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A epilepsia, segundo Fischer et
al. (2005) representa uma desordem no
cérebro causada, principalmente, por

interrupcbes, que ocorrem de maneira
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somente uma crise isolada é considerada
para a consolidagdo do diagnéstico, mas
também outros aspectos clinicos, como
0 numero de crises em um determinado
intervalo de tempo (MARCHETTI, 2023).
Na infancia, essa condi¢cdo é tida
como uma das mais comuns, sendo
diversos os impactos dela na qualidade
de vida. Tais impactos vao além do &mbito
biolégico podendo acarretar mudancas
sociais drasticas, especialmente, pela
estigmatizacdo da doenca, oriunda da
desinformacdo que perpetuam ideias
arcaicas, em relagdo a sua causa,
antigamente associada com questbes
religiosas e, também, a conduta das
pessoas no momento das crises. Essas
informacdes pré-concebidas favorecem
ainda mais anseios por parte dos pais,

criando um impeto de superprotecdo com

imprevisivel e que afetam o pleno as criangas (LIMA et al., 2021; LEWIS et
funcionamento desse 6rgdo, sendo, 5/, 1991; FONSECA; ESPOSITO; SILVA,
nesse caso, denominada crise epiléptica, 2018).

pOdendO ter diversas etiologias. Nao Com iSSO, esses estigmas
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estendem-se para o contexto da promogédo da saude prejudicando a incorporacdo dos
principios preconizados por ela. A promog¢éo é compreendida como o conjunto de agoes,
realizadas em prol do individuo e da coletividade, com o intuito de assegurar a incorporagéo
do individuo nas redes de atencéo, atuando no cuidado biopsicossocial. Dessa forma,
€ possivel dentro desse nivel de atencdo a salde promover meios de minimizagdo dos
estigmas, atuando no processo de disseminacdo de informagéo, acompanhando a familia
e a insergdo do individuo nos ambientes da comunidade, como a escola (BAKER, 2002;
FERNANDES, 2005; NORONHA et al., 2004; BRASIL, 2017).

Portanto, tendo em vista que a atenc&o priméaria pode atuar nessa conjuntura,
lidando com casos de baixa complexidade de forma correta e atuando, de modo a diminuir
0 estigma e induzir o senso de autonomia das criancas e dos pais, o presente capitulo
busca elucidar essa relevancia e incitar a incorporacao de novos meios de aperfeicoamento

para preparar os profissionais e promover a saude.

EPILEPSIA

Desde o inicio da humanidade ha relatos de existéncia de epilepsia (COSTA;
BRANDAO; MARINHO, 2020).

Algumas evidéncias foram relatadas na pré-histéria, de maneira a conectar,
inicialmente, a magia a medicina e fazer com que a doenca fosse considerada uma doenca
divina. Um outro exemplo, posteriormente, é o da Grécia Antiga, o qual considerava a
epilepsia como “miasma”, palavra que vem do grego piacpa (“miasma”, mancha, impureza,
especialmente emanacao maligna de um morto ou da morte, que mancha e contamina
vivos com males), que foi langado na alma.

A primeira descricdo formal de epilepsia com enfermidade deve ser atribuida
a Hipocrates, médico considerado o “pai da medicina”, predominantemente no periodo
classico grego (480-323 a. C.), no livro em que contesta a origem divina da doenca,
afirmando uma relagéo dos sintomas com uma certa disfuncdo cerebral (MARTINEZ et al.,
2021).

Na atualidade a Liga Brasileira de Epilepsia (2021) define a epilepsia como a
disfung@o temporaria de neurbnios de diferentes maneiras, seja em redes neuronais
limitadas a um hemisfério cerebral (chamadas crises focais), seja em redes que envolvem
os dois hemisférios cerebrais (crises generalizadas) e que caracterizam crises epilépticas.

