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RESUMO

A epilepsia é uma das desordens neurol 6gicas mais comuns e afeta por volta de 50 milhdes de
individuos em todo o mundo. Talvez mais do que qualquer outro disturbio, esta desordem é
associada a profundas e deletérias consequiéncias psicoldgicas e sociolégicas que ndo estdo
diretamente relacionadas ao processo real da doenga. Os preconceitos sobre epilepsia e 0s
esteredtipos negativos da populagdo ainda persistem, e os portadores de epilepsia ainda
continuam sofrendo com a falta de informac&o técnica, e com as crengas negativas das
pessoas que os cercam. Desse modo, este trabalho teve o objetivo de levantar as crengas sobre
adultos e criangas epilépticas numa amostra de 186 estudantes universitérios divididos em 3
arealgrupo de conhecimento- ciéncias biomédicas, exatas e humanas. Utilizou-se para coleta
dos dados um instrumento adaptado a partir de Escala de Crenga e Atitudes sobre Epilepsia
Gajjar (2001), contendo itens referentes a crencas médicas e crencas ndo médicas. Os dados
foram computados no SPSS verséo 10, e as principais andlises foram feitas a partir do teste
Kruskal-Wallis. Os resultados indicaram que ndo ha diferenca significativa entre os grupos
(ciéncias biomédicas, exatas e humanas) , mas apresentaram diferencas no julgamento de
afirmativas relacionadas as crengas médicas e ndo-médicas, indicando que todos 0s grupos
diferenciam os tipos de crencas, mas néo as julgam de forma diferente em funcéo da formacéo
académica, tanto no que tange a crencas sobre adultos quanto criancas epilépticas. As
principais conclusdes deste trabalho sdo de que a amostra de universitarios sustenta suas
avaliagbes baseadas mais no conhecimento tacito do que no conhecimento técnico sobre
epilepsia. As crengas relacionadas as criangas epilépticas, comparativamente as relacionadas
a0 adulto portador de epilepsia, parecem estar ainda menos embasadas em informagoes
técnicas sobre este distlrbio neurol 6gico. Este trabalho de pesguisa mostrou aimportanciae a

necessidade de pesquisas que investiguem mais profundamente o0 impacto sociad e



psicol6gico da epilepsia para promover aporte cientifico para o desenvolvimento de novos
programas publicos educativos para a populagcdo em geral.

Palavras-chave: epilepsia, crencas, criangas, adultos, estresse psicossocial, universitarios.



ABSTRACT

The epilepsy is the world’s most common serious neurological disorder, affecting some 50
million individuals worlwide. Perhaps more than any other disorder, is associated with
profound deletirous psychological and sociological consequences thar are not directly related
to the real disease process. The population’s misconceptions about epilepsy and the it’s
negative stereotypes still persist, and the people with epilepsy is still suffering from the lack
of technical information, and from negative beliefs of people. Therefore, this work had the
purpose of rising the beliefs about epileptic adults and children through a sample of 186
university students shared in 3 area/group of knowledge — biomedical, exacts and human
sciences. The data were colected using an adaptaded instrument from the Epilepsy Beliefs and
Attitudes Scale, with itens about medical and non-medical beliefs. The data were compiled in
the SPSS version 10, and the main analises were done by Kruskal — Wallis test. The results
indicated no significative differences among the groups (biomedical, excts and human
sciences), but revealed differences in the judgement of affirmatives related to medical and no-
medical beliefs, pointing that all the groups differ the kind of the beliefs, but don’t judge them
differently because of their academic background, even with the beliefs about adults so as
those about epileptic children. The main conclusions of this study were that universitary
sample holds its evaluation based more on the tacit knowledge than the tecnic one about
epilepsy. The beliefs related to children with epilepsy, comparatively to those related to
epileptic adults, seem to be less based on tecnic informations about this neurological desorder.
This study shows the importance and the necessity of more researchs that investigue deeply
the social and psychological impact of epilepsy to promove cientific support for the
development of new public educational programs for the population at all.

Keywords: epilepsy, beliefs, children, adults, psychossocial stress, university students.
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1INTRODUCAO

Epilepsia € uma das desordens neurolégicas mais comuns e afeta por volta de 50
milh&es de individuos em todo 0 mundo. Atualmente, nos paises desenvolvidos, explanactes
magicas sobre a epilepsia tém dado lugar a dados biomédicos, de forma que as reaidades
clinicas, psicoldgicas e sociais desta desordem sdo consideradas mais favoréveis para quem
vive nos paises desenvolvidos do que para agueles que habitam os paises em
desenvolvimento, como afirmam McLin e Boer (1995 apud JACOBY, 2002, p.10). Na base
dessas explanagtes mégicas esta a falta de informagdo com base cientifica, motivada, pelo
menos em parte, pelo preconceito sobre a doenca e doente, o estigma e as crencas distorcidas
sobre epilepsia. Além disso, os efeitos psicossociais estressores afetam a visdo da doenca por
parte da sociedade, em geral, bem como pelo doente.

A fim de se compreender a relevancia deste trabalho de pesquisa, pelo menos quatro
construtos principais precisam ser apresentados, antes que se tecam consideragfes acerca das
justificativas e objetivos gerais deste trabalho. Sdo eles. 0 preconceito, 0 estigma, os efeitos
psicossocials estressores e as crengas distorcidas acerca da epilepsia.

O primeiro construto que parece estar na base das explicagbes magicas sobre a
epilepsia € o preconceito. As consequiéncias do preconceito sobre a epilepsia ndo podem ser
sempre compreendidas como resultando diretamente da ocorréncia de crises. Na verdade, a
epilepsia, talvez mais do que qualquer outro disturbio, € associada a profundas e deletérias
consegiéncias psicol gicas e sociol bgicas que ndo estéo diretamente relacionadas ao processo
real da doenca. A epilepsia afeta o individuo tanto fisica como psicossociadmente. Os
preconceitos sobre epilepsia e os esteredtipos negativos da populagcdo ainda persistem, e os
portadores de epilepsia ainda continuam sofrendo com 0s seus estigmas, € com as crengas

negativas das pessoas que 0s cercam.
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O preconceito, que h& anos predomina na humanidade com relacdo a epilepsia, que
atinge em profundidade o proprio individuo epiléptico, traz barreiras que dificultam e, as
vezes, impedem uma adequada adaptacdo do individuo a sua condicdo de vida, o que pode
gerar disturbios de comportamento, isolamento social e, conseqlentemente, baixa auto —
estima

Para Morrell (2002), o diagnéstico inicial da epilepsiatraz consigo preocupagdes com
as crises, a necessidade de tomar medicamentos, e 0 medo da reacéo dos outros. Além disso,
individuos com o diagndstico recente de epilepsia podem ter os proprios preconceitos sobre
suas condic¢des, contribuindo para suas reagOes fisiologicas e comportamentais. Por outro
lado, 0 medo que o epiléptico sente de suas crises , bem como 0 medo que quem presencia
uma crise epilética sente da situacdo, geralmente € resultante da falta de informagdo. Assim,
lapsos nas explicactes clinicas sobre epilepsia reforcam os medos e o préprio preconceito,
trazendo inseguranca e podendo influenciar no gjustamento comportamental e psicossocial do
individuo epiléptico.

A informagdo ndo sO favorece a aderéncia ao tratamento desta afeccdo neurologica
como elimina aspectos do preconceito existente em relagdo as epilepsias, muitas vezes
associados a disturbios comportamentais e rebaixamento mental (GUERREIRO. et al. 2000,
p.6-7). Nesse sentido, dados da literatura mostram que, com o intuito de lidarem com as
crises inesperadas e para entenderem melhor as causas da epilepsia, as pessoas procuram
respostas em seus parcos conhecimentos cientificos da doenca ou em suas crengas e atitudes
sobre epilepsia, geramente carregada de mitos e preconceitos (GAJJAR, 2001). Pode haver
altos niveis de ansiedade, alimentados por mitos e preconceitos sobre a doenca e pelo medo
da epilepsia vir acompanhada de sérios problemas de personalidade. |nformagdes totalmente

errbneas acarretam sérios danos ao portador desta doenca. As crengas irracionais que
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acompanham a epilepsia sdo suficientes para gerar ansiedade e comportamentos inadegquados
(FERNANDES; SOUZA, 1999).

O segundo construto deletério na vida do portador de epilepsia € o de estigma,
definido por Morrrell e Pedley (2000 apud MORRELL, 2002, p.21) como rétulo, marca de
vergonha ou descrédito, mancha. E a maior parte do fardo que os individuos com epilepsia
carregam. Para muitos pacientes epilépticos, 0 medo do estigma os leva a manterem sua
desordem em segredo, e, assim, ndo aderem ao tratamento necessario nem tomam as devidas
medidas para uma convivéncia saudavel com a epilepsia. O “Estigma leva o individuo a se
sentir negativamente descrito por sua epilepsia’ (MORRELL, 2002, p.22).

O estigma afeta estes pacientes de vérias maneiras. Baixos indices de casamento para
homens e para mulheres com epilepsia sdo parciamente atribuidos ao descrédito, tanto quanto
as limitadas oportunidades sociais. E ainda contribui para a deficiéncia da salide do paciente
epiléptico através do impacto causado no acesso aos cuidados e contribuindo para o estresse
psicossocia do sofrimento psicoldgico do doente, de acordo com Morrell (2002).

Tal construto pode se manifestar como falta de oportunidades educacionais, sociais e
profissionais, contribuindo para o desemprego ou subemprego. Segundo Morrell (2002),
pessoas com epilepsia sG0 menos propensas a se graduarem no colegia do que os que ndo
possuem a doenca.

Este rétulo da sociedade pode ter sido criado e consolidado por atitudes negativas e
crencgas da familia, criangas na escola, vizinhos, médico e outros profissionais, tanto quanto
do contexto social da opinido e valores publicos e interagdes sociais impessoais, conforme
Eisenber; Griggins, Duva (1982, apud ABLON, 2002, p. 4, tradugdo nossa). As
interpretaces erroneas da populagdo contribuem para o estigma e a inabilidade social. As
representacdes distorcidas dos meios de comunicacdo sobre epilepsia séo grande parte do

problema.
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Em um estudo redlizado por Long; Reeves, Moore; Roach; Pickering (2000, apud
MORRELL, 2002, tradugdo nossa), 30% dos pacientes acreditam que a epilepsia € uma
doenca mental e é contagiosa; 41% acreditam que € correto colocar um objeto na boca de uma
pessoa que estd tendo uma crise epiléptica; e 25% acreditam que a mulher deve parar de
tomar o medicamento anti-convulsivo quando esta gravida.

Uma recente pesquisa com individuos portadores de epilepsia desenvolvida por
Fischer; Vickrey; Gibson (2000 apud MORRELL, 2002, p.21) indicou que mais da metade
dos sujeitos descreveram medo, depressao, ou raiva como reagdes iniciais ao diagnostico de
epilepsia. O estudo indicou também que 24% mencionaram preocupacdo com o estigma
social, medo da reacdo dos outros, vergonha e soliddo. Quando os participantes foram
guestionados quanto ao pior aspecto de se ter epilepsia, o estigma foi classificado como o
segundo, atras apenas daimprevisibilidade da ocorréncia da crise.

Para Morrell (2002), bons cuidados médicos e informagbes mais precisas sé0 0
antidoto para esta condicdo social causada pela epilepsia, a medida que podem alterar crencas
distorcidas sobre a doenca.

De acordo com Dodrill et al. (1980), por muitos anos foram observados atos indices
de problemas psicolégicos e sociais como manifestacbes comportamentais nos individuos
com crises epilépticas, provavelmente provenientes também da percepcdo de estigma
relacionado a doenca. Isto nos leva ao terceiro construto que atinge o cotidiano do portador de
epilepsia, seus problemas psicossociais inerentes a doenca.

O impacto da epilepsia na vida de uma pessoa, no dizer de Bishop e Allen (2003), é
multidimensional e pode atingir uma série de areas funcionais e psicossociais. Juntamente
com problemas potencia mente fisicos e cognitivos associados &s crises, a epilepsia tem sido
associada a problemas psicolégicos e emocionais, a0 isolamento socia, e problemas

rel acionados a educacdo, emprego, vida familiar e atividades de | azer.
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De acordo com Saraceno; Asioli; Tognomi (2001), vérias razfes diferentes sempre
colocaram o paciente epiléptico numa condigdo de isolamento psicolégico e social de sua
comunidade. Uma delas € o medo diante da “crise” por parte da populacdo e a fata de
medidas terapéuticas e de informagdes corretas acerca da epilepsia. Por outro lado, de acordo
com Souza; Guerreiro M.; Guerreiro, A. (2000), hoje se considera gue o bom progndstico da
epilepsia ndo depende exclusivamente do controle das crises, como tem sido o tratamento da
doenca ultimamente, uma vez que problemas sociais e psicoldgicos podem interferir, tanto
guanto as crises, na qualidade de vida dos pacientes epilépticos, mas da adaptacdo psicologica
esocial do individuo ao meio em que vive.

Um subjetivo senso de incerteza e falta de controle dos aspectos psicol 0gicos e sociais
que circundam o portador de epilepsia constituem um tema comum em experiéncias de
pacientes com epilepsia e também tém sido levantados como sendo os fatores etiol 6gicos no
desenvolvimento de problemas psicossociais em epilepsia.

A literatura na érea, quando aponta para os desdobramentos psicologicos desta
sindrome neurol 6gica na vida dos portadores, afirma que varios tracos de personaidade tém
sido relacionados a epilepsia, tais como dependéncia, rigidez, inflexibilidade e instabilidade.
O que podem ser resultados de um estresse psicol 6gico, um ambiente familiar desestruturado,
vérias restricdes que sdo estabelecidas no estilo de vida dos pacientes devido as crises e a
maneira como a sociedade lida com a doenca.

Para alguns pesguisadores, 0 processo convencionamente chamado de personalidade
epiléptica nada mais € sendo um conjunto de manifestagdes emocionais reativas que surgem
ante as dificuldades que enfrentam tais pacientes para acangar uma razodvel adaptacéo ao

meio ambiente.
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Enfim, os aspectos psicopatologicos que geralmente caracterizam a conduta do
paciente epiléptico ndo dependem tanto de sua enfermidade “neurol 6gica’, mas também, e em
grande parte, de como a sociedade 0 isola, O rejeita, o teme.

Utilizando uma visdo ainda mais nefasta acerca dos desdobramentos dos aspectos
psicossociais na vida do epiléptico, Saraiva (1983) afirma que a pessoa epiléptica serd uma
pessoa deficiente enquanto apresentar problemas em seu desempenho em instituigoes socials,
tais como familia, escola, trabalho, casamento e outras mais.

Marchetti e Damasceno (2000) afirmam que programas educativos publicos sdo
importantes na reducdo do impacto psicossocial associado a epilepsia.

Contudo, para que estes programas possam ser desenvolvidos, e as questdes sociais e
psicoldgicas do epiléptico possam contribuir com a adaptacdo do individuo e da sociedade a
doenca, é necessario avaliar 0 comportamento e as crencas subjacentes da populagdo em torno
daepilepsia, este 0 quarto construto citado anteriormente.

