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RESUMO 

Objetivo: Conhecer as evidências científicas sobre as representações sociais da epilepsia. Métodos: Estudo 
de revisão integrativa, a questão norteadora da pesquisa: Qual o perfil das pesquisas realizadas a respeito 
da epilepsia, estigma da doença e suas representações sociais? Pesquisa realizada no mês de outubro de 
2023, através da busca: de artigos disponíveis on-line nas bases de dados Embase, National Library of 
Medicine – PubMed, Web of Science – WOS, ProQuest, SciVerse Scopus – SCOPUS. Utilizou-se os 
Descritores em Ciências da Saúde (DeCS): “Epilepsia”; “Estigna”; “Representações Sociais”. O operador 
booleano “AND” para o cruzamento das palavras chaves.  Resultados: 07 artigos fizeram referência a 
epilepsia, 06 artigos relataram estigma da doença e 01 artigo fez relação com as representações sociais. As 
representações estigmatizantes da epilepsia transformam a autoimagem, ao induzirem experiência negativa 
no comportamento de pacientes, familiares e sociedade. O conhecimento sobre epilepsia pode ajudar a 
reduzir a estigmatização da doença. Considerações finais: O enfrentamento do problema do estigma da 
doença e suas repercussões na vida das pessoas com epilepsia, familiares, a sociedade é importante para 
que o Estado e os serviços de saúde, promovam acolhimento, cuidado e políticas públicas para reduzir o 
estigma sobre as pessoas com epilepsia. 

Palavras chave: Epilepsia, Estigma, Representações sociais.

 
 ABSTRACT 

Objective: To understand the scientific evidence on the social representations of epilepsy. Methods: 
Integrative review study, the guiding research question: What is the profile of research carried out regarding 
epilepsy, stigma of the disease and its social representations? Research carried out in October 2023, through 
the search for: articles available online in the databases Embase, National Library of Medicine – PubMed, Web 
of Science – WOS, ProQuest, SciVerse Scopus – SCOPUS. The Health Sciences Descriptors (DeCS) were 
used : “Epilepsy”; “Stigna”; “Social Representations”. The Boolean operator “AND” for crossing key words.  
Results: 07 articles made reference to epilepsy, 06 articles reported stigma of the disease and 01 article was 
related to social representations. Stigmatizing representations of epilepsy transform self-image by inducing 
negative experiences in the behavior of patients, family members and society. Knowledge about epilepsy can 
help reduce the stigmatization of the disease. Final considerations: Facing the problem of disease stigma 
and its repercussions on the lives of people with epilepsy, family members, society is important for the State 
and health services to promote reception, care and public policies to reduce stigma on people with epilepsy. 
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RESUMEN 

Objetivo: Comprender la evidencia científica sobre las representaciones sociales de la epilepsia. Métodos: 
Estudio de revisión integradora, la pregunta rectora de la investigación: ¿Cuál es el perfil de las 
investigaciones realizadas sobre la epilepsia, el estigma de la enfermedad y sus representaciones sociales? 
Investigación realizada en octubre de 2023, mediante la búsqueda de: artículos disponibles en línea en las 
bases de datos Embase, Biblioteca Nacional de Medicina – PubMed, Web of Science – WOS, ProQuest, 
SciVerse Scopus – SCOPUS. Se utilizaron los Descriptores en Ciencias de la Salud (DeCS): “Epilepsia”; 
“Stigna”; “Representaciones Sociales”. El operador booleano “Y” para cruzar palabras clave.  Resultados: 07 
artículos hicieron referencia a la epilepsia, 06 artículos relataron el estigma de la enfermedad y 01 artículo se 
relacionó con representaciones sociales. Las representaciones estigmatizantes de la epilepsia transforman la 
autoimagen al inducir experiencias negativas en el comportamiento de los pacientes, los familiares y la 
sociedad. El conocimiento sobre la epilepsia puede ayudar a reducir la estigmatización de la enfermedad. 
Consideraciones finales: Frente al problema del estigma de la enfermedad y sus repercusiones en la vida 
de las personas con epilepsia, sus familiares y la sociedad, es importante que el Estado y los servicios de 
salud promuevan la acogida, la atención y las políticas públicas para reducir el estigma de las personas con 
epilepsia. 

