartas ao editor, leses, dissertagbes, monografias, ivros, copibdos de livios, mansis,
resumos e que nNdo eslevam dsponiveis na inlernet emiexdto completo. & pesguisa resultos em 51 artigos,
sendo Embase {12 afigos). Malional Lirary of Mediane — Pubbed (14 arligos L. Web of Science —'WO0S (11
artigos), Profuest, SaVerse Scopus — SC0PUS (14 afiges). Apds selecio chieve-se um iotal de 07 artigos
par o estudo conforme desorilo na [Flgura 1.

Em seqguida, na lemceira fase foi reaizada a leitura analilica dos resumes, mélodos e as condusdes dos
artigos, ulilizando um roteirg esiulurado para a coleta dos dades, conlenda as seguinies varidves: Livlo do
arlign; ano de publicacio; periddioo; palavras-chaves; objetivo; metodologia & principais resuliados.

Flgura 1- Floiograma 40 procksso da idenlfoaclo, sakclo, exousta @ nclusdo de orligas, para 4 deservolvimanio da
Pasauiss (adapladn do modak ERESMA]L

Kantificagio de estudos por meds oe bancos o8 dacoe & reglatros ]
Pubmed: 14 Artigos sacionados aphs lakaa 4o
. - Soopes: 14 resuma; Fngishos oom Ng minima
khm&a?n Embase 12 . daiis dascribonres (n =T)
Wel ol
Scierca: 1]
1'" Regisires duplicadas ramoddos [n =
N 3Z7); Rogistns  nSo  disponies
rnp_ sirms salaconad =15 removidos (n=2} Ragistras que ndo
Salecao Flgiira salacionadaa {n = 18) eslavam  em  formaln  d@  anigo
l remoddos [n=Z].
. ) Artios secionados apds el na
Elegitiidade ':Ensl::llus.um:i.:m:s na reviso ‘ infegra; Rogistas com fo minima
Il Ao dascrbores i =T)
Arigos induldos para
Esludas sakeconnados pana discussio dos
Incluidos fazer parte das tabalas o » Fesuledes: Rogsbos com no
ia.r:.lt;;i da ravisio minima dais descritones (m =T}
n=

Fonbs: Gouwela MLA, of 2., 2024,
Anales 8 Extracio dos dados

A guaria fase carachenzou-se par estulrar as informagies colefadas em um nstrumenio no formalo de
planiba Excel@. Em seguida, na quinta fase, Tol destinada 3 discussao das resultadas gue se deu a partir da
mirpretacio e sinlese dos artigos, comparando-=e ps dades enconirades em cada aripo selegonado com a
itzratura refereme a temdica. A sedts faze consliluiu-se na apresenbscAe dos resultsdos straveés de wm
gquadm contendo as informagtes sobre o= arlipos. Os dados foram expostos e estrnsuradas. a partic das
varidves esisbeleddas na insirumento de coleta, iomando possivel a melhor compreensdo e comparacaa
enine os arftigos selecicnadoes, idenificando padndes, diferengas e passbillando a disirigvicdo em sub HDpicos
como parte da discuss=aa (SOUZA MT, 21 al, 200). Par se tratar de wna revisio integrativa, usando arliges
dispaniveis ao piblica, ndo =2 fez neces=sirio a aprovesgio do Comilé de Efica pm Pesguisa ervoheendo seres
humanos (CEP)L.

RESULTADMDS E DISCUSESED

Sabe-ze que a epikepsa & uma deenga com alleragdes clinices gue iraz no seu histérico estigma, sendo
mullicullural e deviva da sua inscricao na milclogiz que drounscreve sua ongem @ mnsmissas, Considerando
gue = represeniacoes socisis surpem da ineracip enbre pes=oas e grupos. os esudos cientificos
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seleconados abordam a temdtica reladonanda a epilepsa e 2o estipma. Os resulados do esiedo estao
apresertados no @UEANrD 2 que apresants as infoemacdes sochre tilwlo do arligs, nome dos astores, ano da
publicac@a, objetivo & mélodo. O GUAdro 3 demonsira os principais achados enconirados nos arfigos
seleconados a respeilo da epikepsia, estigma da doenga & suas representagtes sociais.