E evidente a grande necessidade de se investigar as crencas inerentes a epilepsia para
gue o comportamento da populagéo frente a doenca possa ser avaliado e melhor controlado,
para que o tratamento possa cada vez mais abranger todos os setores da vida do individuo
epiléptico, reabilitando-o e oferecendo-lhe uma vida saudavel, ndo so fisica, mas socidl,
intelectual e mental.

Segundo Gagjjar (2002), as percepcoes, crencas, avaliacoes e significados vinculados as
crises epilépticas sdo desenvolvidos culturalmente e sdo mantidos através das relagdes das
pessoas com epilepsia e seus parentes, amigos, cuidadores, conhecidos e 0s proprios
profissionais da salde. S&o transmitidos de geracdo em geracdo e continuam a prevalecer
porque as crencas culturais especificas das pessoas 0s gjudam a entender e a aceitar 0s

créni cos aspectos desta doencga neurol dgica.
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Jarvie; Espie; Brodie (1993, apud BAKER, 2002) argumentam que 0 conhecimento
cientifico que questiona a crenca disfuncional sobre epilepsia gjuda a reduzir o medo
associado as crises, praticas potencialmente prejudiciais de auto-controle, € 0 impacto
emocional tanto do tratamento quanto das crises. Outros pesquisadores sugeriram que a
informacdo relacionada a obtencdo do controle das crises e a educagdo publica podem
contribuir para o gjustamento emocional das pessoas epilépticas e conseqlientemente para a
reducéo do estigma que norteia a epilepsia.

Usando o termo mestre para se referir a capacidade do paciente de prever as crises,
descobriu-se que, conforme o0 sentimento de mestre aumenta, 0s pacientes se preocupam
menos com sua doenca. (JACOBY, 1992 apud AU et. a., 2003, traducdo nossa).

Desse modo, este estudo se justificou enquanto um levantamento criterioso e direto
das crengas que reforcam ou ndo a condi¢do de estigmatizados dos pacientes epil épticos. Este
levantamento de crencas possibilitou-nos verificar, indiretamente, como o0s outros construtos
deletérios atuam sobre a vida cotidiana dos epilépticos (preconceitos, estigmas, fatores
psicossociais estressantes) a partir da avaliagdo de crengas e atitudes de universitarios das
areas de humanas, exatas e biologicas .

Este tipo de pesquisa no Brasil adquire ainda maior relevancia considerando que
poucas s80 as pesquisas nesta area. Estas parcas pesquisas s80 unanimes em mostrar a
desinformacéo e 0 preconceito associados a esta doenga no nosso pais. Mas, até que ponto
esta desinformagao atinge também a populacéo de universitarios? Essa € uma questdo que este

trabalho de pesquisa visa contribuir para enriquecer a discussao sobre a epilepsia.
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 CONSIDERACOES GERAIS SOBRE EPILEPSIA

2.1.1 A HistériadaEpilepsia

Os primeiros relatos da literatura médica da China sobre epilepsia ocorreram por volta
de 770-221 A.C., na medicina aternativa criada por Charak, na india, aproximadamente
1000- 800 A.C. Ja, na medicina ocidental, a epilepsia comegou a ser tratada um pouco mais
tarde, naerade Hipocrates, nos anos de 460 a 377 antes de Cristo (DESAI. et. al., 1998, apud
GAJJAR, 2001, p.8, traducéo nossa).

De acordo com Carrazana et. a. (1999, apud GAJJAR, 2001, p.8, traducéo nossa), o
termo epilepsia na Europa € derivado do grego,o qual significa “tomar conta de, apanhar,
agarrar ou possuir”, pois 0s antigos gregos viam a epilepsia como uma visita dos deuses, e,
conseguiientemente, como uma doenca sagrada. No periodo greco-romano, a maioria dos
gregos, com excegao de Hipdocrates, acreditavam que as crises estavam associadas ao mal e as
forcas sobrenaturais, considerando a epilepsia como uma doenga mental causada pelos
demonios.

Na Antiglidade, conforme Griinspun (1978), a idéia de ser a epilepsia manifestacdo
clinica de afeccéo cerebral comegou a surgir com Hipdcrates, que ha 400 anos antes de Cristo,
foi 0 primeiro a compreender a origem cerebral das manifestagdes de sintomas do sistema

nervoso periférico:
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Atagues epilépticos provéem do efeito de qualquer coisa sobre o cérebro
(...), depende da corrosdo do cérebro. Os homens devem conhecer que do
cérebro, e somente do cérebro, nascem nossos prazeres, alegrias, risos,
gestos, assim como as tristezas, dores, preocupacoes e lagrimas. Através
dele, em particular, nés pensamos, vemos, ouvimos e distinguimos o feio do
belo, 0 mau do bom, o agradavel do desagradavel. (...) quando o cérebro
ndo esta sdo, ele nos torna maus, delirantes, nos faz agir ao contrario de
nossos hébitos. (...) ndo acredite que sdo os Deuses que causam doenca ou
sofrimento e ndo tenha esperanca de trazer a cura e o auxilio aos sofredores
por meios de misticas ou de procedimentos magicos, mas pense que melhor
do que isso nés devemos voltar para a natureza em si, observando o corpo
no estado de salde e no de doenca, para aprendermos a verdade.
(HIPOCRATES apud GRUNSPUM, 1978, p. 345).

Segundo Grinspun (1978), Gaeno, 500 anos depois de Hipocrates, também
reconheceu a origem cerebral das convulsbes. Mesmo assim, como ndo foram encontrados
remédios que controlassem as crises na ldade Média, a epilepsia continuou a ser considerada
um estigma, uma possessao dos maus espiritos e do diabo. SO a partir da Renascenca,
reafirmou-se a origem cerebral da epilepsia.

Na segunda metade do século 19, por volta de 1873, o neurofisiélogo Hughlings
Jackson redefiniu a epilepsia como descargas ocasionais, repentinas e rapidas da matéria
cinzenta cerebral, revolucionando o discurso sobre a doenca (Corbet; Besag, 1988, apud
GAJAR, 2001, p.8).

Berger, em 1924, psiquiatra, pesquisador e professor de Psicofisiologia, comegou a
luta por demonstrar que € possivel registrar a atividade bioelétrica do cérebro através do
cranio pelo eletrencefalograma, uma técnica de fundamental importéncia para pesquisas
diagndsticas, para 0 estudo das lesdes cerebrais, suas provaveis localizagbes e possibilidades
din@micas de propagacdo, permitindo a orientacdo efetiva de tratamentos como € o caso da
epilepsia (GRUNSPUN, 1978).

Outro marco na histéria da epilepsia foram os estudos de Lennox, nos anos 30 e 40,

indicando que os epil épticos Ndo sdo doentes mentais. Assim, a no¢ao de epilepsia como uma
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desordem neuroldgica tornou-se mais difundida no mundo ocidental, de acordo com Gajjar
(2001).

Todos esses marcos da historia da medicina do século XX gudaram a ampliar o
conhecimento sobre epilepsia, consolidando-a como uma moléstia orgéanica cerebral. Porém,
os individuos epilépticos ainda se véem cercados de uma forma direta ou indireta de
preconceitos, de atitudes sociais que dificultam o seu convivio em meio afamilia, ao trabalho,
aescola, enfim, a sociedade no geral.

Portanto, até que ponto a desinformagéo acerca de conhecimentos médicos sobre a
doenca auxilia na perpetuagdo de crencas e atitudes disfuncionais com relagdo aos
epilépticos? Como se caracteriza a epilepsia em nossa sociedade contemporanea? Esta
caracterizagdo cientifica da epilepsia que nos gjudard a separar crengas e atitudes funcionais

das disfuncionais subjacentes & doenca sera apresentada no topico a seguir.

2.1.2 Conceito de epilepsia enquanto afeccdo neur ol6gica

Como foi apontada no tépico anterior, a epilepsia nem sempre foi considerada como
produto de alteracbes morfolégicas e/ou quimicas do cérebro. Este conceito clinico difere,
muitas vezes, de forma integral da idéa da maioria dos leigos que convivem direta ou
indiretamente com pacientes epilépticos. As idéias da populacdo em geral, ndo raro, estéo
impregnadas de “supersticbes” que provém dos seculos X1V e XV - ou, particularmente,
sustentam-se  sobre nocBes de que se trata de uma doenca degenerativa, hereditaria,
progressiva, levando a deméncia. Estas falsas nogdes tornaram a palavra “epilepsia’ sinbnima
de um estigma familiar, qualquer coisa de infamante para o individuo que apresentar crises

convulsivas em publico.
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Atualmente, a epilepsia é conceitualizada como uma afeccdo crénica do Sistema
Nervoso Central, caracterizada por crises repetidas, abruptas, devidas a uma excitagdo
anormal dos neurdnios provocadas por descargas elétricas excessivas (SARACENO et al.,
2001).

Segundo esses autores, tais crises apresentam duas caracteristicas comuns,
consideradas indispensaveis para um diagnostico correto: @ uma breve duragdo, de poucos
segundos a alguns minutos, e b) a tendéncia a repetir-se no tempo com caracteristicas
semel hantes.

Para Gajjar (2001), a epilepsia pode ser definida como uma condi¢do neuroldgica
cujos sintomas variam de leves a severos, caracterizada por crises recorrentes. A crise
epiléptica é apontada pela autora como um “evento finito”, com duracdo de no maximo 3
minutos, e ocorre quando ha um distarbio transitério da fung@o cerebral devido a uma
descarga anormal dos neurdnios. Estas crises aparecem espontaneamente e atrapalham o
funcionamento normal do sistema nervoso. Os tipos de crises dependem da parte do cérebro
de onde a descarga el étrica anormal € originada.

Da mesma forma, Grinspun (1978) afirma que as descargas irritativas podem causar
disfuncéo generalizada ou limitada em sistemas anatomo-funcionais restritos. Dependendo da
situac&o em que o ponto de origem das descargas el étricas anormais se encontra na substéncia
cinzenta cerebral, as manifestacbes clinicas da epilepsia poderdo se externar pela
possibilidade de expressdo motora, sensitivo-sensorial, psiquica ou vegetativa, das areas
envolvidas pelo processo epiléptico, cujos efeitos podem ser excitatrios ou inibitdrios. Ou
sgja, as manifestagdes clinicas dependem das fungdes relacionadas ao lugar de origem das
descargas excessivas, da sua intensidade e forga de propagacgéo, recrutando setores associados
fisiologicamente, ou areas distantes.Segundo este mesmo autor, inimeras causas podem levar

a irregularidades no controle bioquimico da complexa organizagdo funciona do cérebro,
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modificando fatores que participam da elaboragéo ou da transmisséo dos influxos nervosos.

Isto nos leva a questionar acerca dos fatores etiol 6gicos da Epilepsia.

2.1.3 Etiologia da epilepsia

Segundo Grinspun (1978), a preocupacdo em determinar as causas da epilepsia
sempre foi questdo para inimeros debates entre estudiosos sobre este assunto. Mesmo ndo
havendo uma resposta unénime para esta questéo, existem algumas descobertas etiol 6gicas
derivadas de pesquisas e de intenso estudo.

Guerreiro et al. (2000) citam entre as causas da epilepsia fatores genéticos e perinatais,
disturbios do desenvolvimento, doencas infecciosas, fatores tdxicos, traumas ou agentes
fisicos, distarbios vasculares, metabdlicos e nutricionais, doengas degenerativas e hereditérias.
De acordo com estas pesqguisas etiologicas, 0 cérebro do epiléptico facilita a repeticdo das
crises devido a um limiar convulsigeno baixo ou, em consequiéncia, de lesdes adquiridas

durante a vidaintra-uterina, nafase perinatal ou ulteriormente.

2.1.4 Diagnostico

A anamnese € considerada por Guerreiro et a (2000) como 0 primeiro passo no
diagndstico correto da epilepsia, sendo ponto principal a descricdo pormenorizada das crises
pelo paciente, por parentes ou testemunha E importante também a descrigdo dos sintomas
iniciais, das manifestagdes criticas e dos sintomas ou sinai s apos as Crises.

No processo de diagnostico, tanto as informagdes precisas sobre a ocorréncia dos
eventos quanto a paciéncia e o cuidado do médico na coleta de dados sdo imprescindiveis para

o0 correto diagnostico da epilepsia. E necessario tempo para a descrigio dos sintomas e a
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estimulagdo do paciente para o relato sobre os sintomas e os sinais. A exigéncia quanto as
informacOes € necess&ria uma vez que 0s sintomas sd0 varios e as vezes dificeis para o
paciente de explicar 0 que aconteceu.

Dentre os sintomas, deve-se observar: movimentos involuntérios, como dos lébios e
dos olhos, mastigacéo, alteracdo da consciéncia, apnéia, quedas, cianoses, confusdo mental,
automatismos dos membros, mudanca de comportamento, mordedura de lingua, déficits
focais e pOs-crise, apatia, disturbios de linguagem, de humor, conforme Guerreiro (2000).

E importante salientar que o diagndstico de epilepsia so pode ser confirmado diante da
ocorréncia constante das crises epilépticas. Convulsdes ou crises ocorridas somente algumas
vezes e sem iguadade de sintomas, ndo podem ser consideradas epilépticas, e, sSim

provenientes de alguma disfungdo organica, como, por exemplo, febre alta.

2.1.5 Classificagado das Crises Epilépticas

Primeiramente, é importante considerar-se a distingdo entre crises parciais (CP), que
podem ser simples (CPS) ou complexas (CPC), e crises generalizadas (CG). No caso das
crises parciais, as manifestagbes clinicas e eletroencefdlicas indicam ativacdo neuronal
limitada, ou sga, somente de uma determinada regido do cérebro, onde o grau de
comprometimento da consciéncia permite distinguir entre crise parcial simples e crise parcia
complexa. Ja, nas crises generalizada, ha a ativagdo neuronal de uma determinada regido

cerebral que se espalha para as outras areas do cérebro.



Classificagéo das Crises Epilépticas

1. Crisesparciais (ou focais)
Crises Parciais Simples (CPS)
e Com sinaismotores
¢ Com sinais sensitivos somatossensoriais ou especiais
¢ Com sinaisou sintomas autondémicos
¢ Com sintomas psiquicos
Crises par ciais complexas (CPC)

e Iniciodecriseparcial smplesseguida por alteragéo da consciéncia

e Alteracdo de consciéncia deinicio
Secundariamente gener alizadas

e CPSevoluindo para crisestonico-clonicas generalizadas (CTCG)

e CPC evoluindoparaCTCG

e CPSevoluindo para CPC eentdo paraCTCG

e CPSevoluindo para CPC eentdo paraCTCG
2. Crises Generalizadas (desde o inicio)

CTCG

Crisesde Auséncia

Crises de auséncia atipica

Crises mioclénicas

Crisestonicas

Crisesclonicas

Crises atonicas
3. Crisesndo-classificaveis (infor magdes incompletas ou inadequadas)

Quadro 1 — Classificacéo das Crises Epilépticas

FONTE: GUERREIRO, C.M.A. et a (2000, p.2)

2.1.6 Incidéncia e prevaléncia

23

De acordo com a OMS apud SARACENO et al. (2001), a incidéncia de epilepsia

atinge 50 casos por ano para cada 100.000 habitantes no mundo; e a prevaléncia, ou sgja, 0

conjunto de casos conhecidos e novos, é de 5 casos para cada 1.000 habitantes.

