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RESUMO

Apresenta estudo de usuario com abordagem quantitativa, sobre as
necessidades de informacgao de pacientes com epilepsia e cuidadores(as).
Identifica o perfil pesquisado de pacientes com epilepsia e cuidadores(as),
as necessidades de informacao, informacdes mais utilizadas, as fontes
onde a informacao é buscada e se a falta de informagéao é fato gerador do
preconceito contra pacientes com epilepsia. Revisa a literatura sobre o
assunto, elabora-se o instrumento de coleta de dados aplicado nos
participantes do grupo online do Facebook “EPILEPSIA CURITIBA E
REGIAQ”. Gera gréficos a partir das respostas obtidas e analisa os dados
com embasamento na literatura selecionada e dados do IBGE. Cruza o
perfil dos respondentes em relagdo as necessidades de informagéo dos
mesmos. Conclui que a necessidade informacional de 42,1% dos
respondentes que identificaram a necessidade, € sobre: se e como a
epilepsia pode afetar o estado psicolégico do paciente.

Palavras-chave: Necessidades de Informacdo. Busca de Informacdo. Uso
da Informagao. Paciente com Epilepsia. Cuidador.



ABSTRACT

It presents a user study with a quantitative approach on the information
needs of epilepsy patients and caregivers. It identifies the researched
profile of epilepsy patients and caregivers, the information needs, the most
used information, the sources where the information is sought and if the
lack of information is a fact that generates prejudice against epilepsy
patients. Review the literature on the subject, elaborate the data collection
instrument applied to the participants of the Facebook online group
‘EPILEPSIA CURITIBA AND REGION”. It generates graphs from the
answers obtained and analyzed based on the selected literature and data
from IBGE. It crosses the profile of respondents in relation to their
information needs. It concludes that the informational need of 42.1% of
respondents who identified the need is about whether and how epilepsy
may affect the psychological state of the patient.

Keywords: Information Needs. Information Search. Use of Information.
Epilepsy patient. Caregiver.
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1INTRODUGAO

Com o aumento das informagbes disponiveis para usuarios e
empresas, surgiu a necessidade de uma area responsavel pelo cuidado
da informacé&o, a gestdo da informagdo. Que tem como intuito cuidar da
informacdo e dos processos nos quais ela é utilizada. De maneira a
identificar a necessidade da informacao, buscar a informacgao e usa-la.

Os sujeitos da pesquisa sdo pacientes com epilepsia e
cuidadores(as). A epilepsia € uma doenga que afeta o cérebro do paciente
de maneira a causar convulsdes, e em alguns casos desmaios. E uma
doenca que exige que o paciente e o(a) cuidador(a) a conhecam e saibam
como agir em casos de crise, e ainda possua informagao que ajudem no
dia a dia do paciente.

Levando-se em consideragcdo a epilepsia e a Gestdo da
Informagdo, busca-se identificar: Quais sdo as necessidades

informacionais de pacientes com epilepsia e cuidadores(as)?
1.1 OBJETIVOS

A fim de responder a questdo de pesquisa deste estudo, foram
definidos os objetivos a serem alcancados. Estes foram desmembrados

em objetivos geral e especificos.

1.1.1 Geral

O objetivo geral consiste em identificar as necessidades

informacionais de pacientes com epilepsia e cuidadores(as).

1.1.2 Especificos

Os objetivos especificos definidos para alcangar o objetivo geral

a) Tracar o perfil dos(as) pacientes com epilepsia e do

cuidador(a);



b) Analisar as necessidades de informagao dos(as) pacientes com
epilepsia e dos(as) cuidadores(as);

c) Reconhecer as fontes de informacédo utilizadas pelos(as)
pacientes com epilepsia e cuidadores(as).

d) Detectar se existe dificuldade no processo de busca de
informacéo;

e) Examinar o uso de informacgao pelos(as) pacientes com epilepsia
e cuidadores(as).

f) Identificar se a falta de informacao gera preconceito a pacientes

com epilepsia.
1.2 JUSTIFICATIVA

Busca esclarecer as necessidades informacionais de pacientes
com epilepsia e cuidadores(as). Uma doenca que segundo a Organizagao
das Nagdes Unidas (ONU, 2019), atinge milhdes de pessoas no mundo
inteiro e os diagndsticos de pessoas com a doenga s6 crescem.

A motivacdo académica cientifica do estudo é que a partir da
busca de documentos cientificos sobre o assunto, encontra-se escassez
nas bases de dados selecionadas, partindo-se do termo de pesquisa, que
relacionasse a doenga com o tema de informacéao, por exemplo, “Epilepsia
AND Informacgao” foram recuperados 4 artigos.

A importancia socioeconomica do estudo € identificar quais as
informacgdes que os pacientes com epilepsia e cuidadores(as) necessitam,
mais utilizam e como a falta de informacao pode gerar o preconceito na
sociedade, de maneira a dar visibilidade. Demonstrando que existem
pessoas que podem constituir um nicho de mercado, eles(as) necessitam
de produtos de informagao feitos especialmente para eles.

A partir da necessidade informacional pessoal da autora de
encontrar informacdes para cuidar de uma pessoa proxima com epilepsia,
presumindo que a dificuldade pessoal poderia ser vista como area de

estudo para o curso de Gestao da Informagao.



2 REVISAO DE LITERATURA

Apresenta conceitos e definigdes sobre epilepsia, estigma social,

paciente e cuidador, necessidade, busca e uso da informacgéo.

2.1 EPILEPSIA

Descreve conceitos referentes a epilepsia. Aborda a questdo do

estigma social e como ele afeta a vida do paciente.

2.1.1 Epilepsia, Crise Epiléptica e Sindrome Epiléptica

A Organizagao das Nacdes Unidas (ONU) em 2019 constatou que
a epilepsia € um dos transtornos neuroldgicos mais comuns no mundo,
afetando aproximadamente 50 (cinquenta) milhdes de pessoas, sendo 5
(cinco) milhdes dessas na regidao das Américas, caracterizando a mesma
como uma doenga de crises epilépticas recorrentes de curta duragao.

Silva et al. (2011, p.1268) entendem a epilepsia como um:

[...] grupo de doencas que tém em comum crise epiléptica que
recorre na auséncia de condigdo téxico-metabdlico ou febril.
Constituindo-se um complexo sintomatico de varios disturbios
da fungao cerebral, é caracterizada por convulsdes recorrentes.

Apesar de conceitos médicos tratarem a epilepsia como falhas na
fungcdo cerebral que sao demonstradas fisicamente em forma de
convulsdes, nas quais a pessoa perde suas fungcdes motoras e
acarretando em perda de consciéncia por parte do paciente, Figueiredo
(2009, p.46) afirma que a epilepsia ndo se aplica somente a uma doenga
especifica, mas sim a um “grupo de condi¢cdes neuroldgicas no sistema
nervoso central que possui como caracteristica a presenca de crises
epilépticas”.

Valente e Valério (2003, p. 21) afirmam que “as crises epilépticas
sao decorrentes de descargas neuronais sincronas, excessivas e
anormais que estao localizadas predominantemente no cértex cerebral”.
Normalmente essas crises tém uma curta duragcdo, de no maximo uns 4
(quatro) minutos, mas que muitas vezes acabam assustando as pessoas

que se encontram ao redor. Quando ha a ocorréncia de mais de uma crise



epiléptica na pessoa considera-se que a mesma possui epilepsia e
comega um tratamento com remédios controlados ou até mesmo parte-se
para cirurgia.

Terra e Sakamoto (2014, p.20) definem crise epiléptica, epilepsia

e a sindrome epiléptica como:

a) Crise epiléptica: Termo de origem grega que possui significado
de ser possuido ou tomado por uma entidade externa. Essa fase
da crise trata-se de uma convulséo, evento passageiro de elevada
variabilidade expressiva decorrente do local de origem das crises
no sistema nervoso, que age com intervalo de tempo médio
determinado.

b) Epilepsia: Quando ha a primeira manifestagdo da crise
epiléptica ocasionada por uma disfuncao cerebral permanente que
acarrete em uma maior incidéncia de crises futuras e alteragdes
neurobioldgicas, cognitivas e sociais.

c) Sindrome epiléptica: quando ocorre a ativagdo de um grupo de

neurdnios em uma parte do cérebro, recorrentemente.

Jackson (1931 apud Yucubian 2010, p. 7) afirma que:

[...] uma convulsdo é apenas um sintoma e implica somente
uma descarga excessiva e desorganizada do tecido nervoso
sobre os musculos. Essa descarga ocorre em todos os graus,
em qualquer condicdo moérbida, em todas as idades e em
inumeraveis circunstancias...

Conceitua-se a epilepsia, doenca que afeta milhdes de pessoas
no mundo, segundo a Organizagdo das Nag¢des Unidas (ONU, 2019). Em
seguida apresenta-se o0 conceito de estigma e o impacto individual e
social na vida do paciente com epilepsia.

2.1.2 O preconceito e o0 estigma social na epilepsia

Por consequéncia de pré-julgamentos através de crendices

populares ficam estabelecidas falsas verdades que acabam perdurando e

marcando negativamente uma ideia, objeto ou individuo, essa acéo é
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conhecida como estigma, que foi estudada por Yacubian (2010, p. 3),

como:

A palavra estigma é derivada do latim stigma, que significa
“marca” ou “rétulo” e do grego stizein, “tatuar”, impingir um sinal
infamante, de inaceitabilidade social, o qual, na Antiguidade,
era aplicado com ferro em brasa ao corpo de escravos ou
criminosos fugitivos.

