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Editonal

Nesta edicio do “Boletim”, apresentamos estudos
que sao um reflexo de nosso tempo. O artigo de
Vanetti et al revisa o potencial papel dos
bioaerossols na transmissao de doencas em
ambientes hospitalares, tema que a pandemia
COVID-19 nos ensinou a valorizar. Houve um
tempo em que pacientes e profissionais, as vezes
mesmo com evidentes sintomas de infec¢ao de vias
aéreas superiores, permaneciam nos ambientes
hospitalares sem usar mascaras. Lembram disso?
Acontecia num passado nio tio remoto, pouco
antes deste mundo de 2020... Neste mundo novo, o
uso de madscaras entrou na rotina diaria da vida
profissional do médico (o que pode vir a ser uma
mudanca permanente), e técnicas de exame fisico
precisaram  ser adaptadas para atender a
necessidade de avaliacio médica a distincia. O

Bol Curso Med UFSC 2020; 6 (2)

artigo de Leal ef al apresenta como pode ser feito o
exame neuroldgico observacional do paciente com
acidente vascular encefilico, uma adaptacio do
exame fisico  neuroldgico  tradicional  as
circunstancias atuais. O que nunca vai mudar é o
potencial papel transformador da educa¢ao para nos
adaptarmos, enquanto 1ndividuos e enquanto
sociedade, para uma vida melhor. Rios er al
apresentam os efeitos de uma cancio em videoclipe
no aprendizado de conviver com a epilepsia,
demonstrando que a educacio em saude é um
campo de atua¢ao importante para o médico. Mais
do que a leitura, eu peco aos leitores/internautas do
“Boletim” que contribuam com a divulgacao destas
iciativas, que com sua qualidade cientifica elevam
a cultura médica de nosso meio. Boa leitura!

F.S. Neves (editor)
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Artigo de revisio
Bioaeross6is em ambientes hospitalares
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RESUMO

Bioaerossol se refere aos aerossois biologicos dispersos na atmosfera formados de particulas bioticas ou abioticas de ecossistemas
terrestres ¢ marinhos. A composi¢io da microbiota dos bioaerosséis é variavel, dinimica e relativa as origens de seus componentes,
bem como a temperatura e a umidade do meio no qual estdo suspensas. Este artigo revisa sistematicamente a literatura relacionada ao
potencial epidemiologico dispersivo de bioaerossois no ambiente hospitalar. Os bioaerossois, assim como as goticulas, constituem
mmportantes melos de transmissao de patogenos e o impacto dessas particulas em ambientes hospitalares é de importancia, por estarem
associadas a diversas doencas nosocomiais. O novo coronavirus possul alto poder de contigio e utiliza a rota aérea como uma das vias
para transmissio, o que evidencia a importancia de garantia da qualidade do ar em ambientes hospitalares no momento em que uma

pandemia mundial estd em curso.
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Introdugio

Bioaerosséis sio constituidos por particulas e
organismos vivos ou substincias por eles produzidas,
suspensos na atmosfera e exibem grande diversidade.
Sua composicio e concentragio variam de acordo a
natureza do material disperso no ar e com fatores
ambientais. No ar de ambientes internos, os bioaerossois
podem constituir fracoes de 5 a 34% da poluicio' e
possuem impacto direto na satide humana dependendo
do tipo e do numero de microrganismos. Os
bioaerossois tém sido estudados para determinar as
fontes de contaminacio de doencas epidémicas, pois sua
malacio estd relacionada a doencas infecciosas, alergias,
cancer e mtoxicacoes agudas, o que os faz uma possivel
arma para o bioterrorismo.

As particulas que compdem os aerossois podem
se depositar em diferentes partes do sistema respiratério.
Em ambientes fechados, como em hospitais, a carga
microbiana dessas particulas ¢é influenciada pelo nimero
de ocupantes, natureza, grau da atividade exercida,
ventilacdo e outros fatores ambientais. Apesar dos muitos
efeitos adversos a satde resultantes da exposicio humana
aos bioaerossoéis, o impacto destas particulas na saide
publica ainda nio estd totalmente compreendido.
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O cendrio atual da sindrome respiratéria aguda
grave e pandémica causada pelo novo Coronavirus
(SARS-CoV-2) e as evidéncias da sua transmissio pelo
ar, por meio de goticulas de saliva, espirro, tosse e
secrecoes e pelo contato direto entre pessoas, refor¢a a
mportincia  do estudo e monitoramento  dos
bioaerossois como uma possivel e importante forma de
transmissio de doencas. A ripida disseminacio do virus,
com grande numero de casos e mortes em diferentes
paises, gera questionamentos, especialmente sobre a
permanéncia das particulas virais no ambiente,
potencializando a poder de transmissio desse patdgeno.
A manutencio de ambientes bem ventilados, uso de
mascaras, distanciamento social e a higiene com sabio e
alcool 70% visam minimizar a contaminacio pelo novo
virus e possuem relacio direta com a menor exposi¢io a
esses aerodispersoides contaminados.

Estima-se que, apenas em 2016, a polui¢io do ar
mterior e exterior tenha causado cerca de 7 milhoes de
mortes no mundo®. A necessidade de se repensar a
contencio de doencas respiratérias frente a3 pandemia da
COVID-19 e as dindmicas de emissio de particulas
poluentes justifica esta revisao. Portanto, este trabalho
objetivou analisar a presenca e a composicio dos
bioaerossois em ambientes hospitalares ¢ como esses
fatores impactam na satide humana.
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Método

Foi feita uma revisio sistematica de artigos sobre
bioaerossois, principalmente no ambito hospitalar, nos
ultimos 20 anos. A busca bibliografica fo1 realizada de
marco a julho de 2020, nas bases de dados do portal da
Capes, da Biblioteca Virtual em Saide (LILACS,
MEDLINE, ScaELO, Cochrane Library), OVID e
Embase, nos idiomas portugués e inglés e abrangeu
artigos publicados entre janeiro de 2000 a julho de 2020.
Foram utilizados os operadores booleanos AND, OR e
NOT, cruzando-se os descritores anteriormente
relacionados nas bases de dados citadas. No estudo
foram incluidos artigos originais, revisoes bibliograficas e
estudos de caso que incluissem o tema bioaerossois,
principalmente em contexto hospitalar.

Revisio

Bioaeross6is € sua presenca em ambientes
hospitalares

Considera-se que os bioaerossois sio particulas
suspensas na atmosfera originarias de fontes biologicas
naturais ou antropicas e que podem conter fungos e
bactérias, vivos ou mortos, virus, endotoxinas
bacterianas, micotoxinas, peptideoglicanos, B (1, 3)
glicanos, alergénicos de alto peso molecular, polens,
poeira e outros residuos metabolicos'. Portanto, a
exposicio de seres humanos a essas particulas pode
contribuir para a ocorréncia de muitas doencas. O termo
goticulas também ¢ usado para definir particulas
presentes no ar e, segundo a Organizacio Mundial da
Saide (OMS)’ e a ANVISA® goticulas geralmente sio
consideradas particulas maiores do que 5 pm de
didmetro e os aerossois, particulas de tamanho inferior
5 um. As goticulas sio produzidas durante a fala, espirro
ou tosse, expelidas como uma nuvem de particulas e
resultam na exposi¢io potencial de pessoas suscetivels
que estejam a menos de um metro da pessoa fonte
(Figura 1). Por outro lado, os bioaerossois podem
permanecer no ar por longos periodos de tempo e serem
transmitidos a outras pessoas a distincias curtas ou
superiores a 1 m (Figura 1).

Os bioaerosséis contendo agentes infecciosos
sao considerados uma via potencial de transmissio de
patogenos causadores de infeccoes nosocomiais. O
ambiente hospitalar pode ser contaminado por
diferentes fontes, mas considera-se que o0s seres
humanos sejam a origem primaria de certas bactérias e
virus para o ambiente™. Além do trato respiratorio, pele
e cabelo humanos sio fonte potencial de
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microrganismos patogénicos presentes em bioaerossois’
€, mesmo que ndo sejam a fonte priméria de fungos, as
atividades desenvolvidas por humanos sio importantes
para a contamina¢ao dos aerodispersiveis por materiais
de origem fungica’. Assim, individuos doentes no
ambiente hospitalar podem produzir bioaerossois com
patogenos enquanto individuos saudiavels podem se
contaminar ao mald-los.

