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Resumo

A presente monografia focou-se em investigar as representacfes sociais da epilepsia e sua
influéncia na estigmatizagdo social dos epilépticos no bairro do Maxaquene “C”. Na sua
elaboracdo, recorreu-se a abordagem de pesquisa qualitativa, mediante a seleccdo de uma
amostra de vinte participantes, com base na amostragem aleatoria simples, para os quais,
aplicou-se um guido de entrevista semi-estruturada, analisados com base na técnica de anélise de
contetido. Constatou-se que as percepcbes dos moradores do bairro do Maxaquene “C” sobre a
epilepsia revelam crengas profundamente enraizadas, incluindo a ideia de possessédo por
espiritos, o que alimenta o estigma e a busca por curas tradicionais. Essas crengas geram medo e
isolamento social, dificultando o acesso a cuidados médicos e limitando as oportunidades de
integracdo social e laboral. A pesquisa indicou que a reducdo da estigmatizacdo depende de
iniciativas de educacéo e consciencializacao, inclusdo de epilépticos em actividades comunitarias
e 0 envolvimento das autoridades locais na implementacdo de politicas que garantam os direitos
e a incluséo dessa populagéo.

Palavras-chave: epilepsia; representacdes sociais; estigmatizacédo social.
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Abstract

The present monograph focused on investigating the social representations of epilepsy and their
influence on the social stigmatization of individuals with epilepsy in the Maxaquene “C”
neighbourhood. In its development, a qualitative research approach was employed, involving a
sample of twenty participants selected through simple random sampling, to whom a semi-
structured interview guide was applied and analysed using content analysis techniques. It was
found that the perceptions of residents in the Maxaquene “C” neighbourhood regarding epilepsy
reveal deeply rooted beliefs, including the idea of possession by spirits, which fuels stigma and
the pursuit of traditional cures. These beliefs generate fear and social isolation, hindering access
to medical care and limiting opportunities for social and occupational integration. The research
indicated that reducing stigmatization depends on initiatives for education and awareness, the
inclusion of individuals with epilepsy in community activities, and the involvement of local
authorities in implementing policies that ensure the rights and inclusion of this population.

Keywords: epilepsy; social representations; social stigmatization.
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CAPITULO I: INTRODUCAO

A presente monografia surge em cumprimento dos requisitos parciais para obtencdo do grau de
Licenciatura em Psicologia Social e Comunitaria (PSC) pelo Departamento de Psicologia, da
Faculdade de Educacdo (FACED) da Universidade Eduardo Mondlane (UEM), e tem como tema
“Representacdes sociais da epilepsia e sua influéncia na estigmatizacdo social dos epilépticos no

bairro do Maxaquene C”.

Segundo Carvalho (2012), a epilepsia é uma condicdo neuroldgica caracterizada por actividade
cerebral anormal, tendo como principais manifestacbes as convulsdes, alteracbes no
comportamento, levando na maior parte das vezes a perda de consciéncia. Trata-se de uma

doenca que afecta milhdes de pessoas em diferentes faixas etarias em todo o mundo.

A epilepsia é uma das condi¢des neuroldgicas mais antigas conhecidas pela humanidade, com
uma histéria que remonta a séculos antes da era cristd. No entanto, apesar dos avangos
significativos na compreensao meédica e tratamento da epilepsia, as representacdes sociais que
cercam essa condicdo ainda persistem e desempenham um papel fundamental na estigmatizagéo
dos epilépticos (Mbuba, 2013).

Nos dias que correm, para muitos desses individuos (epilépticos), em particular no contexto
africano, a luta vai além dos desafios médicos, estendendo-se para as complexidades sociais
decorrentes da estigmatizacdo. De acordo com Guerreiro, Chaim e Machado (2017), as
representacdes sociais da epilepsia sdo construgdes culturais e sociais que moldam a maneira
como a sociedade percebe e compreende essa condigdo. Elas frequentemente se baseiam em
esteredtipos e mitos que tém raizes profundas na histéria. Por exemplo, na Grécia Antiga, a
epilepsia era muitas vezes vista como uma manifestacdo divina, e 0s epilépticos eram
considerados possuidos por espiritos malignos. Essa crenca se espalhou para muitas culturas ao

longo do tempo, contribuindo para a estigmatizacéo dos epilépticos.

No contexto actual, as representacGes sociais da epilepsia variam, mas ainda incluem ideias
prejudiciais. Por exemplo, muitas pessoas acreditam que a epilepsia € contagiosa ou que 0s
epilépticos sdo mentalmente deficientes. Esses estereOtipos estdo enraizados na falta de

compreensdo e na falta de educacéo sobre a epilepsia, 0 que perpetua o estigma em torno da



condicdo. Como resultado, os epilépticos muitas vezes enfrentam discriminacéo, excluséo social

e barreiras no acesso aos cuidados de saude adequados (Fernandes, 2019).

Na sua abordagem, Sartoretti (2016) destaca que as representacdes sociais da epilepsia ndo séo
apenas influenciadas por crencas populares, mas também podem ser perpetuadas pela midia e
pela cultura popular. Filmes, programas de TV e outras formas de entretenimento muitas vezes
retratam a epilepsia de maneira sensacionalista, reforcando esteredtipos prejudiciais e

perpetuando o medo em relacdo a condigéo.

Diante disso, a estigmatizacdo social dos epilépticos € uma consequéncia directa das
representaces sociais negativas associadas a epilepsia. Essa estigmatizacdo pode afectar
profundamente a qualidade de vida dos individuos com epilepsia, levando a problemas de satde
mental, isolamento social e dificuldades no ambiente de trabalho. Muitas vezes, os epilépticos
enfrentam o dilema de esconder sua condicao para evitar o estigma ou enfrentar o preconceito

aberto.

O trabalho encontra-se estruturado fundamentalmente em cinco capitulos. O primeiro constitui a
introducdo, no qual se espelha a contextualizagéo, problematizacdo, os objectivos da pesquisa, as
perguntas de pesquisa que vao nortear a pesquisa e a justificativa. O segundo é inerente a revisao
da literatura, no qual faz-se a apresentacao tedrica sobre o tema, assim como a discussao sobre as
principais variaveis da tematica, a saber, as representacGes sociais e epilepsia. O terceiro é
inerente a metodologia, onde sdo apresentadas todos 0os métodos e técnicas usadas aquando da
prossecucdo da pesquisa, no quarto sdo apresentados e discutidos os dados da pesquisa e no

quinto apresentam-se as conclusdes e recomendacdes.
1.1. Formulagéo do problema

A estigmatizacdo da epilepsia € um problema persistente que pode ter impactos significativos na
vida das mesmas. A realidade da falta de compreensédo e conhecimento sobre a condi¢do, muitas
vezes resulta em preconceito, discriminagéo e isolamento social, afectando negativamente a

salde mental, bem como a qualidade de vida no geral dos doentes.



Na opinido de Santos e Oliveira (2017), a falta de consciencializacdo sobre a epilepsia muitas
vezes leva a ideias equivocadas e atitudes negativas por parte dos outros; pessoas nessa

condicdo, frequentemente enfrentam desafios adicionais no contexto da vida social.

A estigmatizacao da epilepsia € uma preocupacdo global, mas ela assume contornos particulares
em paises africanos, onde a uma complexa interseccdo de factores culturais, sociais e
economicos contribui para a persisténcia desse estigma. Em sua pesquisa sobre o estigma da
epilepsia na Africa, Mbuba (2013) observou que muitas pessoas em comunidades africanas tém
crengas enraizadas em mitos e supersticdes antigas, como a ideia de que a epilepsia é causada
por possessdo demoniaca ou feiticaria; essas crencas equivocadas perpetuam o estigma em torno

da condicdo, levando muitos a evitar pessoas com epilepsia e suas familias.

Goffman (2004) explora o conceito de estigma e suas implicacdes sociais, destacando como a
sociedade muitas vezes classifica e rotula individuos com base em suas diferengas percebidas.
Além disso, Jacoby (2002) discutiu os efeitos psicossociais da epilepsia, incluindo o impacto do

estigma na auto-estima e no bem-estar emocional dos pacientes.

Um estudo conduzido por Chissano (2022), no Servico de Neurologia do Hospital Central de
Maputo, sobre os factores da estigmatizacdo dos jovens com epilepsia, 0s factores do estigma na
epilepsia para o grupo-alvo, esta associado a falta de conhecimento cientifico sobre a doenca e as
suas causas, ideias preconceituosas, como, por exemplo, o castigo dos antepassados, 0 nédo
cumprimento de um ritual no seio familiar pelos progenitores ou pelo paciente. Outra
consideracdo também importante, que contribui para o estigma dentro do sistema familiar, € a
forma como a doenca se manifesta quando o doente entra em crise, uma vez que esta €
imprevisivel, o que causa medo e afastamento dos seus familiares, no momento de grande

necessidade da parte do doente.