Guadrg - Sinlese dos estudas incluides na revisie segundo 2 idenlificacia, auiores e anag, objelive &
méindo.
N | Autores (&no) Objetivo Métodos
Desorever as representapies sococuliurais da
epilepsia numa comunidade rural da Afica Sub-
sariang, ulilizando vma abordagem de base po-
pulsconal
Compreender @ expeiéncia vivida de pessoas
com epiapsia (PCE) & seus familiares, os fsoos
associados & epilepsia, as informagtes recebi-
da= dos profissionais de sadde & 2 reacio 2 esta
informagaa,
Audar a compreender melhar os fatores das mi-
- dias zociais que podem afetar o conhecimenta .
;ﬂ:ﬁdﬁamﬂmg dos pacienies sobre a doenga, a educagio em Esludde ?_ITF'“:ID-
! : =alde, 3 estabiidade emocional, o pensamenta
e o= decsdes no processa de rstamenio.
Wall B E=tudar como as represeniagtes do esligma mu-
2 ' daram ao longo do iempo poderia fomeoer in- | Estudo qualilalive
’ sighls imferessankss,
Chiler evidénoizs de confiabilidade & validade
para o questiondria de representagio da doenca,
impacio da epilepsia e estigma (HRIS) para w=a
Su"EaE]:E elal, com adaolescenies & adulbos no Brasl. Descrever | Esiudo metodologion
’ um nova guestiondrio para avaliar as representa-
roes da epilepsia, o impacio da doenga e o es-
e,
Realizar uma andli=a descritiva das crises que . .
£ | Olivares-Fomemn J, 2013, | aparecem no cnema, com espedal alengao 3 Mﬁsﬁ;ﬁm o
=u semiglogia clinica.
Examinar a infuéncia das represemacies das
7 | KousssiES, etal, 201, |CPilepsias infanils em sua forma genemlizada
nos panursas ferapiulicos de pais gue buscam
tratamenio para seus filhos epiléptioos.

1 | Mbeles=aa P, el al, 2019, Eslusdo transwersal

3 Engberink AQ, el al,
.

Extudn fenomenold-
gica gualitativa

Estuda retmspectiva,
puanlilafiva e guali-
Lalive

F » Goueeia MLA, sl al., 2024,

Euadrd 3- Sinless das resuliados apresentados nos periddicos publicadas.
L Principalz achados

Fri obearvada que nas zonas rurais da Africa Subsaanana ha prevaléncia de equisoces sabee 2 ep-
lepsia, onde associzram come 2 wna doenga schrenabural relacionada 3 ma sorbe, brukaria ow maldi-
Ao, sendo confundida com irarsioma menial & consideraram a epilepsia uma doenca conlagiosa, A
1 | maior parte dos parficipanies preferiam ratamenios radiconsiz.  Desemvalver programas de inter-
wengao culburalments adequadaos, para faciitar a adesio ao tratamento médica, melharar a quakdade
de vida e diminur o estiigma da doenca, atavés de campanhas de conscientizacie da pepulscio
urbana & nural..