A International League Against Epilepsy ampliou, em 2014, o conceito de epilepsia
para:

1. Pelo menos duas crises epilépticas ndo provocadas ou reflexas num
intervalo superior a 24 horas. 2. Pelo menos uma crise epiléptica nao
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provocada ou reflexa com probabilidade de recorréncia nos préximos dez
anos de 60% ou mais (porcentagem similar ao da ocorréncia da terceira crise
apos a condic&o descrita no item anterior). 3. Diagndstico de uma sindrome
epiléptica (MARCHETTI., 2023, p. 3).

Ha diversas etiologias na epilepsia e sua investigacdo depende do contexto
clinico e fatores como idade, tipo de sindrome e presenca de doencas associadas (LIGA
BRASILEIRA DE EPILEPSIA, 2021). As etiologias podem ser classificadas em: estrutural,
genética, infecciosa, metabdlica, imune e desconhecida. A epilepsia de cada paciente
pode possuir mais de uma classificagéo etiolégica a depender da situacdo em que ele se
encontra (SCHEFFER et al., 2017).

Nos ultimos anos, houve uma expansdo na compreensdo da epilepsia. Com o
desenvolvimento de novos medicamentos e refinamento de cirurgias, expandiram-se
opcoes terapéuticas para ela. Houve também uma evolugcdo com a compreenséo da base
genética molecular da doenga (PAREDES et al., 2019).

EPILEPSIA NA INFANCIA

E uma das condigdes neurolégicas mais comuns entre criangas e apresentam uma
diversidade de sintomas. Sua apresenta¢@o na infancia envolve um estigma histérico e
as dificuldades dao inicio a um tratamento de uso continuo e regulado. Dificuldades na
aprendizagem e problemas psiquiatricos nas criangas e em seus cuidadores podem ser
desfechos na vida adulta associados a doencga na infancia. Nota-se, no entanto, que em
60% dos casos a administragdo de anti-epilépticos reduz ou elimina as crises, apesar da
necessaria abordagem adequada e continua da crianca (LIMA et al., 2021).

Uma crianga com epilepsia causa um estado de incerteza e de apreenséo na familia,
e 0 uso de medicamentos, de dietas especiais, de vigilia constante e de desafios escolares
necessitam de uma adaptacéo por parte dos pais (RANI; THOMAS, 2019).

Um estudo realizado em 2022 com a compara¢do de diferentes parametros
(como as representacées da doenca e os contextos familiares e culturais que criangcas
e adolescentes com epilepsia se inserem) teve como objetivo medir a qualidade de vida,
evidenciando-se que as dimensdes da consequéncia da doencga, a duragéo dos sintomas e
o impacto emocional eram maiores quando a epilepsia tinha uma gravidade moderada ou
grave e dependiam da idade do diagnéstico (BARROS, 2022).

Sabe-se que o ambiente familiar tem papel de destaque para amenizar o impacto na
qualidade de vida das méaes, assim como a pratica de atividades fisicas e a boa educagéo
dos pais (LIMA et al., 2021).
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ESTIGMATIZACAO DA EPILEPSIA EM CRIANCAS

Segundo Goffman (1891), a palavra estigma foi criada pelos gregos para designar
sinais corporais que denotavam algum aspecto extraordinario ou que expressavam algum
mau acerca do status moral de quem apresentava esses sinais. Posteriormente, o termo
foi possuindo modificagcbes de acordo com nocdes religiosas, que utilizam essa palavra
para se referir aos sinais corporais de gracga divina que se manifestavam na pele em forma
de flores em erupcéo e dentro dessa perspectiva religiosa era utilizada, ainda, como uma
alusdo médica as manifestacdes que indicavam os sinais corporais que representavam um
distarbio fisico.

Atualmente, esse termo refere-se a caracterizacdo de um atributo que, no geral, é
profundamente depreciativo e que implica em uma pré-concepg¢éo que reduz um individuo
aquilo. Sendo assim, tendo em vista que nem sempre se referem como algo meramente
negativo, ele pode ser dividido em trés tipos: abominagdes do corpo, culpas de carater
individual, de raca, de nagéo e de religido. No entanto, independente do tipo de estigma,
ele é responsavel por distanciar as verdadeiras potencialidades do individuo devido a uma
Unica caracteristica, implicando varios tipos de discriminagdes de modo a reduzir suas
chances de vida e de buscar uma racionalizagdo para justificar essa nogéo pré-concebida.
Com isso, sdo utilizadas diversas inferéncias negativas a partir de uma caracteristica inicial
considerada imperfeita (GOFFMAN, 1891).

