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} Pesquisadora da Unicamp recebe prémio internacional por criar ‘escala de estigma na epilepsia’

O tamanho do preconceito
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1" océ contrataria uma pes-
\ / soa que sofre de epilepsia
para trabalhar em sua ca-
sa?”.Estafoiuma das perguntas que
a psicologa Paula Teixeira Fernan-
des dirigiu aos entrevistados, em
pesquisadedoutorado paradimen-
sionar o tamanho do preconceito di-
ante de pessoas com epilepsia.
“Muito se fala do estigmanaepilep-
sia, masnunca se pensou em um ins-
Paonaa  trumento paraavaliar
Doenca asuamagnitude den-
atinge 3 tro da sociedade. O
ilhies que estimula o estig-
MINOES UE 1\ ¢ a crise epiléptica,
hrasileirgg fenomeno que ainda
= assusta e desconcer-
ta”, afirma a psicéloga, que defen-
deu a tese no inicio de outubro, sob
orientagdo do professor-doutor Li Li
Min, do Departamento de Neurolo-
gia da Faculdade de Ciéncias M¢é-

dicas (FCM) da Unicamp

Epilepsia é uma palavra de ori-
gem grega quesignifica “serinvadi-
do” ou “ser possuido”. O precon-
ceito, portanto, existe desde a ori-
gem da palavra e ainda hoje vemos
pessoas que buscam a cura neste
sentido: para se livrar de um “mal
sagrado”, deuma “possessao demo-
niaca”. Naverdade, acrise epiléptica
édesencadeada quando um grupa-
mento deneurdnios deixa de funci-
onar adequadamente por umbreve
tempo. O cérebro passa a enviarim-
pulsos elétricos de forma errénea,
levando amanifestagdes clinicas em
diferentes partes docorpo: a pessoa
cai, se debate e salivaem excesso. De
modo figurado, 0 que acontece éum
curto-circuito, que geralmente dura
um ou dois minutos.

Estima-se que aproximadamente
3milhGes debrasileiros (de 1% a2%
da populagao) tenham epilepsia,
mas entre 70% e 80% deles poderi-
am estar com as crises controladas
utilizando medicamentos de baixo
custo, levandouma vida plenamen-
te normal. A convulsdo ou a crise
“ténico-cronica”, que testemunha-
mos nas ruas, corresponde a meta-
de dos casos. Quando testemunha-
mos uma crise, tudo o que devemos
fazer é apoiar a cabega da pessoa
paraquendose machuque, virar seu
rosto de lado para que ndo aspire a
saliva e esperar o fim da crise. O so-
corro deve ser chamado em raras
ocasides, como por exemplo, quan-
do a crise se prolonga por mais de
cincominutosou ha crises repetidas
sem que a pessoa recobre a consci-
éncia.

A outra metade dos casos retine
formas de epilepsia de dificil diag-
nostico e que podem passar desa-
percebidas. Uma delas afeta princi-
palmente criangas, como aquela que
esta brincando normalmente e, re-
pentinamente, desliga-se domundo
por segundos. Existe ainda a crise
“parcial complexa”, em que o paci-
ente se desliga mas mantém o con-
trole dos movimentos, podendo, por
exemplo, despir-se sem a conscién-
ciadeestar em publico— o que mui-
tas vezes ¢ confundido com transtor-
nomental. Sena grande maioria dos
casosaepilepsia podeser controlada
com apenas um dos quatro medica-
mentos basicos distribuidos pela
rede ptiblica, ha aqueles que exigem
aassociagao de remédios com outros
tipos de tratamento, inclusive a ci-
rurgia.

Escala- A partir de um questio-
nario com cem perguntas abertas —
“oqueéepilepsia?”, “oque sabe so-
breo tratamento?”, “quais as dificul-
dades que a pessoa com epilepsia
enfrentano dia-a-dia?” — Paula Fer-
nandes chegouauma “escalade es-
tigma na epilepsia”, com dez per-
guntasaltamente consistentes—e de-
vidamente avalizada por especialis-
tas quanto a sua abrangéncia para
mensuragao. Aplicadaem 1.850 en-

A psicéloga Paula Teixeira
Fernandes, autora da tese de
doutorado: o preconceito contra
a pessoa com epilepsia é muitas
vezes mais prejudicial do que a W

propria condigao !