No Brasil, na Grande S&o Paulo, Marino; Cukiert; Pinho (1986, apud GUERREIRO et

al, 2000, p.1) afirmam haver uma prevaléncia de 11,9 casos / 1.000 habitantes; em Porto

Alegre, Fernandes et. a. (1992, apud GUERREIRO et al, 2000,p.1) indicaram uma

prevaléncia de 16,5 casos e 20,3 casos / 1.000 habitantes respectivamente para a populagéo

ativa e inativa. Segundo Guerreiro et a (2000), no Brasil, a infancia € a faixa etaria mais

acometida, especificamente abaixo dos 2 anos de idade, e em seguida, 0s idosos com mais de
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65 anos. E a maioria dos estudos aponta um predominio, discreto, de 1,1 a 1,7 vezes da
afeccdo nos homens em relacdo as mulheres. Estes dados epidemiol 6gicos apenas reforcam a
necessi dade de estudos mais aprofundados sobre a epilepsia, tanto no contexto médico-clinico

guanto no contexto psicossocial.

2.1.7 Tratamento M édico e Psicol 6gico aplicados a Epilepsia.

Pelo fato de a epilepsia ser considerada uma condicéo irreversivel, sem cura, o
tratamento desta doenca se restringe ao controle das crises convulsivas (por medicamentos
anticonvulsivos), da ansiedade, da agressividade, e, em alguns casos, da depressdo, que
podem surgir, e geralmente surgem, como comorbidades desta condi¢do neurol ogica.

Estudos sobre o tratamento para epilepsia indicam que, enquanto 75-80% dos
pacientes epilépticos afirmam que suas crises sdo controladas com medicacdo anti-epil éptica,
20-25% dos pacientes ndo tém suas crises control adas.

Os medicamentos anticonvulsivos possuem alto poder de produzir efeitos adversos no
comportamento e na cognigao. Desse modo, muitos pacientes ndo conseguem compreender 0s
objetivos do tratamento, de remisséo ou controle das crises, e relutam em tomar as doses
prescritas, resultando no aumento da frequéncia das crises e no baixo indice de eficacia do
tratamento (GAJJAR, 2001, traducdo nossa)

Por outro lado, devido a natureza dificil da epilepsia, aos efeitos da medicacéo, e a
indesgjabilidade da neurocirurgia, intervengdes psicol gicas podem ser indicadas para muitos
pacientes, conforme aponta Saraiva (1983), enquanto um tratamento complementar para o
manejo ndo apenas das crises convulsivas, mas para o enriquecimento da qualidade de vida

como um todo.
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Marchetti e Damasceno (2000) afirmam que, do ponto de vista individual, séo trés os
eixos bésicos da prevencdo psicolégica: aporte de informagdo, intervences psicoterdpicas
basicas (auxilio na elaboracéo e aceitacdo da doenca, combate ao estigma, combate ao medo e
restricdo e combate a baixa auto-estima e a desesperanca) e indicagdo de atendimento
psicoldgico especializado nos casos mais complexos. A despeito de sua importancia, no
entanto, poucas pesquisas sistematicas tém sido publicadas sobre a eficiéncia do tratamento
psicoldgico para epilepsia. As intervengdes psicol bgicas tém sido almejadas para melhorar o
gjustamento psicolégico global e a qualidade de vida referente a epilepsia. Treinamento na
reestruturacdo cognitiva e na administragdo do estresse tem sido empregado para gjudar os
pacientes a lidarem com distor¢es da epilepsia, autopercepcdo mal-adaptada, pensamentos
negativos e crengas irracionais. Estudos mais recentes sobre programas de tratamento
cognitivo-comportamental tendem a combinar reestruturagdo cognitiva com 0
desenvolvimento do controle das crises. As intervencbes cognitiva-comportamentais
enfatizam o papel mediador dos pensamentos e o autocontrole, e tém se mostrado relevantes

para pacientes com epilepsia devido a problemas muito comuns de ansiedade e depressao.

22 A EPILEPSIA EM CRIANCAS: ENFOCANDO AS VARIAVEIS
PSICOSSOCIAIS ESTRESSORAS

Doenca comum na infancia, a epilepsia € considerada uma experiéncia frustrante para
a familia, uma vez que influencia o comportamento da crianca e o gustamento familiar
(SOUZA. et. d., 1998, apud FERNANDES; SOUZA, 1999, p. 42).

Alguns estudos relatam que o uso de drogas antiepil épticas pode comprometer o dia-a
dia das criangas, devido aos efeitos que afetam o comportamento e as fungdes cognitivas,

causando irritabilidade, problemas de aprendizagem, hiperatividade, ansiedade e desordem de
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conduta, sendo apontada pela maioria dos estudos, a importancia de variaveis psicossociais
como determinantes dos problemas de aprendizagem.

Fernandes e Souza (1999) afirmam que as alteragdes apresentadas pelas criangas com
epilepsia ndo estdo relacionadas com déficit intelectual, e, sim, com a possibilidade da
presenca de estigma relacionado a doenca e as reagOes inadequadas dos pais, professores e
amigos, que limitam experiéncias significativas para o desenvolvimento cognitivo-afetivo
normal da crian¢a em funcéo do temor de novas crises convulsivas.

Algumas idéias inadequadas sd0 perpetuadas e reforcadas culturamente diante da
auséncia de informacdo sobre a doenga, ocasionando sentimentos de ansiedade e méagoa
relatados por pais de criancas epilépticas, num estudo realizado por Souza. et. a. (1998).
Para estes autores, 0 medo e a desinformagdo sobre as conseqiiéncias das crises podem
influenciar no ajustamento comportamental e psicossocial. Atitudes inadequadas e medos
exagerados sd muito comuns em pais desinformados (MITCHELL; SCHEIER; BAKER,
1994, apud SOUZA et al,1998, p. 42).

Souza et al (1998) identificaram os sentimentos e as reacOes dos pais de criangas
epilépticas e investigaram, apds a intervencdo, a mudanca na percepcao dos pais em relacéo
aos seus préprios comportamentos. Os resultados do estudo realizado com 18 sujeitos (16
maes e 2 pais) indicaram que a maioria dos pais mostrou sentimentos de magoa (94,4%), de
medo (72,2%), dificuldade em aceitar a doenca (38,9) e rgeicdo diante do diagnostico
(38,9%). O estudo mostrou comportamentos de superprotecdo e permissividade exagerados
associados a sentimentos de inseguranca em relagdo ao controle das crises. Dentre os 18 pais,
9 relataram inseguranca e 2, apreensdo apoOs 0 controle das crises e 7 sentem-se inseguros
devido aincontrolabilidade das crises.

Apébs a intervencdo do video com informages médicas corretas sobre epilepsia,

ensinando como se conduzir durante as crises e a importancia dos medicamentos
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anticonvulsivos, ocorreram mudangas de preconceitos e idéias erroneas relacionadas a essa
afeccdo neuroldgica. Os dados do pos-teste indicaram que 74% dos pais identificam-se como
mai's capacitados a agir com seus filhos apds serem informados sobre as condi¢des que regem
0 comportamento, apresentando uma predisposicdo dos pais a tomarem atitudes mais
adeguadas para modificarem seu ambiente, levando a um melhor gjustamento.

Para os autores do estudo, Souza et al. (1998), € necessario investigar a hipotese de
que fatores sbcio-culturais, como preconceitos e mitos relacionados a doenca, e
comportamentais sdo associados a medos, ansiedades e atitudes paternas negativas, causando
problemas de comportamento nas criangas portadoras de epilepsia. Por isso, 0 estudo apontou
a importancia desses fatores no funcionamento da crianga com epilepsia, indicando que
programas educativos devem ser desenvolvidos com o intuito de minimizar o impacto da
epilepsia na vida da crianga epil éptica, de seus pais e familiares.

A concluséo a que se chega sobre as limitagfes causadas pela epilepsia na infancia é
gue “Avaiar o impacto de fatores psicossociais e comportamentais de risco na conduta
terapéutica permite estabel ecer meta de controle com consequente (sic) melhora na qualidade

de vida da crianca epiléptica.” (SOUZA et a, 1998, p. 44).

2. 3ESTUDOS RECENTES

Neste topico apresentar-se-80 sobre as relagdes entre variaveis clinicas ligadas a
epilepsia, fatores psicossocials estressores, estigma, preconceito, crengas e ainfluéncia destes
fatores sobre a qualidade de vida do paciente epiléptico. Na seqiiéncia, dois subtdpicos acerca
dos estudos sobre os impactos sociais e psicoldgicos na vida do epiléptico também serdo

apresentados.
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Um primeiro estudo importante, mostrando estas interfaces, é o de Baker (2002) que
desenvolveu uma pesguisa com o objetivo de determinar a contribui¢o de varidvels clinicas,
demogréaficas e psicossociais para o estigma da epilepsia em adultos. Mais de 6000 adultos de
10 paises europeus foram entrevistados. Para tal estudo, Baker utilizou os seguintes
instrumentos a fim de avaliar crencas e atitudes de sujeitos portadores de epilepsia
Questionario de Conhecimentos sobre Epilepsia; Questiondrio do Impacto da Epilepsia;
Escala de Aceitacdo da Doenca; e Escala de Estigma em Epilepsia. Os cuidadores dos
epilépticos completaram um question&io que coletava informagdes sobre detalhes
demogréficos e suas relagdes com as pessoas com epilepsia Os conhecimentos dos
cuidadores  sobre epilepsia também foram avaliados através do Questionario de
Conhecimentos em Epilepsia Os resultados indicaram que as pessoas com epilepsia séo
menos propensa a se casarem, a terem um trabalho, e a obterem maiores niveis de
escolaridade do que aqueles que ndo possuem epilepsia. Neste estudo, quase metade dos
sujeitos relatou serem estigmatizados por suas condicfes, e esses resultados sdo quase
idénticos aos de estudos europeus anteriores. O estudo também mostrou claramente que,
juntamente com a fregiéncia das crises, o conhecimento sobre epilepsia pode ser um
importante indicador de estigma. Por isso, Baker afirma que, além de prover a auséncia de
crises para os pacientes, grandes beneficios podem ser conseguidos ao se providenciar
programas educativos que ndo visem somente a reducdo do estigma de epilepsia.

Outro trabalho recente que investigou o papel das crengas para a reestruturagdo
cognitiva foi o estudo desenvolvido por Au. et. al. (2003) em que se investigou os efeitos das
intervencgdes psicol 6gicas em adultos epil épticos. Usando uma lista de espera como grupo de
controle (pacientes que ndo passaram pelo programa de tratamento focado particularmente na
reestruturacdo cognitiva e no controle das crises) e um grupo tratamento (pessoas que

passaram pelo tratamento de reestruturacdo cognitiva), a hipotese deste estudo foi que o
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grupo tratamento (no qua se enfocou mudangas no sistema de crengas estigmatizantes -
reestruturagdo cognitiva) mostraria significativamente mais ganhos na qualidade de vida,
auto-eficécia, e na diminuicdo da frequéncia das crises em relagdo ao grupo de controle.
Foram selecionados 17 pacientes adultos com epilepsia da Clinica de Neurologia do Hospital
Rainha Elizabete, em Hong Kong, China. Todos os pacientes recrutados relataram problemas
psicoldgicos, controle inadequado das crises e pelo menos duas crises por més. O estudo
utilizou as seguintes medidas: o Inventé&rio de Qualidade de Vida em Epilepsia-31 (QOLIE-
31); a Escala de Auto-eficacia de Epilepsia (ESES); e a frequiéncia das crises. A Andlise de
Covariancia (ANCOVA) foi usada para comparar 0s grupos de tratamento e de controle em
cada uma das medidas. E os resultados obtidos indicaram que o grupo de tratamento teve
significantes ganhos na qualidade de vida global e no senso de auto-eficacia. Particularmente,
foram notadas melhoras marcantes na subescala de Bem-estar Emociona do QOLIE-31 e na
subescala Administracéo da Crise e do Estresse do ESES. Os autores concluem que o estudo
sugere que aterapia de grupo cognitivo-comportamental (na qual se implementou o programa
de reestruturacdo cognitiva) pode produzir um efeito positivo na avaliagdo da qualidade de
vida e da auto-eficacia em adultos com epilepsia, a medida que leva a uma reestruturacéo das
crengas estigmatizantes .

Pesquisas recentes, como as apresentadas acima, sugerem a importancia de se
compreender melhor os aspectos sociais e psicol 6gicos inerentes a epilepsia enquanto doenca.
As principais pesquisas envolvendo os fatores psicossociais estressores inerentes a condicéo

de epiléptico serdo apontados nos dois subtdpicos seguintes.
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2.3.1 O Epiléptico Do Ponto De Vista Social

Em decorréncia das idéias arcaicas sobre epilepsia - muitas delas datando de séculos,
dotadas de supersti¢des misticas ou idé as significando a maior ignorancia sobre 0 assunto - as
reacOes do meio socia se fazem no sentido de isolar esse individuo, como afirma Pupo
(2971).

Os preconceitos tdo difundidos que a idéia de “epilepsia” traz para a sociedade no
geral, segundo Pupo (1971), fazem com que esse paciente sofra uma série de restrigdes por
parte de todos, como, por exemplo, restricbes nos direitos humanos basicos, desde os
econdmicos - como conseguir e manter empregos, ou ser neles promovidos - até restricoes
ligadas a outros anseios basicos , como o de liberdade de locomocgé&o, o de guiar automoveis,
0 de obter uma completa educacédo o de se casar, organizar sua familia, enfim, sua vida de
modo geral. E importante ressaltar que muitas destas limitacdes foram concretizadas com
restri¢cdes legais. Segundo 0 mesmo autor, esse isolamento ocorre de varias maneiras, sgjam
elas diretas ou indiretas, e tem inicio desde a infancia, em seu grupo socia priméario. A
superprotecdo por parte da familia, tratando o filho como uma crianca “doente”, afastando-o
do convivio e dos prazeres que sdo proporcionados aos meninos de sua idade, ou, pelo
contrario, a tendéncia inconsciente, mas nitidamente objetiva, de muitos pais, em esconder as
criancas com medo de que tenham manifestagdes epilépticas em publico, justificando com o
fato de o estarem protegendo de vexames, sdo exemplo de formas de isolamento.

Para Souza et a. (2000), no ambito familiar, o comportamento estigmatizador dos
familiares geram nos filhos sentimentos de apreensdo a respeito da epilepsia Tanto a
superprotecdo quanto a superindulgéncia causam problemas de gustamento. Entretanto,
recursos familiares adaptativos como comunicagcdo, dominio, suporte socia e bem-estar

financeiro estdo associados a uma boa adaptabilidade social dos epilépticos. Alguns estudos
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sugerem gue os casamentos de epilépticos sdo complicados por problemas sexuais ou medos
relativos ao funcionamento sexual, levando & emersdo de crises epilépticas interferindo  na
gualidade do relacionamento.