No que se refere ao estigma relacionado a epilepsia, ele se manifesta como um
sentimento de desaprovacéo oriunda de percepcdes histéricas acerca dessa condicédo, uma
vez que ela era vista como um castigo divino, implicando uma concepc¢éao de que o individuo
era diferente de forma indesejavel e que tinha seu potencial desacreditado. Na conjuntura
atual, a perpetuacdo dessas concepgdes ocorre devido a uma falta de informacgéo e a
uma imprevisibilidade das crises, que destoam do padrdo de planejamento da sociedade,
0 que impacta negativamente na vida dos individuos com essa condi¢édo, tendo em vista
que eles sentem uma maior relutancia de revelar sua condi¢éo e de procurar tratamento,
o que dificultaria a inclusé@o social, a qualidade de vida, a educacgéo e a insercao futura no
mercado de trabalho (LI et al., 2007; LEE et al., 2020; ABLON, 2002).

Esse contexto é ainda mais acentuado nas criancas, uma vez que o diagnéstico de
epilepsia na infancia pode gerar uma série de impactos para as criangas e para os pais,
como sentimentos de ansiedade, de culpa e de tristeza, o que pode se reverberar em
uma preocupacao exacerbada com a crianga, fazendo-a acreditar ter algo de errado e ter
um comportamento mais dependente dos responsaveis (LEWIS et al., 1991; FONSECA;
ESPOSITO; SILVA, 2018).

Nesse sentido, as criangas ao serem inseridas no ambiente escolar, no qual, nem
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sempre os profissionais estdo capacitados para lidar com a situagdo, podem lidar com
varios prejuizos devido aos estigmas, tanto fisicos, pela falta de uma conduta adequada,
quanto psicolégicos. Neves e Miranda (2020) relataram em seu estudo, em uma Rede
Municipal de Ensino de Olinda, que os profissionais possuiam um grau moderado ou alto
de estigma. Esse indicador tem um impacto relevante no que diz respeito a qualidade de
vida das criangas com epilepsia. Foram levados em consideragéo os aspectos clinicos,
sendo que a maioria dos profissionais possuia ideias deturpadas sobre as causas dessa
condi¢ao, indicando teorias estigmatizantes; a conduta que teriam no caso de presenciarem
uma crise, nesse parametro, alguns optaram por atitudes equivocadas, como segurar a
lingua da crianca; e em relag@o ao aspecto cognitivo, os profissionais demonstraram que
seria necessario o auxilio de Educacgao Inclusiva, mesmo eles acreditando que néo exista
uma relagao direta negativa entre a epilepsia e a aprendizagem dos alunos.

Além disso, o estigma néo afeta somente o individuo com a condicdo. Por extensao,
atinge os familiares que podem ter, como consequéncia, impactos negativos no meio social
e no meio laboral, sendo chamado de estigma por associacéo (LEE et al., 2020).

O estudo realizado por Lee et al. (2020) demonstrou que mais da metade dos
familiares (54,1%) ja foram vitimas de algum estigma, sendo que existia uma relacéo
diretamente proporcional entre o niUmero de recorréncia das convulsdes e a probabilidade
da familia perceber o estigma. Este estudo ainda enfatizou que os familiares de pacientes
que apresentavam comorbidades neuroldgicas ou que necessitavam de um tratamento
politerdpico tinham mais susceptibilidade a terem sintomas depressivos, devido a
sobrecarga e ao estresse, uma vez que esses dois cenarios, geralmente, configuram uma
forma de epilepsia mais dificil de ser tratada.

Além disso, no ambiente de trabalho, o estigma por associacdo também tem
influéncia. De acordo com Parfene, Stewart e King (2009) foi avaliado que, mesmo quando
a qualidade do trabalho foi semelhante entre as condi¢des (pais com criancas epilépticas
ou pais com criangas sem epilepsia), os pais de uma crianga com epilepsia receberam um
ndamero menor de recompensas e um nimero maior de penalidades quando comparados
aos funcionarios em outras condigdes.

