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APRESENTACAO

Este documento constitui um dos produtos da pesquisa “Estudo sobre a ocorréncia
congénita sindrome de Down, epilepsia e sindromes epilépticas idiopaticas no Distrito
Federal”, desenvolvido pela Diretoria de Estudos e Politicas Sociais do Instituto de Pesquisa
e Estatisticas do Distrito Federal - IPEDF Codeplan. O projeto também foi apresentado a
Secretaria de Estado da Pessoa com Deficiéncia do Distrito Federal, que se prontificou a
apoiar prestando informacdes que estivessem disponiveis.

O projeto teve dois eixos. O primeiro tinha como objetivos 1) tracar o perfil
sociodemografico de pessoas com sindrome de Down e com epilepsia e sindromes
epilépticas idiopéticas no Distrito Federal; e 2) identificar suas demandas, necessidades e as
barreiras que enfrentam no dia a dia, especialmente na busca por servicos publicos. O
segundo eixo consistia em responder, com base na literatura cientifica disponivel, questbes
relevantes a gestdo publica ou a sociedade civil. Nesse eixo, foram elaborados quatro
produtos de traducdo do conhecimento: duas sinteses de evidéncias e duas revisdes
rapidas. Os dois eixos buscam informar, com base em evidéncias cientificas, a formulacdo

e/ou o aperfeicoamento de politicas publicas para esses publicos.

Se desejamos mais politicas distritais baseadas em evidéncias, produtos de tradugéo
do conhecimento, como este documento, sédo de grande valia. A tradu¢do do conhecimento
consiste em um conjunto de ferramentas para identificar, selecionar e sintetizar estudos
cientificos que respondam a perguntas de interesse dos tomadores de decisdo. Esses
produtos, de facil consumo, proporcionam aos gestores publicos acesso simples e rapido a
evidéncias, sem deixar de lado o rigor metodoldgico cientifico.

Este documento é uma das revisfes rapidas produzidas no ambito do estudo. Uma
revisdo rapida € uma sintese de conhecimento que acelera o processo de condugdo de uma
revisdo sistematica tradicional da literatura por meio da omissdo ou simplificacdo de
algumas etapas metodologicas especificas, a fim de produzir evidéncias para as partes
interessadas de forma mais rapida.

Esta Revisdo Réapida busca contribuir com o tema do estigma associado a epilepsia
a partir de evidéncias coletadas em revisdes sistematicas disponibilizadas em bases
cientificas. Espera-se que os resultados obtidos e ora apresentados sejam utilizados no
desenvolvimento de agdes e intervengdes voltadas para essa populagao.



RESUMO

A epilepsia é uma doencga crénica ndo transmissivel, comum em todo o mundo e
cercada de estigma, medo e discriminacdo. O estigma envolvendo as pessoas com
epilepsia tem importantes implicacdes nas relagdes sociais, acesso a saude, educacao,
trabalho e qualidade de vida. Esta revisdo rapida se propde a identificar e sumarizar
intervencBes que buscassem reduzir o estigma relacionado as pessoas com epilepsia. Para
isso, foi realizada uma revisao de revisdes sistematicas. As revisdes sistematicas incluiam
estudos realizados em paises de alta, média e baixa renda. Os estudos trataram de
intervengbes categorizadas em quatro tipos: 1) conscientizacdo do publico em geral; 2)
intervengbes politicas; 3) intervencdes educacionais; e 4) intervengbes de suporte as
pessoas com epilepsia, seus pares e cuidadores. Conclui-se que as intervencoes visando ao
enfrentamento do estigma e a discriminacdo tém importantes contribuicdes para a saude, o
bem-estar e a qualidade de vida das pessoas com epilepsia, de forma que esfor¢os para o
desenvolvimento e a aplicagdo de intervengdes intersetoriais voltadas para esse publico
devem ser empregados pelos formuladores de politicas publicas.

Mensagens-chave

» Estudos relataram resultados positivos de intervencbes que buscam aumentar o
conhecimento da sociedade sobre a doenga, gerando mudanca de atitude, reducéo do
estigma, aumento da autoestima e mudanca de préticas.

* Intervencbes focadas nas pessoas com epilepsia, seus pares e cuidadores
contribuiram para o bem-estar, a comunicacdo, 0 acesso a servicos e cuidados de
saude das pessoas com epilepsia..

» Estratégias para intervengBes politicas incluiram politicas antidiscriminagdo e
intervengcBes com empregadores para a contratacéo de pessoas com epilepsia.

* A maior parte das evidéncias sintetizadas pelas revisdes sistematicas eram oriundas
de paises de alta renda.
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1. INTRODUCAO

A epilepsia € uma doenga cronica ndo transmissivel, caracterizada pela ocorréncia de
duas ou mais crises convulsivas ao longo da vida (OMS, 2022). Apesar de ser uma das
doencas neurolégicas mais comuns, afetando cerca de 50 milhdes de pessoas em todo o
mundo, ela é cercada de estigma, medo e discriminacéo (OMS, 2022).

Estigmas estéo relacionados a descrenca ou rejeicao sofrida por uma pessoa devido a
uma caracteristica particular, que a sociedade identifica como indesejavel, criando rétulos e
esteredtipos que desvalorizam e a segregam, gerando perda de status e discriminagédo
(GOFFMAN, 1963; JONES et al., 1984; CROCKER, MAJOR, STEELE, 1998; LINK, PHELAN,
2001; BAKER, ECCLES, CASWELL, 2018).0 estigma pode levar pessoas com epilepsia a se
sentirem envergonhadas quanto ao seu diagnéstico, implicando na ocultacdo da doenca,
cuidados de saude inadequados e falhas de adesdo ao tratamento. A falta de revelacdo da
doenga e o desconhecimento de outras pessoas sobre o diagndéstico de epilepsia, devido ao
medo da estigmatizacdo por parte da pessoa diagnosticada, podem ter, como consequéncia,
o despreparo frente a necessidade de primeiros socorros a uma pessoa em convulsao
(SCAMBLER, 2009; BAKER, ECCLES, CASWELL, 2018; CHAKRABORTY et al., 2021).