Com base nos argumentos arrolados sobre os aspectos inerentes a epilepsia, concretamente a
estigmatizacdo relativa aos epilépticos, em particular em contextos de pouca informagéo, assim
como a falta de educacdo sobre a matéria, associado a pré-existéncia de crencas populares
distorcidas sobre o fendmeno, surge a presente pesquisa, a ser realizada num dos principais

bairros suburbanos da cidade de Maputo (Maxaquene “C”), visando o levantamento das



representacdes locais da doenga, assim como a sua influéncia na estigmatizacdo social, através

da seguinte pergunta de pesquisa:

Quais sdo as representacdes sociais da epilepsia e como influenciam na estigmatizacéo social

dos epilépticos no bairro do Maxaquene “C”?
1.2. Objectivos do trabalho
1.2.1. Objectivo geral

Investigar as representacdes sociais da epilepsia e sua influéncia na estigmatizacdo social dos

epilépticos no bairro do Maxaquene “C”.

1.2.2. Objectivos especificos

e Pesquisar as percep¢des dos moradores do bairro do Maxaquene “C” sobre a epilepsia;

e Descrever a influéncia das representacOes sociais da epilepsia na estigmatizacao social
dos epilépticos no bairro do Maxaquene “C”;

e Desenvolver mecanismos de reducdo da estigmatizacdo social da epilepsia no bairro do

Maxaquene “C”.

1.3. Perguntas de pesquisa

e Quais sdo as percepgdes dos moradores do bairro do Maxaquene “C” sobre a epilepsia?

e Qual é a influéncia das representacfes sociais da epilepsia na estigmatizacdo social dos

epilépticos no bairro do Maxaquene “C”?

e Que mecanismos podem ser desenvolvidos com vista a reducdo da estigmatizacao social

da epilepsia no bairro do Maxaquene “C”?



1.4. Justificativa

Este estudo se propde a investigar as representaces sociais da epilepsia e sua influéncia na
estigmatizacdo social dos epilépticos no bairro do Maxaquene “C”; a escolha deste tema é
justificada pela relevancia tanto para a sociedade quanto o pesquisador, assim como a ciéncia no
geral. Como pressuposto basico para a escolha do tema, tem-se a forma como as pessoas com
epilepsia continuam enfrentando estigmas sociais prejudiciais. Isso resulta em discriminagéo,
isolamento social e dificuldades no acesso a servigcos de salde e oportunidades de vida digna.
Diante disso, aprofundar-se sobre as representacGes sociais negativas associadas a epilepsia é
fundamental para enfrentar essa estigmatizacdo e promover uma sociedade mais inclusiva e

justa.

Na optica do pesquisador, a pesquisa mostra-se pertinente, pois, oferece a oportunidade de
investigar as dindmicas sociais especificas relacionadas a epilepsia em uma comunidade
especifica. Os resultados podem contribuir para o desenvolvimento de estratégias eficazes de
educacdo e consciencializacdo publica, bem como politicas de salude direccionadas para reduzir o

estigma e melhorar a qualidade de vida das pessoas com epilepsia.

Do ponto de vista cientifico, a pesquisa insere-se no campo da Psicologia Social, sendo que,
contribuird em termos de conhecimento sobre as representacGes sociais da epilepsia no contexto
mog¢ambicano. Nisso, podera servir de suporte tedrico para a realizacdo de estudos futuros sobre
a tematica, da mesma forma, poderd impulsionar mais estudos relacionados, quer no ambito

académico, assim como a nivel social.



CAPITULO II: REVISAO DA LITERATURA

De acordo com Noronha e Ferreira (2000) a revisdo de literatura é a etapa do trabalho em que se

retne as fontes da pesquisa que vao fornecer o suporte tedrico do problema a ser investigado.

Neste capitulo, é fundamental estabelecer o enquadramento teérico da pesquisa com base nas
variaveis centrais do estudo, nomeadamente a epilepsia e as representacdes sociais. A revisao da
literatura abrange a definicdo dos principais conceitos, bem como a analise tedrica dos contetidos

relacionados com a estigmatizacdo da epilepsia.

2.1. Definicao de conceitos

2.1.1. Representacdes sociais

Segundo Moscovici (2003), um dos principais tedricos desta visdo, representacdes sociais sao
um conjunto de conceitos, afirmagdes e explicagbes originadas na vida quotidiana, na
comunicacdo interpessoal, na tradicdo e no senso comum, que funcionam como instrumentos de

orientacdo da conduta das pessoas e permitem a compreensao de fendmenos complexos.

Outra definicdo importante das representacGes sociais é fornecida por Jodelet (2001), que as
descreve como sistemas organizados de valores, ideias e praticas comuns que tornam possiveis a

comunicag&o e a interac¢do entre os membros de uma sociedade.

Essas definicbes destacam a natureza das representagcdes sociais como construcfes sociais
compartilhadas que desempenham um papel fundamental na forma como as pessoas percebem e

compreendem o mundo ao seu redor.

2.1.2. Epilepsia

Segundo Associagdo Brasileira de Epilepsia [ABE] (2021) a epilepsia € uma condicdo
neuroldgica caracterizada por episédios recorrentes e imprevisiveis de actividade eléctrica
anormal no cérebro, resultando em convulsdes, alteracbes no comportamento, sensacoes
estranhas ou perda de consciéncia. Essas crises epilépticas podem variar em intensidade e

duracéo e sdo causadas por disfuncdes na actividade eléctrica cerebral.



De acordo com o neurologista Shorvon (2011), a epilepsia € uma doenca neurologica
caracterizada pela predisposicdo de um individuo a ter crises epilépticas recorrentes, que
resultam de uma anormalidade na actividade eléctrica do cérebro. Essas crises podem se
manifestar de varias maneiras, desde convulsdes generalizadas até episddios de auséncia mais

sutis, e podem afectar a funcéo cognitiva e comportamental.

A epilepsia envolve crises imprevisiveis de actividade cerebral anormal, desencadeando
convulsdes e mudancas de comportamento. Pode variar em intensidade e afectar a funcgéo
cognitiva. E uma condicio neuroldgica resultante de anormalidades na actividade eléctrica

cerebral.

2.1.3. Estigmatizagéo

Segundo Goffman (2004), a estigmatizacdo € um processo social pelo qual individuos ou grupos
sdo discriminados e rotulados negativamente com base em caracteristicas percebidas como
diferentes, como raca, género, orientacdo sexual, doencas mentais ou fisicas. Isso resulta em

exclusdo social, preconceito e estereotipos prejudiciais.

De acordo com Fernandes (2019), a estigmatizacdo refere-se ao acto de atribuir desvalor,
discriminacdo ou preconceito a um individuo ou grupo com base em caracteristicas percebidas
como desviantes ou indesejaveis pela sociedade, levando a marginalizacdo e ao tratamento

desigual.

Essas definicbes destacam como a estigmatizacdo € um processo social que resulta em

tratamento injusto e negativo devido a caracteristicas percebidas como diferentes ou desviantes.
2.2. Etiologia da epilepsia

Segundo Carvalho (2012), a epilepsia € uma condicdo neurologica complexa e sua etiologia, ou
seja, as causas subjacentes que levam ao desenvolvimento da condicdo, pode ser multifactorial.
Vaérias fontes cientificas indicam que a epilepsia pode ter origem em diferentes factores

genéticos e adquiridos.

No que diz respeito as causas genéticas, estudos epidemioldgicos sugerem uma predisposicao

genética para a epilepsia em alguns casos. Um estudo publicado na revista "Epilepsia” destacou a



importancia das influéncias genéticas na epilepsia idiopatica, que € um tipo de epilepsia que

ocorre sem uma causa identificavel aparente (Ferreira, et al., 2016).

Além das influéncias genéticas, a epilepsia também pode ser desencadeada por causas
adquiridas. Por exemplo, lesdes cerebrais traumaticas resultantes de acidentes, tumores cerebrais,
acidente vascular cerebral ou infeccGes cerebrais podem desencadear crises epilépticas. De
acordo com um estudo publicado no Journal of Neuroinfectious Diseases, algumas infeccdes
cerebrais, como a encefalite viral, podem causar epilepsia como uma complicacdo (Bhatia, et al.,
2018).

E importante notar que, em muitos casos, a etiologia da epilepsia pode ndo ser facilmente
identificada, tornando-se uma condicdo chamada de epilepsia criptogénica, onde a causa

subjacente permanece desconhecida (Carrefio, 2018).
2.3. Classificacdo das crises epilépticas

A classificacdo das crises epilépticas é fundamental para o diagnéstico e tratamento adequados
da epilepsia. A classificacdo é baseada nas caracteristicas clinicas das crises e na actividade
cerebral medida por meio de eletroencefalograma (EEG). A Liga Internacional contra a Epilepsia
(ILAE) revisou recentemente a classificacdo em 2017, actualizando as terminologias para melhor

descrever as caracteristicas das crises. A classificacdo inclui:

e Crises epilépticas focais (parciais): Essas crises se originam em uma parte especifica do
cérebro e podem afectar uma area limitada ou se espalhar para outras partes do cérebro.
As crises focais podem ser acompanhadas por sintomas motores, sensoriais ou
autonomicos. Por exemplo, uma crise focal motora simples pode ser caracterizada por
movimentos involuntarios em um membro. As crises focais podem evoluir para crises

generalizadas.

e Crises epilépticas generalizadas: Estas crises envolvem actividade eléctrica anormal em
todo o cérebro desde o inicio e podem causar perda de consciéncia. Alguns tipos de crises
generalizadas incluem crises tonico-clonicas (antigamente chamadas de crises grande
mal), crises auséncia (antigamente chamadas de crises pequeno mal), e crises

miocldnicas, entre outras.