Adicionalmente, ndo somente os fatores relativos a doenca, mas também os fatores
socioecon0micos podem impactar em um maior estresse na conjuntura dos familiares,
principalmente dos pais, como pais mais jovens, baixo nivel de escolaridade e baixo status

socioecondmicos, que podem levar a uma maior exaustao deles (RANI; THOMAS, 2019).
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PROMOCAO DE SAUDE

Segundo o Anexo | da Portaria de Consolidagdo n° 2, de 28 de setembro de
2017, que consolida as normas sobre as politicas nacionais de saude do SUS, presente
na Politica Nacional de Promogédo da Saude (PNPS), de 2018, é definida como a acéo
conjunta de estratégias e de agdes que visam promover a saude de forma individual e
coletiva, com a cooperacédo de redes intra e intersetorial e com a interacdo e o apoio de
outras areas de protecdo social. Nesse sentido, para o estabelecimento de suas agbes
reconhecem-se as autonomias individuais e as diversas caracteristicas de cada territorio
resguardando as peculiaridades sociais, econdmicas, politicas e culturais as quais estao
submetidas as coletividades. Assim, por meio dessa cooperagéo conjunta entre individuo
e sociedade, busca-se o desenvolvimento de politicas publicas e de praticas de saude de
modo compartilhado e integrativo a fim de garantir o direito a saude a todos.

No Brasil, a oitava Conferéncia Nacional de Salude constituiu-se como um importante
marco no processo de luta pela universalizacdo do acesso ao sistema de saude e pela
implementacao de politicas publicas que assegurem o bem-estar da populacédo (BRASIL,
2018) e, desde entdo, acdes voltadas para a promogado de salde tornaram-se cada vez
mais contempladas.

No entanto, é vélido ressaltar que para que a promocao de saude ocorra de maneira
eficiente, atingindo seus verdadeiros objetivos de evidenciar a responsabilidade politica
perante a saude, esta necessita da acdo conjunta das esferas do governo, do setor saude

e de outros setores econémicos e de organizagdes sociais (BRASIL, 2016).

IMPACTOS DOS ESTIGMAS NA PROMOCAO DE SAUDE

N&o somente os contextos individual, escolar e familiar sdo afetados pelo estigma,
mas também a salde, principalmente no contexto da ateng¢do bésica, responsavel pela
promocao da saude. Diversos séo os desafios encontrados na promocdo de salude de
pessoas com epilepsia, especialmente quando diagnosticadas na infancia, uma vez que os
estigmas criam um ambiente fértil para a proliferacéo de informacgbes que séo falsas e que
ndo possuem validacéo cientifica (FONSECA; ESPOSITO; SILVA, 2018).

Dessa forma, além de educar a familia € necessario que os profissionais tenham uma
preparacéo solida para amparar essas duvidas e promover a saude. Segundo Fernandes et
al. (2007), esse cuidado em saude voltado principalmente a Atencéo Basica, ocorre porque
0s casos de baixa complexidade representam a grande maioria e podem ser manejados
clinicamente nesse nivel da rede de atencdo. Além disso, o contexto da Atencéo Basica

pode atuar para diminuir o estigma e para incitar a ideia de que a epilepsia é uma condigéo
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que possui tratamento e reabilitagéo, juntamente com o auxilio psicossocial (BAKER, 2002;
FERNANDES, 2005; NORONHA et al., 2004).

De acordo com Fernandes et al. (2007), € de suma importancia a presencga de cursos
de informagédo para os profissionais da Atencdo Basica, possibilitando um melhor manejo
clinico, psicoldgico e social do individuo ressaltando, ainda, a importancia da educagéao
continuada. Isso deve ocorrer porque, no Brasil, os servicos ainda possuem uma baixa
qualidade nesse quesito devido ao pouco conhecimento no topico.