Além disso, o estigma em relacdo as pessoas com epilepsia € comumente associado a
outras dificuldades enfrentadas por essa populagédo, como doencas mentais, como depressao
e ansiedade; menor qualidade de vida; pouco conhecimento da doenga; atitudes negativas em
relacdo a sua condicao e desemprego (ALHARBI et al., 2021; LU et al., 2021; SHI et al., 2017,
VITEVA, 2013; SOUZA et al., 2018).

O estigma envolvendo as pessoas com epilepsia ainda € uma grande barreira social
em todo o mundo, com implicagdes nas oportunidades de interacdes sociais, acesso a saude,
educacédo, trabalho e qualidade de vida. Nesse sentido, revisdes sistematicas tém sido
conduzidas para avaliar os preditores, atitudes, conhecimento, intervengfes e resultados do
estigma na vida das pessoas com epilepsia (BAKER, ECCLES, CASWELL, 2018; ALHARBI et
al., 2021; CHAKRABORTY et al.,, 2021). O objetivo desta revisédo rapida de revisdes
sistematicas € identificar e sumarizar interven¢des que tenham buscado reduzir o estigma
relacionado a pessoas com epilepsia.

Estudo | DIPOS/IPEDF Codeplan | Setembro 2022 11
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2. METODO

Esta revisdo rapida consiste em uma adaptacdo das etapas recomendadas para a
elaboracéo de revisfes sisteméticas do The Cochrane Handbook for Systematic Reviews of
Interventions, que € um guia com instruces detalhadas sobre 0 método e o processo de
elaboracéo de revisdes sistematicas sobre os efeitos das intervencdes em saude (HIGGINS
et al., 2022). Uma reviséo rapida € uma sintese de conhecimento que acelera o processo de
conducao de uma revisao sistematica tradicional, por meio da restricdo de algumas etapas
especificas, para produzir evidéncias para as partes interessadas de forma mais rapida. A
elaboragcdo de uma revisdo rapida deve respeitar 0s principios de uma sintese de
evidéncias, como o planejamento prévio da metodologia, o relato transparente dos objetivos
da revisdo, critérios de elegibilidade, avaliagdo da validade dos resultados e sintese dos
resultados (TRICCO et al., 2017).

Nesta revisao rapida, alguns atalhos foram adotados no processo metodoldgico de
uma revisao sistematica tradicional. A selecdo e extracdo dos artigos e a avaliagdo da
qualidade das evidéncias foram realizadas por um Unico pesquisador, ou seja, nao foram
feitas em duplicidade. A busca na literatura foi realizada em um ndmero limitado de bases
de dados (trés) e néo foram feitas buscas na literatura cinzenta. Além disso, limitou-se a
busca por tipo de estudo e foram incluidas apenas, nesta revisdo rapida, revisdoes
sistematicas.

2.1. Critérios de elegibilidade

Foram incluidas revisfGes sistematicas sobre intervencdes relacionadas ao estigma
envolvendo pessoas com epilepsia; e excluidos os seguintes tipos de estudos: i) revisbes
nao sistematicas e protocolos de revisdo sistematica; i) estudos que ndo avaliaram
intervengdes que buscassem reduzir o estigma relacionado a pessoas com epilepsia; iii)
resumos de conferéncias, editoriais, cartas e comentarios.

Revisbes que avaliaram qualquer tipo de estigma auto percebido ou declarado foram
considerados nesta revisdo rapida. Além disso, foram consideradas quaisquer intervencdes
gue abordavam o estigma em relacdo as pessoas com epilepsia, podendo ser direcionadas
as pessoas com ou sem epilepsia.

2.2. Fontes de informacdo e estratégias de busca

As bases de dados Medline/PubMed, Lilacs e Embase foram pesquisadas utilizando
o filtro para estudos publicados nos ultimos 10 anos e sem restricdo de idioma. A estratégia
de busca foi construida utilizando os seguintes termos de referéncia: i) populacéo do estudo,
que incluiu pessoas com epilepsia; ii) tipo de estudo, que compreendiam revisdes
sisteméticas ou metandlises. Foram utilizados os descritores da lista Medical Subject
Headings (MeSH) e sinbnimos ou variac6es de cada descritor para as bases de dados, além
de filtro validado para revisbes sistematicas ou metanalises. A estratégia de busca foi
adaptada para cada base de dados (apéndice 1). Os resultados das pesquisas foram
importados para o software EndNote Web para remoc¢&o de duplicatas e gerenciamento de
referéncias.
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2.3. Selecao e triagem dos estudos

Os estudos foram triados e revisados a partir da leitura inicial de titulos e resumos na
plataforma Rayyan. Em seguida, o texto completo do artigo triado foi lido para avaliagéo da
elegibilidade, de acordo com os critérios de inclusdo e exclusdo definidos. A lista de estudos
excluidos e os motivos da excluséo sédo apresentados no Apéndice 2.

2.4. Extragéo de dados

Os dados foram extraidos e revisados de acordo com protocolo previamente
preparado com base nos objetivos do estudo. O formulério de extracdo de dados incluiu:
identificacdo do estudo (autor, ano de publicacdo e pais do estudo); desenho do estudo;
principais achados; questdes abordadas (problemas, causas dos problemas, magnitude e
consequéncias dos problemas, opcdes para enfrentar os problemas, consideracfes gerais
acerca das opcdes propostas); recomendacbes (beneficios, danos potenciais das
recomendacdes); custos/custo-efetividade; e incertezas.

