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O conhecimento do puiblico acerca da epilepsia: wuma pequena

amostragem em Campinas (SP)

Public knowledge about epilepsy: a small sampling in Campinas (SP)

Rodrigo Bastos Cunha'

Resumo

Embora seja crescente a circulagdo de informagoes
na midia sobre ciéncia e tecnologia, em geral, e sobre
saude, em particular, ainda é consideravelmente
grande a parcela da populacdo que se diz pouco ou
nada informada nessas questoes, segundo apontam
estudos de percepgao publica. No caso especifico da
epilepsia, a desinformacdo pode ser ainda maior, o
que traz como consequéncia, entre outras coisas, a
estigmatizacao da pessoa com epilepsia, conforme
apontam diversas pesquisas. Este artigo apresen-
ta os resultados de um pequeno levantamento por
amostragem, sobre percepc¢ao publica da epilepsia,
realizado na cidade de Campinas (SP), como parte da
formacao de alunos de um curso de especializacao em
divulgacao cientifica na area de satde com foco em
neurociéncias. Dados qualitativos deste levantamento
mostram que, apesar da maioria de os entrevistados
afirmarem saber o que € epilepsia, suas definicoes
revelam diferentes niveis de compreenséo. O levan-
tamento também aponta maior desinformacao entre
jovens até 17 anos sobre o que € essa condicao neu-
rolégica e se ela tem tratamento ou ndo, o que pode
ser confrontado com futuros levantamentos focais com
um universo mais amplo de entrevistados e orientar
divulgacoes para esse publico especifico.
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Abstract

Although circulation of information about science
and technology in the media have been increasing, in
general, and about health, in particular, it is still con-
siderably high, according to public perception studies,
the share of the population that consider themselves
little or nothing at all informed about those issues. Ac-
cording to several surveys, when it comes to epilepsy,

disinformation can be even higher, what brings as a
consequence, among other things, stigmatization of
people with epilepsy. This article shows the findings of
a small survey, based on samplings, about the public
perception of epilepsy, carried out in the city of Campi-
nas, Sao Paulo. The research is part of the formation
of students who attend a specialization course about
scientific diffusion with focus on neurosciences. Quali-
tative data of this survey shows that, in spite of most
of the interviewees had stated that they knew what
epilepsy was, their definitions revealed different levels
of understanding. The survey also indicates that the
highest level of disinformation occurred among young
people aged until 17, particularly about what its neuro-
logical condition means and if it is treatable or not. The
findings can be confronted to future focused surveys
with a broader universe of interviewees and be helpful
to divulge information to this particular public.
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oje em dia, ha um espaco crescente para a
divulgacao cientifica na midia em geral, es-
pecialmente na area de salde. Fruto tanto
do esforco de pesquisadores em levar conhecimento
a um publico mais amplo quanto da busca por espe-
cializacao pelos profissionais de imprensa, a divulga-
¢ao na area de salde, quando feita com os devidos
cuidados, pode influenciar positivamente comporta-
mentos e trazer beneficios para a sociedade - assim
como pode incentivar comportamentos nocivos, caso
seja feita de forma inadequada e, principalmente, de
maneira superficial e pouco cuidadosa. Entretanto,
apesar do crescimento da circulagao de informagodes e
do engajamento dos divulgadores, recentes pesquisas
de percepcao publica da ciéncia revelam que, embora
a maioria do publico brasileiro afirme consumir oca-
sionalmente informacoes sobre ciéncia e tecnologia, é
ainda maior a parcela que se diz pouco ou nada infor-
mada no que se refere a ciéncia e tecnologia®.
Quando se trata de um tema especifico, dentro do
amplo leque de informacdes que circulam sobre salde,
como é o caso da epilepsia, a desinformacao pode ser
ainda maior. Nao causaria espanto se uma pesquisa de
percepcao publica revelasse ser pequena a parcela da
populagédo com o seguinte conhecimento: “a epilepsia
€ a condicao neurolégica grave de maior prevaléncia no
mundo”; “ela acomete 1% da populacao, ou seja, 60
milhoes de pessoas” em todo o planeta; e “a cada ano
somam-se aproximadamente trés milhdoes de casos no-
vos”*, Porém, ndo se pode tratar esse tipo de desinfor-
macao meramente como um déficit de conhecimento do
publico a ser preenchido pelo especialista. Tanto Lewens-
tein quanto Vogt et al. apresentam alternativas ao mode-
lo de déficit em divulgacao cientifica na literatura inter-
nacional”*. No Brasil, uma delas ora se aproxima e ora
se afasta do modelo de déficit: a alfabetizacao cientifica.
Isso porque alguns divulgadores de ciéncia, por um lado,
pressupdoem um déficit de conhecimento entre aqueles
que consideram analfabetos cientificos e avaliam que
apenas o especialista pode “alfabetiza-los” cientifica-
mente; outros, por outro lado, ainda que considerem
a importancia do conhecimento leigo, do dialogo entre
leigos e cientistas e da participacao cidada do publico
nas decisoes sobre ciéncia, continua empregando ina-
dequadamente o termo “alfabetizacao cientifica” como
traducao de scientific literacy. O termo “letramento” co-
mecou a circular no Brasil a partir dos anos 1980 entre
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0s especialistas de educacao e ensino de linguas, para
diferenciar a mera decodificacao de letras para a forma-
¢cao de palavras, proporcionada pela alfabetizacdo, de
praticas de leitura e de escrita em seus usos sociais con-
cretos™!5. Apenas recentemente comegou a ser empre-
gado o termo “letramento cientifico” entre pesquisadores
ligados ao ensino de ciéncias'®*3, Assim como no caso do
aprendizado da escrita de uma lingua ha uma diferenca
significativa entre o mero dominio dessa ferramenta pro-
porcionado pela alfabetizacao e seu efetivo uso em prati-
cas sociais através do letramento, seria mais apropriado
o divulgador pensar em um letramento cientifico voltado
para 0s usos sociais da informacao e do conhecimento
em ciéncia por parte do publico ndo especializado.