Dentre as bactérias comumente
encontradas no ar hospitalar destacam-se espécies de
Staphylococcus,  Streptococcus e Escherichia”.
Pseudomonas aeruginosa, Acinetobacter baumannii e
Staphylococcus schleiferiforam isolados em nove dos 10
ambientes internos de um hospital enquanto
Staphylococcus aureus foi detectado em 50% desses
ambientes”. H4 evidéncias da transmissio aérea de .S.
aureus resistente a meticilina (MRSA), Acinetobacter
spp. € Pseudomonas spp. em surtos nosocomiais!. Foi
identificado que 75% das bactérias isoladas do ar
hospitalar pertenciam aos géneros Staphylococcus e
Micrococcus, o que reforca a 1mportincia destes
patogenos em bioaerossois”. A deteccio de bactérias
como Escherichia coli multirresistentes a antibidéticos no
ar de ambientes hospitalares é outra preocupa¢io que
representa ameaca potencial a saide de pacientes,
profissionais de saide e residentes na vizinhanca".
Actinomicetos como Streptomyces e algas causam
alergia, reacoes inflamatérias e pneumonite por
hipersensibilidade' e sio passiveis de transporte pelos
bioaerossois.

A 1nalacio de fungos em bioaerossois pode
resultar em doencas do trato respiratorio superior e
mferior, como alergia e asma. Criancas e individuos
imunocomprometidos de todas as 1dades sio
particularmente  mais  susceptiveis”.  Os  fungos
frequentemente encontrados em bioaerossols em
ambientes  hospitalares  sio  Aspergillus  spp.,
Cladosporium spp. e Penicillium spp.””, além de
Paccilomyces spp.”. A presenca desses fungos ¢ usada
como indicador de qualidade do ar em interiores” e,

Jjuntamente com outros fungos transmitidos pelos

aerossois, como Acremonium e Mucor, sio causadores
de reacoes alérgicas e infecgdes respiratorias'.

Existem também protozodrios aerosélicos que
causam doencas respiratorias ¢ meningoencefalite tais
como Acanthamoeba e Naegleria fowleri. Os efeitos dos
protozodrios nas vias respiratorias resultam em doencas
raras associadas, na maioria dos casos, a uma situacio
clinica subjacente correspondente a estados de supressio
da imunidade, como em pacientes portadores do virus
da AIDS, transplantados, com hemopatias malignas,
corticoterapia, entre outros16.

As infeccoes virais sio de disseminacio
frequente em ambientes internos devido a facilidade de
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transmissao do patogeno em locais com alto nimero de
ocupantes e com ma ventilacio”. Dentre as infeccoes
causadas por virus e que possuem o ar como importante
forma de transmissio, pode-se destacar a sindrome

(SARS)",

presentes no esgoto, hantavirus, virus provenientes de

respiratoria  aguda grave virus entéricos
fezes de roedores”, varicela, sarampo, catapora e
rubéola’, coronavirus, rinovirus, influenza, adenovirus e
virus sincicial respiratorio (VSR)".

O transporte e¢ a deposicio de bioaerossois
dependem de suas propriedades fisicas como densidade,
tamanho e formato das particulas e das condi¢des
ambientals em que essas se encontram, incluindo
magnitude de correntes de ar, umidade relativa e
temperatura'.

Segundo a ANVISA", as goticulas respiratorias,
expelidas durante tosses, falas e espirros e constituidas
por
permanecem pouco tempo suspensas no ar (Figura 1) e,

particulas maiores que 5 pum de didmetro,
quando 1naladas, atingem principalmente a mucosa alta,
cavidade nasal e oral. Além disso, sio uma das principais
vias de transmissio do SARS-CoV-2"*. Além de ser
transmitido por goticulas, a contaminacio pelo SARS-
CoV-2 possivelmente pode ocorrer por aerossois
gerados em procedimentos especificos, como em
mtubacio ou aspiracao traqueal, ventilacio mecanica nao
cardiopulmonar,  ventilagao

mvasiva, —ressuscitaciao

manual antes da intubacio, coletas de amostras
nasotraqueais ¢ broncoscopias realizados em pacientes
portadores do virus”. Em analises de 75.465 casos de
COVID-19 na China, a transmissao pelo ar nio foi
relatada®”, no entanto, foi demonstrado que o novo
coronavirus permaneceu com potencial virulento em
bioaerossois durante as 3 horas em que fol monitorado,

embora com reducio do numero de particulas por

mililitro de ar. Os autores concluiram que a transmissio
do SARS-CoV-2 por aerossol é plausivel, pois o virus
pode permanecer infeccioso em aerossois por horas,
dependendo do in6culo”. Embora a presenca de RNA
do novo virus tenha sido detectada no ar de ambiente
clinico, a extensao da transmissao das particulas pelo ar
ainda nao ¢ conhecida”. O atual paradigma da
transmissio do SARS-CoV-2 pelo ar estd na limitacio
chave das definicoes de transmissio de  particula
aerotransportadas e decorre da dicotomia existente em
relacio ao tamanho das particulas e distincia por elas
percorrida. Pequenas particulas  defimdas como
bioaerossois, siao inaladas por uma pessoa suscetivel a
da fonte, caracterizando

alguma  distincia

transmissao aérea, enquanto goticulas se projetam na

uma

mucosa facial de um individuo préxima a fonte™.

As mascaras constituem barreira fisica eficaz
para reter particulas de tamanhos superiores a 20 um” e
gjetadas pelo usudrio.
utilizadas

podem bloquear goticulas

Portanto, ao serem por individuos
contaminados, diminuem a transmissio do agente
etiologico. As evidéncias sugerem que a adocao quase
universal de madscaras nio médicas em publico, em
combinacio com medidas complementares de saide
publica, reduz a transmissiao de influenza ¢ mostraram-
se eficazes em ensalos para bloquear a transmissio
comunitaria do coronavirus”.

A Sociedade de da

América (IDSA)” propos uma classifica¢io, nomeando

Doencas Infecciosas
de "particulas respiraveis" aquelas com didmetro menor
ou igual a 10 um que ao serem inaladas penetram na
regiao alveolar; enquanto as ‘"particulas nspiraveis"
apresentam didametro entre 10 um e 100 um e, quando
maladas, nido penetram na regiao alveolar, mas podem
depositar na regiao das vias aéreas superiores.

Goticulas Aerossois
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Figura 1. Esquema representativo da emissio e dispersio de goticulas e aerossois formados durante fala,

respiracio, tosse ou espirro.
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A ventilacio de ambientes, em geral, reduz a
carga microbiana por causar efeito de diluicio do ar'
enquanto a ventilacio artificial, com manutencio
madequada, pode resultar em efeito contrario,
aumentando a concentracio de microrganismos no
ambiente"”. Os bioaerossois provenientes dos sistemas de
refrigeracio das salas hospitalares, ao passarem pelos
filtros dos aparelhos, ficam retidos junto com a umidade.
Essa combinagio favorece a proliferacio microbiana e a
formacio de biofilmes sobre o filtro” que vio constituir
fonte continua de contaminacio. Além disso, em
hospitais, ha baixa renovacio do ar, que ¢ reciclado em
cerca de 90% devido ao constante uso de
condicionadores de ar, aliado a retencio de
microrganismos em filtros, provoca aumento do nimero
de particulas virais em até 100.000 vezes”. Segundo Silva
et al.’, surtos de infeccio hospitalar estio associadas a
filtros de refrigeradores contaminados por bioaerossois.
A presenca do novo coronavirus em amostras coletadas
por swabs em sistemas de ventilacio em um hospital em
Singapura reforca o potencial de contaminacio do ar
ambiente por estes aparelhos”. Além disso, outros
equipamentos utilizados no ambiente hospitalar também
podem ser fontes de patogenos, dentre eles, destacam-se
nebulizadores e umidificadores’. Superficies como pias,
drenos, lavatérios  apresentam  potencial  para
crescimento bacteriano e podem ser contaminadas pela
deposicio de bioaerossois e contribuem para a
contaminacio ambiente.