Sindromes epilépticas: Além da classificagdo das crises, as sindromes epilépticas
referem-se a padrdes especificos de crises e caracteristicas clinicas associadas. Cada
sindrome tem suas proprias caracteristicas distintivas, como a Sindrome de Lennox-

Gastaut ou a Sindrome de West, que podem afectar a faixa etaria e a gravidade das crises.

A classificacdo das crises epilépticas € uma ferramenta essencial para orientar o diagndstico,

tratamento e pesquisa clinica relacionada a epilepsia. Ela ajuda os médicos a identificar o tipo

correto de epilepsia em cada paciente, o que é fundamental para 0 manejo adequado da condicéo.

2.4. Diagnostico e avaliacéo da epilepsia

De acordo com ABE (2022), o diagndstico e a avaliacdo da epilepsia sao processos fundamentais

para identificar a condicdo, determinar a sua causa subjacente e planejar o tratamento adequado.

Essa avaliagdo envolve uma combinacdo de historia clinica detalhada, exames fisicos, testes

laboratoriais e exames de imagem, e 0S passos Sao:

Histdria clinica detalhada: O primeiro passo na avaliacdo é a obtencdo de uma histdria
clinica detalhada do paciente e, quando possivel, de testemunhas oculares de crises
anteriores. 1sso ajuda a determinar o tipo de crise epiléptica, os factores desencadeantes, a

frequéncia das crises e quaisquer eventos relacionados.

Exames fisicos: O exame fisico pode ajudar a identificar sinais neurol6gicos que podem

estar associados a epilepsia, como anormalidades motoras, sensitivas ou reflexas.

Eletroencefalograma (EEG): O EEG é uma ferramenta essencial no diagnostico da
epilepsia. Ele regista a actividade eléctrica do cérebro e pode mostrar padrbes

caracteristicos de actividade epiléptica durante ou entre as crises.

Exames de Imagem: A ressonancia magnética (RM) e a tomografia computadorizada
(TC) sdo frequentemente usadas para avaliar a estrutura cerebral e procurar possiveis

causas de crises epilépticas, como tumores, lesdes ou malformaces cerebrais.

Exames laboratoriais: Em alguns casos, exames de sangue podem ser realizados para

identificar causas metabdlicas ou infecciosas de crises epilépticas.



O diagnéstico e a avaliacdo da epilepsia devem ser conduzidos por um neurologista

especializado em epilepsia. O diagnostico correto é essencial para determinar o tratamento

apropriado, que pode incluir medicacdo antiepiléptica, cirurgia ou outras intervencdes,

dependendo do caso.

2.5. Tratamento da epilepsia

De acordo com os estudos de Carvalho (2012) e Yasuda (2014), o tratamento da epilepsia

envolve uma variedade de abordagens, incluindo medicamentos antiepilépticos e, em alguns

casos, abordagens ndo farmacol6gicas, como cirurgia e estimulacdo cerebral profunda. O

objectivo principal € controlar as crises epilépticas e melhorar a qualidade de vida do paciente.

Medicamentos antiepilépticos: A maioria dos pacientes com epilepsia é tratada
inicialmente com medicamentos antiepilépticos (MAEs). Existem muitos MAES
disponiveis, e o tratamento € geralmente adaptado ao tipo de epilepsia e a resposta
individual do paciente. E importante notar que nem todos os pacientes respondem
igualmente a todos os MAES, e as vezes € necessario tentar varios medicamentos antes de

encontrar o mais eficaz (Carvalho, 2012).

Cirurgia da epilepsia: Em casos de epilepsia refractaria, em que os medicamentos nédo
controlam eficazmente as crises, a cirurgia da epilepsia pode ser considerada. A cirurgia
pode envolver a remocdo do tecido cerebral anormal que estd causando as crises ou a
desconexao de areas cerebrais que estdo gerando a actividade epiléptica. Essa abordagem
é altamente especializada e geralmente é realizada em centros médicos especializados em
epilepsia (Yasuda, 2014).

Estimulacdo cerebral profunda (ECP): A ECP é uma opcdo de tratamento menos
comum, mas promissora, para alguns pacientes com epilepsia refractaria. Envolve a
implantacéo de electrédos no cérebro e um dispositivo de estimulagido semelhante a um
marca-passo que emite impulsos eléctricos para interromper a actividade epiléptica. Esta
é uma abordagem que estd em constante evolugdo e é indicada em casos seleccionados
(Yasuda, 2014).
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e Outras terapias ndo-farmacoldgicas: Além das opcBes mencionadas, existem outras
abordagens ndo farmacoldgicas que podem ser consideradas em casos especificos, como
dieta cetogenica (um tipo de dieta com baixo teor de carbohidratos), neuromodulacéo ndo
invasiva (por exemplo, estimulacdo transcraniana por corrente continua), e psicoterapia

para gerenciamento do estresse e da ansiedade associados a epilepsia (Yasuda, 2014).

Em suma, o tratamento da epilepsia € altamente individualizado e deve ser gerenciado por uma
equipe médica especializada em epilepsia, levando em consideragdo o tipo de epilepsia, a
gravidade das crises, a resposta ao tratamento e as necessidades especificas do paciente. E
importante que os pacientes com epilepsia tenham um acompanhamento médico regular para

ajustar o tratamento conforme necessario e monitorar os efeitos colaterais dos medicamentos.
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CAPITULO Ill: METODOLOGIA

Para Richardson (2017), a metodologia de pesquisa tem como propésito examinar, descrever e
avaliar os métodos e técnicas que possibilitam a colecta e o processamento de informacdes, com

0 intuito de direccionar e solucionar problemas ou questdes de pesquisa.

Neste capitulo, sdo apresentados os procedimentos, passos, técnicas e métodos empregados para
a realizagdo do estudo. Essa exposicao inclui elementos essenciais, como 0 modelo de pesquisa
utilizado, o publico-alvo da pesquisa, os instrumentos de colecta e analise de dados, aspectos

éticos e as limitacGes da mesma.
3.1. Descricéo do local de estudo

O bairro Maxaquene “C” estid localizado na periferia da cidade de Maputo, capital de
Mocambique. O bairro é limitado a norte pelo bairro Maxaquene B, a sul pelo bairro Maxaquene

“D”, a leste pelo bairro Maxaguene “E” e a oeste pelo bairro Polana Canico “A”.

O bairro Maxaquene “C” é habitado por cerca de 100 mil pessoas, de diferentes origens étnicas e
sociais. A populacdo é composta principalmente por jovens e adultos em idade activa, que

trabalham na agricultura, no comércio informal e nos servicos.

O Maxaquene “C” é um bairro de caracteristicas precarias. As casas sdo, em sua maioria, de
madeira ou de alvenaria precaria. O saneamento basico é deficiente, e 0 acesso a dgua potavel é
limitado. O bairro também sofre com a falta de infra-estrutura, como escolas, hospitais e centros
de recreacéo.
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Figura 1: Localizacdo do bairro Maxaquene "C"
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3.2. Abordagem da pesquisa

Quanto a natureza, trata-se de uma pesquisa basica, que € um tipo de investigacdo cientifica que
tem como objectivo a geracdo de conhecimentos fundamentais e a compreensdo dos principios e
fendmenos bésicos da natureza, sem a preocupacao imediata com aplicacdo prética. E um tipo de
pesquisa voltada para o avanco do conhecimento tedrico, abrindo caminho para pesquisas

aplicadas subsequentes (Gil, 2008).

Relativamente aos objectivos, a pesquisa é explicativa. Na opinido de Gil (2008), essas pesquisas
tém como preocupacdo central identificar os factores que determinam ou que contribuem para a
ocorréncia dos fendmenos. Esse é o tipo de pesquisa que mais aprofunda o conhecimento da

realidade, porque explica a razéo, o porqué das coisas.

Para a realizagdo da presente pesquisa, adoptou-se uma abordagem qualitativa, que na concepcao
de Vergara (2003), visa compreender os fendmenos através da colecta de dados narrativos,
estudando as particularidades e experiéncias individuais; de acordo Gerhardt e Silveira (2009),

esta modalidade de pesquisa ndo se preocupa com a representatividade numerica, mas, sim, com
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0 aprofundamento da compreensdo de um fendmeno em causa, buscando explicar o porqué das

coisas.

A abordagem qualitativa foi pertinente para este estudo porque permitiu explorar profundamente
as representacgdes sociais sobre a epilepsia no contexto especifico do bairro do Maxaquene “C”.
Através da colecta de dados narrativos, possibilitou compreender como as experiéncias e
percepcOes individuais influenciam a estigmatizacdo social dos epilépticos, indo além de

nUmeros para captar o porqué dos preconceitos e discriminagdes associadas a condigéo.