Palabras clave: Epilepsia, Estigma, Representaciones sociales.

 
 

INTRODUÇÃO 

A epilepsia é uma doença causada pela hiperatividade neuronal e circuitos cerebrais, que provocam 

descargas elétricas sincrônicas, podendo causar as crises epiléticas e, em casos mais graves, estas crises 

demoradas ou repetidas e com intervalos mais curtos, caracterizam o estado de mal epilético. No entanto, 

crise convulsiva pode ser em decorrência de causas agudas como traumatismo cranioencefálico, alteração 

hidroeletrolítica ou doença concomitante, logo não é classificada como epilepsia, mas sim como crise 

convulsiva provocada (COSTA LLO, et al., 2020).  

Existem relatos de epilepsia desde o início da humanidade, mas devido ao desconhecimento da doença, 

diversos povos relacionaram a epilepsia a possessões espirituais, causando uma falsa crença e misticismo 

que infelizmente perduram até o momento atual (COSTA LLO, et al., 2020). Koba MC, et al. (2020) destada 

a dificuldade causada pelas crenças e do misticismo no tratamento dos pacientes epilépticos, sinalizando a 

necessidade de maior esclarecimento e compreensão da doença por parte da família e da sociedade. 

A sociedade preza por controle e a previsibilidade das situações que envolvem a epilepsia e seus sintomas, 

o que não ocorre nessa condição, tornando-a um dos distúrbios que acarretam maior nível de estigma. Este 

preconceito surge desde a origem do nome, pois é uma palavra de origem grega (epilambaneima) que 

significa ser invadido, dominado ou possuído (FONSECA MSM, et al., 2018). O impacto da epilepsia não é 

definido exclusivamente pelos aspectos clínicos da doença, pela frequência e gravidade das crises, mas 

também por fatores psicológicos e sociais que afetam tanto a pessoa com epilepsia, como seus familiares 

que precisam lidar com as particularidades da doença ((HOPKER CDC, et al., 2017). 

No mundo há cerca de 50 a 60 milhões de pessoas com epilepsia, sendo 80% em países em 

desenvolvimento. Na América do Sul correlacionam a epilepsia a doença mental, e em menor proporção 

também a frente institucional e especialistas, dando origem a falsos diagnósticos e tentativas indevidas de 

tratamento (RAMAIOLI D, et al., 2023; WHO, 2023). No Brasil, acredita-se que a epilepsia acomete entre 1–

2% da população (FONSECA MSM, et al., 2018). A pessoa com epilepsia sofre no relacionamento 

interpessoal, com estigma e preconceito. As famílias estão susceptíveis à estigmatização e discriminação 

consequência de equívocos e atitudes à volta da epilepsia, incluindo as crenças. Pois, ainda há como causa 

a possessão de espíritos maus e de ser contagiosa (WHO, 2021). 

O estigma está relacionado com a desvalorização e vergonha de uma pessoa por causa das características 

ou atributos que ela possui, podendo levar a experiências sociais negativas, como isolamento, rejeição, 

marginalização e discriminação.  Sabe-se que o estigma é fortemente influenciado por sistemas de valores 

culturais e contextuais que diferem ao longo do tempo e entre contextos (SUBU MA, et al., 2021). 
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Com sua origem no latim stigmat, que significa “marca” ou “rótulo” e no grego stiezen, “tatuar”, associada 

a um sinal degradante, de inaceitabilidade social. Logo, as pessoas com epilepsia enfretam dificuldades nas 

oportunidades de interação social, acesso à saúde, educação, emprego e qualidade de vida. Sentimentos 

como vergonha, medo e desvalorização são comuns nas pessoas com epilepsia (Brasil, 2022b). O estigma é 

um aspecto importante a ser observado durante o processo do tratamento (HOPKER CDC, et al., 2017). As 

representações sociais surgem da interação entre pessoas e grupos sociais, uma vez formada, são 

internalizadas e assimiladas através do processo educacional, promovendo certa homogeneidade na 

sociedade (MOREIRA ASP e SOUZA FILHO EA, 2001). Porém, a RS da epilepsia ainda se encontra 

fragmentada, sustentando-se em contextos simbólicos historicamente sedimentados e postos a gerar formas 

com que as pessoas entendem e agem em relação a mesma (RAMAIOLI D, et al., 2023).  