Formas de contigio por bioaerossois

Dentre as diferentes formas de aquisicio de
patogenos por melo de bioaerossois destacam-se a
mgestao, o contato com a pele e a malacio, sendo essa
ultima, considerada o principal meio de contaminacio'.
Virus como os causadores de SARS", virus entéricos
presentes no esgoto, virus sincicial respiratorio (VSR),
hantavirus provenientes de fezes de roedores”, varicela,
sarampo, catapora e rubéola utilizam o aerossol como
principal rota de contagio.

Entre os procedimentos realizados em
hospitais, a intubacio endotraqueal gera particulas de
aerossol”, o que aumenta a carga microbiana no
ambiente e facilita a transmissio de patogenos,
principalmente para pessoas que estio proximas ao
paciente. No cendrio da pandemia decorrente do novo
coronavirus ¢ ainda mais importante dar atenc¢io a esse
processo, uma vez que ha evidéncias de que esse virus
pode ser transmitido por bioaerosséis, apesar de esta nio
ser considerada a principal via. Segundo a OMS’, o
contato com goticulas respiratorias constitul a via mais
frequente de contigio pelo novo coronavirus.
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Com o objetivo de minimizar a contaminagao do
ar pelo virus, o Ministério da Satide recomenda que o
processo de intubacio seja realizado pelo profissional
mais experiente e treinado presente no local”. Deve-se
também priorizar a mtubacio em sequéncia rapida
sempre que possivel e, quando necessiria a pré-
oxigenagio, essa deve ser realizada com mascara facial
com bolsa reservatério”. Considerando a elevada
transmissibilidade do virus, a frequente necessidade de
mtubacio em pacientes graves acometidos pela COVID-
19" e a alta taxa de mortalidade causada por esse
patégeno em pacientes pertencentes ao grupo de risco,
faz-se ainda mais urgente a necessidade de controle da
qualidade do ar em ambientes hospitalares.

Os patdégenos aerodispersiveis podem
ser classificados como obrigatoriamente transmissivels
pelo ar, que sio aqueles que dependem exclusivamente
dos aerossols como melo de transmissio, como a
tuberculose™. Ha também patdgenos preferencialmente
transmissivels pelo ar, que apesar de utilizarem os
aerossois como principal via de contaminac¢io, podem
miciar uma infeccio por meio de outras rotas, como o
contato direto. Neste grupo podem ser incluidos virus
que causam exantemas. Por ultimo, observa-se a
existéncia de patogenos oportunistas transmissiveis pelo
ar, que naturalmente causam infeccoes e sao veiculados
por outros meios, porém podem infectar pulmoées e
propagar-se por particulas aerossoélicas.

Importincia dos aerosséis em ambiente
hospitalar

Microrganismos patogénicos presentes em
particulas aerodispersiveis representam ameaca para a
saude da populacao hospitalar e, por mais que essa
forma de contigio niao seja a principal causadora de
infeccdes nosocomiais, esse meio de aquisicio precisa
ser considerado. Dentre os efeitos adversos da presenca
de patégenos em bioaerossois em hospitais, a infeccio
hospitalar € o mais expressivo, uma vez que gera Obitos
nos servicos de saide em todo o mundo.

O risco apresentado pelos patogenos presentes
no ar varia de acordo com a concentracio, estado de
saide do hospedeiro e tempo de exposi¢iol. Assim, a
qualidade do ar em recintos onde os pacientes
permanecem em maior tempo de exposi¢io, como
UTlIs, tem efeito coadjuvante na recuperacio do
mdividuo. Além desses locais de cuidados intensivos,
centros cirurgicos também apresentam Importantes
riscos na contaminacio do paciente, uma vez que a
barreira principal de protecio do organismo ¢é rompida,
facilitando a entrada do patogeno no organismo
humano. Em razio do consideravel impacto que
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bactérias transmitidas pelo ar possuem nas infeccoes
causadas durante cirurgias', a aten¢io a ser dada ao tipo
de ventilacio desses ambientes e sua manutencio nos
sitios cirurgicos devem ser mais criteriosas. Afonso ef al”
concluiram que o controle da qualidade do ar nos sitios
de operacio ¢ essencial para reduzir o risco de
contaminacio dos pacientes, o que reforca o potencial
contaminante dos filtros de climatizadores e a
necessidade de manté-los limpos. Segundo a legislacio
brasileira em vigor’, que trata da contaminacio de
ambientes fechados publicos e coletivos chimatizados, o
Valor Miximo Recomendavel é de 750 UFC de
fungos/m?. Embora nio haja um padrio especifico para
ambientes hospitalares, os limites desta Resolucio tém
sido discutidos. Quadros et al.” registraram valores que
varlaram entre 62 a 591 UFC/m? de fungos em
ambientes hospitalares, como UTIs e centros cirtrgicos
e Vargas eral” encontraram 23 UFC de fungos por placa
de Petri exposta ao ar por uma hora em uma sala de
radiologia. Estes resultados, entre outros, sugerem que
essa Resolucio apresenta baixo rigor, uma vez esse valor
niao for atingido nessas pesquisas. Além disso, a
Resolucio nao contempla limites de contaminacio por
bactérias que possuem relevincia para a saude. Uma
legislacao especifica para ambientes hospitalares deveria
levar em consideracio as caracteristicas do publico que o
hospital atende, como munodeprimidos e com
morbidades, por possuirem maiores riscos de
desenvolvimento de doencas nosocomiais. Outro fator a
se considerar ¢ o risco que diferentes ambientes
hospitalares podem oferecer ao paciente. Segundo
Norma da ABNT 7.256/2005”, os ambientes sao
classificados de acordo com o risco a saide e portanto, o
limite méximo de microrganismos deveria depender da
classificacao do nivel de risco associados a qualidade do
ar.

Outro ponto também questiondvel se refere a
relacio I/E, sendo I a concentracio em UFC/m? interna
e E a concentracio em UFC/m? externa que, de acordo
com a mesma Resolucio, tem como limite superior o
valor de 1,5. Esse valor significa que a concentracio de
microrganismos em ambientes internos pode ser maior
que as concentracoes externas. No entanto, os ambientes
externos sao considerados os detentores das maiores
concentracdes de microrganismos no ar, assim valores
maiores que 1 indicam que hd fontes de microrganismos
contaminantes dentro do estabelecimento”.

A andlise € o monitoramento dos bioaerossois
dentro de um hospital sio importantes para o
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acompanhamento de doencas, para controle de
infec¢oes nosocomiais e para identificarem fontes e
formas de dispersiao desse material, além de informar
sobre a necessidade de procedimentos para reduzir a
contaminacio. De acordo com Wutke”, a empresa Lusa
DECO PROTESTE analisou parimetros relacionados a
quantidade de bactérias, fungos e leveduras a partir de
amostras de ar coletadas em enfermarias, corredores,
urgéncias e salas de espera, de 19 hospitais publicos e
privados das cidades de Coimbra e Lisboa, em Portugal.
Mais da metade daqueles locais apresentou resultados
acima dos recomendados pela OMS. Afonso et al”
realizaram uma revisio bibliografica no periodo de 1990
a 2001 sobre o risco de infeccoes hospitalares por
Aspergillus, Legionella, Acinetobacter, Clostridium e
Nocardia no Brasil e concluiram que a presenca desses
patogenos estd relacionada as péssimas condicoes de
limpeza e manutencio adequada dos aparelhos de ar
condicionado, comprometendo a qualidade do ar em
ambientes hospitalares climatizados.

