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RESUMO

A epilepsia refrataria gera impacto na integracio social, tendo repercussdes emocionais e neuropsicolégicas,
possibilitando a vivéncia do estigma pelo paciente e seus familiares. Objetivo: Avaliar a percepgio do estig-
ma em criangas com epilepsia refratdria e asma grave e em seus respectivos cuidadores, correlacionando os
resultados entre estas duas doencas cronicas. Verificar as possiveis diferengas na percepgio do estigma entre
estes dois grupos de criangas. Métodos: Estudo hipotético-dedutivo-observacional-transversal. A amostra
foi constituida de criangas com epilepsia refratiria (e seus cuidadores) e do grupo controle constituido por
criangas com asma grave (e seus respectivos cuidadores). As avaliagdes foram realizadas a partir de Escalas
de Estigma (Child stigma scale e Parent stigma scale) e Escalas Weschsler de inteligéncia (WISC III — versiao
para criangas e WAIS III — versio para adultos) (em critérios de exclus@o). Resultados: A anilise de variancia
mostrou que a percepgio do estigma é semelhante em ambas doengas, com médias de 22,35 nas criangas
com epilepsia e 20,84 naquelas com asma. A maioria das criangas apresentou pontuagio na escala de estig-
ma, entre valores médios e altos, sugerindo que a percepcio do estigma € significativa. Enquanto que os
cuidadores de criangas com epilepsia mostraram média 15,35 e aqueles que cuidam de criancas com asma
apresentaram média 15,16, indicando igual vivéncia de estigma entre os cuidadores.

Unitermos: Epilepsia, estigma, asma, cuidador, crianga.

ABSTRACT

Stigma perception on children with refractory epilepsy: Comparative study between chronic diseases in the

childhood

The refractory epilepsy causes an impact in the social integration, emotional and neuropsycho-
logical repercussions, which make living with the stigma possible by the patient and the patient’s family.
Objective: To evaluate the stigma perception on children who suffer from refractory epilepsy and the severe
asthma and also on their caregivers, correlating the results between these two chronic diseases. To check the
possible differences in the perception of the stigma between these two groups of children. Methods: Hypothe-
tical-deductive-observational-transversal research. The sample was done with children who suffer from refractory
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epilepsy (and their caregivers) and with the control group of children with severe asthma (and their
caregivers). The evaluations were realized based on the Stigma scale (Child stigma scale e Parent stigma scale)
and the Weschsler intelligence scale (WISC III — child version and WAIS III — adult version) (in exclusion
criteria). Results: The analysis of the variances has shown that the stigma perception is similar on both
diseases, with average figures of 22, 35 on children with epilepsy and 20, 84 on those with asthma. Most of
the children have shown punctuation in the stigma scale, among average and high numbers, suggesting a
significant perception of the stigma. While the caregivers of children with epilepsy have shown average 15,
35 and those who take care of children with asthma have presented an average 15, 16, indicating the same

living stigma among caregivers.

Key words: Epilepsy, stigma, asthma, caregivers, child.

INTRODUCAO

A epilepsia é um disttrbio crénico muito comum na
infancia, afetando, aproximadamente, de 5 a 10 criangas
em cada 1.000.! A definigdo da epilepsia requer a ocor-
réncia da crise epiléptica?, gerando impacto na integracéo
social, repercussdes emocionais e neuropsicoldgicas, pos-
sibilitando a vivéncia do estigma pelo paciente e seus fa-
miliares. A epilepsia refratéria refere-se 2 impossibilidade
de controle das crises com tratamento por drogas anti-
epilépticas (DAEs).