O estigma é definido como um sinal marcado no individuo, por
Schilling e Miyashiro (2008, p. 248):

[...] marca ou cicatriz deixada por ferida; qualquer marca ou
sinal; mancha infamante e imoral na reputagao de alguém; sinal
infamante outrora aplicado, com ferro em brasa nos ombros ou
bragos de criminosos, escravos etc.; aquilo que é considerado
indigno, desonroso; falta de lustre, brilho ou polimento; moral;
desonra, descrédito, infamia, demérito, descrédito, deslustro,
enxovalho, infamia, labéu, macula, ndédoa, perdigao,
perdimento, raiva, vergonha.

Diehl (2015, p. 5) explica sobre a dominacédo sofrida por quem

sofre pelo estigma criado:

[...] o Estigma é um signo, um elo utilizado por um grupo ou
individuo, para exercer dominagcdo sobre outro. Essa
dominacao pode ocorrer de diversas formas, desde agressao
fisica, a sangbes sociais (nisso pode-se caracterizar questdes
econdmicas, politicas e culturais) e até mesmo de carater
simbodlico.

Martins (2017, n&o p.), demonstra como os fatores psicossociais

acabam afetando a vida do paciente epiléptico, de maneira que o

preconceito sofrido causa a depressao:

Fatores psicossociais sdo implicados como causa da
depressdo. Baixa aceitacdo e ajustamento a epilepsia,
estigmatizagcédo e discriminacdo que ainda persistem nos dias
de hoje, controle ruim das crises e as forgadas mudangas nos
habitos de vida tém sido mais constantemente relacionados
com a depresséo.

Cardoso e Pinto (2011, p. 641) realizam um estudo descritivo de

maneira a buscar relatos de como a epilepsia acaba afetando a vida do

individuo, pelo preconceito gerado, em um dos depoimentos a paciente

discorre o seguinte:

Excluida, depois que eu adoeci achei que tinha amigos, mais
eu so tinha era clientes, as pessoas hoje tem medo da gente na
maioria dos casos eles acham que epilepsia pega é um
contexto muito antigo que as pessoas falavam que baba pega,
entdo isso € uma discriminagdo muito grande, por parte até de
familiares eu senti que minha familia se afastou de mim.
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Segundo Silva e Ferreira Filho (2014, p.55) existe a exclusao de
pessoas da sociedade por serem consideradas diferentes, o que acaba
gerando um sentimento de soliddo e afetando o seu estado psicologico,
‘individuos que poderiam ser aceitos interagindo em seu cotidiano
possuem um trago que pode afastar os demais, impedindo que outros
atributos seus sejam notados.”

Roriz (2009, p.35) expdée como é dificil para a crianga com
epilepsia ser aceita e o que isso acaba causando nela em relagao a

rejeicdo, baseada no estigma criado por pessoas ao seu redor.

[...] 0 que fica claro é que as criangas com epilepsia usualmente
estdo sujeitas a atitudes de rejeicdo social desde a infancia,
rejeicdo marcada por estigmas/preconceitos sobre epilepsia,
pautados na desinformagéo e crengas infundadas, passadas de
geragdo a geragdo. Muitas vezes, tais atitudes iniciam-se no
préprio ambiente familiar e no campo da saude, delas
decorrendo restricdes a participagdo em atividades proprias da
idade, como a propria frequéncia a escola regular.

Segundo Muller e Gomes (2006, p.162), desde a Roma antiga
pessoas que possuiam crises epilépticas eram evitadas, pois outras
pensavam que poderia haver um contagio se fossem tocadas. Na idade
meédia, ocorrida de 476 até 1453, pessoas que possuiam epilepsia eram
perseguidas e acusadas de bruxaria, em 1486/87 foi langado o livro
Malleus maleficarum, escrito por dois frades participantes da Inquisicao
Catdlica, no qual afirmavam que a presenga das crises epilépticas era
considerada manifestacdo de feiticaria, o que acarretou a perseguicéao,
tortura e morte de mais de 100.000 mulheres, contando-se que varias
delas eram mulheres com epilepsia.

Desde a medicina dos tempos antigos havia a visdo da epilepsia
como possessao demoniaca e influéncias ocultas, sendo receitados
tratamentos magicos ou religiosos, isso acaba sendo visto como verdade
para pessoas leigas no assunto ainda no século XXI. Com o movimento
lluminista e a ajuda de avangos medicinais a epilepsia comegou a ser
considerada como uma doenga que pode ser tratada.

O estigma fica entdo relacionado com a segregacéo do individuo
perante o preconceito da sociedade, visto a doenga que carrega consigo.

Além da maneira que isto afeta a vida pessoal do doente, esta
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discriminagao cria um ciclo vicioso de preconceito passado de geragao em
geracao dificultando o processo de disseminagdo da informagao real
quanto a epilepsia. Em seguida apresenta-se o impacto individual e social

na vida do paciente com epilepsia.

2.1.3 Impacto causado pela epilepsia na vida do paciente

Figueiredo (2009, p.45) afirma que para a familia a carga de se
cuidar de uma crianga doente € uma fonte de profundo desgaste. Duarte
(2000 apud Figueiredo, 2009) constatou que mées de criangas com
doenca neuroldgica possuem o nivel de estresse elevado e externalizado
de maneira a diminuir a capacidade de expressoes afetivas e interesse
por pessoas. Além de ser transformado completamente o dia a dia do
paciente e do cuidador.

A necessidade do suporte social e familiar aos pacientes com

epilepsia € descrito por Alonso et al. (2010, p.171):

Na auséncia de suporte social adequado, o paciente tera mais
dificuldade para enfrentar os novos desafios e podera, em
algumas situagcbes, ter sua autonomia inviabilizada. Nas
epilepsias refratarias, o suporte familiar insatisfatorio tolhe o
desenvolvimento pessoal do paciente, pois faltara a este quem
incentive e legitime suas conquistas.

Mendes e Crespo (2014, p. 314) apresentam a relagdo doenca-
familia, e os principais niveis sistémicos onde a doenca epilepsia pode
afetar a vida do individuo:

a) Microssistemas: abrange questdes familiares e do individuo em

relagcao a doenga,;

b) Mesossistemas: abrange relagdes com o ambiente de ensino

(escola, colégio, universidade e cursos profissionalizantes) e de

saude (hospitais e posto médico);

c) Exossistema: abrange as redes de apoio social comunitario

(igrejas, grupos de apoio etc.);

d) Macrossistema: envolvem as crengas culturais e estigma social,

questbes que sao enraizadas nos individuos desde pequenos,

levadas como verdades absolutas.
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Apresenta sobre a necessidade da familia como apoio a pessoa
com epilepsia. Demonstra os diferentes niveis sistémicos onde a doenga
pode afetar a vida do individuo, de maneira a apontar que a doenca nao
acaba impactando somente na vida da pessoa com epilepsia e seus
cuidadores, mas também em todo o ecossistema no qual o individuo
convive. No préoximo topico € caracterizado esse individuo como o

paciente com epilepsia.

2.2 O PACIENTE

Saito et al. (2013, p.178) apresentam conceitos de paciente sobre
diferentes visdes, formadas a partir de respostas de alunos da graduagao
de enfermagem, sendo elas:

1. Paciéncia na espera do atendimento: paciente € aquele que
espera pelo atendimento, necessitando assim, ter paciéncia.

2. Pessoa doente que precisa de cuidado: Paciente € a pessoa
que necessita de cuidados especiais por determinado periodo.

3. Denominagao tradicional: Paciente remete ao contexto de
pessoa dentro do hospital.

4. Pessoa passiva ao tratamento: Paciente caracteriza o
individuo como passivo a qualquer situagao, recebendo ordens e
indicagbes para seu tratamento sem poder de escolha ou acgao.
A pessoa ndo tem atitudes, pensamentos, crengas, tornando-se

um objeto de trabalho.

Garbin, Pereira Neto e Guilam (2008, p.579) estudam o paciente
expert, aquele que com o avango da tecnologia e o aumento de

informacoes, realiza por si s a busca de informacéo sobre a doenca:

[...] o acesso a informacéao técnico-cientifica, aliado ao aumento
do nivel educacional das populagdes tem feito surgir um
paciente que busca informagdes sobre sua doenga, sintomas,
medicamento e custo de internacdo e tratamento: o paciente
expert.

Segundo o Centro Latino-Americano e do Caribe de informacéao

em Ciéncias da Saude [20--], os pacientes sdo entendidos como
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“‘individuos participantes do sistema de cuidados de saude com o
proposito de receber procedimentos terapéuticos, diagnosticos ou
preventivos”.

De acordo com o Glossario do Centro Latino-Americano e do
Caribe de informagdo em Ciéncias da Saude [20--], o paciente com
epilepsia € aquele que possui um “transtorno caracterizado por episddios
de disfungdo cerebral paroxistica, devido a subita descarga neuronal
excessiva e desordenada”.

A seguir apresenta conceitos e caracterizagdo do cuidador do

paciente com epilepsia.

2.3 O CUIDADOR

Apresenta conceitos, caracteristicas e uma lista de habilidades

sobre os cuidadores.

2.3.1 Conceito de cuidador

Fernandes e Angelo (2019, p. 678) entendem o cuidador como o
individuo familiar que da suporte ao paciente no seu dia a dia. Com isso
pode-se ver o cuidador como um porto seguro para O paciente
desenvolver suas atividades diarias.