2.5. Qualidade dos dados

A qualidade metodoldgica de todas as revisfes sistematicas utilizadas neste estudo
foi avaliada com a ferramenta The Assessing the Methodological Quality of Systematic
Reviews 2 (AMSTAR-2). A classificagcdo geral da confianga nos resultados de cada revisao,
segundo a ferramenta, pode ser classificada como: alta (nenhuma ou uma fraqueza néo
critica); moderada (mais de uma fraqueza nao critica); baixa (uma falha critica com ou sem
fraguezas néo criticas); e criticamente baixa (mais de uma falha critica com ou sem
fraquezas néo criticas) (SHEA, et al., 2017). O resultado da classificagdo de confianga pode
ser visto no Quadro 1 na Secéo 3.

Estudo | DIPOS/IPEDF Codeplan | Setembro 2022 13
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3. RESULTADOS

Foram identificados 4.446 estudos potenciais nas bases de dados. Apés a remogao
das duplicatas (n= 1.170), 3.276 estudos foram triados e 22 foram elegiveis para leitura e
analise do texto completo, sendo 4 incluidos nesta overview de revisao sistematica (Figura 1).

Figura 1 - Fluxograma PRISMA para overview de revisdes sistematicas sobre Epilepsia e estigma
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Fonte: Elaboragé&o propria, 2022
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3.1. Caracteristicas dos estudos

Esta revisdo rapida de revisbes sisteméticas inclui 4 estudos. Chakraborty et al.
(2021) realizaram uma revisd@o sistematica e metanalise incluindo 32 estudos de paises de
alta, média e baixa renda (Estados Unidos da América, Reino Unido, Coréia, Australia,
Cro4cia, Japao, ltalia, Arabia Saudita, Canada, Republica Tcheca, india, Nigéria, Austria,
Etiopia, Alemanha, Zambia e Quénia), descrevendo quatro tipos de intervencdo para
reducdo do estigma: 1) conscientizacdo do publico em geral; 2) intervencBes baseadas em
politicas; 3) interven¢des na escola; e 4) intervencdes baseadas em pacientes.

Evett et al. (2021) conduziram uma revisdo de escopo, que incluiu 17 estudos de
diferentes paises (Estados Unidos da América, Reino Unido, Australia, Canada, Finlandia,
Dinamarca, Croacia e Zambia) avaliando intervencdes baseadas no suporte social entre
pessoas que compartiihavam experiéncias semelhantes, como apresentar o diagnostico de
epilepsia.

Austin et al. (2022) incluiram, em sua revisado sisteméatica, 30 estudos que abordaram
intervengbes sobre programas educacionais para adultos, com pré e pos-avaliagbes de
atitudes em relacdo as pessoas com epilepsia. Essas intervencdes eram focadas no
estabelecimento de cuidados médicos, como o tratamento da epilepsia com cirurgia;
investigacdes psicologicas e sociais; e campanhas, a partir de estudos conduzidos no Brasil,
Turquia, Peru, Holanda, Escécia, Coreia do Sul, Republica Tcheca, Arabia Saudita, Italia,
Etiépia, Equador, Estados Unidos da América, india, Alemanha, Zambia e Inglaterra.

Kaddumukasa et al. (2018) encontraram, revisando sistematicamente a literatura,
dois estudos conduzidos em Gana e Etiopia focados em intervengdes para reduzir o estigma
em pessoas com epilepsia. A Figura 2 mostra os paises onde os estudos foram conduzidos.

Figura 2 - Paises incluidos nas revisfes sistematicas avaliando intervencfes sobre epilepsia e
estigma
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3.2. Qualidade dos dados

A qualidade das revisdes sistematicas foi classificada como baixa ou, em sua
maioria, como criticamente baixa, conforme mostra o Quadro 1. Os pontos criticos para
esses resultados foram especialmente a auséncia de registro prévio de um protocolo de
revisdo, do detalhamento dos estudos excluidos e da avaliagdo do risco de vieses dos
estudos.

Quadro 1 - Avaliacdo de qualidade dos dados com uso do AMSTAR-2

Avaliagdo dos itens

Sim

Parcialmente sim
Néo

Metandlise ndo conduzida

Classificagdo geral da qualidade

Baixa

Criticamente baixa

3. Explicacédo do desenho de estudo

4. Estratégia de pesquisa abrangente

5. Selegdo dos estudos em duplicada

8. Descricio dos estudos incluidos

11. Meétodos adequados de metanalise
12 Impacto potencial do risco de vieses

1. Componentes PICO

6. Extracio de dados em duplicada
7. Detalhes dos estudos excluidos
9. Avaliacdo do risco de vieses

10. Fontes de financiamento

13. Discussdo do risco de vieses
14 Heterogeneidade

15 Viés de publicagio

16. Relato de conflitos de interesse
Classificacio geral de gqualidade

2. Protocolo

Kaddumukasa et al., 2018
Chakraborty et al_, 2021
Evett et al., 2021

Austin et al 2022

Fonte: Elaboracéo prépria, 2022

3.3. Principais achados

Os estudos abordaram intervencdes categorizadas em quatro tipos principais:
1) conscientizacdo do publico em geral; 2) intervencbes politicas; 3) intervencdes
educacionais; e 4) intervencdes de suporte as pessoas com epilepsia, seus pares e
cuidadores (KADDUMUKASA et al., 2018; CHAKRABORTY et al., 2021; EVETT et al., 2021,
AUSTIN et al., 2022). Essa categorizacédo foi adotada pelos préprios estudos selecionados e
optou-se por segui-la para a apresentacéo dos resultados.

