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The Glory of Love

( Billy Hill / Bette Midler)

“This is a song I've been singing for a long time.

It's like an old friend.

But, you know, | think it,

it's only recently that | discovered what it's really about.

You've got to give a little, take a little,
and let your poor heart break a little.
That's the story of, that's the glory of love.

You've got to laugh a little, cry a little,
until the clouds roll by a little.
That's the story of, that's the glory of love...

You've got to win a little, lose a little,
yes, and always have the blues a little.
That's the story of, that's the glory of Love”.
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VALIDACAO DA ESCALA DE PERCEPCAO DE ESTIGMA EM CRIANCAS
COM DOENCASCRONICAS

Resumo

A epilepsia é um disturbio neurol égico crénico — com ocorréncia de crise epiléptica, muito
comum na infancia — que mobiliza profissionais de salide e a familia do paciente, podendo
trazer comprometimento emocional, neuropsicolégico, socia, fisico, educacional,
financeiro e da qualidade de vida, dém do forte fator estigmatizante. Objetivos e
métodos. Validar a Escala de Percepcdo de Estigma — EPE no Brasil. A “EPE - adulto”
(Escala de Percepcéo do Estigma destinada aos pais do paciente) e a “EPE - crianca”
(Escala de Percepcdo do Estigma destinada ao paciente pediatrico) quantificam, mensuram
essa estigmatizacdo. Os 218 participantes ou responsavels assinaram um termo de
consentimento livre e esclarecido ao concordarem em integrar a pesquisa, realizada em
Santa Catarina, Rio Grande do Sul, Mato Grosso, Minas Gerais, Rio de Janeiro e Séo
Paulo. Resultados e discussdo: A EPE mostrou boa consisténecia interna dos itens,
validade e precisdo (Parte A — criangas: 0,80 e Parte B — adultos: 0,53). A EPE obteve
éxito no rastreamento de manifestacbes da percepcdo do estigma, servindo como um
“screening” psicossocia para uso de profissionais de salde, gerando subsidios para
encaminhamentos especializados e identificando situagdes e condutas insalubres ao
paciente e seu cuidador, podendo integrar um protocolo de intervencéo de salde, uma vez
gue essas variaveis interferem na salde fisica e mental dos individuos envolvidos.
Conclusdo: As escalas podem ser usadas em epilepsia (e/ou outra condi¢do crénica com
manifestagdo de crises, como a asma grave e o diabetes mellitus). A EPE tem fécil
aplicacdo e correcdo, tem viabilidade técnica naciona para fins de padronizagéo (rastreio
psicossocial) para o uso por profissionais de salide. A EPE tem medi¢do superior a 50% de
fidedignidade, constituindo-se em uma medida psicoldgica com padrfes psicométricos
confiavel paraeste fim.

Palavras-chave: Estigma, doenca cronica, medida psicol 6gica, neuropsicologia



VALIDATION OF THE SCALE FOR STIGMA PERCEPTION IN CHILDREN
WITH CHRONIC DISEASES

Abstract

Epilepsy is a chronic neurological disorder with the occurrence of epileptic seizures, very
common in childhood that mobilizes health professionals and the family of the patient, and
can bring a commitment in many areas, such as, emotional, neuropsychological, social,
physical, educational, financial and quality of life, and strong stigmatizing factor.
Objectives and methods: To validate a scale Perception Stigma - EPE in Brazil. A "EPE -
adult" (scale of perception of stigma for the parents of the patient) and "EPE - child (range
perception of stigma for the pediatric patient) quantifies, measures this stigma. The 218
participants or guardians signed a consent form agreeing to integrate research, held in
Brazil, in the states of Santa Catarina, Rio Grande do Sul, Mato Grosso, Minas Gerais, Rio
de Janeiro and Sao Paulo. Results and discussion: The EPE showed good internal
consistency of items, validity and accuracy (Part A - children: 0.80 and Part B - Adults:
0.53). EPE succeeded in tracing the manifestations of stigma perception, serving as a
"screening” for the use of psychosocial health care professionas, generating benefits for
specialist referrals and identifying situations and unheathy behaviors to the patient and
their caregivers and may include a protocol of hedth intervention. Once that these
variables influence the physical and mental health of the individuals involved. Conclusion:
The scales can be used in epilepsy (and / or other chronic condition with occurrence of
crisis such as severe asthma and diabetes mellitus). EPE has easy administration and
scoring, is technically feasible for national standardization (psychosocial screening) for use
by health professionals. EPE has measured more than 50% of reliability, thus becoming a
psychologica measure with reliable psychometric standards for this purpose.

Key- words: Stigma, chronic illness, psychological measure, neuropsychology.
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1. INTRODUCAO

As doencas cronicas promovem na crianca alteragdes organicas, psicolégicas e
sociais, que exigem constantes cuidados (inclusive hospitalizac8o) e adaptacdo dela e de
seu cuidador a essas circunstancias. Dentre as enfermidades crbnicas pediétricas,
destacam-se aguelas com condicdo de crise, como a epilepsia refratéria, a asma grave e 0
diabetes melittus.

A epilepsia é um distarbio crénico, do qual decorre a crise epiléptica, muito comum
na infancia, que mobiliza, aém dos profissionais de salde, a familia do paciente
(especiamente o cuidador, geralmente a méae). Pode ela trazer comprometimento
emocional, neuropsicolégico, social, fisico, educacional, financeiro e de qualidade de vida,
além do forte fator estigmatizante. H& outras doencas crénicas com grandes repercussoes
no cotidiano da crianca e de seu cuidador que podem promover, também, a vivéncia do
estigma, como a asma grave e o diabetes melittus (tipo 1).

Neste estudo, a percepcdo do estigma teve mensuracdo quantitativa, diferentemente
de como o estigma é comumente verificado, de modo subjetivo e qualitativo. Sendo assim,
este trabalho possibilita a validagdo de escalas de percepcdo de estigma, que, a partir de
sua utilizagdo em ambiente clinico, gera informagdes que permitem o desenvolvimento e a
implementacdo de intervencdes para a melhora na salide psicossocial dessas criancas e das
respectivas familias.

De modo gera, a validagcdo de um instrumento (como as escalas de percepcéo de
estigma) intenta legitim&lo. No que se refere a validade desse instrumento, as trés
principais técnicas tradicionais utilizadas no processo de validacdo sdo: a validade de
construto, a validade de contetido e a validade de critério. Essas escalas buscam rastrear
manifestagdes da percepgdo do estigma, servindo como um rastreio (“screening”)
psicossocial para uso de profissionais da salde em geral. Geram subsidios para
encaminhamentos especializados, identificando situagdes e condutas insalubres ao paciente
e seu cuidador, podendo integrar um protocolo de intervencéo de salide, uma vez que essas
variaveisinterferem na salde fisica e mental dos individuos envolvidos.

A presente pesguisa tem relevancia cientifica na producdo de conhecimento, de
métodos e de instrumentos de medida. Este trabalho resulta de um estudo ja validado no
Curso de Doutorado da autora. No intuito de dar continuidade a pesquisa anterior,
procurou-se 0 Pos-Doutorado do Programa de PoOs-Graduagd em Psicologia da
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), especificamente a linha 3 — “Medida e
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avaliacdo de fendmenos psicolégicos’ —, focada no desenvolvimento de métodos e
medidas de avaliagdo de processos psicolégicos no ambito da salde e das interacOes
sociais, compativel com o objetivo referente & construcéo de instrumentos de medida e a
mensuragdo da percepcdo do estigma em doengas cronicas na infancia. A escolha do
orientador do presente trabalho decorreu de seu historico académico e do seu interesse em
psicometria, modelos e métodos de medida, diagnostico e avaliagdo no ambito da saude e

desenvolvimento humano, em conformidade com o interesse de estudo desta pesquisadora.
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2. REVISAO DE LITERATURA

2.1 Doencas cronicas e o estigma na infancia

Por “doenca cronica’ entende-se uma enfermidade de longa duracéo, podendo ser
incurdvel, deixando sequelas e impondo restricBes as fungBes do individuo, exigindo
adaptacdo (Woods, Y ates, Primono, 1989). No caso, esse curso longo diz respeito a um
periodo superior atrés meses em um ano ou que necessite de um periodo de hospitalizagdo
por mais de um més (Huerta, 1990).

Ha trés fases na histéria da doenga crénica: a fase de crise (periodo sintomético até
0 inicio do tratamento, ocorrendo uma desestruturacdo na vida da crianca e de seus
familiares); afase cronica (caracterizada pela constancia, progresséo e remisséo do quadro
de sinais e sintomas, quando o paciente e familia procuram fornecer autonomia e
reestruturacdo as suas vidas); e a fase termina (periodo entre 0 momento em gque a morte
parece inevitével, até a morte propriamente dita) (Rolland, 1995).

Além do impacto na salde fisica e mental/psicolégica que a doenca cronica
provoca, had as repercussdes psicossociais, como O processo de estigmatizacdo/
discriminagéo enfrentado pelo paciente e sua familia

A escola, inclusive, também é citada como fonte de discriminacdo e estigmatizagéo,
segundo Turner-Henson et a., (1994), e tem uma decisiva influéncia no processo de
desenvolvimento e socializagdo das criancas com doencas cronicas, que sdo rotuladas
como diferentes, necessitando explicar acerca de suas fatas, sintomas, medicagdo e
limitagdes (Garwick et al, 1998).

A estigmatizacado, frequentemente, desenvolve-se no proprio processo de doenca do
paciente, repercutindo em sua familia, fato este que praticamente inviabiliza a abordagem
da doenca cronica sem que se considere a percepcdo de estigma do paciente. Para tal,
muitos profissionais de sallde utilizam instrumentos destinados a investigacéo do estigma,

e varios pesquisadores trabalham no desenvolvimento psicométrico desses instrumentos.

2.2 Métodos deinvestigacédo de instrumentos de per cepcdo do estigma

S&0 poucas as escaas destinadas & mensuracdo especifica do estigma na doenca
cronica pedidrica, especidmente na Otica da crianga, tendo em vista que varios
instrumentos se destinam a interrogar os pais acerca dos sentimentos do filho. Aqui se

destacam algumas de consideravel relevancia.
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A Parent stigma scale € uma escala da percepcéo do estigma destinada aos pais do
paciente. Foi desenvolvida por Austin et a. (2004) em Indiandpolis (EUA): 5 pontos
representariam a minima percepcdo de estigma, indo até 25 pontos (méximo). A Child
stigma scale € uma escala da percepcdo do estigma destinada ao paciente, também
desenvolvida por Austin et al. (2004); nela, 8 pontos seria 0 minimo e 40 a presenca
maxima de vivéncia de estigma. Ambas as escalas podem ser usadas em moléstias
diferentes, como asma e epilepsia, e ndo foram validadas no Brasil. Austin et al. (2004)
descreveram as propriedades psicométricas das duas escalas que avaliam o estigma
percebido nas criangas com epilepsia e em seus pais, em uma amostra com 30.224 criangas
e pais de 173 delas, testando a validade e a confiabilidade, que se mostraram consistentes e
fortes, além de ser curtas, de facil compreensdo e com potencial para uso na pesguisa e na
mensuracdo da percepcdo do estigma e seu gjuste clinico.

Em estudo anterior, Schlindwein-Zanini et a. (2008) utilizaram as escalas de
estigma em individuos com epilepsia refratéria (sem comorbidades) e asma grave e
respectivos cuidadores. A anadlise de variancia mostrou que a vivéncia do estigma € igual
nas duas enfermidades, com médias de 22,35 nas crian¢as com epilepsia e 20,84 naquelas
com asma. A maioria das criancas apresentou pontuacdo superior as médias, estando, entre
valores médios e altos na escala de estigma. A andlise de variancia revelou diferencas entre
as vivéncias de estigma das criangas com epilepsia e dos seus cuidadores, assm como o
teste Tukey (P<0,05). Os cuidadores de criangas com epilepsia mostraram média de 15,35 e
aqueles que cuidam de criangas com asma apresentaram média de 15,16, ndo sendo essa
diferenca estatisticamente significativa e indicando igual percepcdo do estigma entre os
cuidadores.

Fernandes et al. (2004) aplicaram em 40 pessoas (20 pacientes e 20 familiares) do
ambulatério de epilepsia do HC/UNICAMP um questionério exploratério com questdes
abertas, constando de 16 perguntas para a comunidade e 4 questdes adicionais para 0s
pacientes, dentro dos dominios seguintes. Dominio médico (tipo de tratamento, como
medicamentos, exames, cirurgia e oragdes; significado da epilepsia, como convulsdo,
problema na cabeca e desmaio; causas da epilepsia, como traumas, fatores psicol 6gicos ou
genéticos. A maioria das pessoas recebeu essas informagdes atraves de médicos); Dominio
social (principais dificuldades relacionadas ao trabalho, preconceito, escola, relagbes
sociai's, possibilidade de dirigir, liberdades, lazer e memaria vivenciadas pelas pessoas com

epilepsia); Dominio pessoal (tristeza, dependéncia, inferioridade, inseguranca, medo e do).
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2.2.1 Aspectos Psicométricos

Para os psicologos, a psicometria € concebida como um ramo da psicologia em
interface com a estatistica (Pasgquali, 1997) — que se relaciona com a mensuracdo. Medir
significa atribuir valores a caracteristicas ou atributos de um objeto, segundo regras que
assegurem a validade e a confiabilidade dos resultados da medida (Braga, Cruz, 2006).