No guia pratica do cuidador disponibilizado pelo Ministério da

Saude encontra- se uma definicdo de cuidador como:

[...] a pessoa, da familia ou da comunidade, que presta
cuidados a outra pessoa de qualquer idade, que esteja
necessitando de cuidados por estar acamada, com limitagdes
fisicas ou mentais, com ou sem remuneragdo. BRASIL (2008,

p. 8).
Araujo et al. (2011, p. 235) em seu estudo sobre o cuidador, o
caracteriza como “a pessoa que presta cuidados a quem esteja
necessitando, por estar acamado, com limitagbes fisicas ou mentais, com

ou sem remuneragao.”
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A Classificagao Brasileira de Ocupagdes (CBO) sob o cddigo 5162

(2008, nao p.) entende cuidador como as pessoas que:

[...] cuidam de bebés, criancgas, jovens, adultos e idosos, a partir
de objetivos estabelecidos por instituicbes especializadas ou
responsaveis diretos, zelando pelo bem-estar, saude,
alimentacgéo, higiene pessoal, educacéo, cultura, recreagado e
lazer da pessoa assistida.

E apresenta ainda as seguintes habilidades de um cuidador:
1) Demonstrar preparo fisico;

2) Demonstrar capacidade de acolhimento;

3) Demonstrar capacidade de adaptagao;

4) Demonstrar empatia;

5) Respeitar a privacidade da CJAI (Crianga, Jovem, Adulto e
ldoso);

6) Demonstrar paciéncia;

7) Demonstrar capacidade de escuta;

8) Demonstrar capacidade de percepcao;

9) Manter a calma em situacgdes criticas;

10) Demonstrar discrigao;

11) Demonstrar capacidade de tomar decisoes;

12) Demonstrar capacidade de reconhecer limites pessoais;
13) Demonstrar criatividade;

14) Demonstrar capacidade de buscar informagdes e orientacoes
técnicas;

15) Demonstrar iniciativa;

16) Demonstrar preparo emocional,

17) Transmitir valores a partir do proprio exemplo e pela fala;
18) Demonstrar capacidade de administrar o tempo;

19) Demonstrar honestidade;

Westphal et al. (2005, p. 72) entendem o cuidador do paciente
com epilepsia como “o familiar mais proximo ao paciente, aquele que
residia e passava a maior parte do dia com este, presenciando suas crises
e que participava ativamente do tratamento, comparecendo as consultas
médicas como acompanhante”. O cuidador é aquele que fica ao lado do

paciente do inicio ao fim, participando do seu dia a dia.
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Aponta sobre o cuidador e sua importancia na vida do paciente.
Para realizagdo de algumas das atividades diarias, o cuidador e o
paciente necessitam de informagdes para agir. O proximo topico € sobre

necessidade, busca e uso da informagao.

2.4 NECESSIDADE, BUSCA E USO DA INFORMAGAO

Aborda sobre a necessidade, busca e uso da informacdo e a

importancia das etapas da informacgao para o paciente ou cuidador(a).

2.4.1 Necessidade da informacéao

E indispensavel entender as necessidades informacionais dos
usuarios para apresentar uma informagdao completa e que supra a
necessidade do mesmo, Choo (2003, p. 85), afirma que a necessidade
informacional existe dentro do usuario, “[...] o ator humano reconhece uma
inabilidade para agir ou compreender uma situagdo devido a falta de
informagédo e, assim, busca a informagdo para satisfazer esse desejo”.
Tudo nasce do estopim de olhar para dentro e entender que algo falta,
uma informacao para total entendimento ou agdo, uma necessidade de
informacao.

Além disso, Choo (2003, p.85), demonstra a importancia de se
entender o usuario e o contexto no qual estd inserido para que a
informacdo entregue seja util e supra a necessidade que iniciou o
problema e a busca de informagao.

O modelo de “Estrutura tedrica de busca e uso da informagao”
proposto por Choo (2003, p 83-84) é formado por trés estagios, como
demonstrado na Figura 1, sendo o primeiro dos trés grupos de
comportamento da informacgao, a necessidade da informacéo:
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FIGURA 1- ESTRUTURA TEORICA DE BUSCA E USO DA
_INFORMAGAO
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FONTE: Choo (2003, p.84)

1) Os ambientes sado divididos em dois, o ambiente de
processamento da informagcdo entendido como o interno do
individuo, que trata-se de aspectos pessoais (necessidades
cognitivas e reagdes emocionais) e o0 ambiente de uso da
informagao que seria o contexto no qual o individuo esta inserido,
ambito profissional e social (dimensdes situacionais).

2) Existem trés comportamentos em relagdo a informacao:
clarificagdo das necessidades informacionais (aceitagdo de que
seu estado atual ndo é ideal), busca de informagdo (procura e
filtragem de informagdes que podem suprir sua necessidade) e
uso (aplicagdo da informacdo de modo a alterar seu
estado/comportamento para o inicialmente desejado).

3) Examinam-se as interagcbes que ocorrem nos ambientes
internos e externos do individuo com cada um dos

comportamentos em relagao a informacao.

Sobre o modelo proposto por Choo, a clarificagdo das
necessidades informacionais € onde comeca o processo de busca da
informacéao para o individuo, é quando ele entende que falta algo.

A importancia da necessidade da informacdo é explicada por
Figueiredo (1996, p.11) como algo vital para o ser humano:

Quanto mais informacéao disponivel para um sistema, sobre ele

préprio ou sobre o seu meio ambiente, mais confiavel ele se
torna, e é maior a sua chance de sobrevivéncia. Deste ponto de



vista pode-se considerar a necessidade por informagdo uma
necessidade vital.

A mesma autora ainda divide os graus de necessidade de
informagao segundo o individuo:

a) Necessidade expressa: caracterizada como uma necessidade
consciente e que normalmente acarreta em um pedido de
informacao;

b) Necessidade néo expressa: refere-se a uma necessidade que
foi manifestada internamente, mas ainda ndo chegou a ser
exposta;

c) Necessidade nao ativada: é uma necessidade oculta do

individuo, a qual ele ainda ndo reconheceu.

Silva et al. (2018, p.403) apresentam a necessidade de
informacdo como o estopim de quando o usuario precisa obter um dado
ou informacéo para realizar uma tarefa, “No acesso, o primeiro padrao
aponta para a necessidade de informagao do individuo, ou seja, quando
percebe que precisa de obter determinado dado ou informacdo para
completar uma tarefa.”

Segundo Martinez-Silveira e Odone (2007, p.118) a necessidade
informacional € um fendmeno individual, ocorrido dentro da mente do
individuo:

A necessidade informacional pode ser entendida como uma
experiéncia subjetiva que ocorre na mente de cada individuo
em determinada circunstancia ou como condi¢do objetiva

observavel quando uma informagao especifica contribui para
atender ao motivo que a gerou.

Miranda (2006, n&o p.) explica que nao basta somente reconhecer
que possui uma necessidade de informagao para supri-la, € necessario

que entenda toda a complexidade por tras do mundo da informacgao:

Nao basta reconhecer uma necessidade de informagao para se
obter o conhecimento necessario para solucionar problemas. E
preciso reconhecer a complexidade do mundo da informacéao e
da interacdo entre a informacéao e o sistema de conhecimentos
(estrutura cognitiva) do usuario.
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Fernandes e Angelo (2016, p.680) mostram a necessidade de se
ter informagdes para a tomada de decisdo do cuidador “uma das
necessidades prioritarias do cuidador(a) € receber informagdo e
preparacao dos profissionais de saude para adequar a sua tomada de
decisao’.

Com relacdo a necessidade informacional, a mesma associa-se
com a questado de cuidadores de pacientes, que precisam de informacgdes
sobre a doenga para enfrenta-la melhor. Lima (2014, p.139) apresenta
que a falta de informagbes necessarias, as quais deviam ser passadas ao
paciente levam “a crendices, temores, suspeitas e erros de interpretagao”.
O conhecimento é importante na redu¢cado do impacto da doenca na vida
dos cuidadores e dos pacientes.

Segundo Marcilio et al. (2018, p.88), "a informagao compartilhada
com a familia pode ajuda-la a compreender bem mais a situagao e
influenciar diretamente as tomadas de decisdo e a aquisicdo de
habilidades”. Traz dessa maneira a importdncia da necessidade
informacional dentro do contexto dos cuidadores. Caso essa necessidade
seja suprida pode afetar ndo s6 a vida dos cuidadores, mas também do
paciente que acaba entendendo e as vezes lidando melhor com a doencga
que possui.

Cuidadores(as) anseiam pela necessidade de serem informados,
o contato com profissionais da area médica que |hes disponibilizam
informacdes, oferecem a sensacao de bem-estar para os cuidadores e
isso acaba afetando no cotidiano e experiéncia vivida, justificado por
Mendes (2016, p.2):

Verificou-se que as pessoas da familia encontraram no
cotidiano um conjunto de duvidas relativas ao diagndstico,
prognostico e intervencdes terapéuticas e de diagndstico.
Procuraram no acesso ao contexto de internamento, o contato
com o profissional responsavel pelos cuidados ao seu familiar
no sentido de obter informagdo concreta e verdadeira. A
necessidade de informagdo mobiliza as pessoas da familia.
Constatando-se que a necessidade de ser informado, pela
vivéncia constante e préxima com o desconhecido, com a
persisténcia de duvida, acabava assumindo significado na
experiéncia vivida.
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A informacéao certa, que supre a necessidade informacional, pode
trazer conforto tanto para pacientes quanto para os cuidadores, e € vista
como algo no qual se apoiar, e embasar uma decisdo, ou no auxilio de
saber como agir em momentos de crises. A seguir aborda-se o segundo

tipo de comportamento em relagao a informagao, que € a busca.