A Teoria das Representações Sociais se embasa na elucidação da construção e uso do conhecimento de 

um grupo. Trata-se do processo pelo qual se atribuir sentido a objetos desconhecidos (MOSCOVICI S, 2012). 

Entende-se as representações sociais como a construção de sentidos sobre um objeto social, que envolve a 

cultura e outros dois níveis: o interativo e a comunicação. Logo, para as representações sociais, a mente 

humana também precisa ser estudada, confluindo para uma intersecção entre a sociologia e a psicologia 

(OLIVEIRA M, 2012). Frente a esta problemática, procura-se responder a seguinte questão: Qual o perfil das 

pesquisas realizadas a respeito da epilepsia, estigma da doença e suas representações sociais? Para 

responder tal questionamento, este estudo tem como objetivo conhecer as evidências científicas sobre as 

representações sociais da epilepsia.  

 

MÉTODOS 

Trata-se de uma revisão integrativa da literatura, construída através da análise de artigos disponíveis on-

line nas bases de dados Embase, National Library of Medicine – PubMed, Web of Science – WOS, ProQuest, 

SciVerse Scopus – SCOPUS.tendo sido realizada no mês de outubro de 2023.  A revisão integrativa consiste 

numa modalidade de organização do conhecimento sobre uma determinada temática, de forma a identificar, 

analisar e sintetizar resultados de estudos. Foram delineadas as seis fases do processo de elaboração da 

revisão integrativa (SOUZA MT, et al., 2010). 

Levantamento bibliográfico 

A primeira fase constitui na elaboração da pergunta norteadora, que direcionou o estudo dentro do tema: 

Qual o perfil das pesquisas realizadas a respeito da epilepsia, estigma da doença e suas representações 

sociais? A segunda fase compreendeu a busca dos artigos em bases de dados, utilizou-se os Descritores em 

Ciências da Saúde (DeCS): “Epilepsia”; “Estigna”; “Representações Sociais”. O operador booleano “AND” 

para o cruzamento das palavras chaves. sendo utilizados os descritores: “epilepsia” and estigma and 

representações sociais, nos idiomas português e inglês, conforme descrito em (Quadro 1). 

 

      Quadro 1- Identificação dos achados da combinação dos descritores. 

Base de dados Descritores/chaves de busca Nº 

Pubmed 
((epilepsia) AND (stigma) AND (representações sociais)) 

((Epilepsy) AND (Estigma) AND (Social Representations)) 
14 

Scopus 
((epilepsia) AND (stigma) AND (representações sociais)) 

((Epilepsy) AND (Estigma) AND (Social Representations)) 
14 

Embase 
((epilepsia) AND (stigma) AND (representações sociais)) 

((Epilepsy) AND (Estigma) AND (Social Representations)) 
12 

Web of Science 
((epilepsia) AND (stigma) AND (representações sociais)) 

((Epilepsy) AND (Estigma) AND (Social Representations)) 
11 

      Fonte: Gouveia MLA, et al., 2024. 
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Critérios de Inclusão e Exclusão 

A segunda fase compreendeu a busca dos artigos em bases de dados, não foi estabelecido período de 

publicação dos artigos. Foram estabelecidos como critérios de inclusão artigos que apresentassem no mínimo 

dois dos descritores no contexto do artigo: “epilepsia”, “estigma” e/ou “representações sociais” e que 

estivessem disponíveis na íntegra na internet. E como critérios de exclusão: publicações repetidas ou ainda 

manuscritos como cartas ao editor, teses, dissertações, monografias, livros, capítulos de livros, manuais, 

resumos e que não estavam disponíveis na internet em texto completo. A pesquisa resultou em 51 artigos, 

sendo Embase (12 artigos), National Library of Medicine – PubMed (14 artigos), Web of Science – WOS (11 

artigos), ProQuest, SciVerse Scopus – SCOPUS (14 artigos). Após seleção obteve-se um total de 07 artigos 

para o estudo conforme descrito na (Figura 1). 

Em seguida, na terceira fase foi realizada a leitura analítica dos resumos, métodos e as conclusões dos 

artigos, utilizando um roteiro estruturado para a coleta dos dados, contendo as seguintes variáveis: título do 

artigo; ano de publicação; periódico; palavras-chaves; objetivo; metodologia e principais resultados. 