Trabalho recebe prémio e
pode direcionar campanhas

Intitulado “Estigma na Epilepsia”, o trabalho de
doutorado da psicéloga Paula Teixeira Fernandes
Boaventura recebeu o prémio Young Investigator
Award, no 26° Congresso Internacional de Epilepsia,
realizado em Paris no final de agosto. Dentre mais
1.400 trabalhos inscritos (nimero recorde), somente
31 foram selecionados. “Quatro trabalhos premia-
dos sao brasileiros: dois de Sao Paulo, um de Porto
Alegre e onosso de Campinas. Eum prémioimpor-
tantissimo, entregue a jovens pesquisadores com
menos de35anosdeidade”, informa a psicloga, que
tem 30 anos. Elalembra que sua pesquisa originou-
se do projeto demonstrativo “Epilepsia fora das
Sombras”, campanha global que tem o levantamento
do estigma como uma de suas fases.

No Brasil estacampanha internacional é executada
pela Aspe (Assisténciaa Satide de Pacientes com Epi-
lepsia), organizagao criada pelo professor Li Li Min,
da FCM, e que retine profissionais da drea médica
e da Faculdade de Educacao (FE) da Unicamp, e
também de outras institui¢des paulistas. “Sabendo
como a sociedade percebe o estigma na epilepsia
podemos idealizar estratégias de interven¢ao mui-
tomais efetivas. Todos falam sobre aimportancia da
campanha informativa por meio da midia, mas essa
campanha precisa ser direcionada, como por exem-
plo, paramulheres, criangas e profissionais da area”,
afirma Paula Fernandes, que ¢ secretdria executiva
da Aspe.

A psicologaadianta que, em seu projeto para o pos-
doutorado, pretende investigar o substrato neural
envolvido na percepgao do estigma na epilepsia.
Segundo ela, ja é sabido que certas regides do cére-
brorespondem por determinadas fungdes, como as

emogdes eamemoria, ou que o cortex pré-frontal esta
associado ao julgamento moral. “A idéia é estudar
apercepcao do estigma através daressonanciamag-
nética funcional. Tendo um voluntério dentro da
maquina de ressonancia, vamos aplicar perguntas
do questionario e exibir videos no intuito de avali-
ar as regides do cérebro que sdo ativadas durante o
experimento”, resume Paula Fernandes.

A Aspe - Quem consultar a pagina da Aspe na
Internet, em www.aspebrasil.org, tera acesso a in-
formagdes importantes sobre a epilepsia e também
a edigOes da revista Sem Crise, que traz entrevistas
com autoridades e especialistas, informes de asso-
ciagdes espalhadas pelo pais e depoimentos de pa-
cientes. O professor Li Li Min, contudo, decidiu ir
além do esforgo para esclarecimento da populagao,
levando a associagdo a oferecer cursos de qualifica-
Gao aos profissionais darede de satide, visando con-
templar, direta ou indiretamente, as 17 mil equipes
do Programa de Satide da Familia.

LiLiMinexplica que nem sempre é facil diagnos-
ticar a epilepsia, anao sernos 50% dos casos de con-
vulsao. A epilepsianao é uma doenga emsi, podendo
advir de um leque grande de doengas. Tampouco,
sua causa € tinica. Um tumor cerebral pode causar
epilepsia, assim como mé formagao do cérebro,
traumatismo cranio-encefalico em acidente, defei-
to genético, problemas no parto. “O diagnostico
surge essencialmente da historia que o paciente conta
ou do testemunho de quem o vé em crise, nao exis-
tem aparelhos ou exames que acusem a epilepsia. Dai
aimportancia dos cursos de educagao continuada ofe-
recidos pela Aspe e Unicamp”, enfatiza o professor.

trevistados de varias regides de
Campinas, e feitos os calculos esta-
tisticos, a escala permitiu verificar as
diferencas de percepcao do estigma
conforme o sexo, religido, classe e-
condmica e nivel de escolaridade.
Como pacientes com epilepsia tam-
bém foram incluidos no levanta-
mento, pode-se avaliar como eles
proprios percebem o preconceito
que os atinge.