Desse modo, com a informagéo adequada, os individuos com epilepsia, os familiares
e a rede de apoio poderiam diminuir a desinformacéo e os estigmas associados a condicéo
e propiciar uma melhor qualidade de vida, para que eles atuem de forma conjunta no

tratamento e na insercéo desses individuos na sociedade.

REDES DE APOIO AS PESSOAS COM EPILEPSIA

No contexto das doencas, especialmente daquelas de carater cronico, € de suma
importancia a presenga de redes de apoio que atuem em prol da melhora da qualidade
de vida dos individuos acometidos pela condicdo. Desse modo, em relagdo a epilepsia,
segundo Silva (2018), é imprescindivel compreendé-la além da condigcéo clinica, uma vez
que ela compromete outras esferas, como as relagdes psicossociais. Com isso, diversos
sdo os beneficios encontrados a partir do apoio social, os quais terdo impactos diretos
no estado efetivo e no comportamento de pessoas com epilepsia, como a diminuicdo do
estresse e do isolamento. Além disso, o apoio social atua no combate contra o estigma,
ajudando o individuo a lidar com a prépria doenga (SILVA, 2018; RANJAN; PANDEY;
KIRAN, 2017).

As familias representam, também, um agente importante da rede de apoio as
pessoas com epilepsia. De acordo com Noronha e Parron (2012), o conceito do que abrange
a familia sofreu modificagdes ao longo do tempo e, atualmente, denota algo que vai além
dos lagos consanguineos, ou seja, englobam uma perspectiva de lagos afetivos que une as
pessoas. Sendo assim, essa instituicao é importante como suporte para auxiliar e motivar
o cuidado daqueles individuos acometidos por doencas cronicas, como a epilepsia, criando

um meio de protecao, valorizagdo e cuidado (ALONSO et al., 2010).

ESTRATEGIAS NA ATENCAO BASICA PARA DIMINUIR O ESTIGMA
RELACIONADO A EPILEPSIA COM CRIANCAS

Diversas sdo as estratégias que podem ser utilizadas para diminuir o estigma
relacionado a epilepsia no &mbito da ateng¢ao basica. De acordo com a intervencgéo realizada

por Fernandes et al. (2007), na qual foi feita uma avaliagdo do conhecimento anterior e,
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posteriormente, a aplicagcdo de uma intervengéo educativa, foram observados resultados
positivos, uma vez que tanto os médicos, quanto os agentes de salde possuiram um
melhor desempenho no teste aplicado, enfatizando, pois, a importancia dos profissionais
da saude serem educados acerca dessa condi¢édo, sendo que foi percebida a necessidade
de manter uma educacao continuada, estratégia que & abordada por Fernandes e Li
(2006), para otimizar os resultados conforme o tempo. Além disso, o estudo demonstra que
no contexto da atencéo primaria, responsavel por promover a saude, os médicos foram,
ainda, informados acerca do diagnéstico e do manejo para evitar a sobrecarga do sistema
de referéncia, principalmente, dos casos que podem ser tratados nesse nivel.

Nao somente a informacdo atua como promotora da diminuicdo do estigma, mas
também o trabalho biopsicossocial com os pacientes e com a familia. Isso ocorre por meio
do englobamento das diferentes perspectivas das vivéncias diarias daqueles que estao
envolvidos nesse processo. Ademais, proporcionar o atendimento médico adequado,
propiciando um tratamento medicamentoso que melhore a qualidade de vida do individuo,
a realizacdo de psicoterapia, visando o processo de aceitacéo e reforcando os aspectos
relativos a autoestima e a autoconfianga, e a participagéo ativa dos individuos e dos
familiares em grupos de apoio ou grupos educativos, sédo alternativas que podem ser
aplicadas na Atencdo Basica e que atuam na diminuicéo do estigma associado a epilepsia
em criancas (FERNANDES; LI, 2006).