2.4.2 Busca de informacgao

Jamil e Neves (2000, p. 41) escrevem sobre a importancia que a

informagéo tomou com o inicio da Era da Informagéo:

A informagdo tem se tornado, nos dias atuais, um dos mais
importantes recursos das organizagdes. Autores de diversas
areas tem se referido a este momento como "A era da
informacgéo”, ressaltando os impactos sociais, econdmicos,
politicos e psicolégicos deste periodo.

Com o aumento exponencial da comunicag¢ao ao redor do mundo,
e consequentemente o acumulo da informacéo disponivel, surge a
questdo de que nem sempre o individuo busca se a informacéo
encontrada é verdadeira, o que muitas vezes acaba gerando mais
incertezas na mente do mesmo.

A questdo sobre a quantidade de informagao encontrada, foi
abordada por Marcilio et al. (2018, p. 91), “no entanto se a informagéo nao
esta clara ou a familia quer saber mais a doenca e sua evolugao, um dos
meios que ela utiliza para obté-la € na internet, mas devido a diversidade
de conteudo existente no meio digital, ela se vé assustada”.

Existem muitas maneiras de se buscar informacdo, como em
Internet, pessoas, bases de dados, livros etc., no entanto Figueiredo
(1996, p.12) classifica em dois meios pelos quais o usuario busca a
informacéo:

1)Ele busca primeiramente a informagdo dentre os

conhecimentos populares da humanidade;

2) O segundo meio € a produgdo da prépria informagdo com

embasamento cientifico comprovado.
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Para Choo (2003, p 84), a busca de informacgao é:

0 processo pelo qual o individuo procura informagdes de modo
a mudar seu estado de conhecimento. Durante a busca de
informagdo, manifestam-se alguns comportamentos tipicos,
entre os quais identificar e selecionar as fontes; articular um
questionario, uma pergunta ou um topico; extrair a informagao;
avaliar a informacgao; e estender, modificar ou repetir a busca.

Para Abe e Cunha (2011, p.99), a busca de informagdo é como
transpor uma lacuna com o objetivo de se solucionar um problema
“‘emprega estratégias (sinalizadas por uma ponte) de busca de informagéao
para transpor a lacuna e solucionar o seu problema”.

Lopes (2002, p. 61) explica como a busca de informagéo ocorre,
de maneira que se faz necessario a restricdo de resultados para obter

mais informacgdes relevantes para resolugéao do problema:

para alcangcar a resposta pretendida pelo usuario de
informagéo, faz-se necessaria a execugdo de movimentos e
operagbes taticas, ora restringindo os resultados alcangados,
ora ampliando-os para a obtencdo de informagdes mais
relevantes, conforme o pedido de busca demandado.

Souza et al. (1998, p.42), realizaram uma pesquisa com
cuidadores sobre as ideias inadequadas sofridas pelos pais, “quando falta
informacdo sobre a doencga, algumas idéias inadequadas perpetuadas
culturalmente sao reforcadas e acabam, em grande parte, sendo
responsaveis pelos sentimentos de ansiedade e magoa relatados pelos
pais”.

A busca de informagao tem papel fundamental para o individuo,
levando-se em consideragdo que apos identificar sua necessidade ele
toma a agao de ir atras da informacao para suprir 0 vazio que estava
sentindo, mas deve-se levar em conta que nem toda informacéao
encontrada hoje em dia pode ser considerada verdadeira.

Apés realizada a busca de informagédo e a mesma ter sido
encontrada, parte-se para o uso da informacao, o terceiro comportamento

em relagao a informacgao, abordado a seguir.

2.4.3 Uso da informacgao

Para Choo (2003, p.107), “o uso da informagao envolve a selegao

e o processamento da informagao, de modo a responder a uma pergunta,
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resolver um problema, tomar uma decisdo, negociar uma posi¢ao ou
entender uma situagdo.” Levando-se em consideragao a importancia do
uso da informacéo Taylor (1991 p.230 apud Choo 2003, p.109) propde 8
(oito) classes de usos, sendo elas:

1) Esclarecimento: Utilizacdo da informacao para contextualizar

ou significar uma situagao;

2) Compreensdo do problema: Possui como objetivo entender

melhor determinado problema.

3) Instrumental: Da instru¢des ao individuo de o que e como deve

ser realizada determinada acéo;

4) Factual: Usada para descrever o ocorrido, informar os fatos;

5) Confirmativa: Utilizada para afirmar ou embasar determinada

informagao de modo a torna-la veridica;

6) Projetiva: Possui como objetivo prever eventos futuros para

preparagao do individuo;

7) Motivacional: Usada para motivar o individuo a continuar ou

melhorar dependendo da situagao;

8) Pessoal ou politica: Utilizada para criar lagos de

relacionamentos ou até mesmo uma melhoria de status.

Os autores Rodrigues e Blattman (2014, p.13) tratam sobre a
importancia do uso da informacao e que “[...] alcanga seu valor com a
presenca do usuario e com a aplicagao tecnoldgica para geracdo de
conhecimento.” Uma informacdo sem um usuario que a utilize muitas
vezes acaba sendo inutil, por ndo se ter um propdsito a alcancar ou um
problema a se resolver.

A importancia do uso da informacéo e como ela varia de usuario
para usuario segundo sua necessidade, € apresentada por Oliveira (2005,
p.46):

[...] o usuario escolhe quando percebe relevancia e significado
entre a informagéo e o problema a ser resolvido. Sendo que o
resultado deste uso é uma mudanga no estado de
conhecimento ou da capacidade de agir do usuario. O uso

envolve, portanto, selecdo e processamento da informagao,
para resposta a uma pergunta, solu¢do de um problema,
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tomada de decisdo, negociagdo ou entendimento de uma
situagao.

Muitas vezes apesar de se ter a informagado disponibilizada o
usuario ndo sabe como utiliza-la, Figueiredo (1996, p.33) explicita fatores

sobre essa dificuldade:

falta de conhecimento de uso de bibliotecas e dos recursos
informacionais disponiveis, preconceitos, habitos, costumes,
autopercepcao, lei do menor esforgo, etc.

Rodrigues e Blattmann (2014, p.7) tratam sobre a importancia do
uso, pois é quando apos a busca, a informagdo atinge seu objetivo
“‘utilizacdo da informagdo, que pode ser considerada a etapa mais
importante desse processo, uma vez que todos os esforcos das demais
etapas convergem e se justificam para proporcionar o uso da informagao”.

Entende-se que o uso da informacéo € algo vital para cuidadores
de pacientes com epilepsia, pois mesmo possuindo determinadas
informacdes e estando disponibilizadas existem limitacdes internas do
individuo como a falta de conhecimento para uso das bibliotecas,
demonstrada por Figueiredo (1996, p.33).

O uso da informacdo é o ultimo e terceiro comportamento
informacional abordado por Choo. Quando o cuidador ou o paciente aplica
a informacao encontrada para uma tomada de decisdao ou aumento do

conhecimento. No préximo item apresenta a metodologia do estudo.
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3 ENCAMINHAMENTOS METODOLOGICOS

Esta pesquisa caracteriza-se como Estudo Exploratorio
quanto aos fins e pesquisa de campo quanto aos meios, com 0
objetivo de identificar as necessidades informacionais dos pacientes

com epilepsia e cuidadores(as). Utiliza-se a abordagem quantitativa.

3.1 ETAPAS

Descreve as etapas realizadas para realizacdo da pesquisa.

3.1.1 Revisao de literatura

Para a elaboragdo da revisdo de literatura buscou-se
familiarizar com o assunto, usando-se da leitura de artigos, livros,
teses e dissertacbes. A partir dessa familiarizagdo com o tema
estabeleceu-se, alguns descritores para buscas de documentos que
ajudassem na fundamentacdo tedrica do tema. Os descritores

utilizados foram:

QUADRO 1 - DESCRITORES PARA RECUPERAGAO DE
DOCUMENTOS

Epilepsia

Epilepsia AND Cuidador

Epilepsia AND Informacao

Cuidador AND Informacao

Cuidador AND “Necessidades de informagao”

Epilepsia AND Informacao AND cuidador

Cuidador AND “Necessidades de informagéao” AND epilepsia

Epilepsia AND cuidador AND vida cotidiana AND informacgao

FONTE: A autora (2019).



Aplicou-se os descritores nas seguintes bases de dados:

1. Bases de dados em enfermagem - BDENF;

2. Literatura Latino-americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude - LILACS;

3. Scientific Eletronic Library Online - Scielo;

4. Coordenacédo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel

Superior (CAPES) - Catalogo de Teses e Dissertagdes.

Utilizou-se como limitadores de busca, o idioma portugués
no periodo de 2008-2019. Com os documentos selecionados,
realizou-se o desenvolvimento da revisao de literatura.

Durante a leitura dos documentos, utilizou-se de algumas
referéncias de outros autores, encontradas em formato online no
Google Académico ou disponiveis nas bibliotecas do Sistema de
Bibliotecas (SIBI) da Universidade Federal do Parana.

Apesar de nas bases selecionadas ter sido utilizado um
recorte temporal mais recente. Houve exceg¢des para publicacoes
antes desse periodo consideradas relevantes para fundamentacao

do tema escolhido.

3.1.2 Sujeitos da pesquisa

Os sujeitos selecionados para investigagdo foram os
participantes do grupo do Facebook “EPILEPSIA CURITIBA E
REGIAO”, formado por 220 (duzentos e vinte) membros em
22/10/2019. Dentre os membros, encontram-se pacientes com

epilepsia e cuidadores(as).