No caso da epilepsia, em particular, uma informacao
considerada fundamental pelo meio cientifico é a de
que ha tratamento pela medicina tradicional. De acordo
com Min & Sander'?, “as crencas e mitos que envolvem
a epilepsia parecem ser a regra na comunidade. Muitos
ainda acreditam em possessao demoniaca como a ex-
plicacao para epilepsia” e, segundo os autores, buscam
tratamentos “que incluem o exorcismo e simpatias”. Um
dos impactos sociais disso, para Min & Sander, é que
esse tipo de crenca “tem contribuido na perpetuacao da
estigmatizacao, uma triste realidade que desclassifica e
exclui os individuos com epilepsia e seus familiares da
sociedade”. Segundo Kanashiro®, “a prevaléncia mun-
dial da epilepsia € ao redor de 10 a 15/1.000 pessoas”,
mas, no Brasil, “poucos sao os dados de prevaléncia
a respeito” da epilepsia em areas urbanas. Kanashiro
apresenta um levantamento feito nas cidades de Cam-
pinas e Sao José dos Campos, no estado de Sao Paulo,
segundo o qual a prevaléncia de epilepsia ativa - com
algum episodio de crise nos Ultimos 24 meses - por
faixa etaria foi de 2,3/1.000 para criancas até 4 anos,
4,3/1.000 para criancas entre 5 e 9 anos, 3,8/1.000
para quem tem entre 10 e 19 anos, 5,8/1.000 para
pessoas entre 20 e 59 anos e 8,5/1.000 para pessoas
com 60 anos ou mais®. Esse mesmo levantamento mos-
tra que menos da metade das pessoas com epilepsia
nessas duas cidades usaram drogas antiepiléticas.

Um estudo de Dourado, Alonso, Martins et al., sobre
a autopercepcao de pacientes com epilepsia?, mostrou
que as dificuldades nas relagdes interpessoais, fami-
liares e sociais foram apontadas pelos entrevistados
como a esfera de maior impacto relacionado a epilep-
sia. Sarmento & Minayo-Gomez*® ja haviam observado
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os efeitos disso na exclusao das pessoas com epilepsia
do mercado de trabalho. Para os autores, é imputada
uma incapacidade a elas e, assim, “o estigma da epi-
lepsia - questao cultural tecida por mitos e crencas -
reduz suas aspiracoes de vida, aumentando tanto suas
autoexigéncias quanto sua autodepreciagao”. Segundo
eles, “o temor da crise, de sua imprevisibilidade e do es-
tigma transformam” o sujeito com epilepsia “em pessoa
medrosa, insegura e ansiosa, conduzindo-o a acomoda-
cdo que o inibe na luta pelos seus direitos”*3.