Dessa forma, com a insercdo dessas praticas elencadas, é possivel, além de
melhorar a qualidade de vida do paciente, buscar novas formas de implementar tratamentos
terapéuticos que, anteriormente, seriam vistos como inadequados, devido a visao distorcida
da epilepsia, como uma condicédo incapacitante. Segundo Kishimoto et al. (2013), a pratica
de atividade fisica moderada, por exemplo, é uma ferramenta que pode impactar de maneira
positiva na qualidade de vida dos individuos que possuem epilepsia, com a diminuigcdo do
estresse e da ansiedade, implicando em uma maior sensagcéo de bem-estar. Essa pratica,
quando ocorre de maneira moderada, é, ainda, abordada por Volpato (2011), associando
resultados promissores, principalmente da insercdo da atividade aerbbica, juntamente
com o tratamento medicamentoso, nos casos de epilepsia do lobo temporal. Tais modelos
exemplificam a importancia da desestigmatizagéo, a fim de buscar novas formas de tratar

e de inserir a crianga com epilepsia nas praticas diarias da comunidade.

CONCLUSAO
Percebe-se, portanto, que o capitulo pressuposto busca elucidar os estigmas
historicamente propagados as pessoas com epilepsia e, a partir disso, visa destacar a

importancia da atuacdo conjunta de diversos setores sociais, bem como a incorporacédo
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de novos instrumentos que visem aperfeicoar 0 manejo ao cuidado ao portador dessa
patologia, seja no ambiente de Atencdo Primaria & Saude, seja em quaisquer outros de
convivio social.

A epilepsia é uma das condi¢des neurologicas mais comuns na infancia, e, com
ela, existem sentimentos de ansiedade, de culpa e de tristeza, o que pode se reverberar
em uma preocupacdo exacerbada com a crianga, fazendo-a acreditar que possui algo
considerado “anormal”. Além desses problemas desencadeados pela doenca, ha, também,
a existéncia de outros obstaculos que dificultam ainda mais a vida dos portadores de
tal enfermidade. Nesse sentido, observa-se que a depreciagéo histérica contribuiu para
a propagacao de uma imagem pejorativa a qual inferioriza esses individuos, de forma a
alimentar a disseminacao de uma repulsa e de um significativo desprezo.

Desse modo, torna-se necesséria a acao conjunta dos diversos setores da sociedade
para que se possa capacitar melhor os cidaddos como um todo e propagar a verdadeira
realidade da doenca, desmistificando-a dos legados herdados do passado. Nesse viés,
a capacitacdo de profissionais de salde, juntamente com os trabalhos educativo e
psicossocial, podem aliar a técnica, por exemplo, quanto a prescricdo de determinados
tratamentos terapéuticos, tanto medicamentosos quanto os nao medicamentosos, como
incrementar a orientagéo sobre a necessidade da realizag@o de atividade fisica, a pratica
no cuidado diario dos portadores de epilepsia, no ambiente de Atencdo Béasica. Com isso,
procura-se reduzir ndo s os sintomas fisicos, como a predisposicao a uma crise epiléptica,
mas também os sentimentos de estresse e de ansiedade que afligem esses individuos,
culminando em uma melhora na qualidade de vida.

Somente assim, pode-se buscar o maior desenvolvimento do bem-estar fisico e
psicoldgico desses pacientes, por meio da reconstrucdo dos pensamentos e da imagem,
equivocadamente, atribuidos a eles. Para isso, deve-se aliar o papel do médico e dos
agentes que atuam na area da saude aos individuos que compdem a sociedade a fim de
promover a desestigmatizacéo da doencga, com a elaboracao de medidas voltadas a area
da promogdo da saude, como a realizagdo de trabalhos biopsicossociais os quais sédo
voltados para elucidar as verdadeiras dificuldades enfrentadas por esses portadores, como
0 menosprezo quanto a sua condi¢cdo, por meio da préatica em grupos coletivos, visando
integra-los ao convivio social.

De fato, espera-se um maior desenvolvimento futuro de projetos para a realizagéo
desse objetivo e, a partir disso, torna-se relevante a elaboracdo de novas pesquisas
voltadas para avaliar a verdadeira correlagdo das agbes de promocdo de saude e a
desestigmatizacao da epilepsia a fim de proporcionar uma melhoria na qualidade de vida

dos portadores dessa doenca.
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