 

 

Figura 1- Fluxograma do processo de identificação, seleção, exclusão e inclusão de artigos, para o desenvolvimento da 
Pesquisa (adaptado do modelo PRISMA). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Fonte: Gouveia MLA, et al., 2024. 
 

 

Análise e Extração dos dados 

A quarta fase caracterizou-se por estruturar as informações coletadas em um instrumento no formato de 

planilha Excel®. Em seguida, na quinta fase, foi destinada à discussão dos resultados que se deu a partir da 

interpretação e síntese dos artigos, comparando-se os dados encontrados em cada artigo selecionado com a 

literatura referente a temática. A sexta fase constituiu-se na apresentação dos resultados através de um 

quadro contendo as informações sobre os artigos. Os dados foram expostos e estruturados a partir das 

variáveis estabelecidas no instrumento de coleta, tornando possível a melhor compreensão e comparação 

entre os artigos selecionados, identificando padrões, diferenças e possibilitando a distribuição em sub tópicos 

como parte da discussão (SOUZA MT, et al., 2010). Por se tratar de uma revisão integrativa, usando artigos 

disponíveis ao público, não se fez necessário a aprovação do Comitê de Ética em Pesquisa envolvendo seres 

humanos (CEP). 

   Incluídos 

Elegibilidade 

 
Triagem/ 
Seleção 

 

Registros duplicados removidos (n = 
32); Registros não disponíveis 
removidos (n=2); Registros que não 
estavam em formato de artigo 
removidos (n=2). 

Registros selecionados (n = 15) 

Estudos incluídos na revisão 
(n = 7) 

Artigos selecionados após leitura na 
íntegra; Registros com no mínimo 
dois descritores (n =7) 

Estudos selecoonados para 
fazer parte das tabelas de 
análises da revisão 
(n = 7) 

Artigos incluídos para 
discussão dos 
Resultados; Registros com no 
mínimo dois descritores (n =7) 

Identificação de estudos por meio de bancos de dados e registros 

Identificação 

Artigos selecionados após leitura do 
resumo; Registros com no mínimo 
dois descritores (n =7) 

Pubmed: 14 
Scopus: 14 
Embase: 12 

Web of 
Science:11 
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RESULTADOS E DISCUSSÃO 

Sabe-se que a epilepsia é uma doença com alterações clínicas que traz no seu histórico estigma, sendo 

multicultural e deriva da sua inscrição na mitologia que circunscreve sua origem e transmissão. Considerando 

que as representações sociais surgem da interação entre pessoas e grupos, os estudos científicos 

selecionados abordam a temática relacionando a epilepsia e ao estigma. Os resultados do estudo estão 

apresentados no Quadro 2 que apresenta as informações sobre título do artigo, nome dos autores, ano de 

publicação, objetivo e método. O Quadro 3 demonstra os principais achados encontrados nos artigos 

selecionados a respeito da epilepsia, estigma da doença e suas representações sociais. 

 

Quadro 2- Síntese dos estudos incluídos na revisão segundo a identificação, autores e ano, objetivo e 
método. 

N Autores (Ano) Objetivo Métodos 

1 Mbelessoa P, et al., 2019. 

Descrever as representações socioculturais da 

epilepsia numa comunidade rural da África Sub-

sariana, utilizando uma abordagem de base po-

pulacional. 

Estudo transversal 

2 
Engberink AO, et al., 

2021. 

Compreender a experiência vivida de pessoas 

com epilepsia (PCE) e seus familiares, os riscos 

associados à epilepsia, as informações recebi-

das dos profissionais de saúde e a reação a esta 

informação. 

Estudo fenomenoló-

gico qualitativo 

3 
Tatjana Karadzˇic´ T e 

Ristic AJ,            2022. 

Ajudar a compreender melhor os fatores das mí-

dias sociais que podem afetar o conhecimento 

dos pacientes sobre a doença, a educação em 

saúde, a estabilidade emocional, o pensamento 

e as decisões no processo de tratamento. 

Estudo observacio-

nal 

4 
Wolf P,                            

2022. 

Estudar como as representações do estigma mu-

daram ao longo do tempo poderia fornecer in-

sights interessantes. 