3.1.3 Instrumento de coleta de dados

Para elaboracdo do instrumento de coleta de dados, a base
foi o formulario online disponibilizado pelo Google Drive. O
instrumento constituiu-se por 8 (oito) perguntas fechadas, 2 (duas)
abertas e 4 (quatro) mistas. Nas perguntas mistas, foi possivel

somente selecionar a opcdo ou o respondente disponibilizava de

26



uma linha para digitar uma nova opgao, caso a que ele desejasse
nao estivesse entre as alternativas propostas. Nas perguntas abertas
e mistas, buscou-se abrir espaco para o respondente explicar sobre
suas necessidades.

No quadro abaixo, sdo apresentados os objetivos especificos

e as perguntas do instrumento que ajudaram a respondé-las:

QUADRO 2 - OBJETIVOS ESPECIFICOS RELACIONADOS COM AS
PERGUNTAS DO FORMULARIO.

Obijetivos Perguntas

1. Assinale a alternativa

Tracar o perfil dos (as
¢ P (as) correspondente ao seu sexo:

pacientes com epilepsia e do

cuidador (a); 2. Assinale a alternativa

correspondente a sua idade:

3. Assinale a alternativa
correspondente a sua
escolaridade:

4. Assinale a alternativa
correspondente a vocé:
(paciente ou cuidador)

5. Ha quanto tempo vocé lida
com a epilepsia? Seja como
cuidador ou paciente.

Analisar as necessidades de 6. Vocé possui duvidas
informagao dos(as) pacientes | quanto a epilepsia? Sim ou nao.
com epilepsia e dos(as)

cuidadores(as); 7. Suas principais duvidas
quanto a epilepsia sao referentes
a:

8. Onde vocé vai buscar as
informacdes sobre a epilepsia
quando precisa delas:

Reconhecer as fontes de
informacgao utilizadas pelos(as)
pacientes com epilepsia e
cuidadores(as).

Detectar se existe dificuldade | 9. Vocé ja teve alguma
no processo de busca de dificuldade para buscar
informacao; informacdes sobre a doenga?




10.  Qual tipo de informacéo

Examinar o uso de informacgéao R N
vocé mais utiliza:

pelos(as) pacientes com
epilepsia e cuidadores(as).

11.  Vocé acredita que existe
preconceito contra pessoas que
possuem epilepsia?

Identificar se a falta de
informagao gera preconceito a
pacientes com epilepsia.

Vocé acredita que divulgacao de
informacdes sobre a doenca
diminuiria esse preconceito:

FONTE: A autora (2019).
3.1.3.1 Aplicagéo do pré-teste

O pré-teste foi aplicado no grupo “EPILEPSIA CURITIBA E
REGIAQ?”, ficou disponivel do dia 28/07/2019 até o dia 15/08/2019,
onde houve 8 respondentes, dentro do mesmo grupo online
selecionado para aplicagao da versao final do instrumento, porém as
perguntas ndo foram interpretadas da forma desejada pela autora.
Foram corrigidas para a versao final do instrumento de coleta de

dados.

3.1.3.2 Aplicagao do instrumento da coleta de dados

A aplicagdo do instrumento de coleta de dados ocorreu do
dia 05 (cinco) ao dia 12 (doze) de outubro de 2019. O envio se deu
por meio da disponibilizacdo do link do formulario como uma
publicagdo no grupo. Com esse link, o respondente acessava 0O
formulario e apds ter respondido as perguntas, as respostas eram
computadas no Google Drive da autora.

Dos 220 (duzentos e vinte) membros do grupo houve 18
(dezoito) respondentes, sendo 15 (quinze) pacientes com epilepsia e

3 (trés) cuidadores(as).
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3.1.4 Processamento, analise e interpretacdo dos dados

As respostas obtidas foram processadas com o auxilio das
tabelas do Excel da Microsoft. As perguntas com as respostas foram
organizadas em colunas e depois separadas em abas na planilha.
Em cada uma dessas abas do Excel foram organizadas as respostas
em ordem alfabéticas de maneira a deixar as respostas semelhantes
juntas, a partir disso foram criados graficos circulares.

Para o cruzamento de duas variaveis foram criadas tabelas
dinamicas e partindo-se das tabelas, foram criados graficos de
frequéncia.

Com os gréficos criados, a analise foi realizada a partir da
literatura selecionada e de dados do IBGE sobre a populagao

brasileira.
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4 ANALISE DOS DADOS

Apresenta-se a analise dos resultados.

4.1 PERFIL DOS RESPONDENTES

O Estudo contou com 18 (dezoito) respondentes do grupo do
Facebook “Epilepsia Curitiba e Regidao”, abaixo €& apresentada
algumas caracteristicas da populagdo estudada: sexo, idade,

escolaridade, condicédo e tempo de doenca.

GRAFICO 1 - GENERO DOS PACIENTES COM EPILEPSIA E
CUIDADORES(AS)

Masculino
33,3%

Feminino
66, 7%

FONTE: A autora (2019).

Dos 18 (dezoito) respondentes, 66,7% sao do sexo feminino
e 33,3% do sexo masculino. A justificativa de 66,7% dos
respondentes ser do sexo feminino, pode ser explicada pela
Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios Continua (PNAD,
2018), a qual apresenta que em 2018 a populagdo brasileira era

constituida 51,7% por mulheres e 48,3% por homens.
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GRAFICO 2 — IDADE DOS PACIENTES COM EPILEPSIA E CUIDADORES(AS)
7

&

5

Menos que 21- 30 anos 31- 40 anos 41- 50 anos 51- 60 anos 61 anos ou
20 anos maks

FONTE: A autora (2019).

Dos 18 respondentes, 11,1% possuem menos que 20 (vinte)
anos, 33,3% possuem idade entre 21 (vinte e um) a 30 (trinta) anos,
22,2% entre 31 (trinta e um) a 40 (quarenta) anos, 22,2% entre 41
(quarenta e um) a 50 (cinquenta) anos, 5,6% entre 51 (cinquenta e
um) a 60 (sessenta) anos e 5,6% possuem 61 (sessenta e um) anos
ou mais. A justificativa de 33,3% dos respondentes serem pessoas
maiores do que 30 (trinta) anos, se da pela Pesquisa Nacional por
Amostra de Domicilios Continua (PNAD, 2018), pois em 2018 a
populagdo maior que 30 (trinta) anos correspondia a 57,1% da
populacgao.

GRAFICO 3 — NiVEL DE ESCOLARIDADE DOS PACIENTES COM EPILEPSIA E
CUIDADORES(AS)

[ S S R -+ I = . L

Ensino Médic  Graduagdo Graduagdo Pds-graduacio Pos- graduacdo
Completo Incompleta Completa incompleta completa

FONTE: A autora (2019).



Dos 18 (dezoito) respondentes, 38,9% possuem ensino
médio completo, 16,7% graduacdo incompleta, 27,8% graduagao
completa, 5,6% pos-graduagéo incompleta e 11,1% pds-graduacao
completa. Na pesquisa realizada pelo IBGE, Pesquisa Nacional por
Amostra de Domicilios Continua (PNAD, 2018), em 2018 27% da
populagao brasileira maior que 25 (vinte e cinto) anos, possuia o
ensino médio completo.

GRAFICO 4 — CONDICAO DOS RESPONDENTES EM RELACAO A DOENCA
EPILEPSIA, SE SAO PACIENTES OU CUIDADORES(AS)

Cuidador(a) de pacienie com epilepsia

Paciente diagnosticado com epilepsia

FONTE: A autora (2019).

Dos 18 respondentes, 83,3% sao pacientes diagnosticados
com epilepsia e 16,7% sao cuidadores(as) de pacientes com
epilepsia. Houve uma maior incidéncia de pacientes do que
cuidadores(as), pois o grupo “EPILEPSIA CURITIBA E REGIAO”
onde o instrumento foi aplicado tem como foco o paciente com

epilepsia.
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GRAFICO 5 - DISTRIBUICAO DE TEMPO DE DOENGA ENTRE PACIENTES
COM EPILEPSIA E CUIDADORES(AS)
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Menos que 1 1-5anos - 10 anos 11-15 anos 16 anos ou
ang mais

FONTE: A autora (2019).

Dos 18 (dezoito) respondentes, 5,6% lidam com a doenga ha
menos que 1 (um) ano, 11,1% entre 1 (um) a 5 (cinco) anos, 22,2%
entre 6 (seis) a 10 (dez) anos, 16,7% entre 11 (onze) a 15 (quinze)

anos e 44,4% ha 16 (dezesseis) anos ou mais.

4.2 NECESSIDADES DE INFORMAGCAO DOS RESPONDENTES

Apresenta-se se os respondentes possuem duvidas sobre a

doenca e quais sdo essas duvidas.

GRAFICO 6 - DISTRIBUICAO DA EXISTENCIA DE DUVIDAS ENTRE OS
_PACIENTES COM EPILEPSIA E CUIDADORES(AS)

N&o

38,9%

Sim
61,1%

FONTE: A autora (2019).
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Dos 18 (dezoito) respondentes, 61,1% afirmam que possuem
duvidas sobre a doenca e 38,9% ndo possuem duvidas. Segundo
Choo (2003) esse processo no qual se encontram os respondentes
que possuem duvidas sobre a doenca, € quando eles identificam que
existe uma necessidade informacional, sendo eles 61,1% dos
respondentes totais.