A Psicometria, ou a medida em Psicologia, assume nela 0 modelo quantitativista,
insere-se na teoria da medida e desenvolve uma discussao epistemol dgica acerca do uso do
simbolo matemético no estudo cientifico dos fendmenos naturais (Pasquali, 2003). Ela ndo
trata apenas de métodos; insere-se na teoria da medida que trata da utilizacdo de nimeros
no estudo dos fendmenos naturais (Pasquali, 1997). Nesse sentido, Cruz (2002, p.17)
comenta que:

“O acesso e a compreensdo aos fendmenos ou processos psicologicos, em quaisquer das areas e
objetos de intervencdo em Psicologia, ndo se configuram uma tarefa fécil, pelo grau de
complexidade e plurideterminacdo dos eventos psicoldgicos, mas é a condi¢cdo pela qual se torna

necessaria uma ciéncia de tal magnitude conceitual.”

2.2.2 Definicéo constitutiva

As definigdes constitutivas estdo no terreno da teoria, do abstrato. Um instrumento
de medida € uma operacdo concreta, empirica. A passagem do terreno abstrato para o
concreto é precisamente viabilizada pelas defini¢bes operacionais dos construtos. Este €,
talvez, 0 momento mais critico na construcéo de medidas psicolégicas, pois € aqui que se
fundamenta a validade desses instrumentos; € aqui que se baseia a legitimidade da
representacéo empirica, comportamental, dos tragos latentes (construtos). As defini¢des
operacionais dos construtos devem ser operacionais e abrangentes (Pasguali, 1998).

Um construto é definido por meio de outros construtos. O construto € concebido em
termos de conceitos proprios da teoria em que ele se insere. As defini¢des constitutivas so
fundamentais na construcdo dos instrumentos de medida, pois situam o construto,
precisamente na sua propria teoria, fornecendo as balizas e os limites que ele possui.
Assim, chega-se aos limites semanticos que esse conceito deve respeitar na teoria que sera
utilizada para a construgdo do instrumento que o vai medir. Definigdes dessa natureza

impdem limitagOes definidas sobre o0 que se deve explorar quando o construto estiver
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sendo medido, limitagbes em termos de fronteiras que ndo podem ser ultrapassadas e em
termos de metas que devem ser atingidas. De fato, normalmente um instrumento que mede
um construto ndo chega a cobrir toda a amplitude semantica de um conceito. Assim, boas
definigbes constitutivas vao permitir avaliar a qualidade do instrumento, que mede o
construto em termos do quanto de sua extensdo semantica € coberta pelo instrumento,
surgindo dai instrumentos melhores e piores a medida que medem mais ou menos da
extensdo conceitual do construto, extensdo essa delimitada pela definicdo constitutiva
desse mesmo construto (Pasguali, 1998)

2.2.3 Definicéo operacional dos atributos

Uma definicdo de um construto é operacional quando o mesmo é definido em
termos de operagdes concretas (como comportamentos fisicos através dos quais o tal
construto se expressa). Assim, se inteligéncia verbal for definida como a "capacidade de
compreender uma frase" ou mesmo "compreender uma frase", tem-se uma definicdo
congtitutiva. Porque compreender € um construto. Seria uma definicdo operacional de
compreensdo da frase, reproduzir a frase com outras palavras. As defini¢des operacionais
podem representar um construto numa escala que expressa uma proporgao de coincidéncia
entre construto e definicdo operacional que vai de 0 a 1; sendo 0, quando a definicdo ndo
cobre nada do construto e 1, quando ela cobre a totalidade do espaco seméantico do
construto. Nenhuma definicdo operacional cobre totalmente seu construto, mas quanto
maior covariancia existir entre construto e definicdo operacional, maior qualidade deve-se
atribuir a essa defini¢do do construto e, por conseguéncia, maior chance tera o instrumento,
gue de tal definicdo resulta ser superior em qualidade. A maior chance decorre da
qualidade do instrumento e depende também de boas definic¢fes operacionais, embora sem
aboa qualidade destas o instrumento ja comece, de saida, a ser inferior (Pasquali, 1998).

No intuito de garantir melhor cobertura do construto, as definigdes operacionais
devem especificar e elencar as categorias de comportamentos, que seriam a representagdo
comportamental do construto. Quanto melhor e mais completa for esta especificacéo,
maior serd a garantia de que o instrumento que resultar para a medida do construto sera
vaido e Util. A titulo de exemplo, as categorias de comportamentos que expressariam
comportamentalmente a compreenséo verbal, que seria reproduzir texto, dar sSindnimos e
anténimos, explicar o texto, sublinhar aternativas. Quanto mais completa esta listagem de

categorias comportamentais, mais proximo estara da construgcdo do instrumento. Logo, o
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préximo passo serd expressar essas categorias em tarefas unitérias e especificas (os itens) e
o instrumento piloto esta construido (Pasquali, 1998). Sobre o assunto, Pasquali (1998)
reflete:

“E bom lembrar neste contexto que os instrumentos de medida psicoldgica visam medir tracos
latentes. Mas como medir tragos latentes que sdo impérvios a observagdo empirica, que é o método
da ciéncia? Estamos agqui nos defrontando com o problema da representacdo: qual € a maneira
adequada de se representar esses atributos latentes para que possam ser cientificamente abordados?
Embora o problema pareca, e é na verdade, grave, ele ndo é especifico da Psicometria; ocorre na
prépria fisica com a teoria quantica, por exemplo. Como o comportamento representa estes tragos

latentes? E precisamente o problema que as defini¢des operacionais precisam resolver.”

2.2.4 Dimensionalidade

A dimensionadidade do atributo diz respeito a sua estrutura interna, semantica.
Podem ocorrer duvidas se o0 atributo constitui uma unidade seméantica Gnica ou seria uma
sintese de componentes distintos ou independentes; se deve ser concebido como uma
dimensdo homogénea ou nele distinguir aspectos diferenciados. A resposta a esse
guestionamento vem da teoria sobre o construto e/ou dos dados empiricos disponiveis
sobre ele, sobretudo dados de pesquisas que utilizaram a andlise fatorial na verificagdo dos
dados, necessitando decidir se o construto € uni ou multifatorial. Os fatores que compdem
0 construto (o atributo) s&o o produto desse passo.

Acredita-se que a questdo da dimensionalidade, provavelmente, constitui 0 ponto
mais critico na elaboracdo dos instrumentos psicol6gicos, porque toda essa parte resulta
essencialmente da teoria psicolégica, a qual concebe, define e estrutura os construtos
psicologicos. A tarefa da construgcdo da teoria psicologica ndo € tarefa especifica do
psicometrista e sim do psicologo tedrico. O psicometrista deveria poder contar com essa
teoria e com base nela fundamentar a construgéo dos instrumentos de medida (Pasguali,
1998).

S&o abundantes os dados empiricos sobre diversos construtos psicol6gicos. Esses
dados seréo coletados por meio do instrumento construido e demonstraréo se a ideia do
psicometrista tem consisténcia, isto €, apresentardo a verificagdo empirica que pode ou ndo
confirmar a validade de uma teoria a verdade cientifica € sempre relativa, nunca um

dogma e, portanto, sempre reformével (Pasquali, 1998).
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2.2.5 Axioma

E correto representar os fendmenos psicoldgicos com base na linguagem
matematica, se atendidas suas definicdes operacionais (axiomas), que, por sua vez, sao
categorizados em trés grandes grupos axiomaticos. os axiomas da identidade, da ordem e
da aditividade (Alchieri, Cruz, 2003). No intuito de melhor enquadrar a Psicometria e a
medida em geral em ciéncias psicossociais, a base axiomética da medida pode ser tratada
dentro das ciéncias fisicas, com ressalvas e corregdes necess&rias para 0 caso da medida

em ciéncias psicossociais, em especial, a Psicologia (Pasquali, 2003).

2.2.6 Locus

A palavra setting adquire um sentido especial para aqueles que trabalham nas éreas
“psi”, sobretudo para os psicoterapeutas que usam referenciais psicodinamicos. Os
pesguisadores das areas sociais, inclusive os da &rea de salde coletiva, muitas vezes
empregam expressdes que falam de escolha do locus e do grupo de observacéo e
informacdo (Minayo, 1994). O locus interno refere-se a percepgdo de que 0 comportamento

intencional teve origem e regulacéo pessoal (Guimaraes e Bzuneck, 2008).

2.2.7 Nivel de mensuracéo

Para definir o nivel de medida, ha 5 elementos numéricos. identidade, ordem,
intervalo, origem e unidade de medida. Desses cinco, os mais discriminativos dos niveis
sd0 a origem e o intervalo, dada que a ordem é uma condi¢cdo para que haja a medida
(Pasquali, 2003).

2.2.8 Validade seméantica

A andlise semantica objetiva, inicidmente, verificar se todos os itens séo
compreensiveis para todos os membros da populagdo a qual o instrumento se destina. Ela
preocupa-se, especialmente, em, primeiramente, verificar se os itens sdo inteligiveis para o
estrato mais baixo (de habilidade) da populagdo-meta e, por iSso, a amostra para essa
andlise deve ser feita com esse estrato; segundo, para evitar deselegancia na formulagdo

dos itens, a andlise semantica devera ser feita também com uma amostra mais sofisticada
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(de maior habilidade) da populagdo-meta (para garantir a chamada "validade aparente” do
teste) (Pasguali, 1998).

Na andlise dos itens, a compreensdo de leitura resposta do item, sua capacidade de
avaiar um determinado atributo (comportamento), a eficacia da avaliag8o das questdes e a
capacidade dos itens abarcarem todas as possiveis manifestacbes comportamentais do
fenbmeno em questdo sdo investigadas (Cruz, 2003).

De qualquer forma, a dificuldade na compreensdo dos itens integra a magnitude do
atributo a que os itens se referem. Ha varias maneiras eficientes para a andlise semantica,
como, por exemplo, aplicar o instrumento em individuos de uma amostra da popul agéo-
meta e, em seguida, discutir com eles as dlvidas que os itens suscitarem. Em seguida a
essas sessoes, é importante que se faca pelo menos uma sesséo de verificacdo dos itens
com um grupo de individuos mais sofisticados. O objetivo dessa verificago consiste em
evitar que os itens se apresentem demasiadamente primitivos para tais pessoas e assim
perderem a validade aparente. E que os itens devem também refletir a seriedade (Pasquali,
1998).

2.2.9 Validade empirica

A validade empirica de um instrumento se resume na testagem da hipétese de que
ele esta medindo aquilo que se propde a medir (Borges-Andrade, Pilati, 2001). A vaidade
experimental € de natureza empirica, afirmada no uso que se da as medidas produzidas
pelo teste. A validade prética ou experimental também exige a definicdo de um critério ou
padréo externo de avaliagdo, isto €, a escolha de uma variavel ou um outro teste que possa
manifestar uma associagdo estatistica com as medidas originais examinadas: o grau de
associagdo estatistica assim determinado configurara o nivel de validade empirica do

instrumento de mensuracdo (Souza, 2005).

2.2.10 Validade de construto

A andlise da validade de construto €, as vezes, chamada de andlise de contetdo,
mas, mais apropriadamente, deve ser chamada de andlise de construto, dado que
precisamente procura verificar a adequagdo da representagdo comportamental do(s)
atributo(s) latente(s). Nessa andlise, os juizes devem ser peritos na area do construto, ja que

sua funcéo é gjuizar se os itens estdo se referindo ou ndo ao trago em questdo. A
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concordancia da grande maioria 0s juizes pode servir de critério de decisdo sobre a
pertinéncia do item ao trago a que teoricamente se refere. A técnica exige que se dé aos
juizes duas tabelas: uma com as definicbes constitutivas dos construtos/fatores para os
guais se criaram os itens e outra tabela de dupla entrada com os fatores e os itens, em que
sdo avaliados os itens que medem os dois fatores em questdo. Normalmente, é necessaria
uma terceira tabela que elenca os itens, uma vez que a tabela de dupla entrada geralmente
ndo comporta a expressdo completa do conteido dos itens. Com base nessas tabelas, a
funcdo dos juizes consiste em assinalar o item sob o fator ao qual o juiz julga o item se
referir.

Apbs os juizes constatarem que itens que ndo atingem uma concordancia de
aplicacdo aos fatores apresentam problemas, seriam estes descartados do instrumento-
piloto. Isso vale, contudo, se o construto, para o qual esta sendo construido o teste,
apresentar fatores (particularmente quando forem em maior quantidade) que se supde ou se
sabe que ndo sdo correlacionados. Quando se supde que os fatores segjam correl acionados,
uma mesma tarefa (item) pode referir-se, com niveis de saturacéo diferente, a mais de um
fator, o que implicaria que os juizes iriam mostrar alguma discordancia quanto a aplicacdo
do item a este ou a aquele fator. Nesse caso, esta discordancia deve ser considerada como
concordancia. Como opgdo, outra solugdo seria instruir 0s juizes a marcarem, para cada
item, ndo o fator, mas agueles fatores aos quais o item se refere, as vezes abrindo espaco
para divagacdo por parte dos juizes, sendo melhor instruir os julgadores para colocarem, se
possivel, cada item sob um fator somente. Com o trabalho dos juizes, ficam completos os
procedimentos tedricos na construgdo do instrumento de medida, 0s quais comportaram a
explicitagdo da teoria do(s) construto(s) envolvido(s), bem como a elaboragdo do
instrumento piloto, que constitui a representacdo comportamental desses mesmos
construtos e que se pde como a hipotese a ser empiricamente testada (validagdo do
instrumento), tarefa que serda iniciada com os procedimentos experimentais, que consistem
em coletar informagdo empirica vaida e submeté-la as andlises estatisticas pertinentes em
Psicometria (Pasguali, 1998).

Atendidas as condigbes psicométricas do instrumento  (como a
precisdo/fidedignidade, verificagdo da andlise dos itens, validade do teste, compreensdo de
leitura, elaboracdo e andlise dos itens, normatizacdo, padronizacdo, classificacdo dos
resultados respondidos pelos participantes), pode o instrumento ser considerado um teste
psicologico e utilizado com seguranca para poder tomar as medidas do fenémeno
psicologico (2003).
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2.3 Epilepsia

A epilepsia ocorre principal mente entre os jovens (50%, antes dos 10 anos e 75%,
antes dos 20 anos) e nos pacientes com mais de 65 anos (Nunes e Marrone et a., 2002). A
incidéncia global € de aproximadamente 40/100.000 crian¢as/ano (Maia Filho e Gomes,
2004) e prevaléncia entre 0,5 — 1% nos paises desenvolvidos e cerca de 2% nos paises em
desenvolvimento (Nunes e Marrone et a., 2002).