Estudo qualitativo 

5 
Souza EAP, et al.,                      

2016. 

Obter evidências de confiabilidade e validade 

para o questionário de representação da doença, 

impacto da epilepsia e estigma (QIRIS) para uso 

com adolescentes e adultos no Brasil. Descrever 

um novo questionário para avaliar as representa-

ções da epilepsia, o impacto da doença e o es-

tigma. 

Estudo metodológico 

6 Olivares-Romero J, 2013. 

Realizar uma análise descritiva das crises que 

aparecem no cinema, com especial atenção à 

sua semiologia clínica. 

Pesquisa descritiva e 

transversal 

7 Kouassi ES, et al., 2018. 

Examinar a influência das representações das 

epilepsias infantis em sua forma generalizada 

nos percursos terapêuticos de pais que buscam 

tratamento para seus filhos epilépticos. 

Estudo retrospectivo, 

quantitativo e quali-

tativo 

Fonte: Gouveia MLA, et al., 2024. 
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Quadro 3- Síntese dos resultados apresentados nos periódicos publicados. 

N Principais achados 

1 

Foi observado que nas zonas rurais da África Subsaariana há prevalência de equívocos sobre a epi-
lepsia, onde associaram como a uma doença sobrenatural relacionada à má sorte, bruxaria ou maldi-
ção, sendo confundida com transtorno mental e consideraram a epilepsia uma doença contagiosa. A 
maior parte dos participantes preferiram tratamentos tradicionais.   Desenvolver programas de inter-
venção culturalmente adequados, para facilitar a adesão ao tratamento médico, melhorar a qualidade 
de vida e diminuir o estigma da doença, através de campanhas de conscientização da população 
urbana e rural.. 

2 

Estudo aponta que as representações estigmatizantes da epilepsia e seus constrangimentos levam a 
um sentimento de anormalidade que determina o comportamento dos pacientes e seus familiares. 
Informações adequadas dos profissionais da saúde influenciam o comportamento da pessoa com epi-
lepsia e seus familiares. Dentre as dificuldades das pessoas com epilepsia o estigma, a incerteza e o 
desconhecimento sobre a doença dificultam o empoderamento do paciente. Ressalta a impotância de 
informações adequadas sobre epilepsia, por parte dos profissionais da saúde, em destaque o médico, 
para auxiliar pacientes, familiares e cuidadores. E que campanhas para o público em geral, para re-
duzir a estigmatização são importantes. 

3 

O estudo destaca a importância da participação de profissionais médicos nas redes sociais na língua 
sérvia, croata e bósnia, onde a Internet e as redes sociais tornam-se fontes de informação. Observou-
se que a participação de profissionais médicos nas redes sociais não está acontecendo de forma 
adequada nas plataformas de língua sérvia, croata e bósnia. A participação de profissionais médicos 
nas redes sociais poderia estimular a credibilidade da informação disponível ao público, educar os 
pacientes e reduzir o estigma. 

4 

O estudo ressalta a importância que a literatura na influência na sociedade, negativamente ou positi-
vamente. Destacam que as metáforas tradicionais da epilepsia muitas vezes indiquem vulnerabilidade, 
instabilidade emocional e inferioridade, no entanto a literatura mais recente traz críticas relacionadas 
a estigmatização e a presença de novos personagens independentes e competentes. A literatura pode 
contribuir com mudanças na opinião pública sobre a epilepsia e reduzir a estigmatização das pessoas 
com epilepsia. 

5 

Este estudo buscou validar o questionário de representação da doença, impacto da epilepsia e estigma 
(QIRIS), para uso em adolescentes e adultos no Brasil. De acordo com as propriedades psicométricas, 
o QIRIS facilita a avaliação sistemática com uma abordagem biopsicossocial, contribuindo à prática 
clínica baseada em evidências científicas. 

6 

 Foi observado neste estudo que a epilepsia é frequentemente representada em filmes, com a imagem 
da doença ainda associada a loucura ou possessão. Destacam que a epilepsia continua sendo utili-
zada nas filmagens de forma que não se desfez da componente espiritual que tradicionalmente a 
acompanha e que as crises tendem a ser utilizadas como simples recursos visuais. Na última década, 
alguns estigmas parecem ter sido normalizados, como a loucura, a violência descontrolada ou a viti-
mização, que estavam associados a esta doença. 