A asma caracteriza-se por inflamagio, hiper-reativi-
dade e estreitamento das vias aéreas, desencadeadas por
vérios estimulos. Na infincia, apresenta um quadro clini-
co variado. Suas caracteristicas sao de dificil diferencia-
cio de outras causas de obstrucdo das vias aéreas inferio-
res. A maioria das criancas com asma apresenta episédios
recorrentes de sibilAncia, tosse e/ou dispnéia, os quais sdo
geralmente desencadeados por infecgdes virais ou, ainda,
por exposicio a fatores ambientais, tais como alérgenos,
ar frio e fumaga de cigarro. Muitas dessas alteragdes ocor-
ridas nas vias aéreas da crianga com asma sio devidas a
uma resposta inflamatéria local.? O inicio precoce, o tem-
po e a gravidade da asma, a deformidade toricica, a
hipoxemia, a anorexia crdnica, o uso de corticosterdides e
o nivel socioecondmico sdo aspectos estudados como po-
tencialmente responsaveis pelo retardo do crescimento
desta crianga, apesar de resultados conflitantes.*

Acredita-se que a epilepsia refratéria, assim como a
asma grave, poderia apresentar diversas repercussdes na
vida das criangas e seus familiares, levando a restricoes nos
aspectos fisicos, sociais e psicoldgicos dos envolvidos, po-
dendo aumentar o risco de desenvolvimento de desajus-
tes psicossociais.

Primeiramente é interessante saber qual a etiologia
da palavra estigma, que é o sentimento ou percepgio que
se pretende avaliar nesta pesquisa.

O termo estigma origina do latim stigma, sendo sind-
nimo de cicatriz ou marca infamante.” Historicamente, a
epilepsia ¢ uma condigio estigmatizante, que promove a
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persisténcia de esteredtipos negativos desde épocas pas-
sadas até o contemporaneo, limitando a qualidade de vida
(QV) das pessoas afetadas, levando ao aumento das taxas
de doencas psicoldgicas e a reducio do seu capital social.
Assim, o “estigma” refere-se a um atributo que confere
profundo descrédito. E estereétipo negativo (que conduz
a separago social e a perda do status), de discriminagéo.
O estigma aplica uma concepcio 2 epilepsia como dife-
renga humana social relevante®. A epilepsia tem um agra-
vante histérico que é o estigma religioso. Desde sécu-
los passados, a crise epiléptica foi encarada como uma
manifestacio diabdlica, oposta ao divino, ou mesmo, insa-
na, conferindo, assim, um peso ainda maior ao pacien-
te e seu cuidador.’

Os individuos com epilepsia refrataria possuem QV
deteriorada pelo estigma e pela segregacio a que se sub-
metem, além de estarem sujeitos a alta prevaléncia de ca-
sos de depressdo.?

Procurou-se, nesta pesquisa, quantificar a vivéncia de
estigma de criancas com epilepsia refrataria e verificar se
este disttrbio pela sua manifestacio clinica é mais es-
tigmatizante do que outra doenca cronica, como a asma
grave.

OBJETIVO

Avaliar a percepcio do estima de criangas com epi-
lepsia refrataria e comparar com um grupo controle, neste
caso, a asma grave. Verificar as possiveis diferencas na per-
cepgio do estigma entre estes dois grupos de crian-
cas e seus cuidadores.

SUJEITOS E METODOS

Estudo hipotético-dedutivo-observacional-transversal.
As avaliacoes foram realizadas a partir de Escalas de Estig-
ma (Child stigma scale® e Parent stigma scale®), nas quais os
escores das criangas podem variar entre 8 e 40 e entre 5 e
25 nos cuidadores), sendo que o registro de um maior nd-
mero de pontos indica, maior vivéncia de estigma. As Es-

calas Wechsler de Inteligéncia (WISC-III'® e WAIS-III'),
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foram utilizadas para estabelecer o QI estimado através dos
subtestes vocabuldrio e cubos, tendo em vista que a epi-
lepsia refratéria pode estar acompanhada de outras altera-
¢oes (comorbidades), como o retardo mental/prejuizos
cognitivos, que precisam ser distinguidos da epilepsia,
para que nio venham a “mascarar” os resultados. J4
que a presente pesquisa dedica-se ao estigma rela-
cionado a doenca cronica (epilepsia refratdria e asma), e
néo as suas comorbidades (que agravam a condigio psico-
l6gica/neuropsicoldgica do paciente). Além de, atra-
vés da testagem de inteligéncia, garantir que houve um
entendimento minimo necessario a compreensio dos su-
jeitos as perguntas desta pesquisa.