Fernandes® reforca que “algumas pessoas ndo sa-
bem como proceder com o paciente durante uma crise
epiléptica, o que promove sentimentos de impoténcia
e reforga o estigma existente de que epilepsia ndo tem
tratamento”. Questdes como essa levaram parte da
comunidade cientifica brasileira a se engajar na Cam-
panha Global “Epilepsia fora das sombras”, que tem
no Brasil o projeto Assisténcia a Salde de Pacientes
com Epilepsia (Aspe) como integrante oficial*. Desde
2003, a Aspe organiza em setembro a Semana Nacio-
nal de Conscientizagao da Epilepsia, com a realizagao
de palestras para publicos diversos - que vao desde
profissionais de secretarias de salide e educacao até
caminhoneiros - e a distribui¢cdo de folhetos informa-
tivos. Fernandes, Noronha, Gimenez et al. observam
“avancos em termos de conhecimento sobre epilepsia
em nossa sociedade”#, mas constatam ainda haver ne-
cessidade de se manter acoes de divulgacao.

Divulgar o conhecimento, no entanto, é algo que
pode ser feito de diversas formas, incluindo a indese-
javel total desconsideracao (ou desqualificacdo) do co-
nhecimento leigo. De acordo com Rozemberg:, “os his-
toriadores de ciéncia ressaltam como o conhecimento
cientifico foi mantido por séculos distante da sociedade
pelos préprios cientistas, para resguardar seu status
social”. Com isso, observa a autora, “a ciéncia sedimen-
tou-se longe da sociedade, guardando a histéria das
ideias cientificas uma enorme distancia da sociologia do
comportamento coletivo”. Esse distanciamento histori-
co tem de ser levado em consideracao pelo divulgador,
especialmente sendo ele um membro da comunidade
cientifica ou um profissional de salde. Como lembra
Rozemberg!!, “apesar de se ocuparem aparentemente
da mesma tematica, profissionais e clientela sao nucle-
os discursivamente distintos, elaborando significados
segundo experiéncias e mundos identitarios proprios”.
Segundo ela, “tudo se passa como se a transmissao de
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informacoes fosse suficiente para gerar mudangas de
perspectiva e melhores escolhas em satde”. Em seu ar-
tigo, baseada em projetos de pesquisa com populacoes
rurais, a autora argumenta nao apenas que transmitir
informagdes com base cientifica ndao é suficiente, mas
que é preciso valorizar a experiéncia leiga para que o sa-
ber técnico de utilidade publica possa ser incorporado.

Quando se trata de epilepsia, portanto, seria interes-
sante conhecer o que o leigo sabe, qual é a sua per-
cepcao sobre essa condicdo neuroldgica, qual seria o
seu comportamento diante de uma crise epilética. Com
base nisso, as iniciativas de divulgagao poderiam se
concentrar em informagoes e conhecimentos cientificos
com relevancia social que poderiam dialogar com o co-
nhecimento leigo, com o cuidado para que esse dialogo
nado seja um mero confronto autoritario da informacao
“correta” do cientista com o conhecimento “errado” do
leigo. Neste artigo, serao apresentados os resultados
de um pequeno levantamento de percepc¢ao publica de
epilepsia, realizado entre setembro e outubro de 2009,
em Campinas (SP), por alunos de um curso de especia-
lizacao em divulgagao cientifica na area de salde com
foco em neurociéncias. Esse curso reuniu jornalistas,
editores de revistas sobre salide voltadas para o publi-
co leigo e pesquisadores de neurociéncias e areas afins.