Em grupos sociais secundarios como na escola, ha uma baixa auto-estima do individuo
devido a comportamentos estigmantizadores dos alunos, e até dos proprios professores. A
idade de inicio das crises, fregliéncia das mesmas, 0 tipo de sindrome epiléptica e a etiologia
sdo variaveis importantes nas dificuldades de aprendizagem, especialmente porque a escola
ndo sabe como lidar com tais variaveis.

Segundo Souza et a. (2000), uma das conseqliéncias de préticas discriminativas que
a sociedade em geral imp0Oe aos epilépticos se refletem nas dtas taxas de desemprego ou
subempregos, aos quais estas pessoas estdo submetidas. Em relagdo a esta adaptacéo
socioecondmica, Porter (1985) afirma que a incidéncia de desemprego € duas vezes maior
entre pessoas com epilepsia do que a média naciona norte-americana. Nos Estados Unidos,
muitos empregadores tém medo de gque sua contribuicéo para os fundos de compensacéo do
trabalhador seja maior, caso empreguem pessoa portadora de epilepsia O empregador €
responsavel pela admissdo de um individuo que teria alta probabilidade de ser ferido devido a
natureza do proprio trabalho a ser realizado. Conseqglientemente, aos epilépticos sdo negadas,
muitas vezes, oportunidades de trabalho junto a maquinaria mével ou em grandes alturas, o
gue, segundo o autor, € correto; porém, inumeras tarefas ndo colocam o trabalhador sob risco
elevado. Desta forma, as capacidades de cada individuo, epiléptico ou ndo, devem ser
avaliadas especificamente e sua colocacdo deve depender dessas capacidades e ndo das
incapacidades.

Para Saraiva (1983), a sociedade sempre impds esteredtipos a pessoa epiléptica. Os
papéis sociais impostos pela sociedade as pessoas deficientes estdo intimamente relacionados

as crengas, atitudes e interpretacbes da realidade que, por sua vez, sdo derivados de
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experiéncias, conhecimento dos fatos e, acima de tudo, dos valores das pessoas consideradas
normais.

A impossibilidade de cumprimento dos principais papéis estabelecidos pelos
“normais” é que estigmatizam o epiléptico como um organismo sub-humano, uma ameaca,
um objeto de piedade, um santo inocente, um doente ou uma eterna crianga. As implicacoes
da percepcao do papel sub-humano seriam: atribuicdo de qualidade ou mesmo habilidades
semelhantes a de um animal; menor capacidade de aprendizagem; anulacéo do senso de
estética; necessidade de um controle, restricdo ou supervisdo extraordinérias; negacdo dos
direitos e privilégios de cidadania; anulacgo de emogdes humanas, sensibilidades e vergonha e
uma distor¢do da sensagdo e percepcao.

Quando se considera o esteredtipo ligado ao epiléptico enquanto deficiente, ou como
objeto de piedade, ou aidéia da crianca enviada por Deus como uma puni¢do a qualquer
ofensa ou falta de seus pais, percebe-se um esteredtipo benevolente e acompanhado de
compaixao e aceitagcdo, mas denotando falta de respeito pela pessoa portadora de epilepsia .
Neste papel, a crianca € vista como merecedora de caridade; espera-se que sgjagrata aisto e
faca de tudo para assim se manter. Esta “imagem de piedade” tendera a ser expressa em um
ambiente paternalista, com pouco ou nenhum risco para a pessoa com este transtorno
neurol 6gico e com poucas demandas para crescimento, desenvolvimento e responsabilidades
pessoais. Nota-se que as possibilidades destes individuos, no contexto descrito anteriormente,
em se perceber como pessoa, reconhecer os seus direitos devidos pela sociedade e se
quaificar como homem produtivo, sujeito de sua propria vida, sdo destruidas devido aos
papéis sociais impostos pela sociedade através da ideol ogia dominante.

Da mesma forma, Levin; Banks, Berg (1988), a0 desenvolverem um trabalho de
revisdo bibliogréfica baseada na estrutura tedrica do Washington Psychosocial Inventory de

Dodrill et al. (1980), constataram que os problemas psicossociais prevalecem em individuos
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com crises epilépticas. Nesta revisdo liter&ria, 0s autores destacaram oito &reas de avaliacdo
dos aspectos psicossociais: adaptacéo familiar, adaptacdo emocional, adaptagéo interpessoal,
adaptacdo vocacional, situagdo financeira, adaptacdo as crises, medicagdo e tratamento
médico. Em todas estas areas os complicadores estdo no nivel dos estressores psicossociais .
Estas e outras situagdes e contextos deletérios da qualidade de vida do epiléptico sdo
agravados por estressores que se manifestam através dos comportamentos e das cognicoes
desadaptativas do epiléptico. Os estudos sobre estas dificuldades psicologicas serdo

apresentados no subtdpico seguinte.

2.3.2 O Epiléptico Do Ponto De Vista Psicoldgico: Enfatizando Os Elementos De
Per sonalidade Neste Contexto Especifico

Segundo Beck e Freeman (1993), a personaidade poderia ser definida como um
conjunto relativamente definido de tragos emocionais e comportamentos que caracterizam a
vida cotidiana de um individuo. Para estes autores, tragos de personalidade tém origem e se
desenvolvem devido afungdo adaptacionista da personalidade. Em outras palavras, processos
de personalidade séo formados e operam a servi¢o da adaptacéo do individuo a seu meio.

Frente ao aspecto estigmatizante da sociedade com relagdo a epilepsia, o individuo
epiléptico se depara com a necessidade de adaptar-se e gustar-se da melhor maneira possivel
as dificuldades psicossociais mencionadas anteriormente. Por isso, € importante que se
esboce, em linhas gerais, caracteristicas da personalidade do epiléptico no contexto da
adaptacao a seu meio social e a sua doenga.

De acordo com Baker (2001), entre aproximadamente 15 e 30% das pessoas com
epilepsia, desenvolvem-se a ansiedade, a depressdo, a baixa auto-estima e/ou pobres

mecanismos de enfrentamento como respostas a epilepsia e ao seu tratamento.
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Para uma abordagem que associa psicandlise e neurociéncias, a estrutura da
personalidade no epiléptico é variada, dependendo de mdltiplos fatores. De acordo com
Grunspun (1978), estes fatores podem ser divididos em dois grandes grupos. @) o0s
condicionamentos pelo funcionamento anormal do sistema nervoso; e b) os derivados dos
conflitos da adaptagdo a0 meio. Segundo este autor, a integracéo normal da personalidade
requer integracdo normal das estruturas e fungdes do sistema nervoso central. O epiléptico
nao apresenta essa integracdo e o distdrbio fundamental consiste na estrutura especifica da
personalidade, caracterizada por anormalidades do sistema temperamento-carater. O traco
mais evidente, na integracdo de personaidade desses pacientes, é a intensidade de suas
exigéncias instintivas e necessidades bastante desmesuradas. O prazer, como tendéncia
dominante, ndo alcanca sua completa satisfacdo, exatamente pelo aumento de suas exigéncias
instintivas, condicionando desprazer continuo, impedindo sua adaptaco afetiva. A busca
constante do prazer, ndo estando relacionada diretamente com as experiéncias que lhe déo
origem, impede a passagem do principio do prazer ao principio da realidade. Esses pacientes
procuram durante a vida inteira uma satisfacdo sem nunca a acancarem, ndo conseguindo,
portanto, sua evolugdo plastico-adaptativa. Em sua evolucdo, caracterizam-se por
personalidade imatura, com tragos de primitivismo. Outro fator importante € o aumento da
instabilidade causado pela |abilidade neuronal, acarretando respostas desproporcionais frente
a0 estimulo e predominio das reacBes explosivas. As crises clinicas acarretam processos de
adaptacao inadequada do individuo ao ambiente, criando uma situagéo de inferioridade social
€, quanto mais precoces, mais alterada sera a estrutura definitiva da personalidade; quanto
mais esporédicas as crises, menores as reagdes inadequadas frente ao ambiente; com poucas
crises, sem lesdo, o individuo tera rendimento intelectua satisfatorio e boa adaptacdo. Assim,
0 doente epiléptico vive em um ambiente intrapsiquico, familiar e social especial.

Freqlentemente, o ambiente familiar condiciona ateragdes do tipo neurdtico, pois, neste, a
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crianca pode sofrer superprotecdo que a tornara dependente, imatura e infantil, além das
disposicoes primérias para imaturidade ligada a epilepsia em si. No momento em que deve
enfrentar 0 ambiente escolar, surgem os maiores disturbios de personalidade: a crianca sente-
se malquista e rejeitada, apresentando grandes transformagdes na conduta.

Da mesma forma que Grunspun; Piotrowski (1970, apud COELHO, 1980) considera,
como um dos fatores determinantes dos tragos psi col 6gicos encontrados entre os epilépticos, a
idade em que as crises se iniciaram. Afirma que a personalidade do paciente antes do
aparecimento das crises ndo é fator causal, embora influencie de modo indireto, na freqiiéncia
e na natureza das manifestagdes clinicas da epilepsia O autor assinda que os tragos
epilépticos, quando presentes, sdo concomitantes ou filiavels as crises convulsivas, mas ndo
resultado direto destas alteracBes clinicas, nem dos processos cerebrais patoldgicos
responsaveis pela epilepsia. Tais tragos seriam para ele um efeito indireto das dificuldades
gue o paciente epiléptico enfrenta no gustamento a0 ambiente. Para 0 autor, 0 ndmero
crescente de tratamentos bem sucedidos para epilépticos através de drogas e da cirurgia tem
contribuido para o desuso da expressdo personalidade epiléptica, termo este que para muitos
tem implicagéo de situagdo permanente e sem esperangas.

Coelho (1980) acredita ser mais adequado adotar a designagdo mudangas de
personalidade de tipo epiléptico, atribuindo maior importancia aos fatores organicos (lesbes
cerebrais, espasmos convulsivos das artérias cerebrais, injUrias mecanicas, intoxicacdo) do
gue a0 componente genético e mesmo social, na determinacdo das reacfes psicologicas
encontradas freglientemente em epilépticos. Afirma ser razoavel admitir que o distirbio
emocional que encontra sua expressao em diversas formas severas da labilidade afetiva estgja
diretamente condicionado por uma lesdo cerebral.

Mitelmann (1945, apud COELHO, 1980) nota que, em varios individuos com

epilepsia, determinadas reacfes psicopatoldgicas sdo evidentes e draméticas, reagdes estas
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que abrangem desde manifestagbes denominadas auras - estados confusionais apds a crise,
crepusculares, distarbios profundos do caréter -, até psicose e mesmo deterioragdo mental.
Contudo, observa que tais manifestagBes ocorrem apenas em numero limitado de epilépticos,
haja vista que, sendo a epilepsia um distarbio primariamente organico, o paciente pode reagir
psicologicamente de diversas maneiras.

Alguns pesquisadores criticam os estudos, como o0s apresentados acima, que tém sido
feitos sobre 0 assunto, afirmando que se baseiam em observagdes de pacientes hospitalizados,
0S quais apresentam maior comprometimento psiquico, o que os diferencia muito da maioria
dos epilépticos de ambulatério que estdo razoavel mente adaptados ao ambiente.

Livingston (1972, apud COELHO, 1980) interpreta os distUrbios psiquicos geralmente
encontrados em epilépticos como conflitos psicossociais. E 6bvio que existe uma relagio
definida entre a incidéncia continua da sintomatologia de qualquer doenca cronica, incluindo
aepilepsia, e a ocorrénciaimediata ou subjacente das perturbagdes emocionais de varios tipos
e graus de severidade, dependendo do potencial inato do paciente para desenvolver disturbios
funcionais ou psiquiatricos.

Zhu et. a. (1998) verificaram que as caracteristicas da personalidade s&o os principais
fatores que influenciam o bem-estar geral. Os pacientes de seu estudo apresentaram-se
pessoas introvertidas e instaveis. A introversdo era associada a um baixo nivel de
escolarizacdo, baixo bem-estar geral, menos suporte socia e experiéncias negativas de vida. A
instabilidade era relacionada a psicopatologia, introversdo, baixo bem-estar geral e mais
experiéncias negativas de vida.

Segundo Baker et. a. (1997), a epilepsia, bem como outras doengas cronicas, é
caracterizada por incertezas. Devido as razfes enraizadas na propria histéria da epilepsia, esta
€ severamente estigmatizada. Diante disso, o impacto da epilepsia na qualidade de vida do

individuo epiléptico é de grande significancia. Estes individuos estdo mais propensos a terem
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uma baixa auto-estima e altos niveis de ansiedade e depressao do que a populacdo no geral.
Possuem uma maior tendéncia a0 desemprego ou ao subemprego, e baixos indices de
casamento e um consideravel isolamento social, de acordo com Arntson. et. a. (1986 apud
BAKER et a.,1997).

Os aspectos psicossociais da Epilepsia, tais como os ja citados anteriormente,
dificultam a adaptacdo do individuo ao meio, ocasionando o desenvolvimento de mecanismos
psicopatolégicos que diminuem a qualidade de vida e se tornam fatores de risco para o
desenvolvimento de transtornos mentais.

Geramente, esses problemas dependem de situacbes puramente emocionais do
paciente, decorrentes de fatores que, segundo Livingston (1972 apud COELHO, 1980),
podem ser: @ medo ou ansiedade em relacdo a proximidade de crise; b) muitas restrigdes e
estigmas sociais dirigidos contra os epilépticos pela populagdo em geral; ) erro no modo de
tratar 0 paciente em casa ou sua comunidade (superprotecéo, rejeicao, hostilidade contra ele,
vergonha); d) idiossincrasia ou superdosagem de medicamentos.

Da mesma forma, o medo do préprio paciente em ter crises envolve o medo de,
estando fora de si, acontecer algo ou fazer algo anormal que infrinja as regras da sociedade; o
medo de ser acidentado pela prépria condicéo da crise, vergonha de se expor em publico em
crise, ou de sofrer todas as injungdes sociais que o0 conhecimento de ser ele um “epiléptico”
Ihe poderd acarretar, quer em relacdo aos seus amigos e outras pessoas Com gquem Convive,
guer na possibilidade de perder emprego, a carta de motorista, um relacionamento afetivo, e
outras situagoes.

Todos estes estudos mostram que as crencas disfuncionais acerca da epilepsia, aliadas
a fatores tais como comorbidades psicopatolgicas (depressdo , ansiedade, transtornos de

personalidade) , variaveis culturais, estresses, etc , agravam a qualidade de vida do epiléptico.
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A seguir, serdo apresentadas algumas pesquisas brasileiras sobre o impacto psicossocial

estressor sobre a vida do epil éptico.

24 ALGUNSESTUDOSBRASILEIROS SOBRE EPILEPSIA

Com o objetivo de avaliar a percepcdo e a atitude em relacéo a epilepsia, Santos. et.
al.. (1998) aplicaram um questionério de 9 perguntas, modificado de Caveness e Gallup
(1980). Foram entrevistados 105 acompanhantes de pacientes da Clinica de Oftalmologia do
Hospital das Clinicas da UNICAMP; 93 estudantes admitidos em 1996 nos cursos de
medicina e enfermagem; 101 estudantes do Ultimo ano de outros cursos, que ndo medicing; e
69 estudantes do sexto ano do curso de medicina. As conclusdes foram as seguintes: 1. Ha
clara relagdo entre o nivel educaciona e familiaridade e atitude em relagdo a epilepsia; 2.
Eliminacdo efetiva do preconceito em relacdo a epilepsia exige treinamento especifico e néo
informactes superficiais, de cunho amplo sobre a condi¢do. Estes dados sustentam a nogéo de
gue campanhas nacionais devam ser redizadas para melhor esclarecimento sobre as
epilepsias, incluindo a populagdo universitaria.