E=tuda aponta gue as represeniacoes eslipmatizanbes da epilepsia e seus consirangimentas levam a
um senimenio de anormalidade que delerming o comporiamento dos pacientes & seus familanes.
Infermacdes adequadas dos profissionais da sadide influsncsm o compatamenio da pessoa com epi-
lepsia e seus familizres. Dentre & dificuidades das pessoas com eplepsia o esbigma, a incerfesm e o
desconhecimenta sohre & doenca dificultam o empoderamenio do pacienis. Ressalta a impolincia de
informagbes adeguadas sobre epilepsia, por parte dos profissionais da saide, em desiaguee o médioa,

REAS | Vol. 24{8) | DO hitps:/idod.org/10.25248/REAS e 168802024 Pagina 5 de 10

94



4.
'Lﬁ E;Ef‘ vo+ Revista Eletrénica Acervo Sadde | ISSM 2178-2001

para auxiizr pedentes, familares e oidadores. E que campanhas para o pblico em geral, pama re-
duzir a esligmatizacio sia imporiantes.

O e=studo desiaca a importincia da participagio de profissionas médios mas redes sociais ma linguea
=éryia, croata e bésnia, ande a Intemed e as redes socias omam-se fontes de infformacia. Ohservou-
=z gue a parlicipagio de profissionais médicos nas redes sogais ndo esid amnlecendo de foma
adequada nas plataformas de lingua sérvia, croata e bdsnia. A paficpagio de profissionais médioas
nas redes sociis poderia estimular a oedibiidade da informagio disponivel ao pdblica, educar oz
pacienies & reduzir o estigma.

O estudo reszalia a importinda gue a literabea ma influéneia na seciedade, negativamente ou pasiti-
vamente. Destacam que as meliforas radiconais da epilepsia muilas vezes indiquem vunerabiidade,
instabilidade emodonal & nfericridade, no entamo 3 likrabura mais recente iz oibicas relsc onsdes
a eslipmatizacio e a presenga de nowas persamagens independenies @ compelenies. A Beralua pode
cantribuir com mudangas na oginida pdblica sobre 3 epilepsia e reduzir 2 estigmalizacio das pes=oas
cam epilepsia.
E=te estuda busoou validar o questiondrio de represeniacio da doenca, impacto daepiepsia e estigma
({CHRIE), para uso em adolesoentes & adullos no Brasil. De acordo com as propriedades psioomeéiricas,
o QIRIE fadlila a avaliagde sislemdtica com uma abordagem biopsicossacial, conlribuindo & pralica
dinica baseayda em evidéncias denlificas.

Fuoi obserimdo neste estuda gue a epilepsia @ frequeniemente epresentada em filmes, com a imagam
da doenga ainda assodada a loucura ou possessan. Destscam que a epilepsia continua senda ulili-
E mda nas filmagens de forma gue ndo so deslez da componente espiritual que radiciomalimente a
acompanha e que as crises tendemn a ser ulilizadas como smples recursos visuais, Na altima década,
alguns esligmas parscem ber sido narmalizadaos, coma a loucwra, a violéncia descontrolada ou a viti-
mizarEa, que estavam assodados a esla doenga.

E=te estudo evidenciou a influéncia das represeniagies da epilepsia infantl no pencursa terapéutioo
dos pais de ciancas epilépticas atendidas no GGl de Abidan, com achades ainda condidonades pelas
muas represeniagies culiurais, Exles diversas represeniagies ouliurais em formo das epilepsias infan-
T fi= indicam o pouca conhecimenta dos pais, gue as=ociam a doenca & superstizio. A formacia conti-
nus do pessoal de saide e dos professores sobre o disgndstioo e ouidados, podem ajudar & redwesr o
rejeicAn das criangas nas esoolas. A uliizagio de protooolos de cuidades oferecidos & ciangas epi-
léplicas reguer a imervengdo de uma equipa mulidsdplinar de sabde pdblica, paa confribuir com a
ade=io do= pai ao ialamenta.