No intuito de frisar tal justificativa, pode-se citar,
como exemplo, a Epilepsia do Lobo Frontal (ELF). Ela
pode gerar disttrbios psicolégicos e neuropsicolégicos,
como déficits em fungdes executivas (cognigio, plane-
jamento, linguagem, memdria e atencio) e alteragdes
comportamentais (controle de impulsos e agressividade),
refor¢ando a importancia do diagnéstico diferencial e da
avaliagio neuropsicoldgica.!?

A presente pesquisa estudou entre novembro/2005 e
julho/2006, o total de 94 individuos, subdividos em:

— Grupo 1: constituindo a amostra do estudo, deno-
minado de “Epilepsia”. Formado por 17 cri-
angas com epilepsia refratdria e 17 cuidadores adul-
tos.

Grupo 2: constituindo o grupo - controle. Formado
por 25 criancas com asma grave e seus 25 cuidado-
res adultos.

Os adultos apresentaram idades entre 18 e 48 anos e
as criancas, idades entre 5 e 12 anos.

No caso do grupo principal, as criangas tinham que
contemplar alguns requisitos, como ter diagnéstico h4 mais
de 12 meses de epilepsia refrataria com generalizagio se-
cundéria (de acordo com a Escala de Engel para avaliacio
da gravidade da epilepsia, do nivel 7 ao 10), com mais de
24 horas entre a dltima crise e a avaliacio desta pesquisa.
Além de apresentarem QI estimado superior a 79, isto ¢,
sem retardo mental.

A amostra foi constituida de criangas e seus cuidado-
res, atendidas no Ambulatério de Epilepsia do Hospital Sdao
Lucas da Pontificia Universidade Catdlica do Rio Grande
do Sul (HSL-PUCRS), na cidade de Porto Alegre/RS, no
Hospital Regional de Sdo José Homero de Miranda Go-
mes (HRS]J), e no Hospital Universitario Professor Poly-
doro Ernani de Sao Thiago (HU-UFSC), os dois dltimos
na grande Floriandpolis/SC, entre novembro/2005 a julho/
2006. O grupo controle foi formando por criangas e seus
cuidadores, atendidas no ambulatério de Pneumopediatria
do Hospital Sao Lucas da Pontificia Universidade Catdli-
ca do Rio Grande do Sul (HSL-PUCRS), na cidade de
Porto Alegre/RS.
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Os individuos e/ou responsaveis assinaram o termo de
consentimento livre e esclarecido, concordando em par-
ticipar da pesquisa. Essa, por sua vez, foi aprovada pela
Comissio de Etica dos citados hospitais.

As decisoes estatisticas foram tomadas com um nivel
de significAncia de 5% (P<0,05) a partir de anélise de
varidncia em delineamento completamente casualisado
(one way), aplicando-se o teste F para a comparagio dos
quadrados médios, da anélise de covariancia, para a obten-
cdo dos respectivos coeficientes de correlagio de Pearson
e de determinacio, e da andlise de regressdo. As médias
foram contrastadas pelo teste de Duncan.

RESULTADOS

As Escalas de estigma se mostraram de facil aplicagio
e precisas na mensuragio da percepgio do estigma. A ana-
lise de variAncia mostrou que a vivéncia do estigma € igual
em ambas as doencas, com médias de 22,35 nas criangas
com epilepsia e 20,84 naquelas com asma. A maioria das
criangas apresentou pontuaco superior as médias, estan-
do, entre valores médios e altos na escala de estigma.
A andlise de varilncia revelou diferengas entre as vivén-
cias de estigma das criancas com epilepsia e dos seus
cuidadores, assim como o teste Tukey (P<0,05). Os cui-
dadores de criancas com epilepsia mostraram média 15,35
e aqueles que cuidam de criancas com asma apresen-
taram média 15,16, nio tendo diferenca estatisticamente
significativa. Indicando igual percepcio do estigma entre
os cuidadores.

Quadro 1. Médias e respectivos desvios — padrio e coeficientes
de variagio dos valores das escalas de percepcio de estigma em
criangas com epilepsia e com asma e dos seus cuidadores.