GRAFICO 7 — PRINCIPAIS DUVIDAS SOBRE DIFERENTES ASPECTOS SOBRE

A EPILEPSIA, DOS PACIENTES COM EPILEPSIA E
CUIDADORES(AS)
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psicologico do
paciente

FONTE: A autora (2019).

Dos 18 respondentes, 42,1% possuem duvidas sobre se e
como a epilepsia pode afetar o estado psicolégico do paciente, 5,3%
possuem duvida sobre como reagir durante as crises, 36,8%
possuem duvidas sobre tratamento da doenga, 10,5% possuem
duvidas sobre onde encontrar informagdes sobre a doenca e 5,3%

possuem duvida sobre epilepsia e tendéncias suicidas.

4.3 FONTES DE INFORMAGCAO

Identifica as fontes onde os respondentes buscam

informacéao sobre a doenca.
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GRAFICO 8 - FONTES DE INFORMAGAO UTILIZADAS PELOS DOS
PACIENTES COM EPILEPSIA E CUIDADORES(AS)
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FONTE: A autora (2019).

Dos 18 (dezoito) respondentes, 44,4% buscam informagdes
sobre a epilepsia na Internet, 33,3% buscam informacbes com
médicos, 5,6% buscam em livros, 11,1% buscam em grupos de
pacientes diagnosticados e 5,6% buscam informagdes com médicos,
livros, palestras, pessoas informadas. Segundo Abe e Cunha (2011)
0 processo da busca da informacgao, € quando o individuo procura

nas fontes uma informagao que supra sua necessidade/problema.

4.4 BUSCA DE INFORMACAO

Detecta se existe dificuldade na busca de informagao por

parte dos respondentes, e essas dificuldades foram identificadas.
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GRAFICO 9 - DIFICULDADE NA BUSCA DE INFORMAGAO PELOS PACIENTES
COM EPILEPSIA E CUIDADORES(AS)
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FONTE: A autora (2019).

Dos 18 (dezoito) respondentes, 61,1% tem dificuldade para
buscar informagbes sobre a doengca e 38,9% ndo tem essa
dificuldade.

Para as respostas marcadas como “Sim”, o respondente
deveria identificar a dificuldade encontrada, a principal dificuldade

encontrada foi a falta de informacao:

1) “Falta de informagao por ser uma sindrome rara”

2) “A epilepsia € uma incégnita, entdo no comeco foi
bastante dificil encontrar pessoas que falassem
abertamente sobre o assunto. Epilepsia € um tabu”

3) “Tive muita dificuldade para obter informacéo sobre o
tratamento VNS.”

Houve também a dificuldade de desconfiar das informacgdes

disponiveis na Internet, nao sabendo em qual confiar:

1) “Na internet ha todo tipo de informag&o, mas nao se
sabe em qual confiar. Os grupos especificos dao
maior credibilidade”

Dificuldade em relacdo a muitos materiais sobre a doenca

estarem em outros idiomas, diferentes do portugués:

1) “Muitos materiais sobre epilepsia estao em inglés”



E ainda, alguns que escreveram ter falta de informacao

médica aprofundada:

1) “Sim, apesar do conhecimento médico, muitas vezes
0s neurologistas te passam apenas o0 conceito
universal, ndao detalha com exatiddo a origem e
quando questionados a resposta € que ndo se tem
informacgdes suficientes. [...]”

Todas as respostas partiam de uma necessidade que os
respondentes tiveram para buscar uma informacdo, e uma
dificuldade encontrada como uma barreira, que os impedia de

encontrar a informacgao necessaria.

4.5 USO DA INFORMACAO

Apresenta o uso da informacgao por parte dos respondentes.

GRAFICO 10 — USO DE INFORMAGCAO SOBRE DIFEFERENTES ASPECTOS
SOBRE A DOENCA PELOS PACIENTES COM EPILEPSIA E
CUIDADORES(AS)
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FONTE: A autora (2019).

Dos 18 (dezoito) respondentes, 27,6% utilizam mais a
informacgdo de como reagir durante as crises, 33,3% tratamento da
doenca, 16,7% se e como a doenca pode afetar o estado psicolégico
do paciente, 16,7% onde encontrar informagdes sobre a doenca e

5,6% utilizam mais a informacgao sobre Epilepsia x Preconceito.
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4.6 FALTA DE INFORMACAO

Identifica se o0s respondentes consideravam haver
preconceito contra pessoas com epilepsia e se isso é gerado pela

falta de informacgao de outros individuos.

GRAFICO 11 — PACIENTES COM EPILEPSIA E CUIDADORES(AS) QUE
ACREDITAM HAVER PRECONCEITO CONTRA

PESSOAS COM EPILEPSIA

Sim
100,0%

FONTE: A autora (2019).

Dos 18 respondentes, 100% acreditam haver preconceito
contra pessoas com epilepsia. O estigma se assemelha ao
preconceito, por se tratar de atitudes que excluem determinado
usuario da sociedade por se diferir dos demais, explicado por Silva e
Ferreira Filho (2014) apresentam que o estigma social gerado & por
haver um traco no individuo que o difere dos demais, e acaba os

afastando dos outros.

Para as respostas selecionadas como “Sim”, os
respondentes justificaram o porqué acreditavam haver preconceito.
Quatro dos dezoito respondentes afirmaram que o preconceito
existe, pelos individuos da sociedade se assustarem na presenca de

uma crise:
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1) “quando as pessoas nos veem tendo crise, se
afastam”

2) “Muitos acham que é droga ou que pega e nao se
aproximam para ajudar em uma crise.”

Quatro dos dezoito acreditam que ocorre o preconceito

devido a falta de informacgao por parte dos individuos da sociedade:

1) “Falta de conhecimento da doenca para a maioria
das pessoas.”

2) “Pq as pessoas sao desinformadas.”

3) “Por desconhecimento e por julgarem mais do que
entendem”

4) “A ignorancia mantém o preconceito, que s&o
muitos.”

Tratam ainda sobre o preconceito sofrido no trabalhado, da

epilepsia e as crises epilépticas serem motivo para demisséo:

1) “Uso como exemplo o meu caso. Sou pds- graduada
na area da Educacgado, com um curso diferenciado na
area e nao consigo emprego. Toda vez que tenho
uma crise de auséncia, infelizmente sou demitida.”

2) “Porque ja sofri preconceito. Ao ter crise em
ambiente de trabalho e ser demitida depois.”

As pessoas veem o paciente com epilepsia como incapaz:

1) “Séo vistos como "deficientes
2) “Ja fui pré conceituada, jugam a doenga e acham
que pela pessoa ser epiletica é incapaz”

As respostas confirmam o estudo realizado por Silva e
Ferreira Filho (2014), como os pacientes com epilepsia possuem
uma marca que os difere dos outros. Também leva-se em
consideragao o fator de que 22,22% dos respondentes acreditam
que se houvesse informacado divulgada sobre a doenca, esse

preconceito diminuiria ou até mesmo, nao existiria.
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GRAFICO 12 - A DISSEMINAGAO DE INFORMAGAO SOBRE A
DOENCA DIMINUIRIA- O PRECONCEITO, SEGUNDO
OS PACIENTES COM EPILEPSIA E CUIDADORES(AS)
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FONTE: A autora (2019).

Dos 18 (dezoito) respondentes, 83,3% acreditam que a
informacao sobre a doenga diminuiria o preconceito e 16,7% nao
acreditam que diminuiria o preconceito. Silva e Marcolan (2018, p.
2091) realizaram um estudo sobre a raiz do preconceito e “para
grande parcela de participantes, o preconceito € fruto da falta de

conhecimento e desinformacao”.

Para as respostas selecionadas como “Sim”, os
respondentes justificaram o porqué acreditam que a informagao
diminuiria esse preconceito. Onze dos respondentes concordaram

em como a informagao diminuiria o preconceito sofrido:

1) “As pessoas tem medo do que ndo conhece.”

2) “Porque as pessoas devem entender mais sobre a
doenca, a luta diaria de quem sofre com ela,0 que
passamos,quem sabe assim aumenta-se a empatia.”

3) “Como disse, a ignorancia mantém o preconceito,
mas mesmo assim as pessoas me evitariam, com
medo de contagio ... hd 57 anos que sinto a
dificuldade em viver com o preconceito”

4) “Na minha opinido qto maior a informagdo menor o
preconceito”

Trés dos respondentes ressaltaram a importancia da

informacgé&o sobre “como agir durante as crises”:
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1)

2)

3)

“Quanto mais se fala em preconceito maior forga ele
ganha. Mas informar em beneficio ao paciente,
principalmente sobre como prestar socorro, € muito
pertinente.”

“Principalmente na hora da crise, as pessoas deveria
ter mais informacao para poder ajudar.”

“Acredito que com mais informacbes as pessoas
perderiam o medo de agir ao presenciar uma crise, e
talvez com mais informagdes o preconceito fosse
menor.”

Um dos respondentes afirmou a necessidade de politicas

publicas que abordassem a questao do paciente com epilepsia:

1)

"A Divulgagdo chega a nao ser suficiente, apesar do
aumento das informacdes compartilhadas sobre a
enfermidade, a sociedade ainda a ver como um fator
limitante para o portador desempenhar atividades,
entretanto, o que pode auxiliar de maneira direta na
divulgacdo e reeducacao € a insercao de Politicas
Publicas que possa concretizar os direitos dos
portadores como fortalecer o amparo aos portadores
durante a terceira idade, fortalecer a legislacao criar
agdes educacionais de concientizagdo que possa
envolver pais e professores em instituicbes de
ensino, e uma legislacdo onde possa oferecer mais
seguranga para portadores que ja se encontram no
mercado de trabalho. A partir do momento em que as
pessoas que possuem a enfermidade estiverem
assegurados pela constituicdo para a realizagado de
atividades externas, enquanto para a sociedade a
Epilepsia for um fator preponderante de imitacao,
nao alcancar a independéncia e autonomia
permanecera sendo o maior preconceito. Phlidmann
D. Gestor de Politicas Publicas pela UFRN."