Fonte: Gouveia MLA, et al, 2024,

O= T artigas 2m como palasra-chave eplepsia, 1 arligo com a palavra eslipma e 1 arfigo com represen-
lapies sociais. Embora, a palavra estigma da doenga esteve presente no contexio de 6 arfigos. Ressalta-se
gue o estdo das represeniagies socias nda foi base paa esses arligas, tendo em apenas wm arligo sbor-
dado as represeniapies socas da epilepsia

DISCUESAD
Eztigma na spliapela

# epikepsia & uma deenga propensa @0 esligma, par gerar medo & inguietac3o no individua, Tamilizres e
sociedade, devido as siluagies nusitadas e constranpedoras decomentes da forma como esse disbirbio ze
apreseria Deste modao, lanto o estigma quanic o preconceilo, remelem a difiouldede que muiles scciedades
L& ern lidar com o diferenie repercutindo ma consirucio de representacdes sooais, gue e difundem atroeds
da educacio, do convivio sodal, comunitirio e nsliledonal (RI0S JGE, et al.; 2030} A= pes=oas com apilep-
sia relerem gue & doenca @ mal compreendida = acreditam que exisie um grande esfigma em amo da mesma,
as=nciando a doenga & senlimentos de constrangimenio, verganha ou de ‘loucas’ (FAZEKAS B et al., 2021).

Mo estuda realizado por Delea F, e al. (2020} pesquisou a qualdade de vida, a prevaléncia de sintomas
psiguidlricos & os niveis de estipma percebido em irés gupas distinkos de pessoas com epilepsia; squelas
gue possuem eplepsia femammesistents; aquels com epilepsia sensivel 2 medicamenios; & aguelas gue
possusm epilepsia farmacormesisienis 2 que foram submelidas a ciorgia. Observou-se gue a gualidade de
vida das individuos farmacorresisienies é sipniicaivamenta inferior em comparaz@o sas individwas dos oulros
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grupos. Observou-se uma corelacio negaliva entre os indices de qualidade de vida e a prevaléncia de sin-
lomes psiguidlricos e o estigma fol peroshido em todos. os grupos.

0 eslipma percebido ambém pode estimular as efeilas negalives do esiresse & 0 scomelimento de snlo-
mas depressivos na epilepsia. Como demonstrou o esbudo de Lee 54, el ol (2022, ao identificar uma relacao
pasitiva entre o estresse percebido e o eslipma senlida nos sintomas depressivos em adullos dizgrosticados
com epilkepsia. As pessoas com diagndslics de epilepsia Bm maiores probabilidade de deservabeer comorbs-
dades coma probilemas cogritivos e ransiomoes de humor comparado a populagio em geral, o que Fssociado
a arises epiléticas conduzem ao solamenio e esligmatizagio. Esta siluacdo  imz deoiminac@o em esombs,
trabalhos & abé mesmo nos relacionamentas pessoais. Para sanar as desigualdades e olimizar o diagnéstioo
de epilepsia, se faz necessdnia a conscienlizacao pablica sohre a doenga e suas comoridades (FALCICCHIO
G, et al, 2082).

Pessoas com eplepsia haje podem abordar o eslipma percebido & utar contra ele. Com alilvdes deses-
ligmatizantes encontradas na misica papular ail, com os desenvolvimentos atuais na literstura, que podem
represantar um paraleio a uma mudanga emengenie nas cpinites plblicas sabre a epilep=sa, 3 qual parecem
acrescentar wna dimensao emocianal (WOLF P, 202F). Na 73* Assembleia Mundial da Sadde, que ooormeu
em novembro de 2020, foi solicitade & Organizacio Mundial de Sadde gue elaborasse o plano de agio global
ntersalorial sobre epilepsia & outres distirbics neuroltgioos 20222061, O plano fem coma objefisa promover
o bem-estar, a recuperagin, a reducio da morbidade, mortalidade e milanies associados as deencas neu-
raltgicas, fasonecenda os direitos humanos e abordando @ discriminac@o e o eslipma a parlir de inlerpreta-
poes inberselorisis & inberdisciplinares (WHO, 2019,