O divulgador conhecendo seu publico

Para a definicao do universo de entrevistados, es-
tipulou-se que um levantamento por amostragem se-
ria feito a partir de dados do Censo Demografico do
IBGE com a distribuicdo percentual da populagdo por
sexo e faixa etaria em municipios da regiao Sudeste
com mais de 500.000 habitantes, para garantir simi-
laridade com a distribuicdo populacional na cidade
de Campinas (SP). O perfil das pessoas a serem en-
trevistadas, portanto, ficou definido da seguinte forma:
47,8% seriam do sexo masculino e 52,2%, do sexo
feminino; 30,2% seriam criancas e adolescentes com
até 17 anos; 13,6% teriam entre 18 e 24 anos; 46,5%,
entre 25 e 59 anos; e 9,6% teriam 60 anos ou mais. A
partir dessa defini¢ao, treze alunos do curso de espe-
cializagao ficaram encarregados de entrevistar, cada
um deles, um grupo de dez pessoas, totalizando, ao
final, 130 entrevistas, distribuidas da seguinte forma:
19 criangas e adolescentes do sexo masculino até 17
anos; 20 criancas e adolescentes do sexo feminino até
17 anos; 8 pessoas do sexo masculino entre 18 e 24
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anos; 9 pessoas do sexo feminino entre 18 e 24 anos;
29 pessoas do sexo masculino entre 25 e 59 anos;
32 pessoas do sexo feminino entre 25 e 59 anos; 6
pessoas do sexo masculino com 60 anos ou mais; e 7
pessoas do sexo feminino com 60 anos ou mais.
Elaborou-se um roteiro de entrevista com pergun-
tas fechadas e abertas, para que dados qualitativos
pudessem complementar a analise quantitativa. Em-
bora nao fossem definidores do perfil das pessoas a
serem entrevistadas, também foram questionados os
niveis de escolaridade (fundamental, médio, superior
e pos-graduacao) e a faixa de renda familiar dos en-
trevistados (até 1 salario minimo, a época, no valor
de R$ 465; entre 1 e 2 salarios minimos; entre 2 e
5 salarios minimos; e acima de 5 salarios minimos).
Além das perguntas relativas ao perfil do entrevistado
- sexo, faixa etaria, nivel de escolaridade e renda fa-
miliar -, o questionario teve as seguintes perguntas:

a) Vocé sabe o que € epilepsia? (sim ou nao)

b) O que é epilepsia?

c) Vocé conhece alguém com epilepsia? (sim
Oou nao)

d) Vocé poderia descrever os sinais de uma crise
epilética?

e) Vocé sabe se a epilepsia tem tratamento?

f) O que vocé faria se visse alguém tendo uma
crise epilética?

Para os que responderam “nao” a primeira per-
gunta, apds pular as perguntas b, ¢ e d, o entrevista-
dor fez uma breve descricado do que seria uma crise
epilética, antes de formular as duas Ultimas pergun-
tas, respondidas por todos os entrevistados.

E importante ressaltar que este estudo sobre o co-
nhecimento do publico acerca da epilepsia ndao tem a
pretensao de ser um levantamento exaustivo, ja que ha
uma limitacao tanto no ndmero de entrevistados quanto
nas questoes abordadas, por se tratar de uma pesquisa
realizada no escopo de um curso de formagao de divul-
gadores cientificos na area de salide com foco em neu-
rociéncias, sem uma estrutura operacional propria para
levantamentos de larga escala. Os resultados que serao
apresentados a seguir podem, no entanto, ser confronta-
dos com outros estudos de percepcao ja realizados com
publicos especificos®® e com estudos de percepcao futu-
ros com um universo de entrevistados mais abrangente.

A maioria dos entrevistados declarou saber o que é
epilepsia: 68% responderam “sim” a primeira pergun-
ta, e 32% responderam “nao”. Pode-se considerar um
percentual de conhecimento relativamente alto, em
comparacao com os 49,2% da populacao que se diz in-
formada em temas de medicina e salide em geral e com
os 14,4% que se declaram muito informados?’, ainda
que neurocientistas e divulgadores de neurociéncias te-
nham como meta um ndmero o mais préoximo possivel
da totalidade da populacao. O fato de as respostas po-
sitivas serem consideravelmente maiores que as nega-
tivas pode ser atribuido, em parte, as continuas campa-
nhas anuais de divulgacao da epilepsia que a Aspe tem
realizado na cidade de Campinas (SP), onde a pesquisa
sobre percepgao publica foi realizada. Porém, como se
vera adiante, o confronto dos dados qualitativos com os
dados quantitativos revela que a resposta “sim” a per-
gunta “O que é epilepsia” abrange diferentes niveis de
percepcao sobre essa condicao neuroldgica.

Um dado chama a atencao, entretanto, na estratifica-
¢ao das respostas a essa primeira pergunta pela idade
dos entrevistados: o Grafico 1 mostra que, em quase to-
das as faixas etarias, o percentual dos que declararam
saber o que é epilepsia ficou préximo dos 80%; apenas
entre as criangas e adolescentes com até 17 anos, o per-
centual dos que disseram “nao” (60%) foi maior do que
0 dos que disseram “sim” (40%). Trata-se de um dado
interessante, ja que, segundo Min & Sander*, “pelo me-
nos 50% dos casos” de epilepsia “comegam na infancia
ou na adolescéncia”. E o estudo de Fernandes3 mostra
gue é nessa idade escolar que podem surgir os primeiros
sinais de estigma, com consequéncias nas relacoes so-

Vocé sabe o que é epilepsia?