Escalas de Desvio Coeficiente
= N Média ~ de variacio
Percep¢io padrio o
(%)
Child Stigma Scale
- Criangas com 17 | 2235 6.87 15.03
epilepsia refrataria
- Criangas com asma 34 20.84 6.52 12.73
Parent Stigma Scale
- Cuidadores de
criangas com 17 15.35 4.57 12.64
epilepsia refrataria
- Cuidadores de 26 | 1516 | 881 12.03
criangas com asma

As decisdes estatisticas foram tomadas em nivel de 5% (P<0,05).

DISCUSSAO

Atualmente, nota-se a crescente preocupacio com a
auto — imagem e aceitago social, nesse sentido, o estigma
promove percalgos, ji que confere sentimentos de menos
valia ao individuo, comprometendo sua auto-estima.
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O conceito da auto-estima envolve o que é pensado
a respeito de si mesmo (e isto recebe a influéncia da ma-
neira como os outros percebem o individuo), os senti-
mentos que essas opinides deflagram e seus reflexos nos
relacionamentos afetivos, sociais e educacionais/profis-
sionais’’. Ao observar uma crianga, cujo psiquismo est4
em desenvolvimento sob o olhar preconceituoso de ter-
ceiros, ndo é dificil imaginar as “falhas” em sua auto-esti-
ma e as repercussoes destas na vida cotidiana. Trata-se ndo
s6 do olhar sobre ela mesma, mas das implicacdes desse
juizo sobre a vida de uma crianga com epilepsia ou asma.

Uma auto-estima “fortalecida” traz estabilidade, favo-
recendo a resisténcia 2 adversidade, a capacidade de adap-
tacio ao meio e o bem-estar emocional. O contrario tam-
bém ¢ verdadeiro. Isto é, criangas “rejeitadas” pelo grupo
social apresentam dificuldades para se adaptar ao meio e
menor bem-estar emocional. E como se estivessem “mal
equipadas” para enfrentar o dia-a-dia. A polivaléncia da
auto-estima, que est4 envolvida em aspectos essenciais da
condi¢io humana (como poder, amor, relagdo com os ou-
tros, status social e medo da morte) relaciona-se com a
vivéncia do estigma.

Pode ocorrer uma maior estigmatizacio do individuo
com epilepsia e de seu cuidador quando o paciente tem
seqiielas e comorbidades, como, por exemplo, o retardo
mental (justificando, nas criangas com epilepsia, a média
de 22,35 e de 15,35 em seus cuidadores). Estas evidenci-
am mais a condi¢fo neuropsicolégica do individuo. Quan-
do uma pessoa tem uma alteragdo neuroldgica associada a
um disttrbio mental/psicolégico poderia, entdo, viver mai-
or estigmatizacio. Tendo em vista que a sociedade atribui,
freqiientemente, ao doente mental, caracteristicas de
imprevisibilidade e perigo, classificando — os como inde-
sejaveis. Isso reflete o pensamento de senso comum, onde
o preconceito baseia-se no desconhecimento desta condi-
¢ao. Tal reagio pode iniciar frente ao diagndstico, que por
sua vez, ja é estigmatizante.

Logo, cuidar de uma crianca com epilepsia tem obvia-
mente reflexos em seu cuidador.'

Em ambas as doengas (epilepsia refratdria e asma gra-
ve) as criangas mostraram a vivéncia de estigma, pois
ambas tem limitacdes no Ambito da QV, social, fisico e
psicolégico relacionado a cronicidade e gravidade da epi-
lepsia refratiria e da asma grave. Entretanto, os cuida-
dores de pacientes pedidtricos com asma mostram pior
qualidade de vida do que aqueles que cuidam dos indivi-
duos com epilepsia’, tendo em vista que afirmam que va-
rios autores nfo encontraram aumento de ansiedade nas
criangas asmAticas tao expressivo quanto encontraram nos
pais dessas criancas'®>. Em caso de crise grave, a ajuda mé-
dica de urgéncia é necesséria, ja que os casos de ébito de-
correm da ajuda médica néo ter sido procurada em tempo
habil. Essa preocupagio pode promover um estado de ten-
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sfo e vigilancia na crianca e na mae. E valido frisar que
uma crianca com asma esté suscetivel, devido as compli-
cagOes respiratdrias, a idas & Unidade de Emergéncia Hos-
pitalar para fazer uso de inaladores mais potentes ou até a
internagio em Unidade de Terapia Intensiva (UTI), sen-
do submetida a intubagio orotraqueal, situacoes essas de
grande desgaste, para a mie junto a seu filho. Tal contex-
to justifica a média na percepcio do estigma de 20.84 nas
criancas e 15,16 em seus cuidadores, basicamente mies.