A==im, como A nossa mevisio infegrstiva demonstou gue o estigma relcionado & pessoa com o diag-
naslice de epilepsia aparecew em B arligos do otal des T ardigos selecionadas, o gue demonstrou gue g
esfigma & um senfimento presente sinds nos texfos, oom importanie repercurss&a na vida dos pacientes,
profissionais de sadde, suas famiizs e na sociedade em geral

Dado esie preocupante, pois eslas pessoas esido sendo viimas de exclusso social & danos psicolégioas,
mesma dianie de mais fxalidade na aguisicio do conhedmenio, atavés do avango lecnologico. Mas taz a
reflexdo sobre a imporidnda da imvesligaao cientifica, pam gue esrstégias sefam construidas baseadas no
gue de fabo serve como ancoragem a eslipmastizagio das pessoas com epilepsia.

Rapressniagdes soclala da epllspala

Ainda hoje a epilepsia & tida como uma das doencas crinicas com maior nivel de esfigma. Surge do
Imagirdrio de um guadra e possessAn NaE divarsas &pocas. 530 regletradas represemaches soclals de “do-
EfNGa Eagrada” para "ooenga demoniaca” 2 Toram refargadas pela condugio das condutas estabelecidas &
epiepsia pela comunidade médica, juridica e cientifica, gue acabam por esimular a oenga de que pessoas
com epliepsla causavam um “mal soclal” malor g gue 3 Toucwra” (LIMA REA e RIZZUTTI 5L, 2021 Ao
receber o diagnaslico de eplepsia, padentes e familiares relatam represeniagdes sociais estigmatizanies da
epiepsiz, por falta de informacio schre 2 deenga. Ha oulra represeniagio relbcionada aos consirangimentas
da doenga, responsdel pel privacgio de liberdade 2o longo da vida

E==as represeniagies impactam na avioimagem, causanda um sentimenio de anormalidade & diferenca
em relagio aps aulms, o que pode Fazer afasiamento e solamenio da pessos com epilepsia. A relagdo com
o= oulms também é afefada nos ambientes escolames ou profissionas, sendo que a esligmatizacio & a de-
manda mais complexa de idar (ENGBERINE A, et al., 2021} No esisde de Kwon G, ef al. (2023, alilvdes
negativas em relagio ds pessoas com epilepsia foram descritos em 100% dos esludos induidos e liveram
origem em qualguer grupa papulacional (estudantes, prafessanes, profissionais de sadde, pibico em geral e
pessoas que vivem com eplepsial. Melhores alildes foram geralmente obeervadas em pessoas de idade
mais jovem ou com nivel edwcacional mais elevado. Os eguivicos nos conoeiles enfre a populag@a em geral,
podemn estar relacionadas com os esterediipos negalivos das pessoas com epilepsia, perando inadequada
compresnsan da doenca & a ausénca de campanhas de sensibilizacio em areas especificas.

REAS | Val. 24(8) | DOL hitps:/‘doi.org/1 0. 25248/REAS 216000 2024 Pagina 7 de 10

96



F
'Lﬁ d E%-me' Revista Eletréinica Acervo Saide | ISSN 2178-2081

Am=im comp, compreender oS equivocos é uma fase essencial para deseavolver programeas de inberencin
culluralmente aprapriades, a fim de mehorer 2 adesdo ao ratamenio meédico, 2 qualidade de vida e reduzir o
estigma. Logo, se far necessano campanhas de sensbiizacio da populacda utbiana e nural para reduzie os
conceilees errados & combater a estigmalizacgio (MBELESCO P, e al., 2018). Além disso, & fundamenial edu-
car 3 secedade & lomar a epilepsia visivel nos meios de comunicagia sooal & noulras fantes de informagso
gerimente acessiveis. Melhorar a oedibilidade das informagies nas pastagens fomana a sociedade mais
mformada sabee & pripria doenca,