Conclusoes

Embora bioaerossols e  goticulas  sejam
conceitualmente diferentes em relacio ao tamanho das
particulas, ambos constituem mmportantes veiculos de
propagacio de microrganismos. A andlise do ar dos
ambientes hospitalares ¢ a devida manutencio de
equipamentos devem respeitar as normas estabelecidas
visando interromper a cadeia de transmissio de
patogenos, principalmente em ambientes onde estio
presentes pessoas mais susceptiveis ao desenvolvimento
de doencas. Para um maior controle da qualidade
mterna do ar dos hospitais, cabe uma atencao especial da
ANVISA para criar uma legislacio especifica para
hospitais, incluindo bactérias como parametro de
qualidade do ar e a adoc¢io de um limiar mais rigoroso
de UFC, que compreenda a susceptibilidade dos
pacientes e profissionais.

Os dados da contaminacio do ar por virus em
ambientes hospitalares sio escassos, a metodologia nio
¢ padronizada e nao ha parametros legais propostos. O
presente cenario mundial, com a pandemia causada pelo
novo coronavirus, demonstra a importincia do
desenvolvimento de estudos nesta area.
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RESUMO

Objetivo. Visando diminuir o estigma da epilepsia € o despreparo da populacio para lidar com as crises epilépticas, o videoclipe
"Epilepsia" foi desenvolvido como um instrumento de ensino didatico, agradavel e memoravel para a populacio leiga. E objetivo desse
estudo mvestigar o potencial pedagdgico e sua eficicia em reduzir o estigma em epilepsia através de um videoclipe. Métodos. Um
videoclipe musical foi produzido especificamente para este projeto ( https://voutu.be/18En8n7dX74 ), contendo os principais fatores

relacionados ao estigma da epilepsia e mnstrucoes sobre como agir frente a um ndividuo tendo uma crise epiléptica. Foi aplicada a
Escala de Estigma na Epilepsia (EEE), previamente desenvolvida e validada no Brasil, antes e depois da interven¢ao. Resultados.
Foram entrevistados 128 individuos da populag¢io geral em trés cidades no Brasil (Florianopolis - SC, Sio Paulo - SP e Dourados -
MS) antes e depois de assistir ao videoclipe. Observou-se reducio estatisticamente significante nos escores antes e depois de assistir
ao videoclipe, [38,88 versus 20,81; p < 0,0001]. Esta redugao do estigma fo1 diretamente proporcional ao nivel de escolaridade do
mdividuo e fol1 mais proeminente naqueles que desconheciam alguém com diagnéstico de epilepsia antes da intervengao. Quarenta e
trés (33%) mdividuos afirmaram que segurariam a lingua de uma pessoa durante uma crise epiléptica antes da intervenc¢io, enquanto
apenas 13 (109%) responderam o mesmo apo6s (p<0,0001). Conclusio. O videoclipe “Epilepsia” mostrou-se eficaz como ferramenta
de educacio social, em reduzir o estigma na epilepsia, com a vantagem de ser gratuita e de facil acesso a populagio.

DOT: https://doi.org/10.32963/becmufsc.v6i2.4242

Indexadores: Epilepsia; Estigma social; Musica; Recursos audiovisuais; Gravacao em video
Submetido em 9/7/2020; aceito para publicacio em 17/10/2020.
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Introdugio epilepsia (PCE) mas também aos seus familiares e a

g, O sociedade™. As pessoas com deficiéncia ou incapacidade
A epilepsia é uma doenca neuropsiquidtrica N . o ;
. . . estio entre as mais vulneraveis em qualquer sociedade.
complexa, caracterizada pela predisposicao duradoura . - o )
. ) o . - Esta vulnerabilidade é ainda maior entre aqueles com
do cérebro em gerar crises epilépticas - 1.e. apresentacio i i o o
.. ) L incapacidades nao visiveis como a epilepsia, na qual os
de sinais ¢/ ou sintomas transitorios como resultado de

. , aspectos neurologicos podem estar associados a um
uma atividade neuronal anormal exagerada ou sincrona ST i
N S .. disturbio afetivo, comportamental ¢/ou de personalidade
- e pelas consequéncias neurobioldgicas cognitivas, ) o2
S . D que varia dentro de um espectro em até 50% das PCE.
psicologicas e sociais decorrentes desta condicio'. L . i
. .~ A epilepsia ¢, portanto, uma condi¢io que traz consigo
No mundo, sessenta e cinco milhoes de pessoas

. g . ) um estigma, a partir do ponto em que as PCE nio se
convivem com epilepsia, dos quais 80% em paises com . o :
. ajustam as normas sociais como resultado de convulsoes
baixos recursos e pouco ou nenhum acesso a tratamento . .
. oo, . imprevisivelis'.
adequado. A epilepsia afeta individuos de diferentes I 0 . ) lefinid
. .. . termo  “estigma” pode ser definido
1dades e classes sociais, e as crises mal controladas &t I

R . socialmente como um atributo que se refere a
acarretam uma sobrecarga psicoldgica, emocional e

. . T ~ . “profundamente desacreditado” e permite que um
mcapacidade significativas nio apenas as pessoas com
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mdividuo estigmatizado seja visto por outros como
“desumanizado™. O estigma, quando se refere 2a
epilepsia, é considerado uma das maiores influéncias
negativas em qualidade de wvida, autoconfianca e
autoestima dos pacientes™. Portanto, a reducio do
estigma relacionado a epilepsia tem relevante implicacao
em saude publica mundialmente. Apesar de praticas
especificas varlarem em cada pais, com dificuldades
merentes para medir e conceituar, existem dois métodos
principais para reduzir o estigma relacionado a epilepsia:
(1) relacionados as associacoes de pacientes para
combater os esteredtipos negativos e reduzir o estigma
através de campanhas e parcerias com organizadores de
politicas de saide; (2) relacionado ao apoio individual
aos pacientes, com foco em aumentar a sua resiliéncia
através de programas educativos e aconselhamento’.
Nossa proposta €é o uso de uma intervencao direcionada
através de um wvideoclipe, especificamente desenhado
para demonstrar a carga psicossocial vivenciada pelas
PCE e com foco educacional em como lidar com alguém
que estd tendo uma crise convulsiva; com o objetivo de
mensurar o estigma em epilepsia na populacio geral
antes e depois de assistir ao videoclipe'.

Quadro 1. Letra da musica "Epilepsia”

Métodos

Investigamos o potencial da musica “Epilepsia”,
acompanhado  do  videoclipe  (especificamente
desenvolvido para este projeto pelos autores, disponivel
de forma gratuita em https://voutu.be/18En8n7dX74 )

para reduzir o estigma associado a epilepsia e promover
o conhecimento sobre como ajudar alguém durante uma
crise convulsiva através de um estudo observacional
transversal. Foram desenhados dois questionirios
semiestruturados similares, os quais foram aplicados em
entrevistas presenciais a individuos da comunidade antes
e depois de assistir ao videoclipe. Foram recrutados
individuos da populacio geral, de diferentes idades e
estratos socloecondomicos, em amostras de conveniéncia
em escolas, universidades, nas ruas, de participacio
voluntiria, em diversos locais no Brasil: Florianopolis -
SC, Sao Paulo - SP, e Dourados - MS.

As letras foram criadas com objetivo de
combater os principais conceitos equivocados e aspectos
de estigma encontrados por PCE em diferentes
ambientes, como nas escolas, em casa, € no trabalho,
previamente identificados no Brasil"”.