E na infancia que o Sistema Nervoso Central (SNC) se desenvolve rapidamente.
Por essa razdo, muitas epilepsias de inicio idade-dependente, com curso clinico durante a
maturacdo, sdo consideradas transtornos ao desenvolvimento. Certamente a idade precoce
do inicio das crises pode interferir no desenvolvimento cerebral e, consequentemente,
provocar, em longo prazo, impacto na cognic¢do, por inibicdo na atividade mitdtica,
afetando a mielinizagdo e reduzindo o nimero de células, justificando, assim, um pior
progndstico para o desenvolvimento cognitivo nas encefalopatias idade-dependentes
(Visioli-Melo e Rotta, 2000).

A epilepsia é percebida como uma experiéncia frustrante para a familia. Seu
diagndstico gera nos familiares um desgjuste emocional, mobilizando-os no sentido de se
adaptarem a esse quadro cronico. O ajustamento familiar tem profundo impacto na reagéo
das criangas, que reconhecem ter uma condi¢céo que as diferencia das demais. Seus pais
percebem as dificuldades de seus filhos em diversas habilidades psicoldgicas, ja que a
epilepsia infantil traz repercussdes em varios aspectos da vida do individuo em formacéo.
Sendo assim, avaliar o impacto de aspectos psicossociais e comportamentais de risco para
a conduta terapéutica permite estabel ecer metas de controle com melhorana QV dacrianca
com epilepsia (Souza et al., 1998).

2.3.1 Aspectos psicol 6gicos da crianca com epilepsia e de sua familia

A manifestacgo da epilepsia na infancia pode ser traumatica para a crianca e sua
familia; afeta o relacionamento familiar, em particular as relacbes mae-filho (Costa et al.,
1998). A epilepsia pode causar um impacto no gjustamento social da crianga e de sua
familia, e, consequentemente, uma pobre adaptagc@o da crianga ao tratamento da epilepsia
(Fernandes e Souza, 2001).

O trabalho de Shore, Austin, Dunn (2004) teve enfoque na adaptacdo materna a

crianga com epilepsia entre 9 e 14 anos. Observaram nas diades mée-filho estudadas que a
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adaptacdo materna positiva € importante, promovendo a melhoria do funcionamento da
familia que tem uma crianca com epilepsia.

Segundo Hoare e Kerley (1991), h& forte associacdo entre a gravidade da epilepsia
e a ansiedade materna. Souza et al. (1998) concordam, ao comentar o significante papel
gue as interacbes mée-crianca exercem na determinacéo de alteragdes de comportamento.
Lothman e Pianta (1993) explicam que as variaveis da epilepsia relacionadas a disturbios
de gustamento social nas criangas mostram-se secundarias a processos de interacOes
familiares nas quais a sindrome se manifesta, havendo uma relagdo positiva entre atitudes
de mées voltadas para a autonomia, a confianga e o controle de comportamentos nas
criangas. Cuidar de uma crianga com epilepsia tem obviamente reflexos em seu cuidador e
interfere na sua qualidade de vida (Schlindwein—Zanini et a., 2007).

A mée, por sua vez, tem expectativas. Conforme Soifer (1992, p. 49): “Na
idealizacdo existe a fantasia narcisista inconsciente de um vinculo perfeito com outro ser
idéntico a préopria mae” . As reagOes dos pais ao diagnostico de epilepsia sdo variadas, mas
incluem negagdo, raiva, tristeza pela perda de “uma crianca perfeita’, medo das crises e de
obito da crianga em uma crise. As consequéncias dessas reacfes na crianca incluem, no
decorrer do tempo, a vivéncia de superprotecéo e reducdo nas expectativas dos pais, o que
acarreta inseguranca a crianca. Conveém citar que essas reag0es, especialmente no inicio
das crises epil épticas, sdo adaptacdes naturais a0 evento ameagador e exaustivo. Fernandes
e Souza (1999) aplicaram 21 protocolos do “Inventério Simplificado de Qualidade de Vida
na Epilepsia Infantil” nos pais de criangas com idades entre 6 e 14 anos, com epilepsia
benigna da infancia, e constataram que 18 pessoas mostraram respostas que identificam a
sindrome, 3 consideraram seus filhos pessoas normais, por outro lado, 15 pais
apresentaram medo da ocorréncia de uma nova crise, 9 manifestaram medo de contrariar o
filho; e 13 mostraram comportamentos de superprotecdo. Sentimentos de preocupagéo,
medo e inseguranca foram apontados por 19 dos pais. Comportamentos supersticiosos,
como alternativas de tratamento, foram citados por 5 entrevistados. Crengas, como a
possibilidade de a crianga engolir a lingua durante a crise, foram referidas por 7 dos pais e
6 pessoas acreditavam gue as crises decorrem de algum tipo de verminose. Quanto aQV, a
maioria avaliou-a como muito boa (10 deram nota dez, 4, nota nove, 4, nota oito numa
escala de 1 a 10), mas relataram dificuldades em lidar com seus filhos. A criangca com
epilepsia grave aparenta aos pais ter uma QV pior do que criangas com epilepsia
controlada (Hoare, Mann e Dunn, 2000).

Os pais indicaram que a epilepsia impde uma sobrecarga para a crianga e para a
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familia, restringindo atividades e aumentado responsabilidades para 0s pais e irmaos,
sendo as respostas iniciais de estresse a epilepsia — medo, raiva, confusdo, tristeza —
entendidas como normais. A qualidade da interagdo entre pais e filhos gera consequéncias
no bem-estar da crianca, no seu desempenho escolar, nas suas relages sociais e em suas
atividades. Familias que possuem criangas com epilepsia ficam com baixos nivels de
autoestima, comunicagdo e suporte familiar e atos niveis de estresse e ansiedade, além de
ter menos proximidade e mais limitagdes de comportamentos e atividades. As criangas
com epilepsia sdo tratadas com superprotecdo e dependéncia, ja que os pais as tratam
como doentes e acreditam que qualquer atividade que as deixe nervosas pode precipitar
uma crise. Esses pais mostraram sentimentos de inadequacéo, raiva, susto, culpa, confuséo
e atitudes de superprotecdo, temendo provocar uma crise, contribuindo, com essas
reacOes, para que as criangas sejam medrosas, inseguras, dependentes, imaturas, hostis e
manipuladoras, isto & com distirbios de gustamento. Desse modo, muitas vezes, o
excesso de cuidados € tanto que os pais acabam esguecendo 0s outros membros da familia
(Fernandes e Souza, 2001). O inicio da epilepsia na infancia pode, pois, ser traumatico
para a crianca e para sua familia, inclusive, para o relacionamento familiar, em particular,
as relagdes mae-filho (Costa e Palmini, 1998).

A primeira crise marca a mudanca de comportamento dos pais com relagdo a
crianca com epilepsia, ja que, apos essa crise, € bastante frequente os pais acharem que
contrariar a crian¢a produz convulsdes. Entdo, passam a evitar qualquer contrariedade a
crianga, dando-lhe liberdades maiores. Tal ideia € errbnea, pois costuma provocar
distarbio de conduta, gerando dificuldades tanto no relacionamento familiar, como na
escola. As vezes, os pais buscam esconder do filho a existéncia do distdrbio (assim faz-se
0 segredo), gerando ansiedade e aflicdo e criando situacfes delicadas, como a vigilancia
paraque o “segredo” ndo sejarevelado. O filho nota que existe um segredo e, por suavez,
procura desvendar sozinho o que Ihe € escondido, tirando uma concluséo provavelmente
diferente da realidade, seja achando ser algo mais brando ou mais grave do que € de fato,
vivendo um sofrimento desnecessario (se considerar as idas aos profissionais de salde, a
realizacdo de exames, 0 uso de remédios e a mudanca de atitude dos pais em relacéo a ele
e frente ao disturbio). A indicacdo correta é a verdade dita com amor e seguranca, que déo
tranquilidade a crianga (Bearzoti e Fonseca, 1986). Pais de criangas com epilepsia, assim
como de outras sindromes cronicas que evocam 0 medo da morte, podem vivenciar um
sentimento de luto. Assim, a comunicagdo do diagnostico e do prognostico é importante.

Deve-se considerar dados como a idade, a maturidade emociona e cognitiva, a familia —
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estrutura e funcionamento —, a cultura e a histéria de perdas. Tal comunicagdo deve ser
precedida de preparagdo da familia, conduzida por profissionais especializados
(Schlindwein, 2001).

Os fatores culturais, que contribuem para a inabilidade e podem também exacerbar
crises, incluem o estigma, as questdes de seguranca, os interesses de um circulo familiar, o
conhecimento, as atitudes e as percepcdes da comunidade, a falha em procurar gjuda e o
impacto da comorbidade psiquidtrica (Engel et a., 2005). Os disturbios comportamentais
em criangas com epilepsia sdo relacionados a diversos aspectos sociais implicados no
processo de gustamento, especialmente aqueles que envolvem a relagdo pais e filhos
(Lothman e Pianta, 1993).

2.3.2 Estigma

O termo estigma tem origem no latim “stigma”, sendo sinbnimo de cicatriz ou
marca infamante, por exemplo (Ferreira, 1999). Historicamente, a epilepsia € um fator
estigmatizante, que promove a persisténcia de estereGtipos negativos desde épocas
passadas até 0 mundo contemporaneo, limitando a QV das pessoas afetadas, levando ao
aumento das taxas de doencas psicoldgicas e a reducéo do seu capital socia. Assim, 0
“estigma’ refere-se a um atributo que confere profundo descrédito. E esteredtipo negativo
(que conduz a separacdo social e a perda do status), de discriminacdo. O estigma aplica
uma concepcdo a epilepsia como diferenca humana socia relevante. Os esterettipos
negativos que a cercam sao aparentes na teoria "da personalidade epiléptica’, havendo
referéncias em atitudes publicas, em discriminacles legais e estatutarias, em segmentos
religiosos e médicos (Jacoby, 2002).

Marroni et al. (2006) relatam que individuos com epilepsia refratéria possuem QV
deteriorada pel o estigma e pela segregacéo a que se submetem, além de estar sujeitos aadta
prevaléncia de casos de depressdo. Sendo assim, foi proposto, segundo Jacoby (2002), um
modelo alternativo compreensivo para o estigma, que envolve seis dimensdes diferentes:
“ocultabilidade’ (a extensdo em que a caracteristica estigmatizante é visivel); “curso da
marca’ (Se a caracteristica torna-se mais saliente com o decorrer do tempo); “invasivo” (0
grau em que €ele interfere nas interacOes); “estética’ (reacfes subjetivas ao “feio/pouco
atraente” da caracteristica estigmatizante); “origem” (congénita, acidental, ou intencional);
e “perigo” (o perigo percebido da condicdo). As crises, “marca externa’ da epilepsia, sdo

dificeis ou impossiveis de ser escondidas, dependendo de seu tipo. Podem tornar-se mais
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visiveis socia mente, dependendo do curso clinico da epilepsia e da eficacia do tratamento.
As crises s80 invasivas, repentinas e imprevisiveis, interferindo nas relagdes interpessoais,
apesar de que, em boa parte dos casos, as causas do disturbio e das crises serem
desconhecidas, as nogdes tradicionais as apontam como resultado da possessdo demoniaca
e de doenca contagiosa.

O impacto emocional da epilepsia em membros da familia € um tépico
negligenciado, na maioria dos estudos restritos aos pacientes com epilepsia. As crises e 0s
ferimentos frequentes podem conduzir membros da familia, especialmente os pais, a tensdo
emocional considerdvel. A opinido parenta e as atitudes que concernem a epilepsia podem
impactar de forma significativa o gjuste para a crianga e a familia. O gjuste dos pais foi
relatado como associado inversamente a gravidade da epilepsia da crianca. Relatos
apontam que os pais das criangas e dos adolescentes com epilepsia tém atitudes negativas
para com suas criancas e tém dificuldades em seu guste psicossocial, provavelmente por
causa dos estigmas e de concepcdes errdneas sociais sobre essa sindrome. Pal e Chaudhury
(1998) encontraram uma proporcdo significativa de pais mal gjustados a suas criangas com
epilepsia, na india rural, acreditando eles que o gjuste parental € um problema importante
em criangas nessa condi¢&o.

Austin et al. (2004) descreveram propriedades psicométricas de duas escalas que
avaliam o estigma percebido nas criangas com epilepsia e em seus pais. Tendo, na amostra,
173 pais e 224 criangas com epilepsia, notaram que escores mais elevados nas escalas para
avadiar estigma foram associados com maior gravidade da crise. Na escala dos pais,
pontuacGes mais baixas foram associadas a aspectos positivos, como menor preocupacdo e
mais atividades de lazer da familia. Na escala da crianga, escores mais elevados foram
correlacionados com atitude mais negativa, maior preocupagao, concepcao mais pobre de
S propria e mais sintomas de depressdo. Assim, Austin et al. (2004) concluiram que ambas
as escalas tém propriedades psicométricas fortes, além de serem curtas, de fé&cil
compreensdo, com potencial para uso na pesquisa, na mensuragdo do estigma e no gjuste
clinico.