As intervengdes voltadas para a conscientizacdo do publico em geral envolvem
acbes que buscam aumentar o conhecimento da sociedade sobre a epilepsia, como
palestras, distribuicdo de materiais informativos, producdo e distribuicdo de conteudo na
internet. As intervencdes politicas sdo aquelas que requerem a criacdo de legislacdes
especificas para as pessoas com epilepsia, com grande foco em politicas de inclusao no
mercado de trabalho. As intervengfes educacionais, conforme a categorizagdo proposta
pelos autores dos estudos incluidos nesta revisdo rapida, sdo aquelas voltadas para a
comunidade escolar (professores, alunos, profissionais de saude), com o objetivo de
aumentar a seguranca das pessoas com epilepsia em ambientes escolares e reduzir o
estigma da doenca. Finalmente, as intervencdes de suporte as pessoas com epilepsia, seus
pares e cuidadores incluem, principalmente, acdes de apoio psicolégico, emocional e
instrumental, com foco na autoestima das pessoas com epilepsia, na gestdo da doenca e
dos cuidados, em formas de lidar com o estigma, entre outras.

As intervencdes para reducdao do estigma em relacdo as pessoas com epilepsia,
incluindo os tipos de intervengdes e estratégias, estdo descritos no quadro 2.

Estudo | DIPOS/IPEDF Codeplan | Setembro 2022 16
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Quadro 2 - Intervencdes para reducéo do estigma em relacéo as pessoas com epilepsia e seus

efeitos

(Continua)

Tipo de Intervencoes | Estratégias

Acoes

Conscientizagdo do
publico em geral

Propagandas

Comunicados de servigo publico
Distribuicdo de panfletos
Palestras

Entretenimento

Materiais entregues na web

Rotulos

- Palestras e discussbes em pequenos grupos sobre
conhecimentos e atitudes sobre epilepsia em nivel de
aldeia;

- Video de informagdes de primeiros socorros testado
em estudantes universitarios;

- Atividades de campanha entre 2002 e 2010, incluindo
atitudes e conhecimentos;

- Cobertura na midia sobre acidentes de carro com
pessoas com epilepsia;

- Campanha nacional incluindo panfletos, eventos de
entretenimento, filmes educacionais, entre outros;

- Campanha de conscientizagdo sobre epilepsia em
toda a cidade;

- Campanhas anuais de conscientizagdo publica da
Epilepsy Foundation de 2001 e 2013%;

- Uso do termo “pessoas com epilepsia” em vez de
“epiléptico” no idioma inglés;

- Dois videos de redugéo do estigma da epilepsia entregues
na web, destacando a competéncia e a inclusdo social de
pessoas com epilepsia.

Politicas Politicas antidiscriminagcéo - Intervengéo educacional dos empregadores;
Intervengao com o empregador | Leide d|scr|m|ng|(;ao de deficiéncias na contratagéo de
para contratag&o pessoas com epiiepsia, , i
- Taticas de gerenciamento de impressao para aumentar a
preferéncia do empregador para contratacao.
Educacionais Formagéo de professores para o | - Workshop para funcionarios de escolas piblicas;

conhecimento da epilepsia e
gestao de episddios convulsivos

Educagao do aluno por meio de
aulas, videos, pegas de teatro,
histérias, quadrinhos

Educacéo de estudantes de
medicina

Educagao do publico em geral

Educagdo no ambiente de
atenc&o primaria, médicos,
profissionais de salde, lideres
comunitarios

Educacéo de estudantes de
psicologia

Educagéo de pessoas com
epilepsia

Educacéo de pais de criangas
com epilepsias benignas da
infancia

- Programa educacional de 30 minutos pensando sobre
epilepsia em alunos do 5° ano;

- Programa de TV mostrando primeiros socorros para
uma convulsao;

- Video animado educacional e drama educacional;

- Formagéo de professores no conhecimento da
epilepsia e manejo de primeiros socorros;

- Palestra sobre epilepsia para estagiarios;

- Programa de treinamento focado para professores do
ensino fundamental em conhecimento e gestao de
epilepsia;

- Educagao em saude visando a conscientizagao da
epilepsia entre criangas em idade escolar;

- Trés aulas para estudantes do ensino médio;

- Histéria educacional em quadrinhos para criangas em
idade escolar;

- Video educativo e historia para alunos do 5° ano;

- Formagéo de professores de pré-escola para o manejo
da epilepsia;

- Palestra de conscientizagdo sobre epilepsia para alunos
do ensino médio*;

- Educacéo para intervencgdes de atitude;

- Historia educacional em quadrinhos sobre
conhecimento, consciéncia e atitudes relacionadas a
epilepsia entre estudantes do ensino médio com idade
igual ou superior a 16 anos;
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Quadro 2 - Intervencdes para reducéo do estigma em relacéo as pessoas com epilepsia e seus
efeitos (Conclus&o)

Tipo de Intervencdes | Estratégias Acoes

- Comunicacg&o de informagdes de saude por meio de
palestras, incluindo compartilhamento de historias e
experiéncias, para treinar o publico-alvo de 40 enfermeiros
comunitarios, enfermeiros de psiquiatria € médicos

assistentes.
Suporte as pessoas com | Enfrentamento - Intervengéo psicoeducativa estruturada em grupo para
epilepsia, seus pares e Autoestima adolescentes com epilepsia e seus pais;
cuidadores - Educagao personalizada em epilepsia visando
Autogerenciamento conhecimentos e atitudes sobre epilepsia, autoestima
e autoeficacia para convulsoes em adolescentes;
Estigma internalizado - Grupo de apoio de pares com duragao de um ano;
- Intervengéo educativa para pacientes e seus
Suporte de pares cuidadores;

- Intervengéo de autogestao liderada por enfermeiros para
pacientes adultos com epilepsia que procuram
atendimento no departamento de emergéncia;

- Suporte de pares online™;

- Suporte de pares “cara a cara” *;

- Apoio por telefone®;

- Apoio liderado exclusivamente por especialistas®;

- Apoio liderado exclusivamente por profissionais*;

- Apoio liderado por pares e profissionais*.