“Em nossa regiao, as mulheres
mostraram maior percepgao do es-
tigma do que os homens. A escola-
ridade também influi, pois quanto
maisbaixa, maiora percepcao, oque
provavelmente esta relacionado
com afalta de acesso ainformagdes
sobre a epilepsia. Esperavamos que
0 preconceito se mostrasse acentu-
adoem certas religides, mas os resul-
tados foram parecidos, diferencian-
do-seapenas areligido espirita, com
uma menor percepgao do estigma”,
resume Paula Fernandes. Quanto a
perguntainicial desse texto—sobre
contratar uma pessoa comepilepsia
paratrabalharemsuacasa—, as pes-
soas com epilepsia responderam
prontamente que “sim”, mas amai-
oria dos nao-pacientes descartou a
hipotese, alegando risco de compli-
cagdes no doente ou por puro pre-
conceito.

Aescala elaborada por Paula Fer-
nandes inclui questdes que visam
comparar o estigma na epilepsia
com outras condi¢des, como Aids e
diabetes. “Foi interessante perceber
que o preconceito estd muito proxi-
mo ao que se tem da Aids, talvez por
causa daimpressao equivocada de
letalidade e de contagio da epilep-
sia”, observa a psicologa. Este con-
ceito coletivo mostrou-se bastante
presente junto as criancas de 4* sé-
rie, que aos 10anos deidade expoem
suas idéias sem preocupagao com
respostas socialmente adequadas.
“Aimagem que mais apareceu entre
as criangas foi de uma doenga que
‘mata, que engole alingua e que pe-
ga (contagiosa)’. Ainda hoje, sabe-
mos de alunos que sdo convidados
asedesligar depois de uma crise epi-
Iéptica dentro daescola. Elesndo sao
aceitos pelos diretores, nem pelos
professores e colegas”, afirma.

Terapia—Naopinidode PaulaFer-
nandes, o preconceito contra a pes-
soa com epilepsia ¢ muitas vezes
mais estressante e prejudicial do que
a prépria condigdo. Por ndo encon-
trar barreiras étnicas, sociais, etarias
ou sexuais, a epilepsia é freqiien-
temente associada com dificuldades
psico-sociais. Entre as questdes co-
locadas por pacientes entrevistados
na pesquisa em Campinas, sobres-
saem as dificuldadesnomercado de
trabalho enasrelagdes afetivas. “Al-
guém que admita ter epilepsia difi-
cilmente sera contratadoe, se traba-
Iha, sera demitido na primeira crise.
O estigma persegue a pessoa tam-
bém quando tenta namorar e cons-
tituir familia. A inser¢do nasocieda-
de fica muito dificil. Muitos se iso-
lam por vergonha e nem procuram
o tratamento adequado”, ressaltaa
psicologa.

Paula Fernandes assiste pacientes
com epilepsia no ambulatério da
FCM e destaca aimportancia da te-
rapia em grupo para que eles tro-
quem informagdes e experiéncias,
com o objetivo de melhorar a auto-
estima, autoconfianga e habilidades
sociais. “O paciente muitas vezes
nao se sente querido e se acha inca-
pazderealizagbes. Nao raro, atribui
estaincapacidade as crises epilépti-
cas, quando o estigma, na verdade,
é que o incapacita. Quem tem a do-
enca sob controle pode levar uma
vidanormal. Por umlado, nosso tra-
balhoé capacita-lo para que se insira
na sociedade; por outro, devemos
preparar a sociedade para melhor
recebé-lo, informando corretamente
sobre o que é epilepsia. Nao adian-
ta convencer o paciente de que ele é
capaz se a sociedade ndo o aceita”.