O estigma causa problemas na vida das pessoas com epilepsia, que relatam ser a
estigmatizacdo um dos maiores desafios a enfrentar. Recentemente, uma campanha da
Organizagdo Mundial de Salide, "saindo das sombras’, focalizou a atencéo nos problemas
causados pelo estigma associado a epilepsia. No caso do adolescente, o desenvolvimento
da identidade propria e de suas relagbes € de importancia critica. Assim, 0 estigma

encontrado nesse estagio particular da vida pode influenciar extremamente a salde e a
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autoestima psicossocial. Por outro lado, adolescentes da populagdo em geral manifestam
opinides sobre individuos com epilepsia que refletem atitudes estigmatizantes. Fernandes
et a. (2005) explicam que as campanhas de informagdo buscam, inclusive, reduzir o
estigma da epilepsia, promovendo mudancas reais na percepcao da sociedade.

O conhecimento sobre percepcdes do estigma é importante para intervencdes que
destaquem 0 gjustamento psicossocial na epilepsia. A associagdo entre a percepcdo do
estigma pela criangca e, respectivamente, 0 autoconceito e os sintomas de depressdo
encontrados no grupo investigado por Austin et a. (2004) indica também o potencial de
melhorar resultados de salde mental, colaborando na compreensdo e cuidado a esses
pacientes. Para Fernandes et a. (2006) o conceito de estigma na epilepsia é influenciado
pela regido e pelo contexto em que a pessoa esta inserida, de acordo com as diferencas
culturais e regionais, que devem ser consideradas.

Uma iniciativa da ASPE (Assisténcia a Salde de Pacientes com Epilepsia),
executora do projeto de demonstracdo nacional da campanha global "epilepsia fora das
sombras’, refere ter sido o tema da epilepsia incluido em um programa educacional
importante do Ministério da Educacéo, envolvendo mais de 26.000 escolas brasileiras, e no
planejamento de atividades educacionais relacionadas a cidadania, a ética e aos assuntos de
salde. Essa intervencdo busca discutir fatores bioldgicos e os problemas psicossociais
enfrentados pelo individuo com epilepsia (Fernandes et al., 2005).

2.3.3 Tratamento da epilepsia

O tratamento da crianca com epilepsia envolve, inevitavelmente, sua familia.
Fernandes e Souza (2001) comentam que a epilepsia infantil causa um impacto no
ajustamento psicossocia da crianca e de sua familia e, como consequéncia, pode trazer
uma pobre adaptacdo ao tratamento. Frequentemente, a terapéutica indicada inclui drogas
antiepilépticas (DAES), terapia cirurgica e tratamento psicologico (Andreoli et al., 1994),
pois o tratamento e o diagndstico da epilepsia infantil ndo devem ser limitados ao
tratamento das crises (Artigas, 1999).

Quando é indicada a cirurgia para o paciente com epilepsiainfantil, deve-se realizar
a avaiacdo neuropsicoldgica, que busca a complementagdo dos achados médicos,
auxiliando na localizagdo ou lateralizacdo da lesdo, a apreciacdo do grau de déficit

funcional existente e seu efeito no desenvolvimento da crianga; existe ainda a necessidade
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de se estabelecer uma linha de base que sirva de parametro para comparar com 0S
resultados pos-cirurgicos (Tisser et al., 2005).

Um tratamento, seja clinico ou cirdrgico, visa ao melhor progndéstico possivel, mas
deve ser centrado no paciente, conforme citam Arts et a. (2004): “O prognostico da
epilepsia da infancia tem importantes implicaces epidemioldgicas e clinicas. A avaliacéo
do risco de um perfil individual de um paciente pode ser usada para costurar a estratégia de

tratamento.”

2.4 Asma

A asma é uma doenca cronica frequente na infancia, caracterizada por um quadro
inflamatério das vias aéreas, com repercussdes de ordem fisica, psicoldgica e socia para
pacientes e familiares (Zanini, Portuguez, 2007).

A inflamac8o, a hiper-reatividade e o estreitamento das vias afreas sdo
desencadeados por varios estimulos. Na infancia, a asma apresenta um quadro clinico
variado. Suas caracteristicas sdo de dificil diferenciacéo de outras causas de obstrucdo das
vias aéreasinferiores. A maioria das criangas com asma apresenta epi sodios recorrentes de
sibilancia, tosse e/ou dispneia, 0os quais sdo geral mente desencadeados por infecgdes virais
ou, ainda, por exposicdo a fatores ambientais, tais como alérgenos, ar frio e fumaca de
cigarro. Muitas dessas ateragOes ocorridas nas vias aéreas da crianga com asma sdo
devidas a uma respostainflamatérialocal (Wild et a., 2005).

O inicio precoce, 0 tempo e a gravidade da asma, a deformidade torécica, a
hipoxemia, a anorexia cronica, o uso de corticosteréides e o nivel socioeconémico séo
aspectos estudados como potencialmente responsaveis pelo retardo do crescimento da
crianga, apesar de resultados conflitantes. Assim, a fun¢éo do ambiente sobre a situagéo
nutricional e o processo de crescimento de grupos populacionais séo avo de pesquisas que
consideram principalmente a alimentagdo, as doencas infecciosas, as condicdes de
saneamento bésico, 0s estratos sociais e seus determinantes. Os processos morbidos, como
as doencas agudas, que podem provocar sua parada temporéria, interferem sobre o
crescimento, e sua recuperacdo posterior vai depender do favorecimento das condigdes
ambientais, nutricionais e socioecondémicas. No caso das doencas cronicas, dependendo
dos érgdos e sistemas comprometidos, da gravidade e da duragdo da doenca, a recuperacao
podera ndo ocorrer (Antonio et al., 2003).

Li, Tibério e Warth (1999) explicam que a Organizac&o Mundial de Salide da ONU
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e o Institute of Heart, Lung and Blood do National Institute of Health dos Estados Unidos
da América elaboraram uma tabela de classificacdo para a asma, chamada de Classificagdo
de Gravidade Clinica da asma, segundo GINA (Globa Instrutives of Asthma In: Li,
Tibério e Warth, 1999):

1. Asma Intermitente: sintomas diurnos intermitentes (menos de uma vez por

semana), crises breves (poucas horas), sintomas noturnos esporadicos (menos de
duas vezes ao més), fungdo pulmonar normal entre as crises.

2. Persistente Leve: sintomas mais frequentes que uma vez por semana € menos

frequentes que uma vez por dia, crises desencadeadas por exercicios e durante o
SoNno, sintomas noturnos superiores a duas vezes por més, fungdo pulmonar mais
sujeita a variagdes circadianas.

3. Persistente Moderada: sintomas diarios, crises desencadeadas por atividade fisica

e, durante 0 sono, sintomas noturnos superiores a uma vez por semana, uso di&rio
de broncodilatadores, fun¢do pulmonar comprometida.

4. Pasistente Grave: sintomas continuos, crises diurnas e noturnas frequentes,

atividade fisica limitada pel os sintomas da asma.

No Brasil, os dados do ISAAC (International Study of Asthma and Allergies in
Childhood, In: Muniz, Padovani, Godoy, 2003) mostram prevaléncia de asma entre 4,7 e
20,7% para a faixa etéria de seis a sete anos, e entre 4,8 e 21%, para afaixa etariade 13 a
14 anos. A tendéncia geral para asma nos paises ocidentais, nos ultimos 30 anos, é de
aumento na prevaléncia, morbidade e mortalidade, atingindo, assim, os adultos, além das
criangas. Anualmente ocorrem cerca de 350.000 internacbes por asma no Brasil,
caracterizando-se a asma como a quarta causa de hospitalizagbes pelo Sistema Unico de
Salude (2,3% do total) e a terceira causa entre criangas e adultos jovens (Sociedade
Brasileira de Pneumologia e Tisiologia, 2002).

Melo, Lima e Sarinho (2005), no intuito de determinar a exacerbacéo das crises
asméticas, classificaram as criancas em 2 grupos. O primeiro, com 1 a 3 crises, e 0
segundo, com 4 crises ao ano, sendo considerados crise de asma episddios de dispneia que
motivaram a procura de um servico de urgéncia, tendo boa resposta a0 uso do
broncodilatador. Li, Tibério e Warth (1999) demonstram que, nos casos de gravidade
maior, pode ocorrer cianose e sudorese. Em crise asmatica grave, a auséncia de sibilos ndo
corresponde a melhora do quadro clinico, denotando uma obstrugdo grave em que ndo ha
fluxo de ar nas vias aéreas, caso em que o torpor e 0 rebaixamento de consciéncia séo
sinais de extrema gravidade, denunciando um quadro de faléncia respiratoria.
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E vélido lembrar que ha diferenca entre o reconhecimento dos problemas pelo
paciente e a mudancga de comportamento em relagdo a eles, principalmente em termos de
acOes profilaticas e de condutas a serem seguidas durante a crise de asma (Kolbe et al.,
1996).

2.4.1 Aspectos psicoldgicos da crianca com asma e de sua familia

A asma grave pode apresentar diversas repercussoes na vida das criangas e de seus
familiares, levando a restri¢des nos aspectos fisicos, psicol gicos e sociais dos envolvidos,
podendo aumentar o risco de desenvolvimento de gjustes psicossociais (Zanini, Portuguez,
2007).

A asma é de tratamento complexo; exige a participacéo ativa do paciente e de seus
familiares e leva alimitagOes fisicas, emocionais e sociais. Para control&-la, € necessario o
tratamento farmacol 6gico adequado, aquisicéo pelo paciente de nogdes sobre a moléstia,
dos fatores desencadeantes e das formas de evité-|os, e também de habilidades, como o uso
correto das medicagOes e o reconhecimento dos sinais de controle e descontrole da asma
(Evans, 1993).

Pecanha (1993, In: Castro e Piccinini, 2002) explica que a cronicidade € um
importante determinante do comportamento materno. A interacdo mae-crianca em diades
com criangas com asma foi menos harmonica do que em diades cujas criangas sofriam de
doenca cardiaca congénita e criangas sem problemas de salde. As mées de criangas com
asma foram mais intrusivas e menos responsivas do que as maes dos outros dois grupos,
com possiveis implicagdes na maneira pela qual a mée lida com a autonomia e a
dependéncia em relacdo a crianca com asma. A auséncia de diferencas entre os dois
altimos grupos sugere ndo ser necessariamente a alteragdo cronica o determinante da
intrusividade e responsividade materna. Além disso, os resultados sugerem a existéncia de
particularidades entre as doencas crénicas que podem contribuir para comportamentos
especificos da mée. Wamboldt et al. (1998) destacam que o0 aumento de ansiedade nas
criangas com asma pode ser menor do que o de seus pais.

Os programas de educacdo demonstram reducéo dos parametros de morbidade da
asma, com diminuicdo do numero de visitas ao pronto-socorro e de hospitalizagdes,
reducdo dos sintomas e melhora da qualidade de vida e devem ser adaptados as
caracteristicas  socioecondémico-culturais da  populagcdo-avo, com  conducdo
multidisciplinar (Bettencourt et a., 2002).
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Para Chatkin e Menezes (2005), a asma causa um profundo impacto na crianga, em
suas familias e na sociedade. Eles comprovaram um grande nimero de criangas com asma
recorrendo aos servicos de emergéncia, com necessidade frequente de internagdes, o que,
por sua vez, gera um grande 6nus, tanto para as criangas com asma, com perda de dias de
escola e faltas no servigo por parte dos pais, quanto para o sistema de salde, com 0s
elevados custos dai decorrentes.

A pesquisa de Goulart e Sperb (2003) mostrou que a preocupacdo materna
recorrente com a morte do filho pode ocorrer. Em um dos casos relatados, a méae de uma
paciente conta que sua filha se preocupa constantemente com a morte e quando fica
doente, pergunta se vai morrer. As vivéncias (relacionamentos, pensamentos, atividades e
respectivas limitagdes, rejeicdo e aceitagdo) da crianga com um distdrbio crénico, como
asma e epilepsia, irdo marca-la. Desse modo, Leitdo (1993) comenta:

“Hospitalizar uma crianca € interromper sua interacdo com a familia e, essencia mente, a relacéo
mée-filho. Quanto mais precoce esta interrupcdo, mais generalizada a sequela e mais estrutural na
formagdo de sua personalidade. Além de que a crianga ndo discerne com facilidade fantasia de

realidade, e, quanto mais nova, menos condi¢do.”

2.4.2 Estigma

Constata-se que a prevaléncia da asma € crescente a cada ano no mundo, variando
conforme a regido. Essa constatacdo cria davidas em relagdo aos seus possiveis
determinantes. O fato poderia estar relacionado a um maior nimero de diagndsticos —
decorrentes de defini¢cBes mais precisas —, a um maior conhecimento da patogenia ou, até
mesmo, a um menor estigma associado a asma (Li, Tibério e Warth, 1997).

Santos-Roig, Carretero-Dios e Buela-Casal (2002), no relato de um programa de
intervencdo psicolégica em crianga com asma, citam questiondrios especificos na
investigagdo dos problemas de comportamento e das opinifes acerca da asma, incluindo o
estigma: 0 Asthma Problem Behavior Checklist (APCB) (instrumento com quatro areas
principais. @ informacdo gera acerca das caracteristicas da asma do paciente; b)
identificagdo de condutas importantes na prevencéo de crises; ¢) condutas desenvolvidas
durante as crises; e d) consequéncias da asma do infante na sua familia) e o Cuestionario
de Opiniones sobre el Asma, que avalia distintos fatores, como: otimismo (este fator mede
a percepcdo positiva que a crianga tem sobre sua habilidade de mangjar sua asma; estigma

(refere-se a percepcdo da enfermidade como uma imperfeicdo, defeito); independéncia



33

(relaciona-se com a capacidade de mangar a asma sem necessidade da ajuda de outras
pessoas); e vigilancia (estabel ece se o infante tem uma atitude vigilante frente aos sintomas
daasma).