Ha condigdes propicias de um individuo perceber-se
estigmatizado, como o caso de doencas cronicas, como a
epilepsia.

Pode-se dizer que o problema mais importante na epi-
lepsia, esta relacionado ao fato de ser uma disfungio neu-
rolégica. Essa diferenciagdo pode permanecer mesmo apés
a cessagio da crise convulsiva. A condicéo, por envolver
o cérebro, é mais fortemente associada com problemas
mentais/a quadros psicopatoldgicos do que quando nio
ocorre envolvimento cerebral.

Como a epilepsia manifesta um modo diferente no
ambito psicolégico quando comparada 4 asma ou a outra
doenca similar cronica, convém acrescentar que o simples
fato de se ter uma doenca neurolégica da magnitude
da epilepsia j4 é estigmatizante. Além dos aspectos ja co-
mentados, pode-se ressaltar, ainda, a politerapia, as DAEs
e seus efeitos colaterais (desde cognitivos até os estéticos,
como obesidade, alteracdo nos cabelos, nas gengivas e den-
tigdo, por exemplo). Na asma, os efeitos colaterais das
medicacoes geralmente incluem dispnéia, obesidade, taqui-
cardia, atraso no crescimento, mas nfo trazem repercus-
sOes cognitivas.

Sendo assim, tanto a epilepsia refratdria como a asma
grave, cada uma em seu universo, trazem repercussdes
estigmatizadoras ao paciente e seus familiares. Devendo
ser mobilizadas preocupacdes quanto a medidas pre-
ventivas que devem recair sobre esses individuos.

E distinta a situagio do individuo adulto com epilep-
sia quando comparado & crianca na mesma condigao'®.
Esses autores desenvolveram a Escala de Estigma de Epi-
lepsia, destinada aos adultos com epilepsia e 2 comunida-
de, que apontou o primeiro sinal concreto do estigma da
epilepsia como decorrente da falta de informacéo, da in-
terpretagio e do comportamento das pessoas nas diversas
situagoes.

Nesse sentido, ressalta-se a importincia de campanhas
de conscientizagio (como a “Epilepsia fora das sombras”,
da Assisténcia a Sadde de Pacientes com Epilepsia —
ASPE), com a participagio dos meios de comunicagio,
além das pesquisas na érea e dos trabalhos de informacéo,
da atuacio de associagbes, como a Associacio Brasileira
de Epilepsia — ABE, que juntos integram um exército na
luta pela sadde, pela dignidade e pela insergéo do indivi-
duo com epilepsia na sociedade.
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CONCLUSOES

A presente pesquisa permitiu afirmar que doencas cro-
nicas e limitantes mostram a tendéncia de seu portador e
cuidador a vivenciar alguma estigmatizagfo. Isso ocorre
com a epilepsia e a asma, conforme verificado pelas esca-
las de estigma. Desse modo, a presente pesquisa conclui
que:

— O estigma é expresso similarmente nos infantes
(com inteligéncia normal) com epilepsia refrataria
e com asma grave. A média obtida nas criangas
apresentou pontuagio superior as médias, estando,
na escala de estigma, entre valores médios e altos.
Os cuidadores (com inteligéncia normal) de crian-
cas com epilepsia e aqueles que cuidam de criangas
com asma mostraram igual percepgio de estigma.

Os dados aqui estudados alertam, também, para a im-
portancia dos diversos aspectos que uma doenga cronica
pode ter, incluindo suas repercussdes psicoldgicas e soci-
ais, que devem ser consideradas pelos profissionais no aten-
dimento do paciente e sua familia.
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