Quanto aos procedimentos técnicos, trata-se de um estudo de caso, que para Gerhardt e Silveira
(2009) pode ser caracterizado como um estudo de uma entidade bem definida como um
programa, uma instituicdo, um sistema educativo, uma pessoa, ou uma unidade social. Visa

conhecer em profundidade o como e o porqué de uma determinada situacéo.
3.3. Populacéo, amostra e amostragem
3.3.1. Populacéo

De acordo com Gil (2008), populacdo é um conjunto de elementos com mesmas caracteristicas e
que pode ser usada para fins de realizacdo de uma pesquisa. A populacdo para esta pesquisa

corresponde a populacao do bairro Maxaquene “C”.
3.3.2. Amostra

No ponto de vista de Marconi e Lakatos (2003), a amostra constitui uma determinada parcela
seleccionada a partir da populacdo e se propde a sua determinacdo com base em numeros
representativos. Ainda na visdo destes, amostragem refere-se as técnicas de selec¢do da parcela

da populacéo (amostra).

Para a realizagdo desta pesquisa o grupo foi seleccionado a partir de uma amostragem
probabilistica, em que as amostras sdo obtidas de forma aleatoria (isto €, a probabilidade de cada
elemento da populagéo fazer parte da amostra é igual para todos elementos e todas as amostras

seleccionadas sdo igualmente provaveis) (Maroco, 2007).
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Diante disso, foi seleccionada aleatoriamente, uma amostra de vinte residentes no bairro do

Maxaquene “C” para participarem da pesquisa.

3.3.3 Critérios de incluséo e excluséo
Para a participacao nesta pesquisa foram considerados os seguintes critérios de incluséo:

e Ser morador do bairro Maxaquene “C”;
e Apresentar condi¢Oes biopsicossociais de participar da pesquisa;
e Demonstrar seguranga para partilhar a sua opinido em relacéo a epilepsia;

e Assinar o termo de consentimento informado para fins de colecta de dados.
Para a ndo participacdo nesta pesquisa foram considerados os seguintes critérios de exclusao:

e Nao ser morador do bairro Maxaquene “C”;
e Nd&o apresentar condicGes biopsicossociais de participar da pesquisa;
e Demonstrar seguranga para partilhar a sua opinido em relacéo a epilepsia;

e N4o assinar o termo de consentimento informado para fins de colecta de dados.
3.4. Técnicas e instrumentos de recolha e anélise de dados

Os dados para a realizacdo desta pesquisa foram colhidos com base na entrevista, do tipo semi-

estruturada.
3.4.1. Entrevista semi-estruturada

De acordo com Guerra (2014), entrevista € uma oportunidade de conversa face-a-face, utilizada
para mapear e compreender o mundo da vida dos respondentes, ou seja, ela fornece dados
basicos para uma compreensdo detalhada das crencas, atitudes, valores e motivacfes em relacao

a determinados fenémenos.

Quanto a tipologia, foi aplicada a entrevista semi-estruturada, que na perspectiva de Gerhardt e
Silveira (2009), o pesquisador organiza um conjunto de questdes (roteiro) sobre o tema que a
estudar, mas permite, e as vezes até incentiva, que o entrevistado fale livremente sobre assuntos

que véo surgindo como desdobramentos do tema principal.
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Na visdo de Marconi e Lakatos (2003), o uso da entrevista traz beneficios, como a participacao
de todos segmentos da populacdo (analfabetos e alfabetizados), permitindo colher informacéo
rica, em certos casos com bastante profundidade, recolher testemunhos e as interpretacdes das
pessoas dentro dos seus quadros de referéncia, contexto cultural e linguagem e fornece maior

oportunidade para avaliar atitudes e condutas.

Para a condugdo desta pesquisa, foi aplicado uma entrevista semi-estruturada aos individuos,

seleccionados na amostra.
3.4.2. Técnica de analise de dados

A analise de dados foi feita de acordo com a tipologia dos dados. Tratando-se de um estudo
dados de natureza qualitativa, os dados foram analisados com o recurso a técnica de anélise de
discurso que, segundo Guerra (2014), é uma técnica usada no campo das ciéncias sociais cujo
objectivo é compreender as condi¢des de producdo e apreensdo dos significados dos discursos a

serem analisados.

A analise de dados no estudo ocorreu em Vvarias etapas préaticas. Primeiro, os discursos colectados
dos participantes foram transcritos e organizados. Em seguida, foi realizada uma leitura
aprofundada, identificando padrdes e topicos recorrentes relacionados as representacdes sociais
da epilepsia. A técnica de andlise de discurso permitiu explorar como os significados atribuidos a
condicdo emergem e sdao moldados por contextos sociais e culturais. Os dados foram, entdo,
categorizados, com destaque para expressdes que revelassem estigmatizacdo. Por fim,
interpretou-se o impacto desses discursos na construcao da marginalizacdo social dos epilépticos,

levando em consideragdo o contexto especifico de Maxaquene “C”.
3.5. Questdes éticas

Para Prodanov e Freitas (2013, p.14), “a ética em pesquisa, indica a conjunc¢ao da conduta e da
pesquisa, 0 que traduz-se como conduta moralmente aceite durante uma pesquisa”. O estudo foi
de participacdo livre, voluntéria e sustentada no anonimato dos participantes, e foram
salvaguardadas as condicdes de sigilo e confidencialidade, onde os dados foram devidamente
codificados e neles ndo constaram nenhuma informacdo pessoal das participantes. Para a

realizacdo do estudo elaborou-se um termo de consentimento informado e assinado.

16



3.6. Limitacgdes do estudo

As principais limitagdes enfrentadas aquando da elaboragéo deste estudo s&o:

O desconhecimento das pesquisas cientificas, que até certo ponto, constituiu um factor de
relutdncia na aceitagdo para a participagdo dos residentes do bairro Maxaquene “C”,
havendo necessidade de conduzir conversas prévias com os residentes, por forma a
explicar a pertinéncia da pesquisa cientifica, assim como os passos na elaboracdo da

mesma,

Associado ao ponto anterior, houve uma certa resisténcia na participacdo do estudo por
parte de alguns residentes do bairro Maxaquene “C” mediante o nivel de sensibilidade da
tematica, sendo que, houve um breve esclarecimento antes da aplicacdo do instrumento,

explicando os moldes em que pretendia colher as informacdes inerentes a epilepsia;

Tamanho da amostra relativamente reduzida para uma populacdo como a de bairro
Maxaquene “C”, tendo-se recorrido a mesma em funcdo da abordagem de pesquisa
escolhida “qualitativa”, em que, ndo houve preocupagdo com a representatividade
numeérica, antes com as percepcdes, crencas, opinides dos participantes em relacdo ao

topico em causa.
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CAPITULO IV: APRESENTACAO E DISCUSSAO DE RESULTADOS

Segundo Marconi e Lakatos (2003), a analise e interpretacdo sdo duas actividades distintas, mas
estreitamente relacionadas e, como processo, envolvem duas operacdes, a saber, a apresentacao

dos dados, andlise e interpretacdo tedrica da mesma.

Este capitulo € referente a apresentacdo e discussdo dos dados colhidos com base no
questionario. As informacgdes apresentadas foram tidas como relevantes para responder as

perguntas investigativas.
4.1. Caracterizacdo dos participantes

Os participantes da pesquisa foram distribuidos entre os sexos, sendo 50% masculino (6) e 50%
feminino (6). Em relacdo a idade, 50% (6) estdo entre 18-31 anos, 25% (3) entre 32-40 anos, e
25% (3) com mais de 41 anos. No estado civil, a maioria é solteira, representando 75% (9),
enquanto 8% (1) sdo casados e 17% (2) divorciados. Quanto a escolaridade, 42% (5) possuem
nivel béasico, 33% (4) técnico/médio, e 25% (3) nivel superior, sendo 2 com licenciatura e 1 com

mestrado.
4.2. Percepc¢oes dos moradores do bairro do Maxaquene “C” sobre a epilepsia

No que concerne a percep¢des dos moradores do bairro do Maxaquene “C” sobre a epilepsia,
foram direccionadas trés questdes. A primeira é, quais sdo as suas percepcdes sobre a epilepsia,

em que, através da categorizagdo das respostas dos participantes colheu-se 0s seguintes aspectos:

1. A epilepsia como uma manifestacdo de espiritos: Para muitos moradores do bairro
Maxaquene “C”, a epilepsia ¢ percebida como uma manifestacdo espiritual, frequentemente
relacionada a possessfes por entidades sobrenaturais. Esta crenca estd enraizada em tradi¢oes
culturais e religiosas que interpretam os episddios convulsivos como sinais de forgas externas
actuando sobre o corpo da pessoa. As crises epilépticas sdo, portanto, vistas como algo que vai
além da ciéncia ou da medicina, sendo necessario buscar curas espirituais, como consultas com
curandeiros ou lideres religiosos. Na opinido de um segmento dos participantes, que também
corroboraram com essa viséo, consideram que esse tipo de percepcdo é que conduz ao facto de, a

doenca ser tratada com medo e desconfianca, resultando no afastamento social dos epilépticos e
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na procura por solucdes espirituais ao invés de tratamentos médicos, como se pode ler no

extracto dos discursos que se seguem.

Participante 4: Na minha terra natal, em Tete, nds dissemos que a pessoa esta a

cair madjoka, ou njiri njiri, que sdo espiritos maus (...)