Dantas et al. (2001) desenvolveram um estudo com o intuito de avaliar o grau de
conhecimento e atitude quanto & epilepsia com trezentos professores, 0s quais responderam a
um questiondrio que gquantifica o conhecimento, a atitude e a prética. Quase todos os
professores ja tinham ouvido falar sobre epilepsia e ndo discriminavam seus alunos. Alguns
ainda acreditavam em contégio e poucos professores referiram objegdes a presenca de alunos
com epilepsia em suas classes ou achavam que uma crianga com epilepsia ndo poderia se
tornar um bom professor. O conhecimento quanto as caracteristicas clinicas ou procedimentos
iniciais diante de uma crise epilépticafoi insatisfatorio. Os resultados evidenciam que escolas

médicas e médicos devem proporcionar um melhor conhecimento sobre epilepsia aos
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professores e campanhas educativas publicas devem também objetivar melhores
esclarecimentos sobre estas questdes.

Considerando o fato de que muitas pessoas com epilepsia ndo participam de
programas de atividades fisicas e vivem uma vida sedentaria, Arida et. a. (2003)
desenvolveram um estudo com o objetivo de avaliar o grau de participacdo em atividades
fisicas entre os pacientes brasileiros com epilepsia.

Neste estudo, 100 pacientes epilépticos (58 homens e 42 mulheres) do Centro
Neuroclinico de Epilepsia da Universidade Federa de S&o Paulo responderam a um
guestionario destinado a avaliar atividades fisicas e de lazer. O questionario possui 41 itens
gue englobam os seguintes conceitos. a) as facilidades para a participacdo em varias
atividades comunitarias de lazer; b) atitudes acerca de atividades fisicas particulares, e o grau
de participacdo; e c) aspectos relacionados a epilepsia . Os resultados indicaram, que do total
de sujeitos, 51 se envolvem em atividades fisicas, 85 ndo acreditam que esportes podem
precipitar crises, e 15 foram proibidos pelos médicos de praticarem tais atividades.

Os autores deste estudo constataram que as explicagdes mais comuns para ndo estarem
envolvidos em atividades de esportes sdo a falta de tempo e os problemas de salde. Além
disso, destacaram-se outros fatores como 0 medo das crises, a atengdo que despertam, as
limitaghes sociais e a superprotecdo, baseada no medo inadequado dos familiares. No gerdl,
os dados relataram que, apesar de aqueles que possuem epilepsia acreditarem que exercicios
fisicos tém uma influéncia positiva no tratamento, muitos ainda continuam com medo de ter

crises durante os exercicios e chamarem muito a atencdo dos outros.
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2.5 ESTUDO DE MINA GAJJAR: A AVALIACAO DE CRENCAS E
ATITUDESFRENTE A EPILEPSIA

Gagjjar (2001) desenvolveu um estudo com o objetivo de construir uma escala para
avdiar a diversidade cultural do conhecimento do povo norte-americano sobre a epilepsia. O
estudo também objetivou avaliar as propriedades psicométricas da escala. O contelido da
escala foi baseado na hipdtese de que a diversidade cultural e a experiéncia com epilepsia
deveriam estar associadas com as diferentes crengas e atitudes das pessoas sobre epilepsia.

O processo de desenvolvimento da “Escala de Crencgas e Atitudes sobre Epilepsia
(EBAS)” ocorreu em trés estégios: 1°) projeto e construcdo, incluindo a generalizacdo dos
itens da primeira versdo da escala; 2°) pré- teste da escala envolvendo a avaliagdo do contelido
e a validagdo convergente da escala, e a clareza e compreensibilidade para criangas; e o 3°)
revisdo e preparo do formato da escala para a pesguisa principal.

Logo apos, a escala foi aplicada em 228 adultos e 41 criangas da América do Norte,
representantes dos grupos culturais. Caucasianos, Sul-asidéticos e Asidicos Orientais. Os
sujeitos responderam a Escala de Crencas e Atitudes sobre Epilepsia construida com 51 itens,
e 0s mesmos deveriam avaliar numa escala de 4 pontos, variando de “acredito totalmente” a
“ndo acredito”.

Os resultados indicaram que as caracteristicas culturais dos grupos, as experiéncias
individuais com epilepsia, as exposi¢cies a aculturacdo e/ou interacbes multiculturais séo
fatores importantes na producdo de diferentes crengas sobre epilepsia. A autora enfatiza ainda
gue deve haver grandes diferencas em crencas e formagdo cultura entre os grupos analisados.

Uma observagdo importante é que estudos que investigam crencas e atitudes sobre
epilepsia no Brasil s0 muito escassos. Assim, antes de apresentamos 0s objetivos e as
hipéteses sobre as quais este trabalho se sustenta, contextualizaremos o referencial tedrico

sobre os quais as hipoteses foram elaboradas.
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2.6 CONTEXTUALIZANDO O MODELO TEORICO

Considerando que o objetivo gera deste trabalho € levantar as crencas e atitudes sobre

epilépticos e sobre epilepsia, estes dois construtos tedricos precisam ser explanados.

a) Atitudes

Rodrigues (1976), tomando como referéncia vérias definicbes de atitude, como, por
exemplo, a de Thurstone (1928 apud RODRIGUES, 1976), que a define como sendo a
intensidade de afeto pro ou contra um objeto psicol 6gico, apresenta trés elementos essenciais
das atitudes sociais: 1) uma organizacdo duradoura de crengas e cognic¢des em geral; 2) uma
carga afetiva pré ou contra; e 3) uma pré-disposi¢ao a acdo.

Sendo assim, pode-se definir atitude social como sendo uma organizagéo duradoura de
crencas e cognicdes em geral, dotada de carga afetiva pro ou contra um objeto social definido,
que predispbe a uma agdo coerente com as cognigdes e afetos relativos a este objeto
(RODRIGUES, 1976, p. 397). Para Rodrigues (1976), as atitudes contém em si um
conhecimento do objeto, um sentimento pré ou contra este objeto, e uma combinagdo de
cognicéo e afeto que funciona como instigador de comportamentos, dependendo da situagéo.

De acordo com Triandis (1971 apud RODRIGUES, 1976, p. 402), as atitudes
envolvem o0 que as pessoas pensam, sentem, e como elas gostariam de se comportar em
relacdo a um objeto, considerando que um comportamento ndo é determinado apenas pelo que
as pessoas gostariam de fazer, mas também pelo que pensam que devem fazer, ou seja, regras

gue as normas sociais impdem e pelo que freqlentemente tém feito.
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b) Crencas

Crengas, para Ggjjar (2001), séo consideradas estruturas cognitivas compostas de
conhecimento ou idéias que as pessoas acreditam serem verdadeiras. S&0 desenvolvidas
culturalmente através do que as pessoas ouvem e aprendem de seus familiares, amigos ou
estorias populares, podendo também sobreviver a despeito de evidéncias desacreditévels.

De acordo com Tuck (1976 apud GAJJAR, 2001, p.27), as crengas possuem trés
componentes:

O componente cognitivo de uma crencga representa o conhecimento da pessoa sobre
um objeto, evento ou comportamento. Este conhecimento reflete o entendimento e a
percepcdo ancestrais, culturais, filosoficos, e/ou religiosos desse objeto, evento ou
comportamento.

O componente afetivo evoca/desperta tanto os sentimentos favoraveis quanto os
desfavoraveis para com o objeto, evento ou comportamento.

E, por ultimo, o componente comportamental da crenga pode suscitar algumas acoes,
as quais uma pessoa pode executar sob apropriadas pré- condicdes.

Esta definicdo parece bem semelhante a de Rodrigues (1976) para atitudes, que
também aponta estes mesmos componentes como essencials para a existéncia deste
constructo, talvez porque atitudes sdo consideradas similares as crengas, umavez que retratam
a organizacdo das crencas das pessoas sobre determinado objeto, comportamento, acdo e
situacdes, de acordo com Fishbein (1967 apud GAJJAR, 2001, p.28).

As crencas podem guiar a acdo de uma pessoa, tanto a partir de experiéncias
favorévels, quanto desfavoraveis que sdo aprendidas, e através dos tempos, sdo avaliadas e
rotuladas como “atitudes’. Desse modo, as atitudes refletem o significado dado as

experiéncias e se entrelacam com as crengas.(FISHBEIN, 1967 apud GAJJAR, 2001, p.28).
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Para Gajjar (2001), este entrelagamento entre 0s construtos crengas e atitudes tem sido
reconhecido por estudiosos desde a década de 20 e 30, quando 0s primeiros instrumentos
foram criados para medir “atitudes” ou percepcdes sobre uma determinada agdo ou um dado
fendmeno.

Desse modo, Fishbein (1967 apud GAJIAR, 2001, p. 29) define atitudes como
percepgdes subjacentes as crengas da pessoa, sendo as atitudes desenvolvidas pela avaliacéo
de experiéncias cotidianas num contexto sociocultural, e podem estar carregadas tanto de
valores negativos quanto de positivos. Difere das crencas quando reflete uma tendéncia
sociopsicologica. As atitudes indicam a percepcao das pessoas e as atitudes frente a epilepsia,
e suas crengas referentes as habilidades e o nivel de funcionamento geral de individuos com
epilepsia.

As crencas ndo-médicas retratam crengas ambientais, crencas metafisicas, e
tratamentos médicos aternativos, sobre a causa da epilepsia ou os gatilhos das crises
epilépticas. As crengas ambientais referem-se as mudangas no tempo, tais como: trovoes
repentinos, influéncia da lua, impacto de vigiar em transportes como metrds, etc. As crengas
metafisicas representam a crenca popular na influéncia de poderes superiores que estdo além
do controle dos seres humanos. E no que se refere a tratamentos alternativos para epilepsia
refletem as crencas no potencia de abordagens ndo-tradicionais como dietas especiais,
homeopatia, padres e outros tipos de tratamentos. Por outro lado, as crencas médicas séo
aquelas que se sustentam em bases cientificas, tais como as bases neurol 6gicas e genéticas da
epilepsia.

Estudiosos indicam que os Chineses (KLEINMAN, A. et a., 1995, apud GAJAR,
2001, p.28) e os Sul-asidticos (MANI; SIDHARTA; PICKERING, 1994 apud GAJJAR, 2001,
p.28) tém uma maior tendéncia a perceberem e a relatarem aflicdo psico-social resultante da

epilepsia. Esta aflicdo € causada por fatores sociais e culturais, incluindo o grau do estigma



social de que sdo avos. Este estigma parece ser forte o suficiente para manter crengas
existentes sobre epilepsia, levando a comportamentos de isolamento social do individuo
epiléptico e suafamilia

Para examinarem aspectos das crengas rel acionadas a salide e para controlar e predizer
0s comportamentos desta area, pesquisadores tém empregado recentemente o Modelo de
Crencas em Salde (MCS).

Deste modo, este estudo utilizard 0 MCS, que serd apresentado a segui, para

enriquecer adiscussdo em torno do comportamento frente a epilepsia.

2.7 'M AlS UM MODELO TEORICO: O MODELO DE CRENCAS EM
SAUDE (MCS)

Utilizar-se-a 0 modelo de crencas em saide (MCS) a fim de se tecer relacbes entre
suscetibilidade percebida da doenca, gravidade percebida da doenca, beneficios percebidos
pela adesdo em tratamentos e barreiras percebidas que dificultam a adesdo em tratamentos,
com ascrencgas e atitudes de universitérios em relacéo a doenca.

O MCS ¢é indicado pela literatura como sendo o mais utilizado por véarios
pesquisadores para analisar as crencgas relacionadas a salde que governam o processo de
decisdo dos pacientes em aceitar um plano de tratamento para a doenga. Os estudos apontam
gue a concordancia com o plano de tratamento para uma determinada doenca pode ser predita
através do exame das percepgdes dos pacientes com relacdo a severidade da doenga, a
possibilidade da suscetibilidade do desenvolvimento da doenca, e ao custo e beneficios do
tratamento para a doenca.

Desenvolvido nos anos 50, por psicologos sociais do servigo de salde publica dos
Estados Unidos, esse modelo tem sido um dos mais utilizados e pesquisados para explicar e

predizer o comportamento de salde, “uma vez que as crencas em salde referem-se a
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suscetibilidade e a gravidade percebida na doenca em questdo e aos beneficios e barreiras

percebidos com relagéo aos comportamentos de prevencdo ou tratamento da doenca” (DELA

COLETA, 1999, p.175).

O modelo poder ser dividido basicamente em quatro dimensdes. (ROSENSTOCK,

1974b, apud DELA COLETA, 1999):

Suscetibilidade Percebida: indica a percepgdo subjetiva do risco pessoa de se
contrair uma doenca;

Gravidade Percebida: indicada pelo grau de perturbagdo emocional, criada ao
pensar na doenca, e pelos tipos de consequiéncias que a doenca pode acarretar;
Beneficios Percebidos: referem-se & crenca na efetividade da acdo e a
percepcao de suas consequiéncias positivas,

Barreiras Percebidas. referem-se aos aspectos negativos da agdo, avaliados em
uma andlise do tipo custo-beneficio (ROSENSTOCK, 1974b apud DELA

COLETA, 1999).

Compdem também o HBM, aém destas dimensbes acima citadas, estimulos que

podem ter origem “interna” ou “externa’, sendo que fatores biograficos, psicossociais e

estruturais também influenciam a ago final. A figura, a seguir, ilustra ainteraco dos fatores

do modelo:



Per cepcdes Individuais

Fatores M odificador es

Variaveis
demograficas (idade,
Sexo, etnia...).
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psicossocials
(personalidade,
classe social, presséo
social...)

Variaveis estruturais
(conhecimento sobre
adoenga, contato
anterior com a
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Probabilidade de Acéo

Beneficios
percebidos na agdo
preventiva

Barreiras percebidas
na acdo preventiva

Suscetibilidade
percebida a doenca
Gravidade percebida
dadoenca

doenga)
|

|

Ameaga percebida
pela doenca

f

Probabilidade de
praticar aagéo
preventiva

Estimulos paraa
acéo:

- campanhas de
comunicacdo de
massa

- consel hos de outros

- recomendagdes
médicas

- doenca de membro
dafamiliaou de
amigo

Figura 1. Modelo de Crencas em salide como preditor do comportamento preventivo

Fonte: ROSENSTOCK, 1974b apud DELA COLETA, 1999.
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O uso do MCS pode ser encontrado em vérios estudos sobre comportamentos de
salde, como, por exemplo, trés pesguisas redizadas por Dela Coleta (1999) sobre
comportamentos preventivos de cancer de mama em mulheres (DELA COLETA, 1992 apud
DELA COLETA, 1999), prevencéo daAIDS (DELA COLETA, 1993 apud DELA COLETA,
1999) e prevencdo e controle de doencas cardiovasculares (DELA COLETA, 1995 apud
DELA COLETA , 1999). Para se verificar as relagOes entre crengas e 0S comportamentos
nestes estudos, utilizaram-se diferentes medidas e diferentes andlises que abordavam as
dimensdes propostas pelo MCS.