Fonte: Adaptado de KADDUMUKASA et al., 2018; CHAKRABORTY et al., 2021; EVETT et al., 2021; AUSTIN et al., 2022
Legenda: as agOes realcadas em negrito foram eficazes. Intervengdes com (*) ndo tiveram sua eficacia relatada.

Apoio da familia

3.3.1. Conscientizagdo do publico em geral

As intervencdes de conscientizacdo do publico em geral focam no conhecimento
sobre a epilepsia para a reducdo do estigma associado a doenga. Para tanto, utilizam uma
variedade de estratégias, que podem ser adotadas em ambito nacional ou municipal
(CHAKRABORTY et al., 2021).

As principais estratégias para essas intervengbes incluem: propagandas,
comunicados em servicos publicos, distribuicdo de panfletos, palestras, eventos de
entretenimento, producdo e distribuicdo de conteudo na internet (CHAKRABORTY et al.,
2021).

3.3.2. Intervencdes politicas

Intervencdes politicas sdo aquelas de competéncia dos gestores publicos e que
requerem a criacdo de legislagbes especificas para as pessoas com epilepsia. As principais
estratégias para intervengfes politicas incluem: politicas antidiscriminacdo e intervencdes
com empregadores para a contratacdo de pessoas com epilepsia (CHAKRABORTY et al.,
2021).

3.3.3. Intervenc¢des educacionais
As intervengdes educacionais visam a ampliacdo do conhecimento e a difusdo de

atitudes sobre a doenca - incluindo a gestao de convulsdes -, para ndo somente melhorar a
seguranca das pessoas com epilepsia em ambientes escolares, mas também reduzir a
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ocorréncia de estigma. O publico-alvo dessas intervengdes séo, principalmente, professores
e alunos, além de profissionais de saude (RASSEL, TONELSON, APPOLONE, 1981; EZE,
EBUEHI, 2013; GOEL et al.,, 2014; MECARELLI et al., 2015; DUMEIER et al., 2017,
KADDUMUKASA et al., 2018; CHAKRABORTY et al., 2021).

As principais estratégias para essas intervengfes incluem: formacdo para o
conhecimento da epilepsia e cuidados durante as crises convulsivas; disseminagédo de
informacgéo para toda a comunidade escolar sobre epilepsia por meio de aulas, videos,
pecas de teatro, histdrias, quadrinhos, entre outras; e educacao de profissionais de salde e
do publico em geral (MARTINIUK et al., 2007; MARTINIUK et al., 2010; BRABCOVA et al.,
2013; EZEALA-ADIKAIBE et al.,, 2013; KOLAR, GOVINDAPPA, SINHA, 2016; SIMON,
GESSLBAUER, FINK, 2016; TEKLE-HAIMANOT et al., 2016; BRABCOVA et al.,, 2017;
CHAKRABORTY et al., 2021).

3.3.4. Intervencdes de suporte as pessoas com epilepsia, seus pares e cuidadores

As principais estratégias para essas intervengBes incluem: intervencdes
psicossociais, para ensinar a como lidar com a doenga, aumentar a autoestima, controlar a
doenca e reduzir o estigma internalizado (SNEAD et al., 2004; FRIZZELL et al., 2011,
ELAFROS et al., 2013; IBINDA et al., 2014; NOBLE et al., 2014, CHAKRABORTY et al.,
2021); e intervengbes de psicoeducacdo para os cuidadores e pessoas com epilepsia, que
contemplam questfes sobre conhecimento clinico da doencga e tratamento, estilo de vida e
comportamentos, relacionamentos, autoestima e gestdo do estresse, entre outras (SNEAD
et al., 2004; ELAFROS et al., 2013; IBINDA et al., 2014; CHAKRABORTY et al., 2021).
Essas intervengbes foram realizadas por meio de um programa educativo que utilizou
recursos visuais, discussées em grupos e musicas (CHAKRABORTY et al., 2021).

Nessa categoria de intervencgdes, também s&o consideradas as intervengdes de
suporte social, apoio da familia e entre pessoas que compartiham experiéncias
semelhantes, como possuir o diagnéstico de epilepsia, podendo ser um apoio emocional ou
instrumental (EVETT et al., 2021). O apoio emocional esta relacionado ao aumento da
confianga, encorajamento e relacdo de empatia entre as pessoas vivendo experiéncias
similares e que poderiam estar se sentindo isoladas ou estigmatizadas. O apoio instrumental
se refere ao suporte pratico relacionado a autogestdo do cuidado e informacao sobre a
doenca, tratamento e servigos de saude (EVETT et al., 2021).

Essas intervencdes foram realizadas por intermédio de féruns publicos, reunibes
presenciais, ligacdes, salas de bate-papo privadas, sessdes de terapia em grupo presenciais
ou online e participacdes em pesquisas (EVETT et al., 2021).
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4. DISCUSSAO

Esta revisdo rapida de revisdes sistematicas apresenta diferentes tipos de
intervencgdes, incluindo estratégias e agbes que podem ser empregadas por diferentes
atores, como gestores, profissionais de salde e educacédo, cuidadores e quaisquer pessoas
gue convivam com pessoas com epilepsia, visando a reducdo do estigma em torno da
doencga.