Participante 9: Eu conheco a epilepsia, e posso-te garantir que aquilo ndo €
normal. S8o espiritos que se manifestam no corpo das pessoas, e temos muitos

exemplos sobre isso.

Participante 10: Olho para a epilepsia como uma doenca espiritual, onde a
pessoa € possessa por um espirito e comeca a manifestar. Esse espirito pode ser
da familia, ou de curandeirismo, ou algum outro, mas vem para perturbar a
pessoa, por isso, € que aqui em Mocgambique, essas coisas nao se curam no

Hospital.

A percepcdo da epilepsia como uma manifestacdo espiritual reflecte o impacto das crencas
culturais na compreensdo das doencas, limitando o acesso a tratamentos médicos adequados.
Esse fundamento é corroborado por Mahumana (2014), ao afirmar que possessdo é quando ha
uma experiéncia de tomarem controlo do corpo dum individuo (hospedeiro) e reclamarem-no
para expressar a sua agéncia ou realizar terapia como hdspede. A terapia local é chamada na
lingua da zona sul do pais de Mogambique, como kutiyisa xiviri* (fortificagdo do xiviri), que
serve para criar confidéncia e proteccdo contra mas intencdes, infortGnio e kupfuxeta xiviri?

(actualizacao do xiviri).

Em outra visdo antagonica e mais ocidental, Bibeau (1997), considera que muitas comunidades
atribuem explicacGes sobrenaturais as doengas, resultando em estigmatizacdo e exclusdo social.
Isso reforca a procura por curas tradicionais, ao inves de intervengdes clinicas, perpetuando o

ciclo de desinformacao.

! Corpo ou espirito, kutiyisa xiviri também significa levantar autoestima. In Correia, H.; Emanuelson, M, W,
Nhantumbo, M. et al (2021), Ethnobotanical Reseach of plants used in traditional treatment of epilepsy in southern
Mozambique. Research Square.

2 Actualizar, recuperar ou fortificar, na lingua Xangana.
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2. A epilepsia ndo tem cura: Outra percepcdo comum entre os moradores € que a epilepsia ndo
tem cura, sendo vista como uma condicdo permanente e incuravel. O desconhecimento alimenta
a ideia de que as pessoas que sofrem da doenca estdo condenadas a uma vida de sofrimento
continuo, sem esperanca de melhora. Através das andlises das opinides destes, foi possivel
perceber que parte deles acredita que o epiléptico é irremediavelmente doente, diminuindo as
chances de essas pessoas buscarem o tratamento adequado ou serem aceitas de forma plena na

sociedade.

Participante 4: Esta € uma doenca que ndo tem cura, e as pessoas que sofrem
disso, devem seguir com as recomendacdes tradicionais para tentarem ter uma

vida melhor.

Participante 7: Eu percebo que a epilepsia é provocada por espiritos maus.
Quando vocé tem problemas espirituais, essas coisas acontecem, e s é tratado

no curandeiro, ndo que aquilo passa, mas eles podem controlar.

Na opinido de Kleinman (1980) citado por Ledo e Nascimento (2018), doencas como a epilepsia,
guando vistas sob uma Optica cultural que prioriza explicacBes espirituais, resultam na

resisténcia ao tratamento clinico, contribuindo para o agravamento da condi¢&o.

Em altima instancia, a crenca reflecte a falta de conhecimento sobre os avancos médicos no
tratamento da epilepsia, como o uso de medicamentos antiepilépticos que ajudam a controlar as
crises. Diante disso, em Mocgambique, estima-se que cerca de 260 mil pessoas sejam doentes
com epilepsia, destas, 85 % ndo recebe tratamento de que necessitam. Em paises
subdesenvolvidos, a pobreza, a falta de conhecimento cientifico, o pessoal formado ou
capacitado sobre esta doenca, e por esta, ainda ndo ser considerada prioridade do sistema
nacional de saude, sdo apontados como sendo um dos obstaculos na prevencao, tratamento e cura
da doenca (ONU News, 2017 citado por Chissano, 2022).

3. A epilepsia leva & morte: Entre os moradores do bairro Maxaquene “C”, existe uma forte
crencga de que a epilepsia é uma doenca fatal, que inevitavelmente leva & morte. Esse medo esta
relacionado a gravidade visivel das crises epilépticas, onde o paciente perde a consciéncia e
apresenta convulsdes intensas, 0 que pode ser assustador para quem observa. O desconhecimento

sobre o controle da doenga por meio de tratamento adequado faz com que muitos pensem que
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cada crise pode ser a ultima, gerando um senso de fatalismo em torno da epilepsia. No &mbito do
rol das percepc¢des, alguns moradores consideram que, em situacdes de convulsdes, temem a
possibilidade de uma morte sUbita durante uma crise, afastando-se deles por medo ou
desconforto.

Participante 1: De tudo que ja vi e ouvi, as pessoas ndo vivem muito tempo com
epilepsia, porque esta é uma doenca que vem para matar. Quando 0s espiritos

comecam a manifestar, a ideia mesmo, pelo que dizem, é matar a pessoa.

Participante 10: Vejo a epilepsia como uma doenca normal, mas muito perigosa,
porque as pessoas comecam a manifestar em qualquer lugar, e as vezes, pode ser
num lugar néo proprio e pode acabar perdendo a vida. Estou a falar isso porque
ja acompanhei um caso de alguém que morreu porque teve essa doenca, parece

que a pessoa passou mal e acabou perdendo a vida.

A crenca de que a epilepsia leva inevitavelmente & morte € frequentemente resultado da falta de
informacao sobre o tratamento eficaz e controle da doenca. Embora as crises epilépticas possam
ser graves e assustadoras, o tratamento adequado pode reduzir significativamente 0s riscos,
incluindo a morte subita relacionada a epilepsia. No entanto, percepcdes culturais e 0 medo de
eventos imprevisiveis, como convulsdes em locais perigosos, alimentam o estigma em torno da
doenca (Alves, 2017).

4. A epilepsia limita as capacidades dos que a possuem: Para a maioria dos moradores, a
epilepsia é vista como uma condicdo que limita significativamente as capacidades fisicas e
mentais de quem a possui. A crenca de que os epilépticos ndo podem participar plenamente da
vida social ou profissional é comum, alimentada pela observacgdo de crises frequentes e pela ideia
de que a doenca incapacita a pessoa permanentemente.

Participante 2 (...) do que eu sei e vejo, esta ¢ uma doen¢a que paralisa a vida
da pessoa, porque as pessoas com epilepsia ndo podem se envolver muitos tipos
de trabalhos, ndo podem conduzir, ha certos tipos de emprego que ndo podem
trabalhar, e eles tem um conjunto de restricdes que os fazem néo viver a vida,

talvez como eles gostariam.
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Participante 17: Epilepsia para mim, sdo manifestagoes de espiritos (...), a
pessoa depois, pode cair algum lugar que ndo da, como na escola, ou no servico,
e essa doenca vem para te fazer parar, porque assusta pessoas, e elas quando
comecgam a ficar com medo, podem pensar que ndo estas pronto para trabalhar.

Analisando os discursos emitidos pelos participantes, a ideia de limitacdo gera preconceito no
ambiente familiar e comunitario, onde os epilépticos sdo tratados como dependentes e
necessitados de cuidados constantes, mesmo quando controlam a doenca com medicamentos e
podem levar uma vida relativamente normal. Essa percepcdo afecta directamente as
oportunidades de trabalho e educacdo para os epilépticos, que muitas vezes sdo excluidos por

serem considerados incapazes de executar tarefas quotidianas.

Em segmento aos aspectos relativos as percep¢des dos moradores do bairro do Maxaquene “C”
sobre a epilepsia, a segunda questdo foi, se conheciam alguém com epilepsia; como resposta,
grande parte dos mesmos consideraram que ndo conhecem (com excepcdo de 7 participantes que
possuem conhecidos directos), no entanto, ja tiveram contacto com terceiros que apresentam esta

condicgéo.

Com base nesses dados, entende-se que a epilepsia ndo é uma doenca desconhecida no contexto
mocambicano, antes, grande parte da populacdo, em diferentes faixa etérias ja teve algum tipo de
experiéncia com a doencga. Dados emitidos por Santos, et al. (2019) corroboram, afirmando que a
epilepsia continua a ser a doenca mais diagnosticada nos Servicos de Saude Psiquiatrica e
Neurologia, em Moc¢ambique. Por ser uma grande preocupacdo, em 2013, um Programa para
“Reduzir a lacuna no tratamento da epilepsia” foi lancado em 16 distritos de cinco provincias,

cobrindo uma populagéo de mais de 1,9 milhdes de pessoas.

Na terceira questdo, os participantes foram questionados sobre como se sentiam ao interagir com

uma pessoa com epilepsia, nisso, categorizou-se 0s seguintes aspectos:

1. Medo de interagir durante uma crise: Muitos participantes relataram sentir medo ao
interagir com uma pessoa com epilepsia, especialmente durante uma crise. Esse temor esta
associado ao desconhecimento sobre como lidar com as convulsdes e a crenca de que a crise

pode resultar em morte ou ser contagiosa. O medo pode levar as pessoas a se afastarem dos
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epilépticos, evitando ajuda-los em momentos criticos, 0 que agrava a situacdo de isolamento
social e preconceito, a falta de informagdes sobre os primeiros socorros adequados para as crises

contribui para que esse medo seja refor¢ado da parte dos participantes.
Participante 1: Eu tenho medo quando vejo a pessoa a manifestar.