Conforme a Sociedade Brasileira de Pediatria (2006), os principais fatores
relacionados a adesdo da criangca com asma a medicagdo incluem a recusa em tomar como
indicado — estigma social percebido ao usar medicamentos —, apatia, falta de suporte social,
falta de contingéncias de reforco, falhas de memoria, crengas e expectativas e percepcao
errdnea da gravidade da asmaou da crise.

Fernandez-Oliva e Alvarez (2000) entrevistaram criancas entre 7 e 12 anos de
idade, com diagndstico de asma moderada e grave, e seus pais, em 30 familias, acerca da
tltima vez em que as criancas ficaram doentes e respectiva medicacdo. Durante a fase de
crises, os infantes revelaram atitudes de imobilizacdo, impoténcia e perda da
independéncia que exercem em outros aspectos do mango dessa sindrome, além da
vivéncia do estigma da asma invadindo outros ambientes, como o escolar.

Desse modo, Ferndndez-Oliva e Alvarez (2000, p. 91) relatam que: “As
repercussoes observadas na dindmica escolar da crianga séo centradas fundamental mente
na limitacdo da atividade fisica e em tomar medicamentos na escola, dando lugar a atitudes

estigmatizantes e diferenciadoras ao seu redor.”

2.4.3 Tratamento da asma

Para um adequado manejo terapéutico, a asma deve ser vista como uma
enfermidade em que um dos principais mecanismos envolvidos é o inflamatério. Entre as
drogas utilizadas, os corticosterdides sdo as Unicas que diminuem expressivamente a
inflamac&o das vias aéreas (Antonio et al., 2003). O tratamento da asma pode ser dividido
em duas categorias principais. medicagdes de aivio e de controle da moléstia. As
indicacOes terapéuticas fundamentam-se em acles diferenciadas conforme o nivel de
gravidade do problema de base e da crise, sendo o uso das medicagdes por via inalatéria
parte fundamental desse tratamento. A eficacia e os efeitos colaterais das medicagOes
inaladas dependem do dispositivo, do medicamento que ele contém e do uso adequado
(coordenacdo, aderéncia, padrdo respiratorio), de maneira que a resposta pode ser
altamente varidvel. Os estudos tém mostrado que 30 a 89% dos pacientes usam
inadequadamente os inalantes, situagdo decorrente do baixo nivel intelectual dos pacientes
e dafalta de orientagdo adequada no manejo da técnica (Muniz, Padovani, Godoy, 2003).
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A abordagem psicolégica em relacdo a asma € Util no seu tratamento. Santos-Roig,
Carretero-Dios e Buela-Casal (2002) explicam que o controle inadequado das situagdes
ansiogenas e estressantes pode ter consequéncias diretas sobre o estado da asma, podendo
provocar ou exacerbar uma crise. Sendo assim, realizaram um trabalho direcionado a um
programa de intervencéo psicolégica, aplicado a0 paciente pediarico, centrado na
psicoeducacdo, controle e manegjo das crises de asma e técnicas de respiracdo e
relaxamento.

Em cada paciente, devem ser estudados os aspectos psicolégicos envolvidos e
tratados quando for necessério. Um diagndstico prévio permite a criagdo de uma estratégia
terapéutica, que deve incluir a avaliagdo do paciente junto de sua familia, considerando
seu status socioecondmico e cultural, utilizando entrevistas e testes psicol 6gicos (Koszer,
2002). Estuda-se a sintomatologia atual, os niveis de ansiedade e estresse, o0 caréter, as
perturbacbes psicopatoldgicas, 0s recursos de enfrentamento, as motivacbes e a
disponibilidade para iniciar e continuar um tratamento psicolégico, segundo explica
Koszer (2002).

2.5 Diabetes

O diabetes consiste em uma doenga crénica com repercussdes psicologicas no
paciente e na sua familia. O termo Diabetes Mellitus (DM) tem origem grega ("'diabaino”:
"eu cruzo, atravesso, passo”) e do latim ("mellis’: "doce"). Ela ocorre como resultado da
diminuicdo ou auséncia da insulina — hormdnio cuja principal funcéo é regular o fluxo da
glicose trazida pelo sangue as células — fornecida pelo pancreas, mais especificamente,
pelas células beta das ilhotas de Langenhans (Costa, 2002). O diabetes é uma doenca em
gue o organismo ndo produz insulina ou ndo consegue Uutilizdla adequadamente.
Caracteriza-se pelos altos niveis de glicose no sangue. Destaca-se 0 Diabetes melittus —
tipo 1, que é uma forma de diabetes que tende a se desenvolver antes dos 30 anos.
Geralmente é causada pelo atague do sistema imunolégico as células beta do pancreas e
este fica impossibilitado de produzir insulina. As pessoas com diabetes (diabéticos)
precisam tomar insulina para sobreviver (Zimmerman e Walker, 2002).

O diabetes tipo | também pode ser chamado de diabetes infanto-juvenil, ou
também de Diabetes mellitus insulino dependente (DMID). Sua defini¢do consiste em um

desarranjo do metabolismo que decorre da fata na producéo de insulina (horménio
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responsavel pela metabolizagdo da glicose). Tendo em vista essa deficiéncia de seu
organismo, o diabético faz uso de insulina exdgena (Ballas, Alves; Duarte, 2006).

O individuo com diabetes pode ter hipoglicemia (reagdo Insulinica) - uma condicéo
em que os niveis glicémicos baixam muito (geralmente abaixo de 70 mg/dl). Os sintomas
incluem mau humor, entorpecimento dos bracos e méos, confusdo e tremor ou tontura
(Zimmerman e Walker, 2002), além de sensacOes de fraqueza, perda de apetite; o que
pode levar a morte (Ball, 1998). Se ndo for tratada, a condicdo pode piorar e levar a
inconsciéncia (Zimmerman e Walker, 2002).

O diagnostico ocorre na presenca de sintomas como polidria (urinar em excesso),
polidipsia (sede intensa com ingestdo exagerada de liquidos), polifagia (apetite
aumentado), cetondria (presenca de cetonas na urina) e rapida perda de peso junto com a
elevacdo de concentragdo de glicose no plasma. Na auséncia desses sintomas, O
diagnostico depende da mensuracdo de glicose no plasma sob condigdes padronizadas
(Balas, Alves; Duarte, 2006).

O tratamento visa a normalizagdo da homeostase metabdlica, que se caracteriza
pelo balanceamento entre o suprimento e a demanda de insulina que se redliza através da
manutencdo de dieta aimentar, da pratica controlada de exercicios fisicos e,
especialmente, dainsulinoterapia (Ballas, Alves, Duarte, 2006).

Segundo o Ministério da Saude (1993),0 principal problema do DMID sdo os
efeitos a longo prazo. Provavelmente, em decorréncia das alteragbes glicémicas, o
portador pode desenvolver complicagdes crénicas no decorrer da vida, como disturbios
cardiovasculares (angiopatias), renais (nefropatias), disturbios nos sistemas neurol gico
(neuropatias) e visua (retinopatias) — enfermidades que podem reduzir a expectativa de
vida do portador da doenca em até um tergo. No ambito das complicacfes agudas (comas
diabéticos), que ocorrem a partir de crises de hipoglicemia ou de hiperglicemia
(respectivamente baixo e alto nivel na taxa de glicose no plasma), tais condicdes, apesar
de comuns na infancia, s8o0 mais frequentes na adolescéncia, ja que os jovens tendem a
exagerar no consumo de aglcares ou na prética de exercicios, bem como a “esquecer” 0s
horarios de aplicagcdo da insulina, o que interfere diretamente na homeostase, gerando o
quadro de descompensacdo diabética (Ministério da Salide, 1993; Ballas, 1998).

Os dados estatisticos da IDF (International Diabetes Federation), segundo a
Sociedade Brasileira de Diabetes (2007) apontam que, pelo mundo, 440 mil criangas com
menos de 14 anos tém diabetes tipo 1, ocorrendo um aumento nas mortes causadas por

cetoacidose diabética
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O diabetes é uma das doencas cronicas mais comuns da infancia. Pode surgir em
qualquer idade, até mesmo em bebés e em criangas em idade pré-escolar. A taxa de novos
casos aumenta 3% ao ano. Se ndo tratado adequadamente, pode causar complicagOes.
Dados recentes indicam que 1 em cada 3 criangas nascidas nos EUA tera diabetes. Nas
criangas pertencentes as minorias étnicas esse nimero sobe para 1 em 2. A situagéo €
particularmente preocupante em paises com poucos recursos, como o Brasil, onde muitas
criangas com diabetes acabam morrendo por serem diagnosticadas tarde demais ou terem
um diagnostico errado. Varias acabam por falecer por falta dainsulina, que, muitas vezes,
esté indisponivel ou com baixos estoques (Sociedade Brasileira de Diabetes, 2007).

E em virtude desse aspecto que a proposta dos programas educativos em Diabetes
tém um caréter informativo e preventivo, com objetivos bem definidos, de forma que se
construam instrumentos voltados para sua efetivacéo, fazendo surgir sujeitos responsaveis
pelo seu proprio tratamento e cidaddos questionadores (Costa, 2002). Desse modo,
percebe-se o0 impacto do diabetes na crianca e na sua familia, em seu estado psicolégico,
nas expectativas de futuro, narotina diéria permeada pelo risco de complicagdes médicas e

na sua interacdo social. Destacam-se também implicagdes em termos de salide publica.

2.5.1 Aspectos psicolgicos da crianga com diabetes e de sua familia

Os estudos sobre diferentes aspectos do diabetes acabam tratando sempre de um
doente e uma doenca que precisa ser medicada. No entanto, pode-se considerar que 0
adolescente portador de diabetes apresenta um quadro singular de comportamento, modos
de se relacionar e afetividade, que ndo sdo o resultado de uma personalidade doente, mas
consequéncia da propria existéncia da enfermidade, que faz com que se estabelecam
relacbes complexas no seu ambiente social e familiar, modulando uma maneira de ser
(Balas, Alves, Duarte, 2006).

Uma pesquisa com adol escentes portadores de diabetes mostrou que mais de 88%
dos que ja haviam sido internados pelo menos uma vez apresentavam algum disturbio
psiquidtrico importante, ao passo que apenas 28% dos que ndo haviam sido internados
apresentavam tais alteragcbes. De modo geral, o grupo dos internados apresentava baixa
autoestima e baixa competéncia para estabel ecer relagdes sociais (Liss et a., 1998).

A autoestima se associa a0 narcisismo. Ela é importante no estabelecimento das
relacdes pessoais. Além disso, relaciona-se também as caracteristicas de depressdo
(Kaplan e Sadock, 1998).
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A intervencdo da Terapia Cognitivo-Comportamental (TCC) grupal para tratar da
sintomatologia depressiva e melhorar o controle glicémico em adolescentes com diabetes
foi investigada. No estudo, onze individuos entre os 13 e 16 anos participaram de 12
sessOes. Indicadores dos efeitos da intervencdo (sintomatologia depressiva e ansiosa,
autoestima, desesperanca, autoeficicia e autocuidado em diabetes, controle glicémico),
foram avaliados pré e pés-terapia usando instrumentos de autoquestionario e uma medida
de hemoglobina glicosilada. Os sintomas de depressdo, a autoconcepcdo e a autoeficacia
melhoraram significativamente no ponto da intervencdo e foi observada a reducéo dos
sintomas de ansiedade e desesperanca, sugerindo que a intervencéo psicoldgica em grupo
€ um procedimento viavel para adolescentes com diabetes e sintomatologia depressiva
(Rossdllo, Jimenez-Chafey, 2006).

A autoestima, a autoconcepgao, relaciona-se com a percepcao de estigma de cada
individuo.

A investigacdo da condicdo afetiva, dos comportamentos e dos aspectos sociais
referentes a vida das criancas e adolescentes portadores de diabetes, bem como de seus
pares e de suas familias é importante, importancia essa que justifica as pesguisas
realizadas na &rea (Ballas, Alves, Duarte, 2006).

2.5.2 Estigma

O “estigma’ refere-se a um atributo que confere profundo descrédito, sendo um
esteredtipo negativo (que conduz a separacdo social e a perda do status), de discriminagdo
(Jacoby, 2002).

O adoecer de diabetes é dificil. A doenca é invisivel aos olhos dos outros porque
ndo ha nenhum sinal no corpo como ocorre, por exemplo, nas deficiéncias fisicas, mas
deixa marcas importantes no narcisismo do portador (Ballas, Alves, Duarte, 2006).

E frequente o uso do termo “ personalidade do doente cronico”, caracterizada pela
presenca de ansiedade, depressdo, baixa autoestima e forte dependéncia das figuras
parentais. Alguns poucos autores procuram tirar esse estigma e descrevem que jovens
portadores de DMID e outras doengas tém, sim, modos peculiares de viver a vida por
conta da presenca da doenca, o que é bem diferente do que catalogar um sujeito,
determinar um tipo especifico de ser em fungdo de uma caracteristica (Kovacs, Obrosky,
Goldston e Drash, 1997; Kovacs, Goldston, Obrosky e Bonar, 1997; Kohen, Burgess,
Catal e Lant, 1998).
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O narcisismo caracteriza-se pelo investimento libidinal do sujeito em si mesmo e
nos outros (Freud, 1914/1987). Para que seja possivel buscar um parceiro, o adolescente
precisa acreditar-se capaz de amar e ser amado. Contudo, o jovem portador de diabetes
apresenta, muitas vezes, dificuldade em engagjar-se em uma relagdo amorosa pelo medo,
tanto de seu futuro quanto pelo receio do proprio presente: o que tem a oferecer se ndo um
corpo lesado pelo ma? Dar ao outro limitagdes? Como garantir que ndo sera
estigmatizado pela sua condicdo? (Ballas, Alves, Duarte, 2006).