A efetividade das intervencfes se mostrou variavel, considerando os diferentes tipos
de estratégias e acbes adotadas. Alguns estudos relataram resultados positivos ao
aumentar o conhecimento sobre a doencga, gerando mudanca de atitude, reducdo do
estigma, aumento da autoestima e mudanga de préaticas. Por outro lado, demais estudos
relataram resultados positivos apenas em alguns dominios de atitudes ou nao mostraram
evidéncias suficientes sobre mudanca de atitudes em nenhuma das quatro categorias de
intervengbes (KADDUMUKASA et al.,, 2018; CHAKRABORTY et al., 2021; EVETT et al.,
2021; AUSTIN et al., 2022).

Estudos anteriores apontaram que h& muita desinformagdo sobre as causas da
epilepsia e a histéria natural da doenga, o tratamento e primeiros Socorros para uma pessoa
em convulsdo, o que produz atitudes negativas em relacdo as pessoas com epilepsia
(ALHARBI et al., 2021). Uma vez que o estigma é estritamente relacionado a consciéncia
geral sobre a epilepsia e as atitudes direcionadas as pessoas com epilepsia, intervencdes
para aumentar o conhecimento, como atividades educativas, podem diminuir o estigma e
melhorar as atitudes em relacdo as pessoas com epilepsia (ALHARBI et al., 2021,
CHAKRABORTY et al., 2021). Além disso, a inclusdo desse tema na agenda politica pode
escalar as acdes em beneficio das pessoas com epilepsia e dirimir as dificuldades e as
desigualdades socioeconémicas em niveis local, nacional ou global. Intervencdes politicas
podem se basear na utilizacdo ou modificagdo das estruturas sistémicas, institucionais,
politicas e sociais para garantir os direitos e liberdades das pessoas em condicao
estigmatizante (CORRIGAN, MARKOWITZ, WATSON, 2004; HATZENBUEHLER, 2016;
LINK, PHELAN, 2001; ELLIOT et al., 2019).

Considerando os diferentes tipos de estigma (sociais, interpessoais e individuais)
(BOS et al., 2013), o suporte social, 0 apoio da familia e o apoio entre pessoas que
compartilham experiéncias semelhantes contribuem para o bem-estar, a comunicagéo, o
acesso a servicos de saude e cuidados de salde das pessoas com epilepsia, com
resultados positivos na saude fisica e emocional, relacdes sociais e reducdo do estigma
(CHARYTON et al., 2009; SIQUEIRA, GUERREIRO, SOUZA, 2011; UNALAN et al., 2015;
HIXSON et al., 2015; EVETT et al., 2021). Entretanto, nesse tipo de intervencgéo, a opgéo de
anonimato e garantia de privacidade em grupos online pode favorecer a participacao e troca
de experiéncias entre as pessoas com epilepsia (EVETT et al., 2021). Apesar de 0 acesso a
internet ser uma barreira para pessoas com epilepsia terem apoio e suporte para enfrentar o
estigma, os custos de transporte e alimentacdo em encontros presenciais também sao
fatores que dificultam a oportunidade de intervenc¢des de apoio social (EVETT et al., 2021).
Nesse sentido, Meng et al. (2017) indicam que o suporte online de profissionais de saude e
sites institucionais podem ser um importante canal de interacdo e reducdo de informacgdes
equivocadas sobre a epilepsia.
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5. LIMITACOES

Considerando que o estigma e a discriminacdo enfrentados pelas pessoas com
epilepsia sédo influenciados por condigcbes socioeconémicas e que cerca de 80% das
pessoas com epilepsia vivem em paises de baixa e média renda (CHAKRABORTY et al.,
2021; OMS, 2022), uma limitacdo deste estudo é o fato de que a maior parte das evidéncias
sintetizadas pelas revisfes sistematicas sao oriundas de paises de alta renda.

Além disso, os métodos para avaliacdo das intervencfes relacionadas ao estigma
das pessoas com epilepsia se baseiam em questionarios sobre conhecimentos, atitudes e
praticas ou utilizam ferramentas nédo validadas para medir as interven¢des (CHAKRABORTY
et al., 2021; AUSTIN et al, 2022). Nenhum estudo avaliou o custo-efetividade das
intervencgodes.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

Os diferentes tipos de intervencdes para reducao do estigma em relacdo a epilepsia
envolvem o conhecimento, praticas educativas e atitudes positivas frente a doenca, de
forma que essas intervencbes parecem se sobrepor (CHAKRABORTY et al.,, 2021). No
entanto, considerando que o estigma € uma questao complexa, desencadeada por multiplos
determinantes, as interveng¢des que visam a reducdo do estigma devem abranger diferentes
niveis de interacdes, alcancando ndo sG as pessoas com epilepsia, mas seus pares,
cuidadores e a sociedade como um todo (RAO et al., 2019; SPRAGUE et al., 2019; TURAN
et al., 2019; POTTER et al., 2019; AUSTIN et al., 2022).

Embora a eficacia das intervengdes tenha variado entre os estudos, os efeitos
negativos do estigma tém importantes implicagdes na salde, bem-estar e qualidade de vida
das pessoas com epilepsia. Desse modo, esforcos para o desenvolvimento e aplicacdo de
intervengdes intersetoriais devem ser empregados para o aumento do conhecimento da
sociedade sobre a doenca, aumento das oportunidades e melhoria do acesso a servicos
para as pessoas com epilepsia, reducdo das desigualdades e enfrentamento do estigma e
discriminacao.
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APENDICE

Apéndice 1 - FONTES DE INFORMAGAO E ESTRATEGIAS DE BUSCA

Quadro 3 - Bancos de dados e descritores individualizados

(Continua)
Base de | Resultados Descritores
dados
PubMed | 2,360 Search: ((("epilepsy"[MeSH Terms]) OR (Epilepsies OR Seizure Disorder OR Seizure Disorders