Os dezoito respondentes afirmaram que se houvesse mais

conhecimento por parte da sociedade sobre a doencga, ndo haveria

tanto preconceito contra as pessoas portadoras de epilepsia.
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4.7 PERFIL E NECESSIDADE DE INFORMACAO DOS PACIENTES
COM EPILEPSIA E CUIDADORES(AS)

Apresenta a necessidade de informacdo de acordo com o
perfil dos pacientes com epilepsia e cuidadores(as) com relagao ao

SeXo.

GRAFICO 13 - NECESSIDADE DA INFORMAGAO SEGUNDO O
SEXO DOS PACIENTES COM EPILEPSIA E
CUIDADORES(AS)
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FONTE: A autora (2019).

Das mulheres respondentes 58,31% possuem duvidas
quanto a doenca e 41,69% nao. Dos homens respondentes: 66,68%
possuem duvidas quanto a doenca e 33,32% nao. Ha uma maior
incidéncia (58,31%) de necessidade de informagéo identificada entre

as mulheres.
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GRAFICO 14 - NECESSIDADE DA INFORMAGAO SEGUNDO A
IDADE DOS PACIENTES COM EPILEPSIA E
CUIDADORES(AS)
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51-60anos
41-502n0s
31-40anos
21-30an0s
Menes que 20anos I

0% 20% 40% 605 B0% 100%

mMEo mSim
FONTE: A autora (2019).

Dos respondentes com menos de 20 (vinte) anos 100%
possuem duvidas quanto a epilepsia. Com idade entre 21 (vinte e
um) a 30 (trinta) anos, 50% possuem duvidas quanto a epilepsia e
50% nao possuem duvidas quanto a epilepsia. Com idade entre 31
(trinta € um) a 40 (quarenta) anos, 75% nao possuem duvidas
quanto a epilepsia e 25% possuem duvidas quanto a epilepsia. Com
idade entre 41 (quarenta e um) a 50 (cinquenta) anos, 75% possuem
duvidas quanto a epilepsia e 25% nao possuem duvidas quanto a
epilepsia. Com idade entre 51 (cinquenta e um) a 60 (sessenta)
anos, 100% possuem duvidas quanto a epilepsia. E com idade
superior a 61 (sessenta e um) anos, 100% possuem duvidas quanto
a epilepsia. Com relacdo a idade dos respondentes, a maior
incidéncia (33,3%) de duvida € quanto aos respondentes com idade
entre 41 (quarenta e um) a 50 (cinquenta) anos e 21 (vinte e um) a

30 (trinta) anos.
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GRAFICO 15 - NECESSIDADE DA INFORMAGAO SEGUNDO A
ESCOLARIDADE DOS PACIENTES COM
EPILEPSIA E CUIDADORES(AS)
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FONTE: A autora (2019).

Dos respondentes com ensino médio completo, 57,14%
possuem duvidas quanto a epilepsia e 42,86% nao. Com graduacgéo
incompleta, 66,67% possuem duvidas quanto a epilepsia e 33,33%
ndo. Com graduacdo completa, 60% possuem duvidas quanto a
epilepsia e 40% ndo. Com péds-graduacdo incompleta, 100%
possuem duvidas quanto a epilepsia. Com pdés-graduagao completa:
50% possuem duvidas quanto a epilepsia e 50% nao possuem
duvidas quanto a epilepsia. A identificacdo de necessidade de
informacédo é encontrada em sua maior parte entre os 22,2%, que

possuem ensino medio completo.

GRAFICO 16 - NECESSIDADE DA INFORMAGCAO SEGUNDO A
CONDIGAO DOS RESPONDENTES, SE SAO
PACIENTES COM EPILEPSIA OU CUIDADORES(AS)
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FONTE: A autora (2019).



Dos cuidadores, 66,67% possuem duvidas quanto a
epilepsia e 33,33% n&o possuem duvidas quanto a epilepsia. Em
relagdo aos pacientes com epilepsia, 60% possuem duvidas quanto
a epilepsia e 40% nao possuem duvidas quanto a epilepsia. A
necessidade de informagao € vista em 60% ou mais, em relagao a
condicao dos respondentes.

GRAFICO 17 - NECESSIDADE DA INFORMACAO SEGUNDO O

TEMPO DE DOENCA DOS PACIENTES COM EPILEPSIA
E CUIDADORES(AS)
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FONTE: A autora (2019).

Dos respondentes que possuem duvidas quanto a epilepsia,
27,27% possuem a doenga ha 16 (dezesseis) anos ou mais, 27,27%
possuem a doenga ha 11 (onze) a 15 (quinze) anos, 18,18%
possuem a doenga ha 6 (seis) a 10 (dez) anos, 18,18% possuem a
doenca ha 1 (um) a 5 (cinco) anos e 9,09% possuem a doenga ha
menos que 1 (um) ano. Dos respondentes que ndo possuem duvidas
quanto a epilepsia, 71,43% possuem a doenca ha 16 (dezesseis)
anos ou mais e 28,57% possuem a doenca ha 6 (seis) a 10 (dez)
anos. Os respondentes que possuem a doenca ha mais de 16 anos,
sdo 0s que possuem menos duvidas quanto a doencga,

representando 27,7% do total.
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5 CONCLUSAO

Os resultados obtidos com o estudo indicam que os
respondentes conseguem identificar necessidades informacionais
relacionadas com a doencga epilepsia, encontram dificuldades para
buscar informagdes e as informacdes mais utilizadas sao referentes
ao tratamento da doenca.

O perfil dos pacientes com epilepsia e dos(as)
cuidadores(as), confirmam que 66,7% sao do sexo feminino, 33,3%
possuem idade entre 21 (vinte e um) a 30 (trinta) anos, 100% ja
possui 0 ensino médio completo e 44,4% lidam com a doencga ha 16
anos ou mais.

Dos 18 respondentes 61,1% identifica que existem
necessidades informacionais e que dentre as levantadas, as que
mais se destacam s&o: “se e como a epilepsia pode afetar o estado
psicoldgico do paciente” (42,1%) e “tratamento da doenga” (36,8%).

As fontes de informagao mais utilizadas pelos pacientes com
epilepsia e cuidadores sao: Internet (44,4%) e médicos (33,3%).

Existe dificuldade na busca de informacao para 61,1% dos
respondentes, a qual estd atrelada a falta de informagao
disponibilizada para os pacientes com epilepsia e cuidadores (as).

Examinado o uso de informacdo pelos pacientes com
epilepsia e cuidadores (as), onde foi identificada que a informagéo
mais utilizada, é sobre o tratamento da doenca.

Houve um consenso entre todos os respondentes de que ha
preconceito contra pacientes com epilepsia, porém 83,3% acreditam
que esse preconceito é gerado devido a falta de informacao.

Apods a realizagao do estudo é instigado o aprofundamento
da pesquisa sobre as necessidades informacionais na area de
epilepsia, com entrevista com os participantes do grupo ou um
estudo netnogréfico. Pesquisar o real numero de casos da doenga
no Brasil e identificar se existe a demanda de produtos
informacionais, por exemplo: videos informativos sobre diferentes

aspectos da doenga para divulgagado em redes sociais.
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APENDICE 1 - QUESTIONARIO

Ola, pedimos a sua colaboracdo para responder este
questionario cujo objetivo € identificar as necessidades

informacionais de pacientes com epilepsia e seus cuidadores.

1. Assinale a alternativa correspondente ao seu sexo:
o Feminino

o Masculino

2. Assinale a alternativa correspondente a sua idade:
o Menos que 20 anos

0 21- 30 anos

0 31-40 anos

041-50 anos

0 51- 60 anos

0 61 anos ou mais

3. Assinale a alternativa correspondente a sua escolaridade:
o Fundamental Incompleto

o Fundamental Completo

o Ensino Médio Incompleto

o Ensino Médio Completo

o Graduacgao Incompleta

o Graduacao Completa

o0 Pds-graduacéao incompleta

o Pés- graduagao completa

4. Assinale a alternativa correspondente a sua situagao:
o Paciente diagnosticado com epilepsia

o Cuidador(a) de paciente com epilepsia

5. Ha quanto tempo vocé lida com a epilepsia, seja como
cuidador(a) ou paciente?
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o Menos que 1 ano
o 1- 5 anos

06 - 10 anos

o0 11-15 anos

o 16 anos ou mais.

6. Vocé possui duvidas quanto a epilepsia?
o Nao

o Sim (se sim, o formulario direciona para a pergunta 7).

7. Suas principais duvidas quanto a epilepsia sao referentes a:

o Como reagir durante as crises

o Tratamento da doencga

0 Se e como a epilepsia pode afetar o estado psicoldgico do paciente
o Onde encontrar informagdes sobre a doenga

o Outros. Quais?

8. Onde vocé busca informagdes sobre a epilepsia quando precisa
delas:

o Internet

o Médicos

o Conhecidos

o Livros

o Grupos de pacientes diagnosticados

o Outros. Qual/quais?

9. Vocé ja teve alguma dificuldade para buscar informacdes sobre a
doenca?
o Nao

o Sim. Quais?