A autora concluiu que as crengas relacionadas aos comportamentos variam entre as
pesguisas e as amostras, sendo necess&rios alguns cuidados e exigéncias em estudos e
intervencdes que visem a mudanca de comportamentos rel acionados a salide. Ressaltou ainda
a importancia de se considerar a distin¢éo entre comportamento na salide e na doenca, sendo
gue crengas como suscetibilidade, gravidade ou externalidade séo mais relevantes na situacéo
de doenca.

Segundo Dela Coleta (1999), o poder de cada variavel do MCS em predizer os
comportamentos é diferente. Os que apresentam maior frequéncia e poder preditivo sdo, em
primeiro lugar, as barreiras, depois a suscetibilidade, os beneficios e a gravidade da doenca

A seguir, o presente trabalho relatara de forma sistemética a metodologia e as devidas
conclusdes desta pesquisa realizada para a avaliagéo das crencas e atitudes frente a epilepsia

num grupo de universitarios.
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3 OBJETIVOS

O objetivo deste trabalho consistiu em se verificar possivels diferencas entre os

estudantes das 3 &reas (ciéncias humanas, exatas e biomédicas) quanto as crencas meédicas,

ndo—meédicas e atitudes acerca do adulto e da crianga portadora de epilepsia.

HIPOTESES

Este estudo levantou as seguintes hipéteses:

1)

2)

3)

Que, em todas as 3 &reas do conhecimento o julgamento de crengas médicas sgja
mais acurado (maior concordancia intra-grupo e intergrupos) comparativamente ao
julgamento de crengas ndo — médicas sobre epilepsia em adultos e criangas.
Que, em todas as 3 é&reas do conhecimento os julgamentos de crencas médicas e
ndo meédicas sgam menos acurados (maior discordanciaintra-grupo e inter grupo)
guando se trata de criangas portadoras de epilepsia, em fungdo das escassas
discussfes sobre este tipo de problema neurolégico pela midia nesta fase do
desenvolvimento.

Que, os profissionais da é&ea de biologicas tenham crengas médicas mais
adaptadas e apresentem julgamento mais adequados de crencas ndo médicas
comparativamente as outras areas do conhecimento, tanto para criangas gquanto

para adultos epilépticos.



PARTE |

PROVA DE JUIZES
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1 METODO

Participantes

Os juizes consistiram de 10 médicos especialistas em neurologia da cidade de
Uberlandia, Minas Gerais, sendo 90% (9) do sexo masculino e 10% (1) do sexo feminino,

com média de tempo de profissdo de 16,5 anos.

Material

Utilizou-se para a coleta de dados a “Escala de Crencas e Atitudes de Mina Gajjar”,
(Gajjar 2001), desenvolvida e validada em 2001, através de um estudo transcultural para
avaiar adiversidade cultural do conhecimento do povo Norte- americano sobre a epilepsia. O
conteido da escala foi baseado na hipotese de que a diversidade cultural e a experiéncia com
epilepsia deveriam estar associadas com as diferentes crengas e atitudes das pessoas sobre
epilepsia. (ver escalaoriginal GAJJAR, 2001, nos Anexo A eB)

A Escala possui uma versdo para adultos responderem (ver Anexo A) e outra para
criangas (ver Anexo B). As duas versdes (A e B) originais avaliam crengas sobre a epilepsia
na infancia, porém, a versdo B (para criancas avaliarem) possui alguns itens substituidos por
palavras mais simples, comparativamente a versdo que avalia crengas sobre epilepsia na
infancia (julgada por adultos). Assim, as duas versdes originais sdo virtualmente idénticas,
com excegdo de algunsitens.

Inicialmente, a versdo A (original) que avalia crengas sobre epilepsia na infancia
(para adultos avaliarem) solicita alguns dados demogréficos do sujeito, tais como: asiniciais
do nome, a idade, sexo e o nivel de escolarizac8o. Este mesmo registro é feito na versdo B

(original) que avalia crengas sobre epilepsia nainfancia (para criangas avaliarem).
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Logo apos, os 2 instrumentos originais sdo divididos em duas partes: a Parte | que
possui 6 perguntas relativas ao conhecimento da epilepsia e a respectiva experiéncia com tal
enfermidade. As respostas nesta parte da escala sdo do tipo sim/néo; a Parte Il introduz uma
pequena histdria que descreve uma crianga portadora de epilepsia, destacando os sintomas e
0s comportamentos das criangas durante e ap0s as crises parciais complexas de epilepsia Em
seguida a histéria, 51 itens contendo afirmacfes sobre epilepsia sdo apresentados aos
participantes cuja tarefa é de classificar suas crengas e atitudes numa escala de tipo Likert de
guatro pontos com, as seguintes opgdes. acredito totalmente, acredito muito, acredito um

pouco e ndo acredito.

Material da prova de Juizes:

Para a Prova de Juizes foi elaborado um instrumento composto de 2 partes: A e B (ver
Anexo C) . A parte A correspondeu a adaptacéo da Escala de Crencas sobre Epilepsia (para
adultos responderem) e a parte B correspondeu a versdo da Escala de Crencas sobre
Epilepsia (para criangas responderem) (GAJJAR, 2001).

Assim, a parte A do instrumento apresentou uma adaptacéo da escala de Gajjar (2001)
avaliada por adultos. Desta forma, esta adaptacéo eliminou a historia de uma crianga (PAT)
(ver anexo A e comparar com anexo C), umavez que se quis avaliar crencgas e atitudes sobre
adultos epilépticos e ndo sobre criangas e as afirmativas avaliadas sempre se referiram a
adultos. A parte B constou da versdo para o0 portugués da Escala de Crencas sobre Epilepsia
(para criangas responderem) e algumas questdes abertas. Estas 2 partes do instrumento seréo
detal hadas nos paragraf os seguintes.

Este instrumento (Anexo C) foi apresentado para juizes, médicos neurologistas, com a

finalidade de se estabelecer uma andlise semantica e a validade dos construtos examinados
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(crencas médicas, crencas ndo-médicas e atitudes) através da prova de juizes, ou sgja, se 0
instrumento seria capaz de medir o que realmente pretendia medir, e se os itens abordariam as
areas de interesses sobre as quais a escala se fundamenta.

No inicio das partes A e B do instrumento, as categorias para classificagdo dos itens
foram previamente definidas da seguinte forma:

Crencas médicas. sdo um conjunto de idéias e de pressupostos de que a epilepsia é
uma doenca mental de ordem neurol 6gica, causada por alteragdes do sistema nervoso central .

Crencas ndo-médicas. sGo um conjunto de idéias e de pressupostos de que a epilepsia
ndo € uma doenca mental, nd é um mal organico, mas, sim, uma possessao e que as causas
da epilepsia séo de ordem sobrenatural .

Atitudes: sdo avaliagOes favorévels ou desfavoraveis acerca de se ter epilepsia.

A Parte A foi composta por 50 (sendo que 1 item foi excluido devido a néo
aplicabilidade a populacdo brasileira) afirmacdes sobre epilepsia em adultos que foram
classificadas como referentes as seguintes categorias assinadéveis. crengas meédicas, crencas
ndo-médicas, atitudes e outros. Caso 0 juiz assinalasse a categoria outros, deveria especifick
la. A Parte B introduziu a vinheta da histéria de uma crianga com crises parciais complexas de
epilepsia seguidas também por 50 afirmagBes sobre a doenca com as mesmas categorias de
julgamento da parte A.

Apés estas afirmacdes da parte B, o instrumento apresentou 5 (cinco) questdes abertas
sobre epilepsia para que o avaliador as classificasse nas categorias crengas médicas, néo-
médicas, atitudes e mais 2 (duas) questdes abertas para a avaliagdo geral do instrumento pelo

juiz.
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Procedimento

A partir de uma lista telefénica da cidade de Uberlandia, Minas Gerais, com a
descricdo do nome e enderego de cada médico, foram contatados, por telefone, todos os
neurologistas relacionados, num total 21. Os mesmos ou suas respectivas secretérias foram
informados sobre a pesquisa e questionados se poderiam participar da avaliagdo do
instrumento.

Ao consentirem em tal procedimento, o instrumento de avaliacdo foi deixado nos 21
consultorios ou com as secretérias, com o telefone da pesquisadora e a solicitacdo de entrarem
em contato assim gue concluissem o questionério.

Semanalmente, era mantido contado com os medicos para a verificagdo da conclusdo
dos questionarios, havendo freqlientemente respostas evasivas. E, somente com 76 dias (de
26/04/2004 a 10/07/2004), a partir da entrega dos questionérios, foi possivel recolher 10
guestionérios respondidos dos 21 distribuidos. Como 0 nimero estabel ecido para a prova fora
10 juizes, e tomou-se muito tempo para recebé-los, concluiu-se, entdo, esta etapa de avaliagdo
do instrumento.

Os médicos deveriam responder ao instrumento para a prova de juizes descrito no item
material (ver Anexo C).

A primeiratarefado juiz foi ler as defini¢bes das categorias (crencas médicas, crengas
nao-medicas e atitudes) para classificacdo dositens a serem julgados. A seguir, responderam a
Parte A, na qua julgaram 50 afirmacdes sobre epilepsia em adultos (versdo portuguesa da
escada de Ggjar 2001) e classificaram-nas como referentes as seguintes categorias
assinaléaveis: crencas médicas, crengas ndo-medicas, atitudes e outros. Caso 0 juiz assinalasse

a categoria outros, deveria especificéa-la.



Na Parte B, atarefa foi ler a vinheta da histéria de uma crianga com crises parciais
complexas de epilepsia e classificar as 50 afirmagbes sobre a epilepsia em criangas nas
mesmas categorias de julgamento da parte A.

Julgaram também as 5 (cinco) questfes abertas sobre epilepsia de maneira a classifick
las nas categorias crencas meédicas, ndo-médicas, atitudes e responderam a mais 2 (duas)

guestdes abertas para a avaliagdo geral do instrumento pelo juiz.

2 RESULTADOS

Os resultados abaixo sdo divididos em 2 tépicos. O primeiro deles aponta os
resultados relacionados a distribuicdo e recebimento do material elaborado para a prova de
juizes, bem como as andlises dos resultados relativos aos indices de concordancia entre os
avaliadores. O segundo topico apresenta uma andlise de frequiéncia de categorizacdo (crencas
médicas, ndo médicas, atitude e outros) das questbes abertas da parte B do instrumento
submetido a prova de juizes realizada a partir das escalas de avaliacgo de crencas de Ggjjar

(2001) adaptada e vertida para 0 portugués respectivamente.

2.1 Da coleta dos Questionarios

A Tabela 1 apresenta a frequiéncia absoluta dos questionérios distribuidos e recebidos

pela pesquisadora: A tabela 1 mostra que apenas 47,61% da amostra de todos os

neurol ogistas da cidade de Uberlandia contatados responderam ao questionério.
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Tabela 1: Freqiiéncia Absoluta dos questionérios distribuidos e recebidos.

Questionéarios Questionéarios Questionérios
Distribuidos Respondidos N&o-Respondidos
21 10 11

Dentre os 11 (52,38% da amostra total) dos 21 médicos que receberam os
questionarios e ndo participaram da avaliagdo, as judtificativas do ndo retorno dos
questionarios foram as seguintes. Excesso de ocupagdo e nunca tinham previsdo de quando
responderiam (motivo mais expressivo); preferiram ndo responder por ndo trabalharem com
pacientes epilépticos, perda do questionario associada a preferéncia de ndo assumir o
compromisso de participar do processo e tempo excedido para a conclusdo desta etapa de

elaboragdo de material de pesquisa . Estes dados est&o apresentados na Tabela 2:

Tabela 2. Distribuicdo dos questionarios néo respondidos

Motivo Quantidade %

Faltade tempo 6 28,58
Falta de interesse 1 4,46
Falta de experiéncia com pacientes epil épticos 2 9,52
Tempo excedido para a conclusdo 2 9,52
Total 11 52,38

Os dados apresentados a seguir sdo relativos aos 10 juizes que avaliaram o materia

enviado.

2.2 Dos Questionéarios Respondidos

A partir da tarefa dos juizes de avaliar as afirmagdes das partes A e B do instrumento

“Escala De Avadiacdo De Crencas E Atitudes Sobre Epilepsia (versdo em portugués)” de
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Ggjjar (2001), assindando uma entre quatro categorias possiveis (crengas médicas, crencas
ndo médicas, atitudes, e outros), bem como de avaliar as questfes abertas sobre o tema

epilepsia na parte B do material de pesquisa, obtivemos os seguintes dados:

a) Andlise dasrespostas das questfes das partes A e B da escala

Com relagdo a andlise de freqiiéncia das respostas dos juizes para cada uma das questfes
das partes A e B da escala, a Tabela 3 (ver Anexo E) nos apresenta a freqliéncia absoluta das
categorizagOes feitas pel os juizes ao longo das 50 afirmagdes que compunham cada uma das 2
escalas julgadas (Instrumento de Avaliagdo De Crencas E Atitudes Sobre Epilepsia (versdo
em portugués) de Gajjar (2001).

E importante ressaltar que o resultado das partes A e B do instrumento enviado aos
juizes se tornaram, respectivamente, as partes |1 e 111 do instrumento de coleta de dados com
0S sujeitos universitarios.

As Tabelas 4, 5 e 6 mostram os estudos de concordancia entre juizes considerando o
critério de 60%, 70% e 80% entre 0s mesmos, respectivamente.

A partir da andlise das frequiéncias absolutas das classificagdes das respostas das 50
afirmagbes em crengcas médicas, crengas ndo-meédicas, atitudes e outros, calculou-se e
analisou-se os indices de concordancia entre os juizes, considerando esses indices como
maioresou iguaisa 60%, 70% ou 80% para as afirmacdes/itens.

A tabela 4 mostra a distribuicdo percentual para as categorias crencas meédicas, ndo-
meédicas, atitudes e outros, nas 2 escalas (partes A e B respectivamente), quando o indice de

concordancia dos juizes era de 60% para estas categorias.
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Tabela 4- Distribuicdo percentua para as categorias avaliadas pelos juizes com indice de
60% de concordancia.

Categorias Parte A Parte B
% %
Crencas Médicas 34,21 27,50
Crencas N&o-Médicas 63,16 65,00
Atitudes 2,63 7,50
Outros 0 0
Total deltens 38 40

A tabela 5 mostra a distribuicdo percentual para as categorias crencas meédicas, ndo-
médicas, atitudes e outros, nas 2 escalas (partes A e B respectivamente), quando o indice de
concordancia dos juizes era de 70% para estas categorias.

Tabela 5. Distribuicdo percentual para as categorias avaliadas pel os juizes com indice de 70%
de concor dancia.