OR Awakening Epilepsy OR Epilepsy, Awakening OR Epilepsy, Cryptogenic OR Cryptogenic
Epilepsies OR Cryptogenic Epilepsy OR Epilepsies, Cryptogenic))) AND ((("Meta-Analysis as
Topic"[MeSH] OR meta analy*[TIAB] OR metaanaly*[TIAB] OR "Meta-Analysis"[PT] OR
"Systematic Review'[PT] OR "Systematic Reviews as Topic'[MeSH] OR systematic
review*[TIAB] OR systematic overview*[TIAB] OR "Review Literature as Topic'[MeSH]) OR
(cochrane[TIAB] OR embase[TIAB] OR psychlit[TIAB] OR psyclit{TIAB] OR psychinfo[TIAB] OR
psycinfo[TIAB] OR cinahl[TIAB] OR cinhal[TIAB] OR "science citation index"[TIAB] OR
bids[TIAB] OR cancerlif[TIAB]) OR (reference list“[TIAB] OR bibliograph*[TIAB] OR hand-
search*[TIAB] OR "relevant journals"[TIAB] OR manual search*[TIAB]) OR (("selection
criteria"[TIAB] OR "data extraction"[TIAB]) AND "Review"[PT])) NOT ("Comment'[PT] OR
"Letter'[PT] OR "Editorial'[PT] OR ("Animals"[MeSH] NOT ("Animals'[MeSH] AND
"Humans"[MeSH])))) Filters: in the last 10 years

Lilacs 453 (((mh:(Epilepsy )) OR (Awakening Epilepsy OR Cryptogenic Epilepsies OR Cryptogenic Epilepsy
OR Epilepsies OR Epilepsies, Cryptogenic OR Epilepsy, Awakening OR Epilepsy, Cryptogenic
OR Seizure Disorder OR Seizure Disorders) OR (mh:(Epilepsia )) OR (Disturbio Convulsivo OR
Epilepsia Criptogénica OR Epilepsia ao Despertar OR Epilepsia com Crises de Grande Mal ao
Despertar OR Epilepsia do Despertar OR Epilepsias OR Epilepsias Criptogénicas OR
Transtorno Convulsivo OR Epilepsia Criptogénica OR Epilepsia al Despertar OR Epilepsia con
Ataques de Gran Mal al Despertar OR Epilepsia del Despertar OR Epilepsias Criptogénicas OR
Trastorno Convulsivo OR Trastorno de Crisis Convulsiva) OR (exC10.228.140.490%)) ) AND
((mh:(Systematic Review OR Revision Sisteméatica OR Revisdo Sistematica )) OR (Review,
Systematic OR exV03.850* ) OR (mh:(Revisdes Sistematicas como Assunto OR Systematic
Reviews as Topic OR Revisiones Sistematicas como Asunto)) OR (Reviews Systematic as Topic
OR Systematic Review as Topic OR Revisién Sistematica como Asunto OR Revisdo Sistemética
como Assunto OR exL01.178.682.759.575* ) OR (mh:( Metanalise OR Meta-Analysis OR
Metaanalisis )) OR (Metandlises OR Meta-Analisis OR Metanalisis OR exV03.600* ) OR
(mh:(Meta-Analysis as Topic OR Metaanalisis como Asunto OR Metandlise como Assunto)) OR
(Clinical Trial Overview OR Clinical Trial Overviews OR Meta Analysis as Topic OR Overview,
Clinical Trial OR Overviews, Clinical Trial OR Meta-Analisis como Asunto OR Meta-Analisis
como Tema OR Metaanalisis como Tema OR Metandlisis como Asunto OR Metanélisis como
Tema OR exE05.318.370.500* OR exE05.581.500.501* OR exN05.715.360.325.515* OR
exN06.850.520.445.500* OR exSP5.001.012.038.049.050%))

Embase | 1,633 (‘epilepsy'/exp/mj OR 'epilepsy'/mj OR ‘acute epilepsy'/exp/mj OR 'acute epilepsy'/mj OR 'chronic
epilepsy'/exp/mj OR 'chronic epilepsy'/mj OR 'comitial disease'/exp/mj OR 'comitial disease'/m|
OR 'epilepsia‘/exp/mj OR 'epilepsia’/mj OR 'epileptic’/exp/mj OR 'epileptic’/mj OR 'epileptic
disorder'/exp/mj OR 'epileptic disorder/mj OR 'epileptic syndrome'/exp/mj OR 'epileptic
syndrome'/mj  OR 'epileptic  syndromes'/exp/mj OR 'epileptic  syndromes'/mj OR 'falling
sickness'/exp/mj OR 'falling sickness'/mj OR 'sickness, falling'/exp/mj OR 'sickness, falling'/mj
OR 'tardy epilepsy'/exp/mj OR 'tardy epilepsy'/mj) AND (‘meta analysis (topic)'/exp/mj OR 'meta
analysis'/exp/mj OR ((meta NEXT/1 analy*):ab,ti) OR metaanaly*:ab,ti OR 'systematic review
(topic)'/exp/mj OR 'systematic review'/exp/mj OR ((systematic NEXT/1 review*):ab,ti) OR
((systematic NEXT/1 overview*):ab,t) OR cancerlit:ab,ti OR cochrane:ab,ti OR embase:abti
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Quadro 3 - Bancos de dados e descritores individualizados

(Concluséo)

Base de | Resultados Descritores
dados

Embase 1,633 | OR psychlitabti ORpsyclitab,i  OR psychinfo:ab,i  OR psycinfo:ab,ti ~ OR cinahl:abti
OR cinhal:ab,ti OR 'science citation index":ab,ti OR bids:ab,ti OR ((reference NEXT/1 list*):ab,ti)