Participante 3: Me sinto normalmente, converso normalmente, mas, na hora da

pessoa passar mal é um pouco complicado.

Participante 10: Bem, ndo é facil interagir com pessoas que tem epilepsia,
porque nos ainda temos esse medo, nunca sabes 0 que vai acontecer consigo, ndo
sabes de onde a pessoa vem, que espiritos sdo esses, entdo, € preciso ter cuidado
guando sabes que estas envolvido com uma pessoa assim, porque aqui é em

Africa.

Estudos que analisam preconceitos e estigmas relacionados com a epilepsia apontam que a
imprevisibilidade da crise e a perda de controlo que ela acarreta tendem a expor a pessoa que
vive com epilepsia a situacBes desconfortaveis, uma vez que, pds-crise, ao recobrar a
consciéncia, pode-se deparar com reac¢Oes negativas e preconceituosas por parte daqueles que
presenciaram (Berberian et al., 2015 citado por Chissano, 2022).

2. Preocupacdo com a responsabilidade: Outra reaccdo comum foi a preocupacdo com a
responsabilidade de cuidar de uma pessoa com epilepsia em caso de uma crise; muitos
moradores sentem que ndo tém o conhecimento ou 0s recursos necessarios para lidar com essas
situacdes, 0 que os faz evitar interac¢fes mais proximas. O medo de falhar ao prestar ajuda ou de
ser responsabilizado por um agravamento da situacdo durante uma crise cria uma barreira

emocional, deixando os epilépticos sem apoio em momentos criticos.

Participante 3: (...) ja vi pessoas a manifestar, até na Faculdade e nunca soube
como ajudar. Uma vez, teve uma colega que comegou a manifestar, e naquele dia,

metade da turma fugiu para fora.

Participante 8: Nao é facil estar com alguém com epilepsia, porque sempre ficas

com medo, nem sabes a que horas ela vai manifestar. Eu, como mulher, tenho um
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pouco de medo dessas coisas, dessa responsabilidade de a pessoa comecar a cair

e vocé cuidar dela.

Discutindo as opinides, apresentadas, em linhas gerais, essa preocupacdo reflecte a falta de
capacitacdo e orientagdo na comunidade sobre como auxiliar os portadores da doenca.

3. Indiferenca e neutralidade: Um nimero menor de participantes relatou sentir-se indiferente
ao interagir com uma pessoa com epilepsia, sem qualquer emocdo forte, seja positiva ou
negativa. Para essas pessoas, a epilepsia é vista como apenas mais uma condi¢do de salde, e elas

ndo se sentem particularmente afectadas ao lidar com individuos epilépticos.

Participante 2: N&o sinto nada de diferente ao ver uma pessoa com epilepsia,
nao posso mentir, porgue isso é uma coisa que hoje em dia, todo o mundo ja esta
habituado.

Participante 18: Para mim, meu sentimento é de indiferenca, ndo me assusto,

porque vejo como um problema de salde, que qualquer um pode ter.

Analisando os aspectos relativos ao ponto anterior, esse tipo de resposta pode indicar uma
aceitacdo maior da condigdo, sem 0 estigma ou preconceito presente em outras percepgdes. No
entanto, a indiferenca pode também resultar em um menor apoio pratico, pois a doenca é vista

como algo comum, sem a necessidade de cuidados especificos.

4. Desconforto e inseguranca: Se um grupo reduzido sente-se indiferenca e neutralidade, um
outro mais reduzido ainda (1 participante), relata que sentem-se desconfortavel e inseguro ao
interagir com uma pessoa com epilepsia, especialmente por ndo saberem como reagir diante da
condicdo. Esse desconforto esta relacionado ao medo de dizer ou fazer algo que possa piorar a
situagdo ou provocar constrangimento. A inseguranca é agravada pela falta de conhecimento
sobre a doenca, levando as pessoas a evitarem contacto mais proximo, o que acaba contribuindo

para o isolamento social dos epilépticos.

Participante 11: Para quem ja viu uma pessoa a cair na sua frente, posso te
garantir que ndo € possivel que vocé fique a mesma pessoa, da um certa

inseguranga, porque vocé quer ajudar, mas muitas vezes ndo sabemos quais sdo
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as formas proprias de ajudar essas pessoas (...), entdo, é por ai, fico sem saber

como reagir em uma situacao dessas.

Essa barreira emocional também revela a necessidade de mais consciencializacdo e educacédo
sobre a epilepsia na comunidade. De acordo com Chissano (2022, p.90), “as crises imprevisiveis

frequentes orientam os membros da familia, assim como os presentes a tensdo emocional

notavel”.
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4.3. Influéncia das representacdes sociais da epilepsia na estigmatizacdo social dos

epilépticos no bairro do Maxaquene “C”

Relativamente a influéncia das representagdes sociais da epilepsia na estigmatizacdo social dos
epilépticos no bairro do Maxaquene “C”, os participantes foram questionados se acham que as
pessoas com epilepsia sdo discriminadas. Nisso, a maioria dos participantes considerou que sim,

sendo que um grupo reduzido considerou que néo.

Ao serem questionados o porqué das suas visOes, 0s que concordaram, elencaram aspectos
objectivos, relacionados com as suas vivéncias e experiéncias em relacdo a epilepsia, que
incluem (i) a crenca de que a epilepsia € uma manifestacdo de espiritos maus, (ii) evitamento de
ajuda durante uma crise, (iii) medo de “carregar” espiritos ou energias ao ajudar durante a crise

ou ao se relacionar com epilépticos, entre outros, que sao desenvolvidos na questao a seguir.

Paralelamente, os que ndo concordaram com a estigmatizacdo dos epilépticos, levantaram 0s
seus pontos de vista, partilhando aspectos como a (i) experiéncias positivas de convivéncia, (ii)
apoio familiar, assim como das pessoas no bairro, e (iii) integracdo em actividades comunitarias
como quaisquer outros individuos no bairro, como fundamentos de que esse segmento

populacional ndo é estigmatizado.

No segmento da influéncia das representacdes que os moradores possuem sobre a epilepsia e na
estigmatizag@o dos epilépticos no bairro do Maxaquene “C”, os questionou-Se sobre 0S motivos
pelos quais vocé acha que as pessoas com epilepsia sdo discriminadas, e ndo opinido destes,

consideram os aspectos anteriormente citados, assim como outros, entres 0s quais:

1. Acreditam que a epilepsia é uma manifestacdo de espiritos maus: Conjugando as
principais opinides colhidas junto dos participantes, foi possivel apurar que muitos moradores
associam a epilepsia a possessdes espirituais ou feiticaria, em vez de compreenderem a condi¢édo
como uma doenga medica. Essa crenca é enraizada em tradi¢bes culturais e religiosas, que

muitas vezes ndo oferecem uma viséo cientifica sobre a epilepsia.
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Como resultado, as crises epilépticas sdo vistas como fendGmenos sobrenaturais, o que gera medo
e aversdo nas pessoas. Essa percepcdo leva ao afastamento dos epilépticos, que sdo vistos como
portadores de um mal que pode afectar a satde espiritual da comunidade. O estigma associado a
essa visdo ndo apenas marginaliza os individuos com epilepsia, mas também dificulta a busca de
tratamento médico adequado, uma vez que muitos preferem recorrer a solucGes tradicionais em
vez de procurar ajuda profissional. Assim, a falta de compreensdo e o medo do desconhecido

criam um ciclo vicioso de discriminagéo e exclusao.

2. Evitamento de ajuda durante uma crise: Um dos pontos destacados pelos participantes no
ambito da estigmatizacdo, é a tendéncia de evitar prestar socorro durante uma crise epiléptica.
Essa hesitacdo é frequentemente motivada pelo medo de nédo saber como agir ou pela crenca de
que a intervengdo poderia piorar a situacdo. Muitos participantes expressaram que se sentem
inseguros em relagdo aos primeiros socorros adequados e temem que sua ajuda possa ser
inadequada ou prejudicial. Essa falta de conhecimento gera um estigma que ndo apenas isola 0s
epilépticos em momentos criticos, mas também aumenta a sensa¢édo de solidao e vulnerabilidade.
Como consequéncia, os epilépticos podem experimentar crises sem a presenca de apoio ou

assisténcia, o que agrava a sua condig&o.

No ambito da sua pesquisa, em um dos pontos sobre a reaccdo das pessoas face as crises,
Chissano (2022) constatou que a maioria dos inquiridos epilépticos partilhou passar por
experiéncias negativas em situagdes em que tiveram crises em publico, caracterizado pela

reac¢do apatica das pessoas face a situacao.

Fernandes, de Souza e Nunes (2004), reforca que algumas pessoas ndo sabem como proceder
com o paciente durante uma crise epiléptica, o que promove sentimentos de impoténcia e reforca

0 estigma existente de que epilepsia ndo tem tratamento.