Letra em portugués

Letra em inglés

Ha certo tempo, ouvi que tinha uma tal de epilepsia

Sometime ago I have learned that I had something
called epilepsy

estava errado

Sofri preconcetto, ful desprezado, mas te mostrei que

I've been discriminated and stigmatized, but I showed
you were wrong

Posso ter filhos e educda-los, com eles vou ter o
cuidado

I am able to have kids and raise them, I can take care of
them

Tenho sentimentos, vou te alegrar

I have feelings, I can make you happy

Contigo conjugo o verbo amar

I had learned the meaning of 'love' with you

REFRAO

Durante a crise, calma, nao tenho dor

REFRAO
During my seizures, stay calm, 'cause I don't feel any
pain

Deita me de lado e me proteja ao redor

Lay me sideways and protect me from the surroundings

Nio me contenha e seja paciente

Don't restrain me and be patient

Pois logo mais estarel consciente

'Cause soon I will recover my consciousness

cada instante

Sou trabalhador e bom estudante, dou meu melhor a

I am a hard worker and I am a good student, I always
give my best

Sou esportista e vencedor, suporto desafios e a dor

I am an athlete and a winner, I can take on challenges
and stand the pain

de me cuidar

Também sou capaz, chega de sufocar, ha mais formas

I am competent, stop overprotecting me, there are other
ways of taking care of me

Vou te surpreender, nio duvide assim, pois estou
longe do meu fim

I will surprise you, don't doubt me, 'cause I am far from
the end

O refrao da musica enfatiza o conhecimento
acerca das acoes esperadas dos individuos que
presenciam uma convulsio. E uma melodia agradavel e
leve cuja intencio ¢é trazer a sensacio de paz,
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considerando que, na maioria dos casos, os cuidadores
tomam condutas equivocadas em rela¢io ao individuo
que estd convulsionando devido a ansiedade e
desespero, como a tentativa de conter o paciente e jogar
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dgua no rosto’. Além disso, durante o desenvolvimento
do roteiro do wideoclipe, alguns detalhes foram
propositais: o inicio da cena com uma PCE com uma
faca na mio, por exemplo, tem a inten¢io de atrair a
atencao do espectador e sugere o risco de suicidio devido
a depressio, comorbidade frequente em PCE’. Pouco
depois desta cena, a convulsio é demonstrada de
maneira sutil seguida de uma particular tranquilidade e
acoes apropriadas do cuidador em relacao a convulsio
do mdividuo.

O questiondrio semiestruturado inclui  as
seguintes variaveis sociodemograficas: 1dade, género,
nivel educacional, e se o individuo possui qualquer
conhecido com epilepsia. Posteriormente fo1 aplicado a
Escala de Estigma na Epilepsia (EEE), previamente
desenvolvia e validade na populagio geral por
pesquisadores da Universidade Estadual de Campinas
(UNICAMP) no Brasil, em 2007". Por fim, o individuo
era questionado acerca de conhecimento sobre epilepsia,
antes e apos assistir o videoclipe.

A EEE é uma escala de 5 questoes que avalia o
estigma e conceitos equivocados de individuos sobre
epilepsia. Estas questoes estao relacionadas as possiveis
crencas dos individuos questionados sobre epilepsia e
sao subdivididas em 24 1itens direcionados aos
sentimentos e aspectos da vida da PCE. Cada item
permite uma de 4 respostas possiveis (1 = Nao; 2 =
Pouco; 3 = Muito; 4 = Totalmente). Os valores obtidos
resultam em um escore que varia de zero (estigma
minimo) a 100 (estigma maximo). A EEE apresenta
elevada consisténcia interna e validade, que permite a
quantificacao do estigma da epilepsia na comunidade'.

As mesmas questdes sobre o que fazer durante
uma crise convulsiva ¢ a EEE' foram aplicadas apos
assistir ao videoclipe “Epilepsia”. Além disso, os
mdividuos que participaram da pesquisa eram
encorajados a relatar de forma livre sua opinido acerca
de possiveis contribui¢coes do videoclipe na reducio do
estigma da epilepsia.

Os dados foram coletados, armazenados,
comparados e analisados através do programa IBM
SPSS® Statistics Grad Pack software Premium versio
26.0, e Microsoft Excel® software package para
Windows, 2014. Os resultados das variaveis continuas
foram representados por médias + desvio padriao (DP).
As  variavels categéricas foram descritas  como
frequéncias e valores percentuais. Testes paramétricos e
nao paramétricos para andalise inferencial foram
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realizados de acordo com as respectivas variaveis. Um
valor de p<0.05 for considerado estatisticamente
significativo.

Este estudo foi conduzido de acordo com o
Codigo de Etica da Associacio Médica Mundial
(Declaracio de Helsinki) e apenas se iniciou apos
aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina
(CEPSH-UFSC) sob o protocolo numero 2007/13
(17/10/2011). Todos os participantes mantiveram sua
identidade  confidencial e assinaram termo de
consentimento, concordando em participar livremente
deste estudo.

Resultados

Foram entrevistados 128 individuos, com 1dade
média de 25.98 + 10.04 anos, com minimo de 18 anos e
maximo de 62 anos. Tivemos 91 (71.1%) mulheres, e
69% completaram o ensino médio dentro da amostra
total. Setenta e oito (61.09%) dos individuos eram
estudantes universitarios.

Setenta e oito (61.09%) participantes nao
conheciam ninguém com epilepsia, mas 19 (14.8%)
tinham ao menos um amigo, e 31 (24.29%) mencionaram
familiares com este diagnostico.

Foi observada uma reducio estatisticamente
significativa nos escores da EEE antes e depois de assistir
ao videoclipe (mediana = 38.88 vs. 20.81; Z = -8.69; p
<0.0001) conforme o teste de Wilcoxon (Figura 1). Esta
reducio na percepcio do estigma fol mais proeminente
entre os individuos que relataram nao ter qualquer
conhecido ou pessoa proxima, familiar ou amigo (i.e.,
sem qualquer experiéncia pessoal prévia) com epilepsia
(Tabelas 1 e 2). Entretanto, nao houve diferenca
estatisicamente significativa de acordo com género, seja
antes ou depois de assistir ao videoclipe, enquanto nivel
educacional mais elevado se correlacionou com menores
escores na EEE apos assistir ao videochipe (r = -0.06; p =
0.04; correlacio de Spearman). Todos os participantes
deveriam identificar dentre uma lista de acoes, quais eles
devertam tomar para ajudar alguém durante uma
convulsio e 43 (33%) individuos declararam que eles
iriam puxar para fora a lingua da pessoa durante uma
convulsio antes de ouvir a musica, enquanto que apenas
13 (109%) tiveram a mesma resposta apos a Intervencao
(p<0.0001; Tabela 3).
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Figura 1. Escala de Estigma na Epilepsia (EEE) antes e depois da intervencio.

Tabela 1. Escores da Escala de Estigma na Epilepsia (EEE) nos grupos

N Média Desvio Padrio Valor p*
Escore total da EEE antes da musica
Masculino 37 36.3 12.59 0.499
Feminino 91 38.8 14.66
Escore total da EEE ap6s a musica
Masculino 37 23.0 15.79 0.266
Feminino 91 24.6 14.35

EEE = escala de estigma na epilepsia. * Teste U de Mann-Whitney. *Estatisticamente significativo com p < 0.05

Tabela 2. Impacto por conhecer alguém (familiar ou amigo) com epilepsia no escore Escala de Estigma na

Epilepsia (EEE) antes e depois de assistir ao videoclipe

Conhecimento N Mediana Valor p’
prévio
Escore EEE antes Sim 50 37.0 0.284
Nio 78 38.8
Escore EEE. depois Sim 50 27.0 0.440
Nio 78 22.3
Variacio escore EEE Sim 50 9.9 0.009*
(antes - depois)
Nio 78 -16.48

DP = Desvio Padrio; EEE = escala de estigma na epilepsia. * Conhecimento prévio de alguém (familiar ou amigo)
com epilepsia = Sim ou Nio. " Teste U de Mann-Whitney. “Estatisticamente significativo com p < 0.05
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Tabela 3. Conhecimento e atitudes em relacio a pessoa durante uma convulsio antes e depois do videoclipe

Durante a convulsio o cuidador deve... Antes Depois* Valor p’
Sim (%) Sim (%)

Conter o paciente para evitar que se machuque 71 29 0.003*

Segurar a sua lingua 33 10 <0.0001*

Jogar dgua em seu rosto 1.6 0.8 0.01%

Proteger sua cabeca 84 85 0.48

Ficar com a pessoa 53 75 <0.0001°*

* Percentual de individuos que responderam SIM para cada sentenca. " Teste Chi-quadrado. *Estatisticamente

significativo com p < 0.05

Discussao

O videoclipe “Epilepsia” fo1 efetivo para
propositos educativos e na reducio do estigma em
epilepsia. O resultado pode ser observado na reducio
dos escores dos individuos apés assistir ao videoclipe,
com maior impacto naqueles que nio apresentaram
experiéncia prévia ou familiaridade com epilepsia, e
naqueles com maior nivel de escolaridade.