0%
B0%
T0%
60%
50% -
0%, B sim
30% O nao
20%
10%

0%

até 17 ancs de 18824 de 25258 60 anos ou
anos anos mais

ciais da pessoa com epilepsia para o resto de sua vida.
De acordo com Fernandes®, embora pesquisas re-
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velem que criancas com epilepsia sejam mais propen-
sas a ter dificuldades escolares e de comportamento,
“mesmo nos dias de hoje, ainda é dificil falar se estas
dificuldades ocorrem por causa das crises, da medica-
cao antiepiléptica ou das relacoes sociais das criancas
com seus professores e colegas”. Qual publico deve,
entao, ser focado em uma divulgagao que vise, especi-
ficamente, lidar com esse tipo de problema?

Um estudo de Li, Fernandes, Mory, Noronha, Boer,
Espindola et al. com médicos e outros profissionais de
salide da rede basica de atendimento® mostrou que é
adequada sua percepgao sobre a epilepsia. Portanto,
caso uma crianca, logo apds uma primeira crise epiléti-
ca, seja encaminhada para um posto de salde, segun-
do os autores desse estudo, “o sistema basico de salde
tem os elementos fundamentais para 0 manejo da epi-
lepsia”®. Essa primeira crise, no entanto, pode ocorrer
em um ambiente familiar ou na escola, nos casos em
que a epilepsia ja se manifesta na infancia. Os profis-
sionais do ambiente escolar estariam preparados para
lidar com eventuais crises de epilepsia em criangas?

Uma pesquisa de Fernandes & Souza com profes-
sores do ensino fundamental® revelou que 91,5% sa-
biam que a epilepsia € uma desordem neurolégica e
96,8% acreditavam que as criancas com epilepsia de-
vem frequentar escola comum. Apesar disso, apenas
40% apontam o acompanhamento médico como for-
ma de tratamento da epilepsia, e 37,8% dizem saber
que ha medicacao especifica para isso. Os autores do
estudo® observam que “muitos professores pesquisa-
dos demonstraram possuir informacgoes adequadas a
respeito da epilepsia”, mas ponderam que “existem
algumas lacunas nessas informacdes, com crencas
e preconceitos”. Questionados sobre como proceder
durante uma crise epilética, 36,7% dos professores
consideram importante proteger a cabeca da pessoa,
24,8% dizem permanecer junto de quem tem a crise,
e 8,4% pensam em restringir os movimentos de quem
estd se debatendo, comportamentos considerados
adequados pelos pesquisadores; mas 18,6% dos pro-
fessores acreditam que € preciso desenrolar a lingua,
0 que os leva a “colocarem dedos, canetas, réguas
dentro da boca da crianca”, medida que os autores
do estudo consideram inadequada.

Em outro trabalho, Fernandes® observa que “algu-
mas pessoas nao sabem como lidar com a crianca na
hora da crise”, grupo em que se pode incluir os cole-
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gas de escola daqueles que tém epilepsia, o que pode
ser depreendido das respostas a pergunta “Vocé sabe
0 que é epilepsia?” distribuidas por idade, no levanta-
mento de percepcdo plblica aqui apresentado. Para
Fernandes?, “as pessoas com epilepsia sofrem com os
comportamentos exibidos pela sociedade, na medida
em que as crises inesperadas e imprevisiveis assustam
quem nao conhece o que € epilepsia, especialmente em
ambientes sociais, como a escola, no caso das crian-
cas”. Os dados qualitativos mostrarao, adiante, que al-
gumas respostas a pergunta sobre o que fazer diante de
uma crise podem ilustrar esse tipo de reacao, principal-
mente entre as pessoas mais jovens, em idade escolar.