A adolescéncia é, entdo, um periodo bastante dificil, mais ainda quando o jovem se
depara com uma doenca cronica, isto &, algo que terd que tratar para sempre e, no caso
especifico do Diabetes Mellitus Insulino Dependente, vérias vezes ao dia (Ballas, Alves,
Duarte, 2006). Na ocasido da comunicacdo do diagnéstico aos pais de uma criangca com
doenca crénica de progndstico reservado, eles mostram a descrenca (momento em que a
informacdo € contestada) e airritacdo (relacionada ao diagndstico e prognostico), que pode
focar-se na equipe, mas decresce quando constatam que o diagndstico pode estar correto
(Schlindwein, 2001). Segundo a pesquisa de Goes, Vieira e Liberatore Junior (2007),
desde 0 momento em que € levantada a hipotese de DM tipo 1 até a sua confirmagéo
diagndstica e o inicio da convivéncia com a doenca, ha uma inseguranca na populagdo
estudada, muitas vezes devido ao desconhecimento sobre a doenga e sua repercussao no
cotidiano dafamilia

Um estudo comparou a percepcao do estigma da epilepsia, do diabetes e da AIDS,
através de entrevistas nas ruas (145 pessoas aleatoriamente selecionadas) e durante uma
reunido de pessoas com epilepsia (86 pessoas), em que Se apresentaram as seguintes
questbes. "que contagem vocé avaliaria para 0 preconceito que a populagdo em geral tem
para epilepsia, AIDS e diabetes’. A contagem varia de O (nenhum preconceito) a 10
(preconceito maximo), e foi indicada ao entrevistado no formato de uma régua. Notou-se
gue ha uma diferenca na percepcéo do preconceito para individuos com doencgas cronicas,
jadque a AIDS teve o0 nivel mais elevado de estigma e o diabetes o mais baixo. A epilepsia
estava na posi¢do intermediaria, SO que mais perto da posicéo da AIDS (Fernandes et al.,
2007)

As doengas cronicas e limitantes mostram a tendéncia de seu portador vivenciar
alguma estigmatizagdo (Schlindwein - Zanini, 2007). O preconceito e a estigmatizagdo
estdo presentes em diferentes contextos sociais em que existem dificuldades tanto das
criangas quanto de sua familia para enfrentarem de modo mais adequado situagdes que

envolvem doencas cronicas (Gon, Rocha, Gon, 2005).
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Um estudo foi concebido para determinar quais aspectos da administragdo do
diabetes em criangas eram percebidos por suas maes como mais problematicos. Os 84
participantes responderam ao “Diabetic Management Concern Questionnaire”, que
considerava assuntos referentes a 11 dimensdes, juntamente com uma situagcdo pessodl
informada. Os resultados indicaram que as trés dimensdes classificadas pelas mées como
as mais probleméticas eram referentes a futuras preocupagdes, hipoglicemia e o controle
do diabetes, adém de preocupagdes como as reacBes hipoglicémicas, financas,
disponibilidade de suporte e apoio, e com o estigma psicolégico do diabetes (Banion,
Miles, Carter, 1983).

Apesar do espectro que o diabetes envolve, criangas e adolescentes podem ter boa
gualidade de vida, desde que aceitem sua condi¢do, tenham aderéncia ao tratamento,
possuam uma percepcao positiva de sua salide, conhegam a doenca e os cuidados que ela
pede. Tais dados sdo confirmados pela pesquisa de O'Neil et a. (2005), que avaliaram a
percepcdo da qualidade da vida e do conhecimento do diabetes entre pessoas jovens com
diabetes tipo 1 e examinaram a influéncia da modaidade do tratamento (infusdo
subcutanea continua de insulina contra injegdes didrias), dos aspectos demogréficos e a
gualidade de vida em 103 participantes entre 9 e 17 anos. Os resultados apontaram que a
qualidade de vida era boa entre a populagdo do estudo. Os profissionais que atuam no
atendimento de paciente com diabetes devem avaiar a quaidade de vida percebida e
conhecimento das pessoas novas com diabetes tipo 1, porque tais fatores podem
influenciar potencialmente a administracéo da doenca e a aceitagdo do tratamento.

Algumas condicfes cronicas, como a paraplegia, sdo visiveis enquanto outras,
como o diabetes, sdo invisiveis. Ainda outros, como a esclerose multipla, mostram-se
visiveis e invisiveis. Ter uma doenca ou uma condicdo crénica e ser diferente da
populagdo geral sujeitam uma pessoa a estigmatizago possivel por aguelas que ndo tém a
doenca. Lidar com o estigma envolve uma variedade de estratégias incluindo a decisdo de
divulgar sua condi¢éo e sofrer um estigma, ou tentar escondé-la. Ha um relacionamento
entre os elementos do estigma e a decis@o de divulgar ou esconder uma condic¢&o cronica
baseada em sua visibilidade ou invisibilidade. Embora uma compreensdo de como os
pacientes lidam com as circunstancias estigmatizantes seja essencial, ha pouca literatura
atual sobre o assunto. O relacionamento entre a visibilidade e a invisbilidade, a
divulgacdo e sua ndo divulgacdo, tem residuos de uma compreensdo pobre do meio. Uma

estrutura para facilitar uma compreensdo mais profunda da dindmica de doencas e de
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circunstancias crénicas pode ser Util para a prética de profissionais da &rea da salde
(Joachim, Acorn, 2000).

2.5.3 Tratamento do diabetes

Os objetivos do tratamento do diabetes mellitus (DM) tipo 1 (DM1) para o
paciente visam ao desaparecimento dos sintomas, a melhora da qualidade de vida e a
minimizar o risco de complicacdes através de um bom controle glicémico (Hissa, Hissa,
Bruin 2001). O tratamento do DM interfere no estilo de vida, € complicado, doloroso,
depende de autodisciplina e € essencial a sobrevida. A abordagem terapéutica envolve
varios niveis de atuacdo, como a insulinoterapia, a orientacdo alimentar, a aquisicéo de
conhecimentos sobre a doenga, a habilidade de autoaplicagéo da insulina e o autocontrole
da glicemia, a manutencéo da atividade fisica regular e 0 apoio psicossocial (Setian et al,
2003).

Atuamente, o tratamento médico padrdo demanda o uso de uma terapia
intensificada para o tipico paciente com DM1 que se encontra em boa salde. A
insulinoterapia deverd ser individualizada e adaptada a0 estilo de vida do paciente. Esse
novo tratamento visa a instruir o paciente com DM a seguir um padrdo aimentar que lhe
sgja habitual, com ajustes na dose de insuling, ao invés de suscitar a adesdo a um programa
aimentar e dose de insulina rigidos (Hissa, Hissa, Bruin 2001). Pelo fato de interferir na
intimidade do nucleo familiar, a dieta € frequentemente motivo de dificuldades e falta de
adesdo (Setian et a 2003).

Todavia, com as insulinas existentes no mercado, os esfor¢os para manter o nivel
de glicose plasmatica tdo préximo quanto possivel do normal, associavam-se com um
aumento do risco de reagdes hipoglicémicas, agumas de grande gravidade, e indesejével
ganho de peso (The Diabetes Control and Complications Trial, 1999). O protocolo de MID
inclui um minimo de 3 a 4 injegdes diarias combinando-se insulinas de agéo répida e
intermediaria ou prolongada (Hissa, Hissa, Bruin 2001).

Desse modo, Goes, Vieira e Liberatore Junior (2007) destacam a importancia de
campanhas para orientar 0s pais sobre o controle da doenga e os fatores associados a seu

desenvolvimento, bem como aterapéutica alimentar.
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. OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

e Validar uma escala de percepcdo de estigma em criangas com doengas crénicas.

3.2 Objetivos especificos

e Validar a Escalade Percepcéo de Estigma - EPE.

e Contribuir com o desenvolvimento de intervencbes que promovam melhora na
salide psicossocial de criangas e das respectivas familias.

e Descrever os instrumentos e critérios de validagdo de escala de percepcdo de
estigma para doengas croni cas pediatricas com condi¢do de crise.

e Verificar qua grupo de participantes mostra maior percepcdo de estigma nas
subescalas da EPE (Parte A - infantil e Parte B - adulto).
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4, MATERIAL E METODOS

4.1 Desenho

O presente trabalho € um estudo descritivo e correlacional que visa a contribuir
com um instrumento de mensuragao de estigma em criangas com doengas crénicas. Em sua
natureza, é uma pesquisa aplicada, pois gera conhecimentos a partir de informagéo
cientifica valida na investigagdo de problemas humanos especificos. Esse enquadramento
se da em virtude de sua finalidade precipua de produzir conhecimentos cientificos para
utilizag8o técnica por parte de profissionais da salide, com base na construgéo e validagdo

de um instrumento de afericdo de estigma em criancas portadoras de doenca cronica.

4.2 Ambientes de pesquisa e participantes

Os participantes da pesquisa foram divididos entre agueles com idade entre 6 e 16
anos, com diagnostico de epilepsia/ asma grave/ diabetes do tipo 1, ha mais de 3 meses, e
seus cuidadores, alfabetizados e com idade acima de 18 anos, que aceitaram participar da
pesquisa, totalizando 218 individuos provenientes de Santa Catarina, Rio Grande do Sul,
Mato Grosso, Minas Gerais, Rio de Janeiro e S&o Paulo.

Acerca do material estudado, sGo apresentados nas tabelas 1 a 4 maiores dados
referentes aos atributos e itens da escala, bem como o perfil socio-demogréfico dos
participantes.

Tabela 1: Perfil socio-demogréfico da populagdo por estado de residéncia— Criangas

Estado de residéncia Frequéncia
Santa Catarina 55

Rio Grande do Sul 32
Minas Gerais 9

S&o Paulo 2

Rio de Janeiro 1
Mato Grosso do Sul 10
Total 109
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O maior grupo citado natabela 1 foi procedente de Santa Catarina, fato esperado, ja
gue este € 0 estado sede da pesquisa.

Tabela 2: Perfil sociodemogréfico da populacéo por faixa etéria- Criangas

Idades em anos Frequéncia
4a6 16
7a9 39
10a12 46
13a16 9
Subtotal 108
Total 109

Tabela 3: Perfil sociodemografico da populagdo por nivel no ensino fundamental - Criangas

Nivel no Ensino fundamental Frequéncia
Pré-escolae 12 série 22
22e R hrie 38

42 série 19
Outra série 20

N&o frequenta a escola 5
Subtotal 104
Total 109

Tabela 4: Perfil sociodemografico da populacéo por sexo - Criangas

Sexo Freqguéncia %

Masculino 59 54,1
Feminino 47 43,1
Subtotal 106 97,2
Tota 109 100

Nota-se um equilibrio na distribui¢do da amostra infantil por sexo. Nos cuidadores,

agrande maioria (99%) era do sexo feminino.
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4.3 Construcéo deinstrumento de medida Escala de Per cepcéo de Estigma-EPE

A) Definicdo constitutiva: Estigma refere-se a um atributo negativo marcante e
discriminador, relacionado a uma condicdo psicologica €/ou fisica do individuo que
confere descrédito e promove disturbios psicol 6gicos e mudangas em seu contexto social.

B) Locus: Pacientes pediétricos com doencas cronicas (epilepsia, asma grave e
diabetes melittus) e cuidadores.

C) Dimensionalidade: O construto estigma sera teoricamente investigado a partir de
uma dimens&o, denominada de psicossocial.

D) A dimensdo psicossocial foi avaliada por meio de atributos ou caracteristicas
essenciais. A definicdo operacional dos atributos permite identificar os itens necessarios a
composi¢ao do instrumento de medida:

 |solamento social / afastamento de amigos: evitar ou se afastar de pessoas

» Ocultamento da condicdo de salide: evitar ou omitir seu diagndstico

» Baixas expectativas quanto ao futuro: na obtencdo de emprego, independéncia

financeira, autonomia e aceitacdo afetiva de outro.

» Condicdo psicossocial (sentimento de inadequagdo, autossuperagdo, vergonha /

menos valia): sentir-se inadegquado, constrangido, inferior ou diferente dos
demais do grupo, busca de compensacdes superando a si mesmo ou aos demais
em algo.

A tabela 5 mostra composi¢do de itens do instrumento de medida em relagdo aos

respectivos atributos e aos grupos investigados (criangas e cuidadores).

Tabela 5: Relagdo entre atributos e itens da escala por grupo avaliado.

Atributo Itens EPE Crianca Itens EPE Pais
Isolamento social / afastamento de amigos 34 1,2,6
Ocultamento da condi¢ao de salde 67 | -
Baixas expectativas quanto ao futuro -~ | - 45
Condig&o psicossocial / alteragBes psicol 6gicas 1,28 3

E) Nivel de mensuragdo: Para aferir os atributos definidos, foi criada uma escala
compativel ainvestigagdo proposta que distribui aintensidade da percepcao de estigma por
parte das criangas e dos cuidadores. Nao, Poucas vezes, Muitas vezes, Sempre.
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G) Vaidade semantica: O instrumento de medida, com seus respectivos itens e
definicbes operacionais dos atributos foi submetido a avaliacdo de sua qualidade técnica e
semantica por meio de 4 profissionais (doutorandos e mestrandos em Psicologia), todos
com experiéncia em investigacdo cientifica em mensuracéo de propriedades psicoldgicas
Ou neuropsi col ogicas).

H) Validade empirica: Para aferir se o instrumento de medida criado estava de fato
respondendo as caracteristicas do investigado, foi realizado um estudo piloto.

I) Vaidade de construto: Obtida esta apos a avaliagdo das correlagfes inter itens da

escala e sua pertinéncia nainvestigagéo do construto.

4.4 Procedimentos

Foi realizado um estudo piloto com amostras de Santa Catarina e Rio Grande do
Sul, em locais com instituicdes de salde, como hospitais, clinicas e postos de salde,
aplicando 42 exemplares completos da escala (envolvendo 84 participantes, entre pacientes
e cuidadores). No total, o estudo envolveu 218 participantes provenientes de Santa
Catarina, Rio Grande do Sul, Mato Grosso, Minas Gerais, Rio de Janeiro e S&o Paulo.