Essa dindmica revela uma necessidade urgente de educacéo e sensibilizacdo na comunidade, para

que as pessoas se sintam mais confiantes e capacitadas a ajudar em situages de emergéncia.

3. Medo de “carregar” espiritos ou energias ao ajudar: Um segmento de participantes
considera que a crenca de que ajudar uma pessoa com epilepsia pode resultar na absorcdo de

espiritos malignos ou energias negativas € um aspecto marcante nas percepc¢des dos moradores.

27



Para estes, essa visdo, que se baseia em crencas espirituais, reforca o estigma em torno da
epilepsia e afasta as pessoas que poderiam oferecer suporte. A ideia de que o contacto fisico ou
emocional com um epiléptico pode levar a consequéncias negativas para a propria saude

espiritual leva muitos a evitarem qualquer interaccéo.

Em virtude da percepcao emitida pelos participantes sobre um dos aspectos que corrobora para a
estigmatizacdo da epilepsia, como resultado desse medo, os epilépticos enfrentam ndo apenas a
condicdo medica, mas também um isolamento social significativo, que pode impactar
negativamente sua saude mental e emocional. Segundo a Organizacdo Mundial da Salde-OMS
(2019), em vérias partes do globo, pessoas padecendo de epilepsia e as respectivas familias estdo
sujeitas a estigmatizacdo e discriminacdo decorrentes de 3 equivocos e atitudes a volta da
epilepsia, incluindo as crencas de que esta doenca é contagiosa e tem como causa a possessao de

espiritos maus.

Outra perspectiva interessante, € que, por causa do estigma envolvendo a doenca, geralmente, 0s
epilépticos evitam contactos com os outros, de modo a garantir o sigilo da doenca. Essa realidade
destaca a necessidade de promover uma compreensdo mais realista e baseada em evidéncias

sobre a epilepsia, dissipando mitos e desmistificando crencas que perpetuam o medo.

4. Percepcdo de incapacidade para o trabalho e responsabilidades: A crenca de que 0s
epilépticos ndo sdo capazes de desempenhar funcdes laborais ou assumir responsabilidades é
uma percepcdo prevalente na comunidade. Muitos participantes destacaram que a epilepsia é
vista como uma limitacdo que impede os individuos de participarem activamente no mercado de
trabalho e em actividades sociais. Essa visdo resulta em oportunidades de emprego limitadas e na
exclusdo dos epilépticos de eventos comunitarios. Além disso, essa crenca reforca a ideia de que
os epilépticos sdo menos competentes ou confiaveis, criando um ciclo de discriminacdo que

perpetua o estigma.

De acordo com Chissano (2022), o impacto dessa percepgdo € profunda, pois, ndo apenas
diminui a auto-estima dos epilépticos, mas também contribui para a sua marginalizagdo social.
Para reverter essa situacdo, é crucial promover uma mudanca de mentalidade que valorize as
capacidades e potencialidades dos individuos com epilepsia, destacando suas habilidades e

conquistas, ao invés de focar em suas limitacGes.
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4.4. Mecanismos de reducdo da estigmatizagdo social da epilepsia no bairro do Maxaquene
“C”

Sobre 0os Mecanismos de reducdo da estigmatizacdo social da epilepsia no bairro do Maxaquene
“C”, na primeira questdo, os participantes foram convidados a dar a sua opinido sobre as
possiveis ac¢Oes e/ou iniciativas que conhecem no que concerne a reducao da estigmatizacdo da

epilepsia no bairro do Maxaquene “C”, em que, a maioria considerou unanimemente que nao.

Ainda neste aspecto, os participantes foram questionados sobre o que poderia ser feito para
reduzir a estigmatizacdo social da epilepsia. Entre os principais aspectos colhidos, destaca-se:

1. Educacdo e consciencializacdo sobre a epilepsia: Os participantes destacaram que a
educacdo é uma ferramenta fundamental para desmistificar a epilepsia e reduzir o estigma
associado a essa condicdo. Realizar campanhas educativas nas comunidades, nas escolas e nos
centros de salde pode ajudar a informar as pessoas sobre o que realmente é a epilepsia, suas

causas, sintomas e formas de tratamento.

Na opinido destes, compreender que a epilepsia é uma condi¢do médica e ndo uma possessao
espiritual ou feitigaria pode mudar radicalmente a forma como a comunidade Vvé os epilépticos.
Além disso, a educacao deve incluir informag6es sobre como agir durante uma crise, para que as
pessoas se sintam mais seguras ao ajudar. Essa consciencializacdo pode quebrar o ciclo de medo
e desinformacdo, promovendo uma atitude mais inclusiva e empatica em relacdo aos individuos
com epilepsia; por fim, grande parte destes sdo unanimes em considerar que através de palestras
e distribuicdo de materiais informativos, é possivel transformar a percepcdo social e facilitar a

aceitacdo.

Participante 3: Eu estudei sobre epilepsia, mas, tenho que deixar claro que até a
época em que estudei, tinha uma percepcdo um pouca errada sobre o que era;
entdo, com o tempo e aprendizagens, as coisas mudaram, por isso, penso que se
as pessoas forem ensinadas que isso ndo é bem assim como dizem, que é uma
doenca normal, seria mais facil promover uma forma de aceitagdo e essa

percepg¢ao, vou abrir um aspas errada, poderia passar.
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Participante 10: Uma forma correcta de ultrapassarmos isso € através da
educacdo das pessoas. Devemos chamar a razao 0s nossos irmaos sobre o que é

esta doenga, porque ela acontece e dar todos os detalhes.

Participante 13: As pessoas tratam a epilepsia dessa forma porque néo
entendem muito sobre ela. Elas, s6 véem tudo no lado espiritual, por isso
precisamos aprender mais, para evitarmos fazer coisas sem interesse com

pessoas que sofrem.

Chissano (2022) defende a consciencializacdo como um dos mecanismos a serem implementados
para a reducdo de estigma na epilepsia. Na opinido deste, as familias e comunidades devem ser
consciencializadas em relacdo a interpretacdo cientifica da doenca, formas de manifestacdo e
tipos de cuidados a ter para com a pessoa epiléptica; um outro aspecto pertinente, é a promover a
cultura de continuamente seguir o tratamento de forma convencional e ndo sé depender da

medicina tradicional.

Aos servicos de neurologia, este considera que ¢ “importante a educagdo da populagdo, e, em
particular, a capacitacdo dos profissionais de salde em conhecimentos e atitudes positivas para

atendimento deste grupo alvo” (p.95).

2. Incluséo de pessoas com epilepsia em actividades comunitarias: Outra sugestdo importante
apresentada pelos participantes foi a promocéo da inclusdo de pessoas com epilepsia em diversas
actividades sociais e comunitarias. Ao integrar os epilépticos em eventos, como festas, reunides e
actividades recreativas, a comunidade pode aprender a conviver com a condi¢do de forma mais
natural e menos temerosa. Essa interac¢do ajuda a quebrar barreiras e preconceitos, pois, permite
gue as pessoas vejam os epilépticos como membros activos e valiosos da sociedade, e ndo como
individuos limitados. Além disso, a participacdo em actividades comunitarias pode melhorar a

auto-estima e a qualidade de vida dos epilépticos, fortalecendo sua rede de apoio social.

Participante 1: Os epilépticos precisam de um bom acolhimento, de um bom

ambiente, onde podem ficar avontade para fazer parte de um meio social.

Participante 6: Aqui no bairro, como forma de reduzir esses entendimentos

errados sobre a epilepsia, talvez devemos estar mais perto deles, entender o que
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eles vivem, estar com eles nas festas, e outros ambientes. As vezes, vocé deve

viver certas realidades para saber como é mesmo, e comecar a pensar diferente.

Baseado na opinido dos participantes, pode-se apurar superficialmente que criar ambientes
seguros e acolhedores, onde os epilépticos se sintam confortaveis para participar, € crucial para
promover a aceitacdo e a solidariedade. Da mesma forma, incentivar a empatia e 0 respeito nas

interaccdes sociais pode, gradualmente, reduzir o estigma e a discriminacao.

Outrossim, Chissano (2022) corrobora, aconselhando as familias para incentivar a independéncia
dos seus membros com epilepsia para desenvolverem habilidades, autossustento e realizacdo

COMO pessoas.

Da mesma forma, a autora supracitada constatou que (p.90), “a superprotec¢do ou limitagdes
impostas as actividades de vida quotidiana do paciente com epilepsia indicam dificuldades na
compostura familiar”. No caso, é necessario que esses aspectos sejam reavaliados, a ponto de, a
familia ndo tomar atitudes negativas inconscientemente em relacdo aos cuidados excessivos da

pessoa vivendo com epilepsia.

3. Formagéo de grupos de apoio: A criagdo de grupos de apoio para pessoas com epilepsia e
seus familiares foi uma proposta significativa mencionada pelos participantes. Esses grupos
podem proporcionar um espaco seguro para compartilhar experiéncias, desafios e conquistas,
ajudando os individuos a se sentirem menos isolados e mais compreendidos. Além disso, 0s
grupos de apoio podem oferecer informacdes valiosas sobre a condi¢do e como lidar com o0s
estigmas sociais. A troca de experiéncias e o suporte emocional sdo fundamentais para fortalecer
a resiliéncia dos epilépticos e de suas familias, permitindo que eles enfrentem o preconceito com
mais confianca. Esses grupos também podem actuar como plataformas para sensibilizar a
comunidade sobre a epilepsia, organizando eventos e campanhas para aumentar a

consciencializag&o.