Com a redupda do esligma, os padentzs leriam acessa mais ficil acs aidades & serizm menos propersas
3 enfrentar discriminzgie na sacledace (KARADZIC T e RISTIC Ad, 2022). Em um estudo realizads no Brasi
[Siva ADQ, 1996}, absereau-se que boa parte dos participantes relataram gue 2 eplepsiz pode ser cantagiosa
ou afribui a5 causas do seu aparedmerio a fatores psicolégicas e espiriuais. Resuladas semehanies foram
encontrados em estudos africanas. Mo pimeire estuda @ epilepsia foi desenita como ura doenca sohrenatural
figada & mad sore. bruxaria ou maldicdes. sendo confundida com wm ranstomo menial ou doenga conlagiosa.
Ma segundo esludo os participantes. deslacam coma os ratamenios considerados mais adeguados para a
epiepsiz eram 2 oragdo e as prabicas da medicina radicianal [SOUNGA BP, 2022).

E importante deslycar que apenas em 30 de novembeo de 2021 o tenna repressntagies socisis Toi inserido
nas Desctares em Ciéndas da Sadde {Del5), que & um vocabuliria formal e mulilingue, oiade pele Ceniro
Latino-Amerncano e do Caribe de Informagia em Ciéndas da Sadde (Bireme), para serdr coma wma lingua-
gem Unica na indexacio de artiges de revistas cientifices, liveas, anais de congressas, rebltnios (Gonices, &
oulras lipas de matenaks, assim como pars ser usado na pesquisa cienfilica (BOAS BF, etal, 20311 A teoria
das repressniapies sociais, consisle na reconstrecio de oda a cadeia de signiicados comparfilbados em
iperi die um ohijela, que se organizam par meio deimagens e palavas de popriedade comum (CONTARELLC
A e ROMAICLI D, 2020). Em destague na alual pesquisa de revisda da lileraioa & gue agenas em um estude
i relatadis & representacio social da eplepsi, mesmo diante da presenga do esligma em 8 ariges, senda
urn farie indico da representacdo sodal da epilepsia.

Estudar 2= nepresentagbes sooais da epiepsia & fundamental, para melhar resolutividade dos problemas
causadas & pes=oa com epilepsia e aos sews Bmiizres. Proporcionar mether emendimento da doenga, assim
como compresnder as diversas corseguingas causadas pela epiepsiz i@ estimular uma imagem diferente
da mostrada nos estudos, com passivel reperoussao na sooedade ¢ sabde pblica. Ressaliou-se nos resul-
lados apreseniados nos pericdions publicadas a imporidncia dos profissonaks da sedde, o peder da influéneia
gue 3 lieratura escrta g cinematoprafica, assim como a culfura de ura deleminada populacio pode ier
mfluénca sehre como pereebemes as pesseas com epilepsia. Destacou-se o esfigma como forie representa-
a0 social da doenca, no tenlznio apenas 1 artips realizou esla nvesticagio, abordou est lemdlica. Mesmo
sendd A ieona das represenlapdes spdais importantissira, pam compreensao do colidiano de uma socie-
dade.

Reszaliou-se ambém, a funcio de prafissionais de saide, por estanem responsdeis pelo diagnistico da
doenga, Iralaments & acomparhamenio das pessoas com epilepsia e seus familiares, sendo fundamental o
eniendimenic da complexidade desla condicda dinica. Alravés da infarmagia e do cuidada adequado, aoe-
ditamas em uma mehor qualidade de vida e de saide destas pessees. & infarmacio & o mekhor caminho,
para gue novos canceilos ssjam absorvidos pels sociedade, com o desejo que @s representagies sociais
sofram modificacdes positives miacionadas a epilepsi.