O Satistical Package for the Social Sciences (SPSS for Windows) foi utilizado
como instrumento de andlise estatistica.

A captura da amostra selecionada resultou em tarefa complexa, pois, além da busca
recorrente dos participantes nas ingtitui¢coes, também foram investigados, nos prontuarios
de pacientes, seus respectivos registros diagnosticos e de histéria morbida pregressa (que
muitas vezes estavam incompletos). Foi realizado o contato tel efénico com os responsaveis
de diversos pacientes, a fim de falar sobre a pesquisa e obter a participacéo dagqueles que
ndo tinham consultas agendadas. Alguns receberam em seu domicilio a visita do
pesguisador para coletar dados, pois tinham dificuldades de deslocamento (agueles que
moravam em municipios préximos de Floriandpolis/SC). Quanto aos pacientes que tinham
compromissos em hospitais na grande FlorianOpolis, organizaram-se, juntamente com 0s
profissionais das unidades, os horérios de ambulatério conforme a enfermidade (nesse dia,
0 paciente teria as consultas e poderia responder a escala, juntamente com seu cuidador).
Nesses dias, 0 pesquisador estava presente no local. Frequentemente, poucos ou nenhum
sujeito entrava no estudo, pois estava fora dos critérios de inclusdo, ou eram faltosos,
estendendo o periodo de coleta de dados. As implicagbes se davam ndo sd no quesito

tempo, mas também financeiro. Pode-se exemplificar isso citando a amostra de Porto
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Alegre/RS, em que a pesquisadora, vérias vezes, nos dias de ambulatério, ia de avido até a
cidade do hospital galcho, para a coleta de dados, e encontrava poucos pacientes ou
nenhum dentro dos critérios, e retornava na mesma noite a Floriandpolis/SC.

Assim, ocorreram limitagdes ao longo da coleta de dados (idas a campo, validade
seméantica, parte sensivel do instrumento, comités de ética, disponibilidade dos
participantes, entre outras). Realizou-se também contato com médicos, psicologos e
enfermeiros das unidades. Comités de ética de diferentes hospitais aceitaram a pesquisa.

O presente estudo buscou ampliar o horizonte de acesso aos participantes, tendo
obtido abrangéncia nacional, pois a amostra incluiu pacientes e cuidadores de diversos
estados brasileiros, o que implica em uma rede profissional importante para ter acesso a
€SSEs grupos.

Além dos requisitos, limitagbes e dificuldades citadas, € importante salientar a
dificuldade inicial de compreensdo semantica dos pacientes e cuidadores para alguns itens,
necessitando que o pesquisador detalhasse cada item da escala. Na escal a, verificou-se, por
exemplo, que a expressao “ter crise” mostrou-se um tanto complexa para ser compreendida
pelo publico de baixa instrucéo e renda. Houve o cuidado de aplicar a escala em paciente e
cuidador separadamente para que um ndo sugestionasse a resposta do outro. Destaca-se,
também, a importancia do cuidado na relacdo com cuidadores e pacientes (entendimento
das questdbes do instrumento, aproximacdo da populacdo e vaidade semantica).
Relacionado a esse aspecto, também houve a definicdo pela escala de escolha forcada, que
anteriormente era do tipo “likert” (Nunca, Poucas vezes, As vezes, Muitas vezes, Sempre),
obtendo-se, por fim, maior fluidez em sua aplicacdo e maior credibilidade em sua

mensuracao.

4.5 Aspectos éticos

Foi realizada a abordagem dos participantes de forma individua nas instituicdes de
salde. Na ocasido, foi realizado o rapport, fornecidas informagdes acerca da pesquisa e
coletadas as assinaturas para o termo de consentimento livre e esclarecido — TCLE (caso
fosse da preferéncia do sujeito, poderia assinar 0 TCLE (em apéndice) ap0s responder a
escald). Destaca-se que este trabalho estd em consonancia com principios bioéticos e com
as resolugdes 196/96 e 251/97 do CNS; ndo tem conflitos de interesse e foi submetido e
aceito pelo comité de ética da Universidade Federal de Santa Catarina e Hospita

Universitario — UFSC (em anexo).
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5.RESULTADOS

No presente estudo, obtiveram-se os resultados apresentados nas tabelas de 6 a 13,
gue mostram dados acerca da distribuicdo da amostra segundo o diagnostico de doenca
crénica (epilepsia, asma grave e diabetes do tipo 1), comorbidades e medicacéo utilizada.
No ambito especifico da EPE, apresentam-se abaixo tabel as referentes a preciséo da escala,

resultados por atributos e a percepcéo do estigma segundo as criangas e seus cuidadores.

Tabela 6: Distribuicdo da populagéo conforme diagnostico - Criancas

Diagnostico Frequéncia %
Epilepsia (com crise epil éptica) 33 30,3
Asma bronquite persistente/grave (com crise 59 54,1
asmética)

Diabetes do tipo | (com crise hipoglicémica) 17 15,6
Subtotal 59 54,1
Total 109 100

Tabela 6.1 Distribuicdo da populacdo conforme diagnéstico, comorbidade — Criangas e
escalas vaidas

Diagnostico Comorbidade
Validos 109 59
N&o refere/ perda 0 50

Nas tabelas 6 e 6.1 observa-se a distribuicdo da populagdo pediatrica conforme
diagndstico, comorbidade e escalas vaidas. O diagnostico de asma foi 0 mais frequente,
mas, considerando todas as 109 criangas, a maioria apresentou comorbidades, como
alteracOes neuropsicolégicas / cognitivas, disturbios psicol 6gicos /psiquiétricos, ateracdes
respiratorias, cardiacas, restricdes na qualidade de vida, nutricionais e endocrinol dgicas,

conforme visto natabela 7 a seguir.
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Tabela 7: Distribuicéo da populagédo conforme comorbidades e diagndsticos - Criangas

Diagnostico Alt. Dist. Alt. Alt. Alt. Restrig. Total

(com crise) Neuropsic./ Psic./ Nutric/ Resp. Cardio Q.V. Comorb.
Cognitivas Psig. Endoc.

Epilepsia 8 11 0 1 0 1 21

Asma 8 11 6 7 2 0 34

Diabetes 0 1 1 1 0 1 4

Total 16 23 7 9 2 2

A tabela 7 mostra a distribuicdo da populacdo pediatrica conforme diagnéstico e

comorbidades. As criangas com asma grave mostraram maior frequéncia de comorbidades,

seguidas por aguelas com epilepsia. As comorbidades foram agrupadas, para fins de

pesquisa, em ateragdes neuropsicoldgicas / cognitivas (retardo mental, transtorno do

déficit de atencdo e hiperatividade, disturbios da linguagem e aprendizagem), distirbios

psicoldgicog/psiquiatricos (transtornos do humor, transtornos ansiosos, transtornos

psicéticos), alteracbes respiratérias (apneia do sono, rinopatia aérgica), alteracdes

nutricionais e endocrinol égicas (obesidade, anemia), problemas cardiacos de modo gera e

de qualidade de vida quando especificados.

Tabela 8: Distribuicéo da populacdo conforme comorbidades — Criangas

Comorbidades Frequéncia %
Alterac6es neuropsicol égicas/cognitivas 16 14,7
Distirbios psicol 6gicos/ psiquiatricos 23 21,1
AlteragBes nutricionais/ endocrinol 6gicas 7 6,4
AlteracGes respiratorias 9 8,3
AlteracGes cardiacas 2 1,8
Alterac6es/ Comprometimento de QV 2 1,8
Subtotal 59 54,1
N&o refere/ perdas 50 459
Total 109 100

A tabela 8 apresenta a distribuicBo da populacdo de criangas segundo as

comorbidades. Os distlrbios psicolégicos, seguidos das ateragdes neuropsicolOgicas,

tiveram maior frequéncia de comorbidades, tendo em vista que varios pacientes dos 3
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grupos de enfermidades cronicas manifestaram queixas rel acionadas a quadros emocionai s/
afetivos e de comportamento.

Tabela 9: Distribuicdo da populacéo segundo a medicacéo utilizada - Criancas

DIAGNOSTICO Broncodilata- Antidiabéticos/ | Anti-inflama- Neurol épticos/ Total
dores insulina térios Psicotropicos

Epilepsia 0 0 0 28 28

(crise epiléptica)

Asma bronquite 28 1 20 1 50

(c. asmética)

Diabetesdo tipo | 0 15 0 0 15

(c.hipoglicémica)

Total 28 16 20 29 93

A tabela 9 mostra a distribuicdo da populagdo pediétrica conforme a medicagdo
utilizada, agrupada para fins de pesguisa em broncodilatadores (salbutamol, fenoterol),
anti-inflamatorios (beclometasona, prednisolona), antidiabéticos (insulina, gliclazida),
neurolépticos e psicotropicos (antidepressivos, antimaniacos, anticonvulsivantes,
antiepilépticos, ansioliticos, como a carbamazepina, imipramina, fenobarbital, acido
valproico). Os psicotropicos e neurolépticos mostraram a maior frequéncia entre os
pacientes, tendo em vista que varios pacientes do grupo de pacientes com epilepsia
manifestam o uso dessa modalidade de medicacdo discrepantemente maior que os demais

participantes, fato que se relaciona com o quadro orgéanico e psicol 6gico da epilepsia.

Tabela 10: Precisdo daescaa

Consisténcia interna dos itens da Escala de | Precisdointerna
Per cepcéo de Estigma (reliability analisys)
Parte A (infantil) 0,80

Parte B (adulto) 0,53

A tabela 10 apresenta dados acerca da precisdo da escala, como a consisténcia
interna dos itens da Escala de Percepgao de Estigma da Parte A (infantil), com precisdo =
0,80 (reliability analisys); e a consisténcia interna dos itens da Escala de Percepcéo de
Estigma da Parte B (adulto), com precisdo = 0,53 (reliability analisys), revelando-se como

um instrumento confiavel, especialmente a versao infantil.
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Tabela 11: Resultados por atributos

Atributos Itens EPE | Alfa Itens EPE | Alfa
Crianca Cronbach Pais Cronbach
| solamento/af astamento social 345 0,59 1,2,6 0,61
Ocultamento da condi¢éo de salde 6,7 0,74
Baixas expectativas quanto ao futuro 45 0,57
Condicéo psicossocid 1,2,8 0,60 3 0,76

A tabela 11 mostra os resultados por atributos. Nela destaca-se o afa de cronbach
de 0,74 no atributo referente ao ocultamento da condi¢do de salde das criangas (itens 6 e
7); e o dfa de cronbach de 0,76 no atributo acerca da condi¢éo psicossocial (item 3 da
escala dos adultos), revelando-se como um instrumento confidvel, com destaque nos

quesitos acerca do ocultamento da enfermidade nas criangas e na condi¢&o psicossocial.

Tabela 12: Resultados referente a percepcdo do estigma expresso atraveés do ocultamento

da doenca de outras pessoas pela criangca— Criancas

Diagnostico com N&o Poucas vezes M uitas vezes Sempre Total

crise Freg | % Freg | % Freg | % Freg | % Freg | %
Epilepsia 12 41,37 5 17,24 2 6,89 10 34,48 29 100
(crise epiléptica)

Asma persistente/ 22 40,74 6 11,11 10 18,51 16 29,62 54 100
grave (c. asmatica)

Diabetes do tipo | 13 81,25 3 18,75 100
(c. hipoglicémica)

N&o refere/ Perdas 4 80 1 20 5 100
Total 51 49,03 15 14,42 12 11,53 26 25 104 100

A tabela 12 apresenta resultados acerca da percepcdo do estigma segundo os
pacientes pediétricos, sendo mais marcante na epilepsia. Alguns casos de perdas (omissdes
de respostas em que 0 sujeito ndo refere uma opinido) decorre de situagbes em que os pais
omitem ao filho seu quadro clinico, fato constatado quando a crianca informa que ndo tem
enfermidade e ndo tem crises (apesar de que todas as criangas da amostra apresentam
crises, condicdo essa confirmada pela equipe de salde, pelo cuidador e verificada no
prontuario do paciente). Nesse sentido, haveria a possibilidade de maior frequéncia de

respostas nos trés grupos de enfermidades.
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Tabela 13: Resultados referentes a percepcao do estigma - Cuidadores

Diagnéstico Néo Poucas vezes M uitas vezes Sempre Total

Freq | % Freq | % Freg | % Freg | % Freq | %
Epilepsia (crise | 15 48,4 3 9,6 5 16,1 8 25,8 31 100
epiléptica)
Asma bronquite | 22 40 8 14,5 16 29,1 9 16,4 55 100
persistente/grave
(crise asmatica)
Diabetes do tipo | | 14 87,5 1 6,2 1 6,2 10 100
(crise hipoglicémica)
Néo refere/ perdas 5 100 5 100
Total 56 52,3 12 11,2 22 20,6 17 15,9 107 100

A tabela 13 mostra resultados acerca da percepcéo do estigma conforme o0s
cuidadores, com énfase no preconceito social sofrido pela crianga em decorréncia da

doenca navisdo do cuidador. A percepcdo do estigma é mais marcante na epilepsia.
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6. DISCUSSAO

O presente estudo construiu um instrumento de mensuragdo para a percepgao do
estigma em criangas com doencas cronicas, considerando a epilepsia refrataria, a asma
grave e, posteriormente, o diabetes mellitus. Essas doengas foram escolhidas
propositalmente. Inicialmente, elegeu-se a epilepsia, devido a seu espectro neurol égico,
emocional, neuropsicoldgico e socia. A literatura internacional cita que a asma grave e 0
diabetes melittus sdo doencas também cronicas, mas ndo-neuroldgicas, com condi¢cdo de
crise indicadas para bons comparativos psicossocials, considerando a condicdo de crise, em
relacdo a epilepsia. Assim, obteve-se a EPE, que deriva de um parémetro internacional
referente a Child Sligma Scale e a Parent Stigma Scale, de Austin et al. (2004), que, por
sua vez, dedicou-se mais a populagdo com epilepsia e asma.