De fato, como evidenciado em nosso estudo, um
em cada trés individuos iriam puxar a lingua da boca de
alguém durante uma convulsio. Apéds assistir ao video
“Epilepsia”, este numero reduziu para um em cada 10
mdividuos, demonstrando que esta mtervencao foi
efetiva em educar pessoas para atitudes corretas ao
audar alguém durante uma convulsio; entretanto o
aprendizado ¢ resultados de uma série de exposicoes,
requisitando mais que apenas uma tnica visualizacio de
um video para um melhor resultado.

O videoclipe teve uma boa aceitacio entre a
populacio geral, que respondeu positivamente a ambas
as questoes: “Vocé gostou desta musica?” e “Vocé
acredita que esta musica pode ajudar a reduzir o estigma

’”. Segue em nota algumas opinides: “Sim,

em epilepsiai
com a clareza e facihidade de entendimento, a musica
transmite algumas informacoes relevantes para ajudar o
paciente com epilepsia”; “Sim, ela mostra que, apesar
das dificuldades que a PCE tem que lidar, somos iguais”;
“Sim, mas eu penso que a letra se encaixa melhor para
aquelas pessoas que ja tem algum conhecimento sobre
epilepsia”; “Sim, ela transmite paz e tranquilidade”;
“Sim, ela permite uma melhor conhecimento e melhora
do senso comum sobre a epilepsia”.

A discriminacio pode ser demonstrada de
maneira inequivoca através de histérias comumente
relatadas por pacientes e seus familiares. Diversos casos
de assédio (“bullying”) nas escolas e outros locais, assim
como a dificuldade de relacionamentos e perda de
emprego relacionados a epilepsia tém sido relatados™""”.
Esses relatos permitem um melhor conhecimento acerca
das PCE, suas emocdes, medos e a maneira como lidam
com a vida e a doenca”, e foram a inspiracio para a
composicio da musica “Epilepsia”.
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Entre as diversas historias relatadas por alguns
PCE e seus familiares durante consultas médicas, um
paciente descreveu a dificuldade de encontrar trabalho
em uma padaria devido a epilepsia apesar de ser
totalmente capacitado. Ele nunca desistiu, buscando
NOVOS Cursos para aprimorar suas técnicas. Esta historia
de resiliéncia inspirou o roteiro do videoclipe.

A EEE ¢é uma das primeiras ferramentas a
permitir a quantificacio do estigma em epilepsia
expressa em uma escala, com uma validade de contetido
satisfatora e elevada consisténcia interna. A média dos
escores obtidos durante o processo de validacao entre 46
pacientes e 49 individuos da comunidade’, fo1 similar a
resultados de outros paises'’. Nossos entrevistados
pontuaram menos, com uma mediana de 38, que
diminui para 20 ap6s assistir ao videoclipe “Epilepsia”
(com 4 min e 49 seg de duracio), demonstrando um
menor estigma na populacio do nosso estudo e uma
posterior reducio deste estigma apdés uma simples e
rapida intervencao, semelhante a um estudo Boliviano
com 216 mdividuos que responderam ao EEE antes e
depois de um programa educacional”.

Nosso estudo demonstrou uma relagao inversa
entre conhecimento e estigma assim como os estudos

“Epilepsy
916

students”“(Percepcio da epilepsia entre estudantes

perception amongst university
universitarios), que Investigou estudantes do primeiro,
terceiro e sexto ano dos cursos de Medicina, Exatas e
Ciéncias Sociais, € outro estudo similar conduzido na
Turquia’. O videoclipe “Epilepsia”, através de uma
linguagem acessivel e apresentacio para a populacio
geral, pode ser uma ferramenta valiosa ao promover
conhecimento sobre o que fazer durante uma crise
convulsiva.

Fernandes et al. identificaram dificuldades em
acoes direcionadas a reducio do estigma em epilepsia
entre professores de escolas”. Eles demonstraram a
importancia da educacio dos professores sobre a doenca
e seu papel na disseminacio do conhecimento a um
maior nimero de pessoas. A musica “Epilepsia” pode
ser uma ferramenta 1t na disseminacio de informacio
em massa.
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O estigma relacionado a saide mental ¢é
disseminado e tem maior impacto na vida daqueles com
problemas de satide mental. Intervencoes anti-estigma
em midias de massa podem reduzir o preconceito,
porém nao existe evidéncia suficiente para determinar
seus efeitos sobre a discriminacio, especialmente em
paises de baixa e média renda, como uma revisio
sistemdtica da Cochrane pontuou”. Maiores estudos sio
necessarios para estabelecer os efeitos das intervencoes
em midias de massa na discriminacio (ser tratado
mjustamente) e preconceito (atitudes estigmatizadas),
para compreender quais tipos de intervencoes nas midias
de massa sao mais adequadas a diversas populacoes e seu

1921

custo-efetividade

Nosso estudo apresenta algumas limitacoes que
devem ser levadas em considerac¢io, como a auséncia de
um grupo controle, que permitiria a andlise da existéncia
de outros fatores que poderiam levar a mudanca nos
escores da EEE apos assistir ao videoclipe. Além disso,
maiores estudos sio necessarios, em diferentes cenarios
sociais, educacionais, culturais e econdémicos, visto que a
maior parte da nossa populacio tem o ensino médio
completo. Por fim, este fo1 um estudo transversal com
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Conclusio

O estigma em epilepsia pode ser reduzido
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RESUMO

Introduction: Epilepsy imposes considerable psychological and emotional burden not only on people with epilepsy, but also on their
families. It 1s a stigmatizing condition, as a result of uncontrolled and unpredictable seizures. Interventions to fight stigma in epilepsy
exist, however, little 1s known about their efficacy. Therefore, this study aims to assess people's potential learning and stigma towards
epilepsy before and after watching an educational music video. Methods: We composed a song and produced a music video
(https://voutu.be/18En8n7dX74), addressing the most common stigma issues, attitudes, and perceptions towards someone having a

seizure, and evaluated quantitatively the impact of this intervention in the general population using a previously validated protocol in

Brazil, the Stigma Scale of Epilepsy (SSE). Results: One-hundred-and-twenty-eight individuals were interviewed in three different cities

m Brazil scored 38.88 (median) before and 20.81 after watching the music video (p<0.0001). This reduction of perceived stigma was

directly proportional to educational level and it was most prominent among individuals who declared not having any known relative

or friend with epilepsy. Fourty-three (33%) individuals declared they would hold the tongue of a person having a seizure before listening

to the music, while only 13 (109%) answered the same after the intervention (p<0.0001). Conclusion: Attitudes and perceptions about

epilepsy can be easily improved through simple mterventions such as watching a short music video, which may be appropriate as a
mass media campaign towards minimizing epilepsy stigma.
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INTRODUCTION the most vulnerable in any society. This vulnerability is
even greater among those with hidden disabilities such as
epilepsy, where the neurological features of this

condition may be associated by varying spectra of

Epilepsy 1s a complex neuropsychiatric disorder
characterized by an enduring predisposition of the brain

to generate epileptic seizures - 1l.e. the transient
occurrence of signs and/or symptoms as a result of
abnormal excessive or synchronous neuronal activity -
and by the neurobiologic, cognitive, psychological, and
social consequences of this condition.'

Sixty-five million people live with epilepsy
worldwide, of whom 80% live in resource-poor countries
with little or no access to adequate treatment. Epilepsy
affects individuals from different ages and social classes,
and uncontrolled seizures 1mpose considerable
psychological and emotional suffering and disability not
only on people with epilepsy (PWE), but also on their
families and society.” People with disabilities are among
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affective, behavioral and/or personality disorders in up to
50% of PWE." Epilepsy 1s a stigmatizing condition, as
PWE. do not conform to social norms as a result of
unpredictable seizures.'