7 

Este estudo evidenciou a influência das representações da epilepsia infantil no percurso terapêutico 
dos pais de crianças epilépticas atendidas no CGI de Abidjan, com achados ainda condicionados pelas 
suas representações culturais. Estas diversas representações culturais em torno das epilepsias infan-
tis indicam o pouco conhecimento dos pais, que associam a doença a superstição. A formação contí-
nua do pessoal de saúde e dos professores sobre o diagnóstico e cuidados, podem ajudar a reduzir a 
rejeição das crianças nas escolas. A utilização de protocolos de cuidados oferecidos às crianças epi-
lépticas requer a intervenção de uma equipa multidisciplinar de saúde pública, para contribuir com a 
adesão dos pais ao tratamento. 

Fonte: Gouveia MLA, et al., 2024. 

 
Os 7 artigos têm como palavra-chave epilepsia, 1 artigo com a palavra estigma e 1 artigo com represen-

tações sociais. Embora, a palavra estigma da doença esteve presente no contexto de 6 artigos. Ressalta-se 

que o estudo das representações sociais não foi base para esses artigos, tendo em apenas um artigo abor-

dado as representações sociais da epilepsia. 
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DISCUSSÃO 

Estigma na epilepsia 

A epilepsia é uma doença propensa ao estigma, por gerar medo e inquietação no indivíduo, familiares e 

sociedade, devido as situações inusitadas e constrangedoras decorrentes da forma como esse distúrbio se 

apresenta. Deste modo, tanto o estigma quanto o preconceito, remetem à dificuldade que muitas sociedades 

têm em lidar com o diferente repercutindo na construção de representações sociais, que se difundem através 

da educação, do convívio social, comunitário e institucional (RIOS JGB, et al.; 2020). As pessoas com epilep-

sia referem que a doença é mal compreendida e acreditam que existe um grande estigma em torno da mesma, 

associando a doença à sentimentos de constrangimento, vergonha ou de 'loucos' (FAZEKAS B, et al., 2021). 

No estudo realizado por Deleo F, et al. (2020) pesquisou a qualidade de vida, a prevalência de sintomas 

psiquiátricos e os níveis de estigma percebido em três grupos distintos de pessoas com epilepsia: aquelas 

que possuem epilepsia farmacorresistente; aquelas com epilepsia sensível a medicamentos; e aquelas que 

possuem epilepsia farmacorresistente e que foram submetidas a cirurgia. Observou-se que a qualidade de 

vida dos indivíduos farmacorresistentes é significativamente inferior em comparação aos indivíduos dos ou-

tros grupos. Observou-se uma correlação negativa entre os índices de qualidade de vida e a prevalência de 

sintomas psiquiátricos e o estigma foi percebido em todos os grupos.  

O estigma percebido também pode estimular os efeitos negativos do estresse e o acometimento de sinto-

mas depressivos na epilepsia. Como demonstrou o estudo de Lee SA, et al. (2022), ao identificar uma relação 

positiva entre o estresse percebido e o estigma sentido nos sintomas depressivos em adultos diagnosticados 

com epilepsia. As pessoas com diagnóstico de epilepsia têm maiores probabilidade de desenvolver comorbi-

dades como problemas cognitivos e transtornos de humor comparado a população em geral, o que associado 

a crises epiléticas conduzem ao isolamento e estigmatização. Esta situação   traz discriminação em escolas, 

trabalhos e até mesmo nos relacionamentos pessoais. Para sanar as desigualdades e otimizar o diagnóstico 

de epilepsia, se faz necessária a conscientização pública sobre a doença e suas comorbidades (FALCICCHIO 

G, et al., 2022). 

Pessoas com epilepsia hoje podem abordar o estigma percebido e lutar contra ele. Com atitudes deses-

tigmatizantes encontrados na música popular atual, com os desenvolvimentos atuais na literatura, que podem 

representar um paralelo a uma mudança emergente nas opiniões públicas sobre a epilepsia, à qual parecem 

acrescentar uma dimensão emocional (WOLF P, 2022). Na 73ª Assembleia Mundial da Saúde, que ocorreu 

em novembro de 2020, foi solicitado à Organização Mundial de Saúde que elaborasse o plano de ação global 

intersetorial sobre epilepsia e outros distúrbios neurológicos 2022-2031. O plano tem como objetivo promover 

o bem-estar, a recuperação, a redução da morbidade, mortalidade e limitantes associados as doenças neu-

rológicas, favorecendo os direitos humanos e abordando a discriminação e o estigma a partir de interpreta-

ções intersetoriais e interdisciplinares (WHO, 2019). 