No ambito psicométrico, a validacdo dos instrumentos de coleta de dados é
necesséria para a andlise dos resultados. A verificagcdo da consisténcia interna € um dos
passos da validacdo, podendo ser realizada através do calculo do coeficiente afa de
Cronbach. A confiabilidade dos dados é resultado da qualidade dos instrumentos de coleta
de dados. Assim, a verificacdo da consisténciainterna é uma das etapas da validacéo.

Neste trabalho, o Alfa dos adultos (cuidadores/ pais de pacientes) foi menor do que
o dos filhos, pois a percepcéo de estigma mostrou-se distinta entre esses grupos. Logo, as
escalas funcionam melhor e apresentam-se mais fidedignas nas criangas e menos nos
adultos (pais).

No presente estudo, cogitou-se fazer uma versao reduzida da escala, retirando itens,
como o de nimero 5. Mesmo assim, 0 instrumento mostrou bom desempenho. Por
exemplo, no caso das criangas, o alfa de Cronbach diminui de 0,80 para 0,70, continuando
com um bom nivel de fidedignidade. No entanto, ndo ha vantagem em diminuir o tamanho
da escala de estigma, pois a mesma ja é curta e perderia dados qualitativos.

Desse modo, a observacdo dos resultados foi animadora, pois a obtencdo de
consisténcia interna dos itens da escala destinada as criancas e aos adultos (preciséo de
0,80 e 0,53 respectivamente) mostrou-se elevada, indicando que o instrumento esta apto a
padronizag&o para uso por profissionais de salide, nas enfermidades pesquisadas.

Verificou-se entre os participantes afetados pela presenca de uma das enfermidades,
guais criancgas e cuidadores mostrariam nas escalas trabal hadas, maior vivéncia do estigma.
Considerou-se a questédo 7 da EPE - crianca (Vocé esconde sua doenca de outras
pessoas?), e a questdo 6 (O meu (minha) filho (a) sofre preconceito social por causa da

sua doenca?) da EPE — Adulto como cruciais nesta resposta. O dado obtido foi que as
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criangas com epilepsia e seus cuidadores apresentaram, nessa escala, maior percepcao do
estigma, em relagdo aos pacientes acometidos por outras enfermidades (diabetes melittus e
asma) e respectivos cuidadores. Tendo em vista que a epilepsia, por ser um transtorno
neurol6gico, tem um histérico cultura ligado a doenca mental e possessdo demoniaca,
alteragdes neuropsicologicas / cognitivas, emocionais, limitagdes fisicas, sociais, bem
como o envolvimento necess&rio do cuidador, o resultado mostra-se compativel com o
esperado. Nesse sentido, concordando com Schlindwein-Zanini et a. (2008) que explica
“que o problema mais importante na epilepsia esta relacionado ao fato de ser uma
disfuncdo neurolégica’, essa diferenciagdo pode permanecer mesmo apés a cessagdo da
crise convulsiva. A condicdo, por envolver o cérebro, € mais fortemente associada com
problemas mentais/a quadros psicopatol égicos do que quando ndo ocorre envolvimento
cerebral.

Tais achados corroboram os da pesquisa de Austin (1989), que mensurou a
concepcdo de S mesmo e 0 comportamento em casa e na escola de 128 criangas com
epilepsia e de 126 criancas com asma, a fim de comparar diferencas na adaptacéo
psicossocial. Os resultados indicaram gue as criangas com epilepsia experimentavam uma
adaptacdo psicossocia significativamente mais pobre, concordando também com o estudo
de Schlindwein-Zanini (2007) que cita que as doengas cronicas e limitantes mostram a
tendéncia de seu portador vivenciar alguma estigmatizag&o. 1sso ocorre com a epilepsiae a
asma, conforme verificado pelas escalas de estigma Child Sigma Scale e Parent Sigma
Scale, em que 0 estigma é expresso similarmente nos infantes com epilepsia e com asma.
A meédia obtida nas criangas com epilepsia foi de 22,34 e, nas asmaticas, de 20,84; a
maioria delas (criancas com epilepsia e com asma) apresentou pontuagdo superior as
médias, estando, na escala de estigma, entre valores médios e altos. A correlacdo entre QV
(verificada através do WHOQOL-bref e AUQUEI) e estigma mostra que a QV nas
criancas com epilepsia ndo esta relacionada significativamente ao estigma, dai que a QV
n&o depende do estigma. Evidenciou-se gque as criancas com epilepsia apresentam pior QV.
Um aspecto que pode justificar, pelo menos em parte, tal diferenca, refere-se a concepcéo
(frequentemente preconceituosa) da sociedade, embutida em diferentes doencgas
neurol ogicas, que enfatiza que as criangas com doencas neurol dgicas seriam retardadas ou
loucas, gerando esteredtipos que afetam a autoestima e, por extensdo, a QV.

A forma como essas criangas enfrentam circunstancias constrangedoras, criticas ou
a rejeicdo oferece indicios a respeito de sua autoestima. Uma autoestima fortalecida traz

estabilidade, favorecendo aresisténcia a adversidade, a capacidade de adaptacéo ao meio e
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0 bem-estar emocional. A condicdo crénica envolvendo o cérebro € mais facilmente
associada a quadros psicopatol 6gicos do que uma condi¢éo crénica que envolve o aparelho
respiratorio, como a asma. Como a epilepsia manifesta um modo diferente no ambito
psicologico quando comparada a asma ou a outra doenca similar cronica, convém
acrescentar que o simples fato de se ter uma doenca neurol 6gica da magnitude da epilepsia
j& é um agravante da QV. Além dos aspectos ja comentados, pode-se ressaltar, ainda, a
politerapia, as DAEs e seus efeitos colaterais (desde cognitivos até os estéticos, como
obesidade, alteragdo nos cabelos, nas gengivas e denticdo, por exemplo). Na asma, 0s
efeitos colaterais das medicagbes geralmente incluem obesidade, taquicardia, atraso no
crescimento, mas ndo trazem repercussdes cognitivas (Schlindwein-Zanini, 2007).

Fernandes e Souza (1999), que utilizaram o “Inventario Simplificado de Qualidade
de Vida na Epilepsia Infantil”, constataram que, algumas vezes, a crian¢a sente-se
estigmatizada por causa da reagdo dos pais ou de outras pessoas proximas. A identificaco
dessas varidveis atua de modo mais positivo na dindmica familiar, controlando o
gjustamento da crianca e da familia a epilepsia, permitindo que medidas de intervengéo
precoce sgjam tomadas.

E distinta a situagio do individuo adulto com epilepsia quando comparado a crianca
na mesma condi¢do, conforme abordado por Fernandes et a. (2004). Esses autores
desenvolveram a “Escala de Estigma de Epilepsia’, destinada a adultos com epilepsia e a
comunidade, que apontou 0 primeiro sinal concreto do estigma da epilepsia como
decorrente da falta de informag&o, da interpretagdo e do comportamento das pessoas nas
diversas situacOes.

Os resultados do presente estudo também estdo em consonancia com a pesguisa
brasileira de Fernandes et a. (2007), que, a0 comparar a percepcdo do estigma da
epilepsia, do diabetes e da AIDS, através de entrevistas nas ruas (145 pessoas
aleatoriamente selecionadas) e com pessoas com epilepsia (86 pessoas), a AIDS e a
epilepsia teriam niveis mais elevados de estigma do que o diabetes.

Baki et al. (2004), estudaram ansiedade e depressdo em méaes de criangas com
epilepsia. Estas ndo tiveram mais sintomas depressivos ou de ansiedade do que maes de
criangas sem epilepsia, conforme as contagens do BDI (Beck Depression Inventory) e
STAI (Sate - Trait Anxiety Inventory), evidenciando que h& certa independéncia entre as
percepgoes e sentimentos dos adultos e das criangas. As criangas e 0s adolescentes com

epilepsia tém uma frequéncia mais elevada de depressdo do que a populagéo gera de
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criangas sadias; e isso se da independentemente dos sintomas das suas maes, conforme
visto através do BDI e STAI.

Desse modo, a Psicometria (com sua interface estatistica, sua capacidade de
mensurar fornecendo caracteristicas ou atributos de um artefato, € capaz de garantir a
validade e a confiabilidade dos resultados de um instrumento), pode cambiar saberes com
outras areas importantes da Psicologia, como a Neuropsicologia, Psicologia Clinica e
Hospitalar.

Apesar do empenho, de percalgos e avancos, 0 saldo de um trabalho cientifico
sempre costuma ser positivo para o pesquisador, que ao abastecer a conclusdo do seu
estudo, abastece a sua propria motivacdo académica, contribuindo, também, com agueles

envolvidos, sejam profissionais ou pacientes.
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7. CONCLUSOES

O intuito deste trabalho foi validar uma escala de percepgdo de estigma em criancas

com doencas cronicas.

O estudo permitiu conhecer o panorama da percepcao do estigma do paciente
pediatrico portador de doenca crénica com condic¢éo de crise e seu cuidador.

A epilepsia pode ser comparada, no ambito psicossocial, a asma grave e a diabetes
tipo 1, devido a condic&o de crise existente.

A subescala destinada as criangas obteve consisténcia 0,80 a0 passo que aguela
destinada aos adultos teve 0,53, isto € a EPE mostrou medicéo superior a 50% de
fidedignidade.

A EPE obteve éxito no rastreamento de manifestagbes da percepcéo do estigma,
servindo como um “screening” psicossocia para uso de profissionais de salide em
geral, gerando subsidios para encaminhamentos especializados e identificando
situacbes e condutas insalubres para o paciente e seu cuidador, podendo integrar
um protocolo de intervencdo de salide, uma vez que essas variave's interferem na
sallde fisica e mental dos individuos envolvidos (pacientes e cuidadores).

O grupo de pacientes que mostrou maior percepcao de estigma na escala EPE foi 0
de criangas com epilepsia.

O grupo de cuidadores que apresentou maior percepcao de estigma na EPE foi o
daqueles que zelam por criangas com epilepsia.

Hé viabilidade técnica para que a EPE segja padronizada (para rastreio psicossocial)
para uso por profissionais de salde.

Esse estudo possibilita o desenvolvimento e a implementacéo de intervencdes que
propiciem melhora na salide psicossocial dessas criancas e das respectivas familias.
Constatou-se a necessidade de um melhor mapeamento de centros de pesquisa com

essa énfase e instrucdo de assistentes de pesquisa (evitar perda de dados).

E vélido comentar que esta pesquisa tera seguimento abrangendo outros estados

brasileiros, além de j4 existir pré-acordo com uma editora.
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APENDICE 1- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

EPE

Escala de Percepcao de Estigma em Criangas com

Doenca Cronica

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Estamos desenvolvendo a pesquisa Validagcdo da Escala de percepcdo de Estigma

para doengas cronicas, que permitird aimplementago de intervengdes para a melhora da

salde psicossocia de criangas com doengas cronicas e das respectivas familias. A coletade

dados serafeita por meio das citadas e ndo trara riscos e desconfortos.

Se vocé tiver alguma duvida em relacdo ao estudo ou ndo quiser mais fazer parte do
mesmo, pode entrar em contato pelo telefone (48) 99623577 e (48) 37219904. Se vocé
estiver de acordo em participar, € garantido que as informagdes fornecidas seréo
confidenciais e s ser&o utilizadas neste trabal ho.

Rachd Schlindwein — Zanini e Roberto Moraes Cruz (Pesqguisadores).

Consentimento Pés-Informacao

Eu, fui esclarecido sobre

a pesquisa Validacdo da Escala de percepcdo de estigma para doencas crénicas e

concordo que meus dados sejam utilizados na realizagéo da mesma.
Local: , de de 200 .

Assinatura: RG:




ANEXO 1 — Parecer do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da UFSC

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
COMITE DE ETICA EM PESQUISA COM SERES HUMANOS
PARECER CONSUBSTANCIADO - PROJETO N° 265/07

[ — Identificacdo:

Titulo do Projeto: “Validag@o das Escolas de percepgao do estigma(Child Stigma Scale
e Parent Stigma Scale) para doengas crénicas.

- Pesquisador Responsavel: Roberto Moraes Cruz
- Pesquisador Principal: Rachel Schlindwein Zanini
- Data Coleta dados: Inicio: setembro de 2007 Término previsto: junho de 2008

- Local onde a pesquisa ser4 conduzida: Hospital Universitario Polydoro Ernani de Sao
Thiago da Universidade Federal de Santa Catarina

II - Objetivos:

Objetivos: Validar escalas de percep¢do de estigma em criangas com doengas cronicas
¢ seus cuidadores.

[1I — Comentario.

Trata-se de projeto devidamente documentado. O tema ¢ relevante. O principio da
autonomia estd atendido, porquanto hd um TCLE bem elaborado. O projeto, ademais.
estd em consondncia com os demais principios bioéticos, tais como da beneficéncia,
nio-maleficéncia e justica.

IV — Parecer final:
Ante o exposto, somos pela aprovagdo do projeto em analise.

Aprovado

Data da reunjdo: 01 de outubro de 2007.

Coordenador do CEP

Fonte: CONEP/ANVS - Resolugdes 196/96 e 251/97 do CNS
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EPE

Escala de Percepcéo de Estigma em Criangas com

Doenca Cronica

I nstrucoes
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Escala de Percepcéo de Estigma em Criangas com

Doenca Cronica

Registro do profissional
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Escala de Percepcao de Estigma em Criangas com

Doenca Cronica

Parte A (I nfantil)
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EPE

Escala de Percepcao de Estigma em Criangas com

Doenca Cronica

Parte B (Adulto cuidador)
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