Categorias Parte A Parte B
% %
Crencas Médicas 38,71 30,30
Crencas N&o- Médicas 61,29 69,70
Atitudes 0 0
Outros 0 0
Total deltens 31 33

Finalmente, a tabela 6 mostra a distribuicdo percentual para as categorias crencas
médicas, ndo-médicas, atitudes e outros, nas 2 escalas (partes A e B respectivamente), quando
o indice de concordancia dos juizes era de 80% para estas categorias.

Tabela 6. Distribuicéo percentual para as categorias avaliadas pelos juizes com indice de 80%
de concor dancia.

Categorias Parte A Parte B
% %
Crencas Médicas 42,90 43,75
Crencas Nao-Médicas 57,10 56,25
Atitudes 0 0
Outros 0 0

Total deltens 21 16
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Na categoria outros, uma vez assindada, 0 juiz deveria especificar o contelido da
categoria, porém ndo houve nenhuma especificacdo para nenhum dos graus de concordancia
analisados.

Quando comparamos um indice de concordancia em relacdo aos demais, observamos
gue a categoria crencas ndo-medicas apresenta sempre 0s maiores indices de concordancia,
seguida da categoria crencas médicas.

Quando o grau de concordancia € de 60%, a diferenca percentual entre as categorias
ndo - médica/médica € de 28,95% para a parte A e 37,5% para a parte B. Essa discrepancia €
ainda maior quando analisamos a relagdo crencas ndo-médicag/atitudes (60,53% na parte A e
57,5% na parte B). Analisando ainda esse grau de concordancia, que é baixo para os critérios
estatisticos, € interessante notar que acima deste valor (60%) ndo conseguimos mais
concordancia entre os juizes sobre a categoria atitudes, embora ela tenha sido previamente
definida no instrumento de avaliagdo e componha equilibradamente com as demais categorias
o instrumento de Ggjjar (2001) vertido para o portugués.

Quando o grau de concordancia & de 70%, a diferenca percentual entre as categorias
nao- meédica/médica € de 22,58% para a parte A e 39,40% para a parte B. Essas discrepancias
sO diminuem quando o grau de concordancia é de 80%, de forma que, a diferenca percentual
entre as categorias ndo - médica/médica € de 14,2% para aparte A e 12,5% para a parte B.

A fim de respeitar os critérios estatisticos sugeridos na literatura (Pasquali, 1998),
optou-se por 80% de concordancia entre os juizes, embora a adogdo deste critério tenha
cortado 58% das questdes originais da parte A e 68% das questdes da parte B da escala de
avaliacdo de crencgas e atitudes sobre epilepsia (versdo em inglés) de Gajjar (2001) enviada
paraaavaliacdo dosjuizes.

Essa escolha fundamentou-se na idéia de se ter um instrumento (escala) que

equilibrasse categorias. Assim, todo o trabalho de coleta de dados desenvolvido com a



59

amostra de universitarios, descrita a seguir, foi realizado com uma escala reduzida e adaptada
a partir do instrumento original, considerando 80% de concordancia entre os juizes (ver

Anexo D para Instrumento final).

b) Andlise de frequéncia de categorizacdo (crencas médicas, ndo médicas,
atitude e outros) das questdes abertas da parte B do instrumento submetido
aprovadejuizes

Como foi descrito anteriormente, a parte B do instrumento avaliado pelos juizes
contou com 5 questbes gerais abertas sobre epilepsia e mais duas questes relativas a
avaliacdo do instrumento como um todo.

Na etapa das questdes gerais abertas (ver anexo C), 0s juizes deveriam classificar
cada uma das 5 questdes quanto as categorias crencas médicas, crengas ndo—médicas, atitudes
e outros, devendo esta Ultima categoria, se assinalada, ser especificada. Nesta tarefa, os juizes
poderiam dar mais de uma classificagdo para cada uma das questfes, obtendo-se, entdo, a
soma da frequéncia das respostas diferentes de 10 (quantidade de juizes). A tabela 7

apresenta os dados obtidos das 5 questdes abertas que compdem o instrumento.

Tabela 7. Freguéncia absoluta e porcentagens de classificagdo das perguntas abertas pelos
juizes nas categorias crencas medicas, ndo médicas, atitudes e outros.

Crencas Crencas Atitudes Outros
M édicas N&o - Médica
Fab % Fab % Fab % Fab %

1 10 58,82% 5 29,41% 5 11,77% 0 0%
2 6 30% 7 35% 7 35% 0 0%
3 6 31,58% 6 31,58% 6 31,58% 1 5,26%
4 9 40,91% 7 31,82% 5 22,73% 1 4,54%
5 3 45% 9 35% 7 15% 1 5%




60

Na questdo 1 “O que vocé acha que causa a epilepsia?’, a categoria mais assinalada
acerca do que a questdo permitiriainvestigar foi crencas médicas.

As questdes 2 “Quais 0s principais problemas que uma pessoa epil éptica enfrenta?’, 3
“O gque uma pessoa epiléptica ndo pode fazer?”, 4 “Pessoas epilépticas enfrentam problemas
emocionais? Quais?’ e 5 “Na sua opinido quais 0S preconceitos que as pessoas tém em
ralacdo a um epiléptico?” parecem suscitar igualmente, na opinido dosjuizes, as 3 categorias
de respostas (crencas médicas, ndo médicas e atitudes). Nestas questdes, a categoria outros foi
assindada e foi especificada, respectivamente, como: ficar sem usar a medicacdo
antiepiléptica; isolamento; baixa auto-estima e revolta; doenga/ contagios e doenca mental.

Com relacéo a avaliagdo geral do instrumento, os juizes deveriam responder a duas
guestdes: a primeira questionava se a escala era eficiente para avaliar as crengas e atitudes
sobre epilepsia, e a segunda dava espago para os juizes fazerem correcfes semanticas na
escala e darem sugestdes para a melhoria do instrumento.

Dentre os resultados obtidos, na primeira questéo “a escala € eficiente para avaliar as
crengas e atitudes sobre epilepsia?”, 2 dos 10 juizes ndo responderam, 2 disseram que ndo, 5
consideraram a escala eficiente, e 1 ficou em duvida quanto ao entendimento do instrumento
por pessoas leigas no assunto.

Na segunda questédo “faca correcdes na escala e dé sugestbes para a melhoria do
instrumento ”, 6 dentre os 10 juizes ndo responderam, 2 deles consideram o instrumento muito
dificil para a populagdo de epilépticos (mas o instrumento ndo foi aplicado nesta populacéo e,
sim, na de universitarios), 1 julgou as perguntas como repetidas (tais perguntas, depois da
prova de juizes, foram eliminadas), 1 acredita que o instrumento é muito bom de uma forma
geral e que talvez fosse interessante acrescentar um outro conceito: mitos populares, cujo
conceito € diferente do que € sobrenatural. Ta sugestdo néo foi inserida no instrumento fina

para ndo aterar o contelido da escala de avaliagdo de crencas e atitudes de Gajjar (2001) que
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ndo aborda tal tema, uma vez que, mitos populares suscitam regionalidades e o instrumento
original visa uma abordagem transcultural. Além disso, dentre todos os 10 juizes, somente 1
considerou importante a analise de aspectos religiosos do paciente epiléptico, bem como do
meédico assistente; e considerou a falta de informag&o como um dos topicos mais importantes
a ser abordado em um estudo sobre crencas em epilepsia. Quanto a questdo semantica,
considerando uma populacdo de universitarios o instrumento final foi julgado apropriado.
Percebe-se, desse modo, que mesmo entre os médicos especiaistas em neurologia, ndo
ha um consenso a respeito das questfes inerentes a epilepsia, 0 que gjuda a explicar afata de

informacdo sobre esta desordem neurol 6gica que afeta milhdes de pessoas no mundo inteiro.

3DISCUSSAO

Primeiramente, vale considerar que dentre os 21 questionarios distribuidos, somente
10 retornaram o instrumento preenchido para a avaliacdo. Fato que suscita o debate em torno
da disposicao dos médicos-neurologistas em participarem de pesquisa relacionada a salde, e
especificamente, sobre epilepsia. Contudo, tal debate ndo poderd ser melhor discutido neste
estudo, uma vez que o objetivo do mesmo nédo era a avaliagdo do comportamento de médicos
especificamente, ndo podendo tais achados serem generalizados.

Porém, a falta de informac&o da populacdo pode comegar a ser discutida a partir dos
resultados destes profissionais obtidos nesta etapa do trabalho. Observando que ao optar-se
por 80% de concordancia entre 0s juizes, sendo este o critério estatistico sugerido na literatura
(Pasguali, 1999) como o mais indicado, 58% e 68% das questGes da parte A e parte B,
respectivamente, do instrumento original foram cortados, fato que mostra pouca concordancia

entre os juizes.
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Tal discordancia também pode ser observada nos resultados das questdes abertas da
parte B do instrumento avaliado pelos juizes (ver anexo C). Com excegdo da questéo 1,
referente as causas da epilepsia, a qual todos classificaram como crencas médicas, as demais
guestdes gerais abertas sobre epilepsia tiveram respostas distribuidas entre as categorias de
classificag8o —crengas médicas, crencas ndo-medicas, atitudes e outros. Além disso, nas duas
Ultimas questbes abertas referentes a avaliacdo geral do instrumento foram dadas diferentes
sugestdes, indicando também discordancia na importancia dada a diversos aspectos da
epilepsia.

Nota-se, desse modo, que ha pouca concordancia entre os médicos especialistas em
neurologia e ndo ha um consenso a respeito das questdes inerentes a crengas e atitudes sobre a
epilepsia. E importante ressaltar que a experiéncia e o conhecimento individua de cada
médico ndo estdo sendo questionados, e Sim 0 consenso e a concordancia quantos aos pontos
mais necessarios a serem discutidos no tocante a epilepsia e ao impacto psicossocial causado
na vida do paciente portador desta desordem neuroldgica. Esta falta de concordancia entre os
médicos sugere que somente o conhecimento técnico sobre a epilepsia ndo € suficiente para
levé&los a0 consenso sobre aspectos psicossociais da doenca. Essa falta de consenso ficou
ainda mais evidente quando a tarefa foi responder se a questdo do instrumento dizia respeito
as atitudes frente a epilepsia.

Inimeras sdo as definicbes apresentadas sobre atitudes, porém todos os tedricos que
procuram formalizar um conceito de atitude, mantiveram como fator comum a possibilidade
de ser algo que influencie 0 comportamento ou segja, uma disposicdo pessoal, idiossincrética,
comum a todos os individuos, dirigida a objetos, eventos ou pessoas, que assume diferente
direcdo e intensidade de acordo com as experiéncias do individuo.

Dentro da visdo metodol 6gica da andlise de contetido, Bardin (1977) comenta que, na

Psicologia social, as atitudes podem caracterizar-se por suaintensidade e diregdo. A direcéo é
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0 sentido da opinido (a favor ou contra, favoravel ou desfavorével, positiva ou negativa,
amigéavel ou hostil, aprovadora ou desaprovadora, otimista ou pessimista) . Entre os dois
polos direcionais , existe eventuamente um estado intermediério, a neutralidade. Por outro
lado, segundo esta autora, a intensidade delimita afor¢a ou o grau de uma adesdo que pode
ser fria ou apaixonada, uma oposi¢ao pode ser ligeira ou veemente.

Considerando as variaveis individuais acima citadas, isso explicaria por que ndo houve
consenso entre os médicos, ou sgja, essa disposicdo pessoa idiossincrética teria por base a
historia pessoal de cada um, formada social mente e sobretudo tem um forte caréter valorativo.

Por outro lado, a concordancia encontrada nos julgamentos das questdes para crengas
sobre epilepsia mostra a importancia das informacdes técnicas sobre epilepsia na construcéo
de crencas sobre a doenga. 1sso favoreceu uma separacéo clara entre crencas medicas e ndo-
médicas. Infelizmente os médicos parecem ndo considerar as varidveis psicossociais durante
suaintervencao terapéutica.

De acordo com Guerreiro et a (2000), considerando que o médico € a primeira pessoa
gue o paciente procura para resolver um problema fisico e € quem fornece o diagnéstico de
epilepsia, é importante que este profissional inicie o processo de esclarecimento sobre a atual
condi¢do de portador desta sindrome neuroldgica. 1sto pode implicar uma ateraco no status
socia do paciente, transformando-o de pessoa “hormal” em uma pessoa com epilepsia.

Sendo assim, 0 gjustamento comportamental e psicossocial do paciente a este novo
status sera influenciado por medos irracionais, frutos da falta de informagdo e dos lapsos nas
explicacOes acerca da epilepsia. “A informagdo ndo sO favorece a aderéncia ao tratamento
como elimina aspectos do preconceito existentes com relacdo as epilepsias, muitas vezes
associadas a disturbios comportamentais e rebaixamento mental” (Guerreiro et a, 2000, p.7).

Desse modo, € imprescindivel atentar para 0 bom esclarecimento do paciente a

respeito desta desordem neuroldgica e o devido encaminhamento do mesmo para programas
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que visem a salide ndo sO fisica, mas psicolégica e socia do epiléptico, sendo necessario,
portanto, para 0 melhor direcionamento deste processo de educag@o, uma abordagem

terapéutica que leve em conta as crengas e atitudes sobre epilepsia.



PARTE I

Avaliacao de Crencas sobre Epilepsia
na lnfancia e na Fase Adulta na

Populacdo de Universitarios

65
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1 METODO

Sujeitos

Os participantes consistiram num total de 186 estudantes universitarios de ambos os
sexos, divididos em trés grupos/areas de conhecimento: Ciéncias Biomédicas, Ciéncias Exatas
e Ciéncias Humanas.

A composicao dos grupos em fungdo do tipo de curso universitario, sexo e amedia das
idades de cada grupo/area podem ser observados nas Tabelas 8, 9 e 10.

Tabela 8. Frequéncia Absoluta de participantes do grupo/area do conhecimento Ciéncias

Biomédicas em fungdo do tipo de curso universit&rio, sexo e média de idade dos
participantes.

Curso Homens Mulheres Média deidade
(anos)
Ciéncias Biolégicas 6 8 22
Enfermagem 11 24 24
Educacéo Fisica 9 14 21
Total 26 46 22

Tabela 9. Frequéncia Absoluta de participantes do grupo/area de conhecimento Ciéncias
Exatas em func&o do tipo de curso universitério, sexo e média de idade dos participantes.

Curso Homens Mulheres Média deidade
(anos)
Engenharia Mecanica 10 2 22
Engenharia Civil 1 5 20
Fisica 2 2 20
Matematica 2 1 21
Quimica 4 4 21
Sistema da Informagéo 13 8 22

Total 32 22 21
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Tabela 10. Frequéncia Absoluta de participantes do grupo/drea do conhecimento Ciéncias
Humanas em fung&o do tipo de curso universitério, sexo e media de idade dos participantes.

Curso Homens Mulheres M édia deidade
(anos)
Administragdo 12 15 20
Ciéncias Sociais 1 4 23
Direito 2 7 30
Filosofia 0 2 20
Letras 0 1 18
Psicologia 3 13 22
Total 18 42 22

Com excegdo dos Cursos de Direito do Grupo/area do conhecimento de Ciéncias
Humanas e de Sistema da Informagdo, do grupo/area de Ciéncias Exatas, que pertenciam a

uma faculdade particular, todos os outros sdo da Universidade Federal de Uberlandia.