Na distribuicdo dos dados por renda familiar do en-
trevistado, as respostas negativas a pergunta “Vocé
sabe o que é epilepsia?”, sdo maiores que as positivas
na faixa entre 1 e 2 salarios minimos. Entre as pessoas
em idade economicamente ativa, em geral, renda baixa
se associa a baixa escolaridade. Mas, na distribuicao
das respostas por escolaridade do entrevistado, as pes-
soas com ensino médio ou cursando esse nivel de en-
sino - e nao aquelas com ensino fundamental - séo o
grupo com maior percentual entre os que disseram nao
saber o que € epilepsia. Entre as pessoas que disse-
ram “sim” a essa primeira pergunta, contudo, em qua-
se todos os niveis de escolaridade, com excecao das
pessoas com pés-graduacao, houve quem respondes-
se “nao sei dizer ou explicar” para a segunda pergunta
(“O que é epilepsia?). Porém, como se vé na Tabela 1,
abaixo, os dados qualitativos também revelam que em
todos os niveis de escolaridade ha a associacao da epi-
lepsia com o sistema nervoso ou, no caso das pessoas
com nivel fundamental, com a cabeca ou a mente. A
tabela apresenta apenas alguns exemplos de respos-
tas, agrupadas, na medida do possivel, por similaridade
entre aquelas dadas por pessoas de diferentes niveis
de escolaridade. Os dados mostram que até mesmo
entre pessoas com nivel superior aparecem respostas
vagas ou generalizantes, como a que descreve a epilep-
sia como um “acesso que ocorre em situacoes de es-
tresse”. Um exemplo de resposta que pode levar a uma
preocupacao particular do divulgador na area de salde
com foco em neurociéncia apareceu entre os entrevis-
tados com ensino médio: “doengca sem remédio”. Essa
resposta tem relacao direta com a quinta pergunta do
questionario, que sera comentada adiante.

Os dados deste levantamento mostram que a decla-
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Tabela 1 - Algumas respostas a pergunta “O que € epilepsia?”

Pessoas com
ensino fundamental

Pessoas com
ensino médio

Pessoas com
ensino superior

Pessoas com
pos-graduacgao

- Doenca feia, da
cabeca, da mente

- Doenca do
sistema nervoso

- Doencga do
sistema nervoso

- Patologia do
sistema nervoso

- Convulsao

- Convulsao

- Choques, convulsoes,
traumatismos

- Doenga neurolégica que
provoca crises convulsivas

- Doenca que faz a pessoa

- Ataque de espuma P
tremer, enrolar a lingua

- Perda de sentidos

N - Curto circuito cerebral
momentanea da pessoa

- Nao sei dizer ou
nao sei explicar

- Ataques envolvendo o
sistema nervoso central

- Ativagao neuronal
exacerbada

- Descargas cerebrais
desordenadas

- Doenga sem remédio

- Acesso que ocorre em
situagoes de estresse

- Nao sei dizer ou
nao sei explicar

- Defeito no cérebro

- Nao sei dizer ou
nao sei explicar

racao de saber o que é epilepsia pode nao estar dire-
tamente relacionada ao fato do entrevistado conhecer
alguém com essa condi¢ao neurolégica. Metade dos
entrevistados com mais de 60 anos diz nao conhecer
ninguém com epilepsia; 0 mesmo acontece com 62%
dos entrevistados entre 18 e 24 anos e com 75% da-
queles com até 17 anos. Apenas na faixa entre 25 e 59
anos, o percentual dos que conhecem alguém com epi-
lepsia (61%) é maior do que o dos que ndo conhecem.
Nao se pode inferir, ao certo, as causas do elevado
percentual de jovens que ndo conhecem alguém com
essa condigdo neurolégica. Mas estudos®513 mostram
que o medo do estigma leva as pessoas a nao revela-
rem que tém epilepsia, ai incluidos criancas e adoles-
centes, idade em que comecam a metade dos casos
dessa condigdo neurolégicall.

Entre as pessoas que responderam saber o que é
epilepsia, embora suas definicoes apontem diferentes
niveis de percepcao, o Grafico 2 mostra que os principais

Vocé poderia descrever os sinais
de uma crise de epilepsia?

salivagao ou baba
comulsdo

tremedeira
desmaic

falta de consciéncia
enrola a lingua
outras®

nao sabe

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

sinais de uma crise epilética parecem ser relativamen-
te conhecidos: 55% responderam que ocorre salivagao
ou baba; 51%, que ocorre convulsao; 49%, movimen-
tos descontrolados; 47%, tremedeira; 43%, desmaio; e
35%, falta de consciéncia. Dessa parcela dos entrevis-
tados que responderam “sim” a primeira pergunta, 10%
nao souberam apontar quais seriam os sinais de uma
crise, 5% apontaram outros sinais (a pessoa vira o olho,
contrai a boca, morde, aumenta o batimento cardiaco),
e 5% responderam que um dos sinais é a pessoa enro-
lar a lingua. Voltaremos a esse Ultimo dado adiante, ao

Vocé sabe se a epilepsia tem tratamento?