"Stigma” may be sociologically defined as
referring to an attribute that 1s "deeply discrediting” and
allows the stigmatized individual to be seen by others as
"not quite human".” Stigma, when related to epilepsy, is
considered one of the major negative influences on
quality of life, self-confidence, and patients' self-esteem.™
Therefore, reducing epilepsy-related stigma has
important public health implications globally. Although
specific practices vary from country to country, with
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mherent difficulties to conceptualize and measure it,
there are two main methods to reduce the epilepsy-
related stigma: (1) related to patients' associations to
counteract negative stereotypes and reduce their
experience of stigma through campaigns and
governmental and health system planners partnerships;
(2) related to supporting patients individually, by
mcreasing their resilience through tailored educational
programs and counseling.” We propose a targeted
mtervention through a music video, specifically designed
to address the main psychosocial burden experienced by
PWE and with educational purposes on how to deal with
someone who 1s having an epileptic seizure; with the
objective of measuring stigma in epilepsy in the general
population before and after watching to this video.'

METHODS
This 1s an observational cross-sectional study in

Box 1. "Epilepsy" song lyrics

which we investigated the potential of the song "Epilepsy’,
accompanied by its movie clip (specifically developed for
this project by these authors, freely available at
https://www.youtube.com/watch?v=18En8n7dX74), to
decrease the stigma associated to epilepsy and to
promote knowledge on how to help someone who 1s
having a seizure. We designed two similar semi-
structured questionnaires, which were applied in a face-
to-face interview to community individuals before and
after watching this music video. Individuals of diverse
ages and socloeconomic status from the general
population were recruited as a convenience sample in
schools, universities, on the streets, voluntarily, in
different locations in Brazl: Florianopolis - SC, Sio
Paulo - SP, and Dourados - MS.

The lyrics (Box 1) were created to counteract the
main misconceptions and stigmatizing issues faced by
PWE in different environment, such as school, home,
and at work, as previously detected in Brazil."”

Brazilian-Portuguese lyrics

English lyrics

Ha certo tempo, ouvi que tinha uma tal de epilepsia

Sometime ago I have learned that I had something
called epilepsy

estava errado

Sofri preconceito, fui desprezado, mas te mostrei que

I've been discriminated and stigmatized, but I showed
you were wrong

Posso ter filhos e educé-los, com eles vou ter o
cuidado

I am able to have kids and raise them, I can take care of
them

Tenho sentimentos, vou te alegrar

I have feelings, I can make you happy

Contigo conjugo o verbo amar

I had learned the meaning of 'love' with you

CHORUS

Durante a crise, calma, nao tenho dor

CHORUS

During my seizures, stay calm, 'cause I don't feel any
pain

Deita me de lado e me proteja ao redor

Lay me sideways and protect me from the surroundings

Nio me contenha e seja paciente

Don't restrain me and be patient

Pois logo mais estarel consciente

'Cause soon I will recover my consciousness

cada instante

Sou trabalhador e bom estudante, dou meu melhor a

I am a hard worker and I am a good student, I always
give my best

Sou esportista e vencedor, suporto desafios e a dor

I am an athlete and a winner, I can take on challenges
and stand the pain

de me cuidar

Também sou capaz, chega de sufocar, ha mais formas

I am competent, stop overprotecting me, there are other
ways of taking care of me

Vou te surpreender, nao duvide assim, pois estou
longe do meu fim

I will surprise you, don't doubt me, 'cause I am far from
the end

The song chorus highlights the knowledge about
expected actions by individuals witnessing a seizure. Its
soft melody intends to bring out peacefulness,
considering that, in most cases, caregivers' erroneous
actions towards a seizing individual are due to anxiety or
despair, such as attempts to restrain the patient, and
throwing water on his face." Additionally, during the
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video script development, some details were on purpose:
the 1mitial scene of a PWE with a knife in his hand, for
example, intended to attract the viewer's attention and
suggest the risk of suicide due to depression, a frequent
comorbidity in PWE.” Shortly after this scene, an
epileptic seizure is shown in a subtle way along with the
particular tranquility and the most appropriate actions of
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a caregiver towards a seizing individual.

The semi-structured questionnaire included the
following socio-demographic variables: age, gender,
educational level, and whether the subject had any
acquaintances with epilepsy. Afterwards, we applied the
Stigma Scale of Epilepsy (SSE), previously developed
and validated in the general population by researchers
from the State University of Campinas (UNICAMP) in
Brazil, in 2007'. At last, questions about subject's
knowledge on epilepsy were asked, before and after
watching the music video.

SSE is a scale that evaluates the stigma and
misconceptions of individuals about epilepsy and
consists of 5 questions. These questions relate to the
possible beliefs of the respondents about epilepsy and
are subdivided into 24 items addressing feelings and
aspects of PWE's life. Each item allows one of four
possible responses (1 = No; 2 = A little; 3 = A lot; 4 =
Completely). The obtained values result in a score
varying from zero (minimum stigma) to 100 (maximum
stigma). SSE has high internal consistency and validity,
allowing the quantification of the epilepsy stigma in the
community.'

After watching the music video "Epilepsy”, the
same SSE' and questions about what to do during an
epileptic seizure were reapplied. Also, the respondents
were encouraged to freely report their opinion about the
possible contributions of this music video in reducing the
epilepsy stigma.

Data were collected by the researchers, stored,
compared, and analyzed using IBM SPSS® Statistics
Grad Pack software Premium version 26.0, and
Microsoft Excel® software package for Windows, 2014.
The results of the continuous variables were represented
as mean * standard deviation (SD). Categorical variables
were described as frequencies and percentage values.
Parametric and non-parametric tests for inferential
analysis were performed according to the variables
respectively. A p-value < 0.05 was considered to be
statistically significant.

This study was carried out in accordance with the
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Code of FEthics of the World Medical Association
(Helsinki Declaration) and it was only started after
approval by the Ethics Committee on Human Research
of the Federal University of Santa Catarina (CEPSH-
UFSC) under protocol number 2007/13 (17/10/2011).
All participants had their identity kept confidential, and
signed an informed consent form, voluntarily agreeing to
participate in this study.

RESULTS

We mterviewed 128 individuals, who had an
average age of 25.98 + 10.04 with a mmimum age of 18
and maximum of 62 years. Of the total sample, 91
(71.19%) were female, and 69% completed high school.
Seventy-eight (61.09%) subjects were college students.

Seventy-eight (61.09) participants did not know
anyone with epilepsy, but 19 (14.8%) had at least one
friend, and 31 (24.2%) mentioned relatives with this
diagnosis.

We observed a statistically significant decrease in
SSE scores before and after watching the music video
(median = 38.88 vs. 20.81; Z = -8.69; p <0.0001)
according to the Wilcoxon's test (Figure 1). This
reduction of perceived stigma was most prominent
among those individuals who reported not having any
acquaintance/known relative or friend (meaning previous
personal experience) with epilepsy (Tables 1 and 2).
However, there was no statistically significant difference
according to gender, either before or after watching the
music video, while higher educational level was
correlated with lower SSE scores after watching the music
video (r=-0.06; p = 0.04; Spearman's correlation). All the
subjects had to identify within a list of actions, what they
would do to help someone during a seizure and 43 (33%)
individuals declared they would pull out the tongue of a
person having a seizure before listening to the music,
while only 13 (109%) had the same answer after the
mtervention (p<0.0001; Table 3).
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Figure 1. Stigma scale of epilepsy (SSE) before and after the intervention.