OR bibliograph*:ab,ti OR 'hand search*:ab,ti OR ((manual NEXT/1 search*):ab,ti) OR 'relevant

journalstab,ti OR (('data extraction:ab,ti OR 'selection criteria':ab,ti) AND 'review'/it)) NOT

('letter'/it OR 'editorial’/it OR (‘animal'/exp/mj NOT (‘animal’/exp/mj AND 'human'/exp/mj))) AND

[embase]/lim AND [2012-2022]/py

Fonte: Elaboragéo prépria, 2022
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Apéndice 2 - LISTA DE ESTUDOS EXCLUIDOS

Quadro 4 - Referéncias e motivos para exclusédo dos estudos
(Continua)

Referéncias Motivos de exclusao

Kirabira, J., Forry, J. B., Kinengyere, A. A., Adriko, W., Amir, A., Rukundo, G. Z., & Protocolo de pesquisa
Akena, D. (2019). A systematic review protocol of stigma among children and
adolescents with epilepsy. Systematic Reviews, 8(1), 1-5.

Behr, C., Goltzene, M. A., Kosmalski, G., Hirsch, E., & Ryvlin, P. (2016). Epidemiology | Delineamento do estudo
of epilepsy. Revue neurologique, 172(1), 27-36.

Carrizosa Moog, Jaime. (2009). Estigma en epilepsia. latreia, 22(3), 246-255.
Retrieved June 29, 2022.

Espinosa-Jovel, C., Toledano, R., Aledo-Serrano, A., Garcia-Morales, |., & Gil-Nagel,
A. (2018). Epidemiological profile of epilepsy in low-income populations. Seizure, 56,
67-72.

Fernandes, Paula Teixeira, & Li, Li Min. (2006). Percepgéo de estigma na epilepsia.
Journal of Epilepsy and Clinical Neurophysiology, 12(4), 207-218.

Lee, H. J., Choi, E. K., Park, H. B., & Yang, S. H. (2020). Risk and protective factors
related to stigma among people with epilepsy: an integrative review. Epilepsy &
Behavior, 104, 106908.

Mula, M., & Kaufman, K. R. (2020). Double stigma in mental health: epilepsy and
mental illness. BJPsych open, 6(4).

Irwin, J., Pagano, K., Rycroft, C., & Sabar, U. (2016, December). Describing the Resumo de congresso
humanistic burden of illness in dravet syndrome - Critical methodological questions
remain. In EPILEPSIA (Vol. 57, pp. 92-93). 111 RIVER ST, HOBOKEN 07030-5774,
NJ USA: WILEY.

Jette, N., Ali, A., Austin, J. K., Birbeck, G. L., de Boer, H., Braga, P., ... & Jacoby, A.
(2013). Stigma in epilepsy: an international perspective.

AlHarbi, F. A., Alomari, M. S., Ghaddaf, A. A., Abdulhamid, A. S., Alsharef, J. F., & N&o avaliavam intervengdes
Makkawi, S. (2021). Public awareness and attitudes toward epilepsy in Saudi Arabia: a
systematic review and meta-analysis. Epilepsy & Behavior, 124, 108314.

Baker, D., Eccles, F. J., & Caswell, H. L. (2018). Correlates of stigma in adults with
epilepsy: a systematic review of quantitative studies. Epilepsy & Behavior, 83, 67-80.

Benson, A., O'Toole, S., Lambert, V., Gallagher, P., Shahwan, A., & Austin, J. K.
(2015). To tell or not to tell: a systematic review of the disclosure practices of children
living with epilepsy and their parents. Epilepsy & Behavior, 51, 73-95.

Chong, L., Jamieson, N. J., Gill, D., Singh-Grewal, D., Craig, J. C., Ju, A,, ... & Tong, A.
(2016). Children’s experiences of epilepsy: a systematic review of qualitative studies.
Pediatrics, 138(3).

Fite, R. O., & Guta, M. T. (2021). Stigma and associated factors among people with
epilepsy in Ethiopia: A systematic review and meta-analysis. Epilepsy & Behavior,
117, 107872.

Kwon CS, Jacoby A, Ali A, Austin J, Birbeck GL, Braga P, Cross JH, de Boer H, Dua T,
Fernandes PT, Fiest KM, Goldstein J, Haut S, Lorenzetti D, Mifsud J, Moshe S, Parko
KL, Tripathi M, Wiebe S, Jette N. Systematic review of frequency of felt and enacted
stigma in epilepsy and determining factors and attitudes toward persons living with
epilepsy-Report from the International League Against Epilepsy Task Force on Stigma
in Epilepsy. Epilepsia. 2022 Mar;63(3):573-597. Epub 2022 Jan 5. Erratum in:
Epilepsia. 2022 Mar 17.

Mayor, R., Gunn, S., Reuber, M., & Simpson, J. (2022). Experiences of stigma in
people with epilepsy: A meta-synthesis of qualitative evidence. Seizure, 94, 142-160.
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Quadro 4 - Referéncias e motivos para exclusédo dos estudos

(Concluséo)

Referéncias

Motivos de exclusao

Shi, Y., Liu, S., Wang, J., Li, C., & Zhang, J. (2021). Stigma experienced by patients
with epilepsy: A systematic review and meta-synthesis of qualitative studies. Epilepsy
& Behavior, 118, 107926.

Shi, Y., Wang, S., Ying, J., Zhang, M., Liu, P., Zhang, H., & Sun, J. (2017). Correlates
of perceived stigma for people living with epilepsy: a meta-analysis. Epilepsy &
Behavior, 70, 198-203.

N&o avaliavam intervengdes

Fonte: Elaboracéo prépria, 2022
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