Assim, como na nossa revisão integrativa demonstrou que o estigma relacionado à pessoa com o diag-

nóstico de epilepsia apareceu em 6 artigos do total dos 7 artigos selecionados, o que demonstrou que o 

estigma é um sentimento presente ainda nos textos, com importante repercurssão na vida dos pacientes, 

profissionais de saúde, suas famílias e na sociedade em geral.  

Dado este preocupante, pois estas pessoas estão sendo vítimas de exclusão social e danos psicológicos, 

mesmo diante de mais facilidade na aquisição do conhecimento, através do avanço tecnológico. Nos traz a 

reflexão sobre a importância da investigação científica, para que estratégias sejam construídas baseadas no 

que de fato serve como ancoragem à estigmatização das pessoas com epilepsia.  

Representações sociais da epilepsia 

Ainda hoje a epilepsia é tida como uma das doenças crônicas com maior nível de estigma. Surge do 

imaginário de um quadro de possessão nas diversas épocas. São registradas representações sociais de “do-

ença sagrada” para “doença demoníaca” e foram reforçadas pela condução das condutas estabelecidas à 

epilepsia pela comunidade médica, jurídica e científica, que acabam por estimular a crença de que pessoas 
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com epilepsia causavam um “mal social” maior do que a “loucura” (LIMA RSA e RIZZUTTI SL, 2021). Ao 

receber o diagnóstico de epilepsia, pacientes e familiares relatam representações sociais estigmatizantes da 

epilepsia, por falta de informação sobre a doença. Há outra representação relacionada aos constrangimentos 

da doença, responsável pela privação de liberdade ao longo da vida.  

Essas representações impactam na autoimagem, causando um sentimento de anormalidade e diferença 

em relação aos outros, o que pode trazer afastamento e isolamento da pessoa com epilepsia. A relação com 

os outros também é afetada nos ambientes escolares ou profissionais, sendo que a estigmatização é a de-

manda mais complexa de lidar (ENGBERINK AO, et al., 2021). No estudo de Kwon C, et al. (2022), atitudes 

negativas em relação às pessoas com epilepsia foram descritos em 100% dos estudos incluídos e tiveram 

origem em qualquer grupo populacional (estudantes, professores, profissionais de saúde, público em geral e 

pessoas que vivem com epilepsia). Melhores atitudes foram geralmente observadas em pessoas de idade 

mais jovem ou com nível educacional mais elevado. Os equivócos nos conceitos entre a população em geral, 

podem estar relacionados com os estereótipos negativos das pessoas com epilepsia, gerando inadequada 

compreensão da doença e a ausência de campanhas de sensibilização em áreas específicas.  

Assim como, compreender os equívocos é uma fase essencial para desenvolver programas de intervenção 

culturalmente apropriados, a fim de melhorar a adesão ao tratamento médico, a qualidade de vida e reduzir o 

estigma. Logo, se faz necessário campanhas de sensibilização da população urbana e rural para reduzir os 

conceitos errados e combater a estigmatização (MBELESCO P, et al., 2019). Além disso, é fundamental edu-

car a sociedade e tornar a epilepsia visível nos meios de comunicação social e noutras fontes de informação 

geralmente acessíveis. Melhorar a credibilidade das informações nas postagens tornaria a sociedade mais 

informada sobre a própria doença.  

Com a redução do estigma, os pacientes teriam acesso mais fácil aos cuidados e seriam menos propensos 

a enfrentar discriminação na sociedade (KARADŽIĆ T e RISTIĆ AJ, 2022). Em um estudo realizado no Brasil 

(Silva AO, 1998), observou-se que boa parte dos participantes relataram que a epilepsia pode ser contagiosa 

ou atribui as causas do seu aparecimento a fatores psicológicos e espirituais. Resultados semelhantes foram 

encontrados em estudos africanos. No primeiro estudo a epilepsia foi descrita como uma doença sobrenatural 

ligada à má sorte, bruxaria ou maldições, sendo confundida com um transtorno mental ou doença contagiosa. 