CONSIDERAGDES FIMALS

Coservou-se, na presenie pesquisa, que mesmoe dianie desta problemdtica, pouce tem sido publicada
sobre esty iemdtica e das sues representapbes sociais. O que remete 2 necessidade da realizacio de mais
e=tudins sobre as representapies sociais d epilepsa @ o estigma da doenga, urna vez que um grande rdmero
de pes=oas na mundo apresertam o diagndstico e enfrentam dificudades. ervelvendo todas os segmentas
relacionados ao processo de adoecimenio. O estudo das represeniagbes sociais & relevante para o
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erfrantamenio do problema do estigma da doenca & suas repemusstes na vida das pessass, famiiares o
sociedade. Ademas, o Estado & servipes de sadde precisam promoser um melbar acolhimenia, cuidado
palilicas pibicas; com vistas a desmistficar o conhecimenio social sobre a doenca. A pouca informacao
prejudica fariemenie a vida dos pedentes e famiizres. Desta forma, poliicas pablicas destinadas i pessoas
com diagnésion de epilepsia, 2 capadilagio das prafissionais de sadde, 3 pomacino de campanhas educ-
livas, podemn apdar a reduzir o preconceilo e eslipma schre as pes=oas com epilepsia. O gue poderd redusr
ps danos sociais, emoconas = fisioos as pessoas que vivern com a doenga, omando a sociedade menas
lesiva e acolhedora.
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PARAIRA, cbs ahona MARIA LLICRECIA DF ADUIND GOLUEIA, aob orisriagia e Pral™, Drs. Anifnis Leda
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O perckndil mlluade RAr PRl i mdn: AlrErets o8 LA [RRcelpuiRA o i descrilivi, Snemn Alrdage Guanlilalve A
fualilatan, Tundameniada ra Teors das Represaniagtas Sockain, vinnudada ae Laboraiinn Oa Sadda,
Enysalhecimants o Sodiadada [LASES)L do Programa o Ple-Eraduadda om Enfarmagem da Unkarsidaso
Fiederal da Paraita-PPGENFUFPE & & Grupd Inlemacional e Estudos @ Pesou s sobns Ervsed hecimantn
B Representandes Sooas.

A pesouisa serd mealizada na cidade de Jodo Fessoa, Farmlba, com porfadores de eplepsia, familianes.
nac-poradones. Ser nealzada na ede de 5alde 0os Senipos plblioos, da cdade de Moo Pessoa.

A amosts serd por convenénca, composta por 45 sgjedtos, semon 15 portstomes de epdepsa, 15 familares
8 15 nio poriacores.

Corbanos de inciusio comuns: alsndido em sereign pobion de saide: dade minrma de 20 anos; néo possss
dhemngn paigusings degrosticads. sslar sm oradicho de =a sniressisia

Crrildricns cha modursin aepeciloos. portsion e o lsiess oo cirnaleio (CR0-10); rbo ser poradon
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CENTRO DE CIEMCIAS DA
SAUDE DA UNIVERSIDADE w
FEDERAL DA PARAISA -
CCSUFPE
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e epikepsia

Os dados serdo colelados apds a arulncia do local de coleta (serago de salde pdblica), e do Tomibd de
Etica # Pesquism oo Ceniro ce Clncas o Saioe da UFFEL

Fara a coleta e ubida uma enlesisia semisstrulurada, slaborda ca esie ssudo, apoada na Teora
das Represeniagies Socias. Os dados =ario coielados da ssguints foma

s erineelan berio drecicas e Inds pores 1" PARTE — quessies acfoaiae, oom deos ce denilicaio,
Ikt (i ches 20 arws ), san (e oo masculina)], sslsdc cral (eollern, cassin, culma), religpa
{eakddicn, grodasianis, culron) aacalandada [srallatelo, 19 grau indompsle, 19 grau corplala, X grag
incomigielo, I grs compiain, Sudsnion), prolaedo | aem eofeads, nivel Beron, Nl SUperion @ OouEas
[#Rm LPRCED, o atupacis]. A ¥ pate - Duakh®aes s0his sascciadin e palavras a e 3° pana —
Duresnifies O caralnr anenindor, oontmndo-So 3 an2lis N SRt dimansional das epRsaniacias oo
SObE S ants