Table 1. Stigma Scale of Epilepsy scores across groups

N Mean Standard Deviation p value®
Total score of SSE before the music
Male 37 36.3 12.59 0.499
Female 91 38.8 14.66
Total score of SSE after the music
Male 37 23.0 15.79 0.266
Female 91 24.6 14.35

SSE = stigma scale of epilepsy. * Mann-Whitney's U test. *Statistically significant with p < 0.05

Table 2. Impact of people's knowledge of someone (relative or friend) with epilepsy on Stigma Scale of Epilepsy scores
before and after watching to the music video

Previous N Median p value’
knowledge®

SSE score before Yes 50 37.0 0.284
No 78 38.8

SSE score after Yes 50 27.0 0.440
No 78 22.3

SSE score variation Yes 50 -9.9 0.009*

(after - before) No 78 -16.48

SD = standard deviation; SSE = stigma scale of epilepsy. * Previous knowledge of someone (relative of friend) with epilepsy
=Yes or No. " Mann-Whitney's U test. *Statistically significant with p < 0.05
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Table 3. Knowledge and attitudes towards a person having a seizure before and after watching the music video

During a seizure a caregiver should... Before® After* p value’
Yes (%) Yes (%)

Hold the patient to avoid mjuries 71 29 0.003*

Hold his/her tongue 33 10 <0.0001*

Throw water onto his/her face 1.6 0.8 0.01%

Protect his/her head 84 85 0.48

Stay with the individual 53 75 <0.0001*

* Percentage of individuals who answered YES to each sentence.

DISCUSSION

The music video "Epilepsy" was effective for
educational purposes and in reducing the stigma in
epilepsy. This result can be seen by the reduction in the
mdividual scores after watching the music video, with
deeper impact on those who did not have any previous
personal experience or familiarity with epilepsy, and also
on those with higher educational levels.

In fact, as evidenced in our study, one in three
mdividuals would pull the tongue out of the mouth of
someone having a seizure. After watching the "Epilepsy”
video, this number dropped to one in ten individuals,
demonstrating that this intervention is useful in educating
people towards the right actions to help someone having
a seizure, however, learning 1s the result of a series of
iteration, requiring more than simply watching a video
only once to a better result.

The music video had a good acceptance among
the general population, who answered positively to both
questions: "Did you like this song? and "Do you believe
this song can help reducing the stigma in epilepsy?”. Of
note, here are some opinions: " Yes, with a clear and easy
way to understand, the song transmitted some relevant
mformation to assist a patient with epilepsy” "Yes, it
showed that, despite the difliculties faced by PWE, we
are equal'; "Yes, but I think the lyrics match best with
subjects who already have some knowledge about
epilepsy’; " Yes, it transmits peace and tranquility”; " Yes, 1t
allows better knowledge and improvement of common
sense about epilepsy'.

Discrimination can be demonstrated
unequivocally in stories commonly reported by patients
and their families. Numerous cases of bullying in schools
and other environments, as well as poor relationships or
job losses related to epilepsy have been reported. “**
These reports allow better knowledge about PWE, their
emotions, fears, and way of coping with life and disease,"”
and were the inspiration for the composed song
"Epilepsy".

Among the many stories told by some PWE and
their families during the mterviews, a patient described
his difficulty in finding a job in a bakery due to epilepsy,
despite of being fully competent. He never gave up,
seeking for new courses to improve his techniques. This
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" Chi-square test. *Statistically significant with p < 0.05

story of resilience inspired the video script.

SSE 1s among the first instruments allowing
quantification of stigma i epilepsy expressed as a scale,
with a satisfactory content validity and high internal
consistency. The average scores obtained during its
validation process were 46 among patients and 49 within
community', with similar results in other countries.” Our
subjects scored lower, a median of 38, decreasing to 20
after watching the music video "Epilepsy" (of 4 min 24
sec. duration), demonstrating a reduced stigma in our
study population and a further decrease of stigma after
such a simple and quick intervention, similarly to a
Bolivian study with 216 subjects who answered to SSE
before and after an educational program.”

As the study "Epilepsy perception amongst
university students"’, which investigated students in the
first, third and sixth years of Medical School, Exact and
Social Sciences courses, and other similar study
conducted in Turkey,” our results showed an inverse
relationship between knowledge and stigma. The music
video "Epilepsy’, through an accessible language and
presentation to the general population, can be a valuable
tool to provide knowledge on what to do during an
epileptic seizure.

Fernandes et al. have identified difficultes in
actions towards reducing stigma in epilepsy among
school teachers.” They evidenced the importance of
teachers' education about the disease, and their role in
spreading knowledge to a higher number of individuals.
The music video "Epilepsy" may be useful in spreading
the information amongst the masses.

Mental health-related stigma is widespread and
has major adverse effects on the lives of people with
mental health problems. Anti-stigma mass media
mterventions may reduce prejudice, but there is
msufficient evidence to determine their effects on
discrimination, especially in low- and middle- imncome
countries, as a recent Cochrane's systematic review has
pointed out.” More studies are required to establish the
effects of mass media interventions on discrimination
(being treated unfairly) and prejudice (stigmatising
attitudes), to understand which types of mass media
mtervention are more suitable for diverse populations,
and their cost-effectiveness."”

Some limitations must be taken into account
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regarding this study, for example, the lack of a control
group, allowing us to analyze the existence of other
factors that might lead to changes in the SSE scores after
watching the video. Additionally, further studies are
necessary, in different social, educational, cultural and
economic scenarios, since most of our population have
completed high school. At last, this was a cross-sectional
study with a relatively small sample and a new iterview
six months or one year after watching this video would
verify whether its contents were really assimilated and
whether individuals' stigma remained consistently
reduced.

CONCLUSION

Epilepsy stigma can be reduced through simple
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RESUMO

E objetivo deste projeto apresentar um video ( https://voutu.be/5Sh1PnpeKmk ) demonstrando o exame neuroldgico observacional

na era da COVID-19.

DOIL: https://doi.org/10.32963/bemufsc.v612.4400

Indexadores: COVID-19; Acidente Vascular Cerebral (AVC); Exame neurologico; Semiologia; Propedéutica

Submetido em 7/9/2020; aceito para publicacio em 17/10/2020.

Os autores nio possuem conflitos de interesse referentes ao presente trabalho.

Apoio: CNPq (Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico)

Autor para contato: Profa. Katia Lin. E-mail: katia.lin@ufsc.br

A pandemia de ‘Coronavirus disease’ 2019
(COVID-19) vem mmpondo mudangas radicais nos
diversos sistemas de saude, na estrutura médico-
hospitalar, até no relacitonamento médico-paciente.
Medidas extremas visando a contencio da COVID-19
incluem o isolamento de populacoes (medidas de
‘lockdown’), a suspensio do atendimento ambulatorial
de rotina e cirurglas eletivas, a conversio de andares
mteiros em enfermarias dedicadas a quarentena de casos
COVID-19, com importante impacto no manejo de
diversas doencas agudas e cronicas'.

Independentemente das medidas acima, a
doenca encefalovascular continua afetando a vida de
milhares de brasileiros, constituindo um dos principais
motivos de atendimento emergencial em hospital-geral,
exigindo assisténcia médica continuada e tempo-sensivel.
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Com os atuais indicios de que esta pandemia continuara
se prolongando globalmente, médicos-neurologistas e de
outras especialidades responsiveis pelo atendimento
emergencial do acidente vascular encefilico (AVE) estio
sob constante risco de exposi¢iao ao COVID-19. Visando
minimizar esses riscos, mas mantendo a eficiéncia e
acuracia diagnostica do exame, Inovacoes no exame
neurologico emergencial para o paciente com suspeita de
AVE foram implementadas em diversos centros de
referéncia para o atendimento de AVE".

E objetivo deste projeto, portanto, apresentar
um  video (  hittps:/voutu.be/5Sh1PnpeKmk )

demonstrando o exame neurologico observacional na
era da COVID-19, visando extrair o maximo de
mformacoes de forma eficiente, rapida, e mimimizando
os 11scos de contaminacio para o médico-assistente.

assessment in the COVID-19 era: the observational neurologic
exam. Neurology Blogs: COVID-19 (coronavirus) innovations
n care delivery. 2020. Disponivel em
[https://blogs.neurology.org/covid-19-coronavirus/invited-
commentary-stroke-assessment-in-the-covid-19-era-the-
observational-neurologic-
exam/?utm_source=Facebook&utm_medium=organic9%20soc
1al]
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