A colaboragéo entre os membros do grupo pode criar um forte senso de comunidade, reduzindo a

marginalizacdo e promovendo uma rede de apoio vital para aqueles afectados pela condig&o.
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4. Advocacia e envolvimento das autoridades locais: Os participantes enfatizaram a
importancia da advocacia e do envolvimento das autoridades locais na luta contra a
estigmatizacdo da epilepsia. As autoridades, incluindo lideres comunitarios e governamentais,
tém um papel crucial em promover politicas e iniciativas que apoiem os direitos e a inclusdo dos
epilépticos. Isso pode incluir a implementacdo de programas de consciencializacao, a oferta de
servigos de salde acessiveis e 0 apoio a educacdo sobre a epilepsia em escolas e instituices de
salde. Além disso, a colaboracdo com organiza¢fes ndo-governamentais e grupos de defesa dos
direitos dos epilépticos pode amplificar os esforcos para reduzir o estigma e promover a

inclusao.

Ao envolver as autoridades na sensibilizagdo sobre a epilepsia, é possivel garantir que a questdo
seja tratada com a seriedade que merece, promovendo um ambiente mais acolhedor e respeitoso
para todos os individuos afectados pela condi¢do. O apoio institucional pode ser um factor
determinante para transformar a percepcao social e garantir que os epilépticos tenham acesso a

cuidados e oportunidades iguais na comunidade.
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CAPITULO V: CONCLUSAO E RECOMENDACOES
5.1. Concluséo

A presente monografia teve como objectivo, investigar as representacdes sociais da epilepsia e
sua influéncia na estigmatizagdo social dos epilépticos no bairro do Maxaquene “C”. Diante
disso, elencou-se um conjunto de objectivos especificos, por forma a alcancar o geral, iniciando-
se por pesquisar as percepgoes dos moradores do bairro do Maxaquene “C” sobre a epilepsia, em
que, os resultados demonstram as percepcdes dos moradores deste bairro sobre a epilepsia
revelam crencas profundamente enraizadas em explicacdes espirituais, como a ideia de possessao
por espiritos, o que alimenta o estigma e a busca por curas tradicionais. Muitos acreditam que a
epilepsia ndo tem cura e que leva a morte, enquanto outros a véem como uma condicdo que
limita as capacidades da pessoa. O medo de interagir com epilépticos, especialmente durante

crises, também é comum, reforcando o isolamento social dessas pessoas.

Relativamente a influéncia das representacdes sociais da epilepsia na estigmatizacdo social dos
epilépticos no bairro do Maxaquene “C”, em que, constatou-se que as representacfes sociais da
epilepsia no bairro influenciam directamente na estigmatizacéo dos epilépticos. Crencas de que a
epilepsia € uma manifestacdo de espiritos maus, o evitamento de ajuda durante crises, 0 medo de
"carregar" espiritos malignos ao ajudar, e a percep¢do de incapacidade para o trabalho foram
destacados pelos moradores. Essas percepgdes reforcam o isolamento social dos epilépticos e
dificultam o acesso a cuidados médicos adequados. Além disso, as limitacBes impostas pelo

estigma reduzem as oportunidades de integracdo social e laboral para esses individuos.

Quanto aos mecanismos de reducdo da estigmatizacdo social da epilepsia no bairro do
Maxaquene “C”, 0s participantes consideram que a reducdo da estigmatizacéo social da epilepsia
depende de iniciativas como educacgdo e consciencializagdo sobre a condicdo. A inclusdo de
pessoas com epilepsia em actividades comunitarias e a formagdo de grupos de apoio s&o
essenciais para promover aceitacdo social. Igualmente, o envolvimento das autoridades locais €
crucial para implementar politicas que garantam os direitos e a inclusdo dos epilépticos na

comunidade.
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Mediante a efectivacdo do estudo, foi possivel a responder a pergunta de partida, tendo-se,
simultaneamente, perseguido a cada um dos objectivos especificos elencados de antemdo, sendo

que as perguntas de pesquisa também foram respondidas.
5.2. Recomendag0es
Findo o estudo, em fungéo dos resultados alcancados, ficam as seguintes recomendacoes:

Aos moradores do bairro Maxaquene “C”:

e Incentivar a participagdo em campanhas de educacdo sobre epilepsia para desmistificar

crencas erroneas;

e Participar activamente em actividades sociais que incluam pessoas com epilepsia,

promovendo um ambiente acolhedor;

e Formar grupos de apoio para compartilhar experiéncias e oferecer suporte emocional

entre os afectados e suas familias;

e Buscar informacdes sobre recursos de saude disponiveis para tratamento adequado da

epilepsia;

e Adoptar uma postura empatica e solidaria em relacdo as pessoas com epilepsia,

contribuindo para a quebra de estigmas;
As entidades competentes do bairro Maxaquene “C”:

e Desenvolver e financiar campanhas educativas sobre epilepsia nas comunidades e

escolas;

e Oferecer formacdo continua a profissionais de salde sobre o manejo e a sensibilizacdo

em relagéo a epilepsia;

e Garantir que as unidades de saude oferecam servicos acessiveis e adequados para o

tratamento da epilepsia;
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Estabelecer politicas que promovam a inclusdo de pessoas com epilepsia em programas

sociais e laborais;

Fomentar parcerias com organizagdes ndo-governamentais para amplificar as iniciativas

de consciencializacdo e apoio a epilépticos.
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Apéndices



Apéndice I: Termo de consentimento informado

Folha de informagéo e consentimento informado

Estimado (a) morador do bairro do bairro Maxaquene “C”!

Enquanto estudante de Licenciatura em Psicologia Social e Comunitaria na Faculdade de
Educacdo da Universidade Eduardo Mondlande-Maputo, estou a desenvolver um trabalho de
investigacdo do final do curso, sob supervisdo do mestre Jacob Xerinda, intitulado
Representacdes sociais da epilepsia e sua influéncia na estigmatizacao social dos epilépticos no
bairro do Maxaquene “C”, visando analisar a opinido dos residentes em relagdo ao tema, nas
diferentes vertentes. Solicito, por isso, a sua participacdo neste estudo, correspondendo a uma

entrevista que sera gravada em audio, com duracédo estimada de 30 minutos.

A sua participacdo nesta pesquisa deve ter um caracter voluntario e ndo envolve nenhuma
remuneracao, podendo desistir a qualquer momento. Neste sentido, pode recusar e/ou retirar este
consentimento a qualquer momento que o desejar, sem prejuizo para ambas as partes. Tém ainda
o direito de determinar que sejam excluidas do material da pesquisa as informagdes que ja
tenham sido dadas e, todo o estudo decorrerd segundo o0s principios éticos internacionais
aplicados a investigacdo em Psicologia. Todos os dados recolhidos sdo confidenciais, sendo

analisados anonimamente no decurso da investigacao.
DECLARACAO DO RESPONSAVEL PELA PARTICIPACAO

Apos ter lido os termos contidos neste consentimento esclarecido, concordo em participar
como informante, colaborando, dessa forma, com a pesquisa. A minha participacao é
voluntéria e esta formalizada por meio da aceitacao deste termo. Posso deixar de participar

a qualguer momento, sem que isso me acarrete qualquer prejuizo.

Li o termo e concordo em participarmos da pesquisa.

(Assinatura do responsavel pela participacao)

O investigador: Agostinho Zango; vinichezango@gmail.com (+258) 84 350 1120
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Apéndice Il: Guido de entrevista

Estimado morador do bairro Maxaquene “C”!

O presente guido de entrevista tem como objectivo, colher dados sobre as Representacdes sociais da

epilepsia e sua influéncia na estigmatizagao social dos epilépticos no bairro do Maxaquene “C”.

Atempadamente, agradece-se e apela-se, honestidade e sinceridade nas respostas, tendo em conta que
constituirdo a base para o alcance do objectivo deste estudo. Assegura-se 0 anonimato aos
respondentes e a confidencialidade no tratamento dos dados fornecidos.

Na parte I, estdo as questdes relativos aos dados pessoais. Na parte 11, estdo as questdes inerentes a
pesquisa; nisso, para cada uma das questdes, responda forma auténtica /real com base na sua

experiéncia.

Grata pela colaboracédo!

I. Dados do participante

1. Sexo: Masculino Feminino :
2. ldade :
3. Estado civil: Casado (a) Solteiro (a) Divorciado (a)

5. Escolaridade

I1. Questdes
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I1. Questdes

1. Quais sdo as suas percepg¢des sobre a epilepsia?

2. Vocé conhece alguém com epilepsia?

3. Como vocé se sente ao interagir com uma pessoa com epilepsia?

4. Vocé acha que as pessoas com epilepsia séo discriminadas?

5. Quais séo 0s motivos pelos quais vocé acha que as pessoas com epilepsia sdo discriminadas?

6. O que poderia ser feito para reduzir a estigmatizacao social da epilepsia?
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