A0% msim
0% O ndo

até 17 anos de18a 24 de25a59 B0 anos ou
anos anos mais

* (vira o olho, contrai a boca, morde, aumenta bati-
mento cardiaco)

comentarmos as repostas a pergunta sobre o que fazer
guando alguém tem uma crise.
Como ja foi dito acima, a pergunta “Vocé sabe se a

y
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epilepsia tem tratamento?” foi feita a todos os entre-
vistados, precedida de uma breve descricao do que é
essa condicdo neuroldgica, para aqueles que respon-
deram nao saber o que € epilepsia. O resultado é bem
parecido ao das respostas a primeira pergunta: 64%
disseram saber que ha tratamento, e 36% disseram
nao saber. O Grafico 3 mostra que a distribuicdo das
respostas por faixa de idade também revela uma con-
centracao maior do desconhecimento do tratamento
entre criancas e adolescentes com até 17 anos: 63%
responderam “nao” a essa pergunta, e 38% responde-
ram “sim”. Apenas na faixa entre 25 e 59 anos o per-
centual dos que dizem saber o que é epilepsia é o mes-
mo dos que dizem saber que ha tratamento: 80%. Ja
entre as pessoas com mais de 60 anos, 73% respon-
deram “sim” a essa quinta pergunta, 0 mesmo acon-
tecendo com 65% dos entrevistados na faixa entre 18
e 24 anos. Neste item do levantamento de percepgao
plblica, vale destacar que, entre criancas e adoles-
centes com até 17 anos, apareceu a resposta “doenca
sem remédio” a pergunta “O que é epilepsia?”.

Esse desconhecimento sobre a condigao neurolégica
e a existéncia de tratamento para ela, predominante em
criancas e adolescentes com até 17 anos, tem relacao
com algumas respostas a Ultima pergunta, apresentadas
na Tabela 2, abaixo, sobre como proceder ao ver alguém
tendo uma convulsdo: ha quem declare que entraria em
desespero e quem diga que chamaria alguém, principal-
mente um adulto. No caso de criangas, pedir a ajuda de
um adulto € um procedimento preconizado tanto pelo Mi-
nistério da Salde quanto em livros didaticos distribuidos
pelo Ministério da Educacéo, para lidar com acidentes e
situacdes de crises em geral. Desesperar-se diante de
uma crise de epilepsia, no entanto, é algo associado pe-
los pesquisadores®* tanto a crengas equivocadas quan-
to ao estigma em relacdo a pessoa com essa condicdo
neurolégica. Bittencourt! recomenda que, diante de uma
crise de epilepsia, as pessoas procurem manter a sereni-
dade, protejam a cabeca da pessoa que esta tendo con-
vulsao para ela nao bater em algo que possa machuca-la,
afrouxem as pecas de roupa que eventualmente possam
dificultar sua respiragao, nao coloquem nenhum objeto
na boca da pessoa para desenrolar sua lingua - o que
pode prejudicar sua respiragao - e retirem com um lenco
ou pano limpo o excesso de secrecao da boca.

Na pergunta sobre o procedimento diante de uma
crise, novamente, em quase todos os niveis de escola-
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ridade, com excegao das pessoas com pos-graduagao,
apareceu a resposta “nao sei dizer ou explicar” o que
faria em uma situagéo como essa. E também chama a
atencao o fato de em todos os niveis de escolaridade,
sem excegao, aparecer a preocupacao de chamar um
resgate, um socorro, 0 SAMU ou o servico de urgéncia,
como mostra a Tabela 2 abaixo. Esse poderia ser um
ponto a ser abordado em uma iniciativa de divulgacao
baseada em levantamento prévio da percepcao publica
sobre epilepsia. H4 motivo para chamar um servigo de
urgéncia ou basta esperar a crise passar? Bittencourt*
recomenda, apos os procedimentos listados acima, que
se espere a crise cessar em dois a trés minutos - ou,
no maximo, em cinco minutos -, tempo que dura habi-
tualmente. Apenas se a crise nao cessar nesse tempo,
segundo o médico neurologista, deve-se providenciar o
transporte da pessoa para o hospital. Uma iniciativa de
divulgacao também pode explorar a seguinte questado: a
decisao do que fazer em uma situacao como essa de-
pende se € uma primeira crise ou se ela ja se manifes-
tou antes? Esse Ultimo ponto, em um ambiente escolar,
por exemplo, tem relacao com o problema acima men-
cionado do medo do estigma levar as pessoas a nao in-
formarem que tém epilepsia: ao ver uma crianga tendo
uma convulsao, faria diferenca o conhecimento prévio
de que ela tem epilepsia, se ja tem acompanhamento
médico e se a crise é devido ao fato da crianca nao po-
der tomar o medicamento por ser alérgica.