Objeitvo da Pesquice:

Ha Twvalaido dos oS JNESenlados 0F MESToS B580 Coeremies om0 propdesis. oo esludc:

Do P

identficar 3 exmlinea ds chvemBncRs & consRnIns nas represeniagiss moias slsbomades por poradores
e mpileapas iiares o nioeporiaconss, anaiesndo-ee oF corlsins & peossEne ces represariEndes
SIMHIE, S R BT am qus s procuns relelic aoies g inlufnce des epressnipiies oceEe e
pralcas profasanas, ancomanii-es oo eeluios sobne splEpas

Cbpriliace Sacumdince

- ldanificar o5 represeninoles sociais aaboradas por pofadones. O anilepsia, Tomiienes & nao-poriadons;

« Verfica 3 exisiincia de chvergBncias OU CONSENSoS d@ repressntacies sookais enires porladores de
onlepska tamiares & nac-poniadones,. analsano-5e J Imporiinca des fungbss O3 ksona O eoreseniaghes

s0Cials na prabica prolissional, om sakoe. a parkic destes eshoes;

= Comparar os resuliacos desse eshudo com quadss esfudos anlerores sobee represeniagtes
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CENTRO DE CIENCIAS DA
SALDE DA UNIVERSIDADE {Wﬁm
FEDERAL DA PARAISA -
CCS/IUFPE

Combrasnc i o Swees SO0 G
sorials da epilepsia, wnoulados a0 Labomaidno de Sadde, Envelrecimenio e Socksdade [LASES).

Avallegdo dos Ricooc o Bsrafioloc:

Fa pvakacho Gos macos & beralicos ajreserlacos selio chsrsrles om & Resalugha 4B6F01Z NS dem W
"Tiowks pessapupsn Crr sosre oo Tisries Bereirhes rRcEE e e - ik wHIT e sl issarsas | fism
BRI T OB TR ITHHMMHE CHEWET e OB LRI SRS T s = A e i pebo Sralere

CEPNIOMNEP Aok padlicspanias
P

On rieots Meackonados & pesouica Saro Minimos & eslo relacinnanng S0 campo indivicual duranis a ookt
ds dados, pois o paric pante podie s senbr constangido em responder s guesiies pessoas & o esiemar
senlimenios duranés 3 apicatdo do gquestondrio da pesguisa. Além disso, como serd enlrevisia, o
pariicipante pode =& senlir desanimado & cansado para a conlinuidade da enirevista. Mo entarlo, para
mmemiEsT ssls possired oo, 3 enfrerasts sera sempre O fonma 300l hadom & humanizda s informactes
{enireesias) serSo armarensdess s arTano parbcuiarn, =ob 3 nesponsa iage 03 pesgasatora. P
periodo 08 3 anos 8 apos ssme parindo, desprecado

Fass el i 360

O precaiiiie eciludkn & di granda srksaRncia, (oin adanificend na sualdada aa raiiakedlAiae So0iam OF
Al afoiia na xR O crifeecifenin di ofdis, Esaa coriEc Minio & Ppoitanis paie sh e
ribaraangias Qud PoasibilBem o Dem-ostar Teo o S0l JnG Mesmos.

Comentirios @ Conclderapiec cobm & Pecquice:

O presenie projeto apresenia cosrincla centiica, mostrandio refevancia para a academiz, heja visla a
ampliacdo do confecimenio, onde =& busca, princpaimenie, idenihicar a exsiBncia de diverginoas e
CONEEE0T N repneseniae s sonas slabomges por poriadones o eplepay, tamilanes e nac-poriadones,
aralbeango-ee o conleloos & progeesos dus represeniapoes SOCTE, 30 MBsmo Empo &m gue == ooy
refiebr =obme 8 hoEnos das repressniaoes oo nas prabces protesionas, sncorango-s= nes esludos
=1 ETE R e
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