10. Qual tipo de informacéo vocé mais utiliza:
o Como reagir durante as crises

o Tratamento da doenga



0 Se e como a epilepsia pode afetar o estado psicoldgico do paciente
o Onde encontrar informacdes sobre a doencga

o Outros. Quais?

11. Vocé acredita que existe preconceito contra pessoas que
possuem epilepsia?
o Nao, porque ...

o Sim, porque ...

12. Vocé acredita que divulgacao de informagdes quanto a doenca
diminuiria esse preconceito:
o Sim, porque ...

o Nao, porque ...
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APENDICE 2 - DIFICULDADE NA BUSCA DE INFORMAGAO DE

PACIENTES COM EPILEPSIA E
CUIDADORES(AS)
DIFICULDADE CUIDADOR PACIENTE
Falta de informacéao | “Falta de “Tive muita
Continua informacéao por ser | dificuldade para obter
uma sindrome rara.” | informacgao sobre o
tratamento VNS.”

“Algo concreto sobre
esta condicao”

“A epilepsia € uma
incognita, entédo no
comeco foi bastante
dificil encontrar
pessoas que
falassem
abertamente sobre o
assunto.Epilepsia é
um tabu”

“Sim quase ninguém
percebia do assunto
e ja tinham desistido
quando percebemos
ser epilepsia”

“Logo no inicio sim,
pois so tinha as
poucas informacgdes
passadas pelo
meédico, depois pq
precisei mudar o
tratamento algumas
vezes, o que fez com
que eu sentisse muito
os efeitos colaterais
dos medicamentos,
sempre que isso
acontecia usava a
internet para
encontrar respostas e
como cada
organismo reage de
um jeito, algumas
vezes as duvidas em
relacdo ao tratamento

aumentaram.”
Desconfianga da “Na internet ha todo
informacao na tipo de informacao,
Internet mas nao se sabe

em qual confiar. Os
grupos especificos




dao maior
credibilidade.”

Materiais em outros
idiomas

“Muitos materiais
sobre epilepsia estdo
em inglés”

Falta de informacéo
médica aprofundada

“Sim, apesar do
conhecimento
meédico, muitas vezes
os neurologistas te
passam apenas o
conceito universal,
nao detalha com
exatidao a origem e
quando questionados
a resposta € que nao
se tem informacoes
suficientes. Na midia
agora que a Epilepsia
esta ganhando
espaco, entretanto,
de forma bastante
timida, e na area
publica ndo existe
Politicas Publicas de
inclusdo, uma vez
que, dependendo do
grau da enfermidade
ela nao afeta a
capacidade laboral
do individuo. As
formas que encontro
para obter mais
informacdes sobre a
EPI sédo artigos
cientificos nacionais
e internacionais,
teses de mestrado e
doutorado, por fim,
quando tenho
oportunidade em
eventos de
neurociéncia e
neurologia que, por
sua vez, sao
momentos
interessantes para a
obtencao de
respostas, de modo
que, sempre ha a
presenca de
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profissionais com
conhecimento a ser
compartilhado.”
“Sim, através dos
exames feitos pelo
neurologista”
“Médicos nao dao
esclarecimentos”

FONTE: A autora (2019).
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APENDICE 3 - PORQUE EXISTE PRECONCEITO CONTRA

PACIENTES COM EPILEPSIA

JUSTIFICATIVA

CUIDADOR

PACIENTE

Existir preconceito
no trabalho

“As pessoas se
assustam com as
crises, nao ha
empatia. O mercado
de trabalho ndo tem
estrutura para
absorver o epilético
que acaba sendo
percebido como
invalido. Falta
politica publica para
esse contingente.”
“Com meu filho n&o
ha preconceito mas
a maioria das
pessoas epileticas
sentem o
preconceito no
trabalho e muitas
vezes no lazer”

“Uso como exemplo o
meu caso.

Sou pds graduada na
area da Educacéo,
com um curso
diferenciado na area
€ n&o consigo
emprego. Toda vez
que tenho uma crise
de auséncia,
infelizmente sou
demitida.”

“Ha o preconceito no
mercado de trabalho
para pacientes q néo
tem o tratamento
necessario e
acompanhamento
meédico.”

“Pode parecer cliché,
mas, a ignorancia
exacerbada da
sociedade a frente
esta doencga ainda é
0 maior tabu, o fato
de vocé ter portador
ja é motivo de
indiferencga, seja no
mercado de trabalho
ou no convivio social.
Procuro sempre
explicar a todos da
minha rotina diaria
que a Epilepsia néao
impede o ser humano
de realizar diversas
atividades e que
dependendo do grau,
apenas com
medicagdo a mesma
pode ser controlada.”
“Porque ja soffri
preconceito. Ao ter
crise em ambiente de
trabalho e ser
demitida depois.”

As pessoas se

“Por ser uma doenca
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assustam
presenciando crises
de epilepsia

que mexe na cabecga
€ por que a pessoa
se bate”

‘quando as pessoas
nos veem tendo
crise, se afastam”
“Muitas pessoas nao
entendem ou nunca
viram uma crise
entdo quando vé tem
medo .”

“Muitos acham que é
droga ou que pega e
nao se aproximam
para ajudar em uma
crise.”

Falta de informagao
por parte da
sociedade

“Falta de
conhecimento da
doenca para a
maioria das
pessoas.”

“Pqg as pessoas sao
desinformadas.”
“Por
desconhecimento e
por julgarem mais do
que entendem”

“A ignorancia
mantém o
preconceito, que sio
muitos.”

Veem o paciente
com epilepsia como
incapaz

“Sao vistos como
"deficientes"”

“Ja fui pré
conceituada, jugam a
doenca e acham que
pela pessoa ser
epiletica € incapaz”

Estigma “Existe estigma, isso
é fato.”

Zombam de “Tem sempre alguém

pessoas com para fazer aquelas

epilepsia "brincadeiras" de

mau gosto apos
saber que vc tem
epilepsia.”

FONTE: A autora (2019).
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APENDICE 4 — PORQUE A DIVULGAGAO DE INFORMAGOES

SOBRE A  EPILEPSIA DIMINUIRIA. O
PRECONCEITO
JUSTIFICATIVA CUIDADOR PACIENTE

Pois ainda ha
desconhecimento
sobre a doencga

“Mais
informagao,menos
preconceitos”

“Na minha opinido
gto maior a
informagao menor o
preconceito”

“Para acabar o
preconceito”

“Assim as pessoas
seriam mais
informadas”
“Acredito que quanto
mais divulgado
menos preconceito
existira.”

“As pessoas tem
medo do que nao
conhece.”
“Conhecimento é
tudo.”

“Saberiam a
verdade.”

“Porque as pessoas
devem entender mais
sobre a doenga, a
luta diaria de quem
sofre com ela,o que
passamos,quem
sabe assim aumenta-
se a empatia.”
“Estariam obrigados
a estar informados e
caso nao estivessem
€ 0 que esta escrito”
“Como disse, a
ignorancia mantém o
preconceito, mas
mesmo assim as
pessoas me
evitariam, com medo
de contagio ... ha 57
anos que sinto a
dificuldade em viver
com o preconceito”
“Porque infelizmente
ainda existe muito
estigma e tabu
embutido na doenga.
As pessoas se
espantam quando
falo que tenho
Epilepsia, o que é

61



uma grande bobeira.
Afinal € sé mais uma
doenca crdnica, onde
grande parte dos
pacientes ocultam a
vida toda da
sociedade, o que
dificulta ainda mais a
inclusdo social.”
“Pois acham que e
doenca de louco”

As pessoas se
assustam
presenciando crises
de epilepsia

“Quanto mais se
fala em preconceito
maior forca ele
ganha. Mas
informar em
beneficio ao
paciente,
principalmente
sobre como prestar
socorro, € muito
pertinente.”

“Principalmente na
hora da crise, as
pessoas deveria ter
mais informacéao para
poder ajudar.”
“Acredito que com
mais informagdes as
pessoas perderiam o
medo de agir ao
presenciar uma crise,
e talvez com mais
informacdes o
preconceito fosse
menor.”

As pessoas com
epilepsia deveria
aprender a lidar
com a sociedade

“Ha um estigma
sobre a doenca, ha
muitos anos, e nao
mudaria tao facil. O
que tem que ser
trabalhado € no
epiletico, para que
ele possa se aceitar e
aprender a viver
independente das
crises que venha a
ter.”

Aumento de
politicas publicas
sobre o paciente
com epilepsia

“'A Divulgagao chega
a nao ser suficiente,
apesar do aumento
das informagdes
compartilhadas sobre
a enfermidade, a
sociedade ainda a
ver como um fator
limitante para o
portador
desempenhar
atividades,
entretanto, o que
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pode auxiliar de
maneira direta na
divulgacao e
reeducacéao € a
insercao de Politicas
Publicas que possa
concretizar os direitos
dos portadores como
fortalecer o amparo
aos portadores
durante a terceira
idade, fortalecer a
legislagao criar agdes
educacionais de
concientizagcao que
possa envolver pais e
professores em
instituicdes de
ensino, e uma
legislagdo onde
possa oferecer mais
seguranga para
portadores que ja se
encontram no
mercado de trabalho.
A partir do momento
em que as pessoas
que possuem a
enfermidade
estiverem
assegurados pela
constituicdo para a
realizagao de
atividades externas,
enquanto para a
sociedade a Epilepsia
for um fator
preponderante de
imitacao, n&o
alcancar a
independéncia e
autonomia
permanecera sendo o
maior preconceito.

Phlidmann D. Gestor
de Politicas Publicas
pela UFRN."”

FONTE: A autora (2019).
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