Outro dado que chama a atencao é que, embora seja
relativamente pequeno o percentual das pessoas que
apontaram “enrolar a lingua” como um dos sinais de
uma crise epilética, em quase todos os niveis de escola-
ridade, com excecdo das pessoas com pos-graduacao,
apareceram respostas como “colocar uma colher na lin-
gua”, “tirar a lingua enrolada com o dedo” ou “colocar
um pano na boca pra nado enrolar a lingua” a pergunta
sobre como proceder ao presenciar uma crise. Essa Ul-
tima resposta foi dada por um entrevistado com nivel
superior de escolaridade, grupo que inclui, entre outros,
professores do ensino fundamental como os que parti-
ciparam da pesquisa de percepcao sobre epilepsia rea-
lizada por Fernandes & Souza®. Naquele estudo, como
ja apontamos acima, 18,6% dos professores entrevista-
dos declararam preocupacgao com “desenrolar a lingua”,
ao responder a pergunta sobre como proceder durante
uma crise epilética. Fernandes & Souza® consideram
importante a orientacao sobre como agir no momento
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Tabela 2 - Algumas respostas a pergunta “O que vocé faria se visse alguém tendo uma convulsdo?”

Pessoas com
ensino fundamental

Pessoas com
ensino médio

Pessoas com
ensino superior

Pessoas com
pos-graduacao

- Colocaria uma
colher na lingua

- Tiraria a lingua
enrolada com
o dedo

- Colocaria um pano
na boca pra nao
enrolar a lingua

- Esperaria passar

- Viraria a pessoa de
lado para nao afogar
com a saliva

- Esfregaria alcool
no punho e viraria
a cabeca de lado

- Seguraria a pessoa
até passar a convulsao

Seguraria a pessoa
para nao se machucar

- Seguraria a cabeca
e chamaria ajuda

- Encostaria a
cabeca da pessoa
para nao bater e
tiraria objetos de
perto

- Afastaria objetos e
colocaria almofada
na cabeca da pessoa

- Apoiaria a cabeca para
nao bater em coisas duas

- Entraria em - Deitaria a pessoa L . .

d r . - Seguraria a lingua - Chamaria servico
€Sespero € e chamaria h i3 0 SAMU q .

chamaria um SOCOMO e chamaria o e urgéncia

resgate

- Nao faria nada - Chamaria - Nao sei dizer ou

e chamaria alguém um adulto nao sei explicar

- Nao sei dizer - Nao sei dizer

ou nao sei explicar

ou nao sei explicar

da crise, para que nao persista “o comportamento dos
pais, professores ou responsaveis de colocarem dedos,
canetas, réguas dentro da boca da crianca para evitar
que a lingua se enrole”. Em todos os niveis de escolari-
dade, no entanto, também apareceram respostas que
demonstram um certo conhecimento sobre como agir
em um momento de crise, entre elas as que revelam a
preocupacgao em segurar, encostar ou apoiar a cabega
da pessoa, colocar uma almofada, afastar objetos para
a pessoa nao bater e para evitar que ela se machuque.

Conclusoes

Este levantamento de percepcao plblica sinaliza
que uma pesquisa focada em um grupo especifico,
como a que Li, Fernandes, Mory, Noronha, Boer, Espin-
dola et al. realizaram com médicos e outros profissio-
nais de salde® e a que Fernandes & Souza realizaram
com professores do ensino fundamental®, poderia ser
feita com criancas e adolescentes até 17 anos, em es-
colas de ensino fundamental e médio, para confrontar
com os dados aqui apresentados. Além disso, estraté-
gias especificas de divulgacao poderiam ser pensadas
para esse puUblico, para que ja na infancia seja possivel
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nao apenas saber o que fazer ao presenciar uma crise
- e, entre outras coisas, nao “entrar em desespero”
- mas, inclusive, ter a nocao da importancia de se res-
peitar e de ndo ridicularizar o colega que tem epilep-
sia, e a consciéncia de que a crianca ou o adolescente
que convive com alguém com essa condicao neurol6-
gica também pode evitar que essa pessoa sofra e car-
regue pelo resto de sua vida o estigma da epilepsia. A
preocupacao em acabar com o estigma, manifestada
por diversos pesquisadores®>1114 & apenas um exem-
plo do impacto social que pode ter a circulacao de co-
nhecimentos em uma divulgacao cientifica baseada
naquilo que o publico manifesta saber.
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