No segundo estudo os participantes destacam como os tratamentos considerados mais adequados para a 

epilepsia eram a oração e as práticas da medicina tradicional (SOUNGA BP, 2022). 

É importante destacar que apenas em 30 de novembro de 2021 o termo representações sociais foi inserido 

nos Descritores em Ciências da Saúde (DeCS), que é um vocabulário formal e multilíngue, criado pelo Centro 

Latino-Americano e do Caribe de Informação em Ciências da Saúde (Bireme), para servir como uma lingua-

gem única na indexação de artigos de revistas científicas, livros, anais de congressos, relatórios técnicos, e 

outros tipos de materiais, assim como para ser usado na pesquisa científica (BOAS RF, et al., 2021). A teoria 

das representações sociais, consiste na reconstrução de toda a cadeia de significados compartilhados em 

torno de um objeto, que se organizam por meio de imagens e palavras de propriedade comum (CONTARELLO 

A. e ROMAIOLI D, 2020). Em destaque na atual pesquisa de revisão da literatura é que apenas em um estudo 

foi relatada a representação social da epilepsia, mesmo diante da presença do estigma em 6 artigos, sendo 

um forte indício da representação social da epilepsia.  

Estudar as representações sociais da epilepsia é fundamental, para melhor resolutividade dos problemas 

causados à pessoa com epilepsia e aos seus familiares. Proporcionar melhor entendimento da doença, assim 

como compreender as diversas consequências causadas pela epilepsia irá estimular uma imagem diferente 

da mostrada nos estudos, com possível repercussão na sociedade e saúde pública. Ressaltou-se nos resul-

tados apresentados nos periódicos publicados a importância dos profissionais da saúde, o poder da influência 

que a literatura escrita e cinematográfica, assim como a cultura de uma determinada população pode ter 

influência sobre como percebemos as pessoas com epilepsia. Destacou-se o estigma como forte representa-

ção social da doença, no tentanto apenas 1 artigo realizou esta investiçação, abordou esta temática. Mesmo 
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sendo a teoria das representações sociais importantíssima, para compreensão do cotidiano de uma socie-

dade.  

Ressaltou-se também, a função de profissionais de saúde, por estarem responsáveis pelo diagnóstico da 

doença, tratamento e acompanhamento das pessoas com epilepsia e seus familiares, sendo fundamental o 

entendimento da complexidade desta condição clínica. Através da informação e do cuidado adequado, acre-

ditamos em uma melhor qualidade de vida e de saúde destas pessoas. A informação é o melhor caminho, 

para que novos conceitos sejam absorvidos pela sociedade, com o desejo que as representações sociais 

sofram modificações positivas relacionadas a epilepsia. 

 

CONSIDERAÇÕES FINAIS 

Observou-se, na presente pesquisa, que mesmo diante desta problemática, pouco tem sido publicado 

sobre esta temática e das suas representações sociais. O que remete a necessidade da realização de mais 

estudos sobre as representações sociais da epilepsia e o estigma da doença, uma vez que um grande número 

de pessoas no mundo apresentam o diagnóstico e enfrentam dificuldades envolvendo todos os segmentos 

relacionados ao processo de adoecimento.  O estudo das representações sociais é relevante para o enfren-

tamento do problema do estigma da doença e suas repercussões na vida das pessoas, familiares e sociedade. 

Ademais, o Estado e serviços de saúde precisam promover um melhor acolhimento, cuidado e políticas pú-

blicas; com vistas a desmistificar o conhecimento social sobre a doença. A pouca informação prejudica forte-

mente a vida dos pacientes e familiares. Desta forma, políticas públicas destinadas às pessoas com diagnós-

tico de epilepsia, a capacitação dos profissionais de saúde, a promoção de campanhas educativas, podem 

ajudar a reduzir o preconceito e estigma sobre as pessoas com epilepsia. O que poderá reduzir os danos 

sociais, emocionais e físicos as pessoas que vivem com a doença, tornando a sociedade menos lesiva e 

acolhedora.
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