Material

Utilizou-se para este estudo, o instrumento (ver Anexo D) obtido a partir da prova de
juizes descrito na parte 1 deste trabalho. O instrumento constituiu-se, primeiramente, de uma
breve descricéo dos objetivos da avaliacgo, além da solicitagdo das iniciais do nome, do sexo
e do grau de escolarizag&o do participante.

Em seguida, o instrumento é dividido em trés partes:

A Parte | possui 6 perguntas relativas a0 conhecimento da epilepsia e a respectiva
experiéncia com tal enfermidade, sendo que as respostas nesta parte da escala séo do tipo
sim/néo.

A Parte Il apresenta 21 afirmag0es sobre epilepsia em adultos (9 afirmagdes sobre
crencas médicas e 12 afirmagBes sobre crengas ndo-meédicas) seguidas de uma escala de tipo

LIKERT de quatro pontos com as seguintes opgoes. acredito totalmente (4), acredito muito
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(3), acredito um pouco (2) e ndo acredito (1); logo apos, os 21 itens encontram-se para
julgamentos e as 5 questdes abertas sobre epilepsia.

A Parte 11l introduz uma pequena historia que descreve uma crianca portadora de
epilepsia, destacando 0s sintomas e 0s comportamentos das criancas durante e apos as crises
parciais complexas de epilepsia. Logo apos a historia, 16 afirmacgdes (8 afirmacgbes sobre
crencas médicas e 8 afirmagdes sobre crencas ndo-médicas) sobre a crianca epiléptica sdo

apresentadas aos participantes cuja tarefa @ amesmada Parte |1. (ver Anexo D)

Procedimento

Através da coordenagdo do curso de Psicologia da Universidade Federal de
Uberlandia, fora adquirida uma lista com os nomes e os respectivos telefones dos professores
gue ministram aulas de psicologia em outros cursos desta mesma universidade. Ao serem
contatados por telefone pela pesquisadora, os professores eram informados sobre a pesquisa e
guestionados se permitiriam que o questionario fosse aplicado em suas respectivas turmas.
Todos os professores concordaram em ceder 20 minutos de suas aulas para a aplicacéo do
questionario.

Ao consentirem o procedimento, a aplicagcdo do questionario foi agendada dentro do
horario das aulas da disciplina ministrada por cada professor, sendo a pesquisadora informada
do local dasala.

Inicialmente, a pesquisadora foi apresentada para os alunos pelo professor da
disciplina, e estes foram informados sobre a pesquisa e questionados quanto a disposicédo de
estarem participando da mesma. ApGs consentimento dos alunos, a pesquisa foi explicada
resumidamente quanto ao seu objetivo de avaliar crengas sobre epilepsia e comparar as

crencas dos alunos universitérios dos cursos de ciéncias humanas, biomédicas e exatas.
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Os aunos foram informados sobre a necessidade de assinarem e colocarem seu
nimero da identidade pessoal no Termo de Consentimento e na Autorizacéo Para Publicacéo
contidos no questionario (ver Anexos | e J), sendo também esclarecidos que estes formularios
ficariam sob sigilo e ndo seriam anexados aos dados respondidos do instrumento.

A parte explicativa da escala (ver Anexo D) foi lida para toda a saa de aula, as
duvidas dos participantes devidamente esclarecidas e os alunos instruidos a preencherem os
seus dados pedidos no comego da escala.

A tarefa dos participantes foi ade julgar o valor de sua crenca a partir da escala de tipo
LIKERT de quatro pontos com as seguintes opgdes. acredito totalmente (1), acredito muito
(2), acredito um pouco (3) e ndo acredito (4); logo apds os 21 itens, encontram-se as 5
guestdes abertas sobre epilepsia.

A todo instante era ressaltado para os alunos que deveriam responder ao questionério
de acordo com suas reais crengas e hdo com as que pensavam Ser a crenga correta ou a que
todos teriam.

Dessa forma, 0 questionario foi aplicado em 10 turmas diferentes da Universidade
Federal de Uberlandia, dos seguintes cursos. 1 turma de biologia, 1 de biologia, 2 de
engenharia mecanica, 1 de engenharia civil, 2 de administracdo, 2 de enfermagem e 1 de
educacdo fisica. Solicitou-se a todos os participantes que colocassem 0 nome de seus
respectivos cursos na capa do questionario, a fim de que seus dados pudessem ser alocados
em uma das trés categorias de comparagdo: ciéncias biomedicas, ciéncias exatas e ciéncias
humanas.

Diante de qualquer davida quanto ao preenchimento do questionério, os alunos eram
esclarecidos pela pesquisadora; contudo, dividas com relag@o as afirmagdes sobre epilepsia

ndo foram respondidas para ndo interferir nas crengas dos participantes.
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Os aunos também foram informados que ndo deveriam deixar em branco nenhuma
alternativa para que o instrumento n&o fosse anul ado.

O tempo médio de aplicacdo do instrumento foi de 20 minutos.

Ao fina da aplicacdo do instrumento, foi constatado que a &rea de ciéncias humanas e
a de ciéncias exatas, as quais contavam respectivamente com 51 (32,70%) e 33 (21,15%)
questionarios respondidos, estavam discrepantes quanto a quantidade de questionarios
respondidos na érea de ciéncias biomédicas, com 72 (46,15%), totalizando 156 questionérios
respondidos. Dessa maneira, os coordenadores de um curso da érea de ciéncias exatas
(Sistemas de Informagdo) e em outro de ciéncias humanas (Direito) de uma universidade
particular da cidade de Uberlandia, foram contatados e questionados quanto a possibilidade de
realizar-se apesquisanainstituicdo contatada.

Ao concordarem em participar da pesquisa, 0s professores desta instituicéo privada
foram novamente esclarecidos pela pesguisadora quanto aos objetivos do estudo e ao
procedimento de aplicacdo do questionério, ficando agendado a data, o horario e o loca das
aulas cedidas.

A aplicagcdo dos questionarios na instituicdo de ensino superior privada seguiu o
mesmo método apresentado anteriormente para a amostra de sujeitos da Universidade Federal
de Uberlandia, o que ampliou a amostra em 30 questionérios respondidos, sendo 9 (30 %) do
curso de Direito e 21 (70 %) de Sistema da Informagéo.

Desse modo, as aplicagdes dos questionarios nas institui¢des publica e particular, com
0 proposito de se andlisar das crengas de sujeitos universitérios das éreas de ciéncias
biomédicas, exatas e humanas, somaram um total de 186 questionarios respondidos

A andlise de todos os dados sera apresentada a seguir.
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2RESULTADOS

Os dados colhidos através do instrumento de pesquisa foram computados no SPSS
versdo 10, para estatistica descritiva das categorias avaliadas (crencas médicas, ndo médicas)
e para a comparagdo entre os grupos de ciéncias biomédicas, ciéncias humanas e ciéncias
exatas, utilizando Kruskal-Wallis — teste K; uma vez que a variavel dependente desta parte
do trabalho € ordinal (4 categorias ordenadas da seguinte forma : acredito totalmente -1,
acredito muito — 2 , acredito um pouco - 3 e ndo acredito - 4) e estamos comparando as
respostas entre sujeitos de 3 amostras independentes.

Os resultados serdo divididos em trés partes: |) dados sobre a experiéncia dos sujeitos
com relacdo a epilepsia; 1) dados sobre as crencas frente a epilepsia em adultos; e I11) dados

sobre crengas frente criangas epilépticas.

Partel: Respostas de sim e ndo, experiéncia com a epilepsia.

O teste K com X2 = 34,9; df= 1p>0,005 ndo indicou diferenca significativa entre os
grupos analisados (biomédicas humanas e exatas) em relacdo a experiéncia com a epilepsia.
Embora ndo haja diferenca significativa os dados a partir de uma estatistica descritiva
apresentaram pequena diferenca nas questbes 1, 2 e 3. (Ver gréficos comparativos das
freqliéncias da repostas (porcentagem) da parte | do instrumento dos universit&rios no anexo
F).

Na questdo 1 “Vocé ja ouviu ou leu sobre epilepsia?”, o grupo de ciéncias exatas
indicou uma maior freqiiéncia de resposta Nao (9,2%) comparativamente aos outros grupos:
(2%) do grupo de ciéncias humanas e 4,2% do grupo de ciéncias biomedicas, indicando ter

menor contato com a epilepsia. E importante ressaltar que o grupo de ciéncias biomédicas



72

apresentou apenas 2,2% de respostas NAO a mais do que o grupo de ciéncias humanas, dado
interessante, considerando a area de conhecimento que este grupo esta inserido.

Conforme o esperado, na questdo 2 “Vocé conhece algum outro nome para a
epilepsia?”, o grupo de ciéncias biomédicas indicou freqliéncia maior no conhecimento de
outro nome para a epilepsia (26,4%) comparativamente ao grupo de humanas (5%) e exatas
(1,9%). E naquestdo 3 “Vocé ja viu alguém tendo uma crise epiléptica? ”’, também o grupo de
ciéncias biomédicas revelou maior contato com alguém tendo uma crise epiléptica (70,8% da
amostra).

Quanto a ser portador de epilepsia, (100%) da amostra estudada respondeu NAO,
tratando-se, portanto, de uma amostra ndo clinica. Com relacdo a possuir algum parente da
familia com epilepsia, 0s 3 grupos relataram uma peguena ocorréncia, (20%) no grupo de
humanas; (9,3%) no grupo de exatas e (13,9%) no grupo de biolégicas.

O grupo de ciéncias biomeédicas apresentou discreta diferenca no conhecimento de

alguém com epilepsia (8,9% amais) que o grupo de humanas.

Partell: Crencas sobre Adultos Epilépticos

Para a comparacao dos dados referentes as crencas frente adultos epilépticos, o teste
K aponta que ndo ha diferenca significativa entre os grupos (ciéncias humanas, exatas e
biomédicas) X %= 21,36 ; df= 1 p >0,05 , mas mostra diferenca no julgamento de afirmativas
relacionadas as crencas médicas e ndo-médicas X?= 41,36; df=1; p =0, 000, indicando que
todos os grupos diferenciam os tipos de crengas, mas ndo as julgam de forma diferente em
funcdo da formacgdo académica. Gréaficos comparativos das frequéncias da repostas -
porcentagem das categorias de avaliacdo (escala likert de 4 pontos) - nas afirmacdes que
avaliaram as crencas sobre adultos epilépticos dos 3 grupos/areas do conhecimento podem

ser observados no anexo H.
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A Figura 1 apresenta dados que permitem visualizar melhor adiferenca de julgamento

para os diferentes tipos de crencas avaliadas pelo 0 grupo/area de conhecimento- Humanas.

Médias das respostas do grupo Humanas para as questdes que
avaliaram Crengas Médica e Nao- Médicas

4
3
Médias 2
1 L I —
— 2 57 91113151720 1 3 4 6 8 1012 14 16 18 19 21
Omédicas
Enao médicas Questdes

Figura 1: Médias das respostas do Grupo/Area do conhecimento Humanas para as
afirmagdes que avaliaram crencas médicas e ndo médicas sobre adultos epilépticos

A Figura 2 apresenta dados que indicam a diferenca de julgamento para os diferentes

tipos de crencas avaliadas pelo grupo/area de conhecimento- Exatas.

Médias das respostas do grupo Exatas para as questdes que
avaliaram Crencas Médica e Nao- Médicas
4

3 -
Médias 2

ettt

2 57 911131517201 3 4 6 8 1012 14 16 18 19 21

Omédicas
En3o médicas Questdes

Figura 2: Médias das respostas do Grupo/Area do conhecimento Exatas para as
afirmacOes que avaliaram crencas médicas e nao médicas sobre adultos epilépticos.
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Da mesma forma, a Figura 3 apresenta dados que permitem identificar melhor a
diferenca de julgamento para os diferentes tipos de crencas avaliadas pelos o grupo/area de

conhecimento- Biomédicas.

Médias das respostas do grupo Biomédica para as questdes que
avaliaram Crencas Médica e Nao- Médicas

4
3
Médias 2
1 ) . -
. 2 5 7 91113151720 1 3 4 6 8 10 12 14 16 18 19 21
Omédicas
W nao médicas Questdes

Figura 3: Médias das respostas do Grupo/Area do conhecimento Biomédicas para as
afirmaces que avaliaram crencas médicas e ndo médicas sobre adultos epilépticos

A andlise das 3 figuras mostra que, com relagdo as crencas médicas, os 3
grupos/dreas do conhecimento apresentam um mesmo padrdo, ou sgja, todas as respostas
giram em torno da categoria acredito muito (valor médio na escala likert =2). Este padréo se
repete também para a afirmativa 2 do instrumento “Eu acredito que uma doenca grave
(malaria, febre alta e outras) que afeta 0 cérebro possa levar a pessoa a ter epilepsia” cuja
categoriaassindladafoi acredito um pouco (valor médio naescala likert =3).

Com relacéo as crencas ndo- médicas, para todos os grupos /areas do conhecimento,
as respostas as afirmativas que avaliam este tipo de crenga giram em torno da categoria
acredito um pouco (valor médio na escala likert =3). Destacam-se as afirmativas 1 — Eu
acredito que se possa pegar epilepsia tocando alguém que esta tendo uma crise epiléptica; 3-
Eu acredito que sgja o destino que causa epilepsia, 4- Eu acredito que uma pessoa com

epilepsia, seja epiléptica porque esteja possuida por um espirito mau, 8- Eu acredito que uma
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pessoa com epilepsia geralmente sgja ou fosse fraca na escola, 14- Eu acredito que um copo
de agua ou de outro liquido possa parar uma crise epiléptica e 16- Eu acredito que uma
pessoa tem epilepsia porgue esteja possuida por algum espirito sobrenatural, pois todas estas
afirmativas receberam categorizagio ndo acredito (valor médio na escaa likert = 4). E
interessante apontar que as afirmacdes 3, 4 e 16 que avaliam crengas ndo médicas podem ser
agrupadas a partir de um contelido mistico/ religioso enquanto fatores etioldgicos da
epilepsia.  Jaa afirmagdo 1 aponta para um outro fator etioldgico ligado a crengas néo-
meédicas “contato fisico durante a crise” ; a afirmacéo 8 sugere desdobramentos ligados a
déficits intelectuais/cognitivos do portador de epilepsia e, finalmente, a afirmagdo 14 sugere
uma forma de intervencdo indcua durante uma crise. Estes achados sugerem que esta amostra
de universitarios tem informagtes (crencas ndo-meédicas adequadas) sobre 0 que ndo é
causa, 0 que ndo é desdobramento e o que ndo é forma de intervencdo correta para
epilépticos, mas ndo tem informagdes suficientes (crencas médicas adequadas) sobre quais
s80 as verdadeiras causas, quais sdo 0s desdobramentos reais da doenca e nem como intervir

nestes casos, mesmo no grupo/area de biomédicas.

Andlise das Questdes Abertas

A partir da andlise da freqiéncia absoluta das respostas dos sujeitos dos 3 grupos
estudados para as questfes abertas da parte |1 do instrumento final (ver Anexo 4), obtiveram-
Se 0s dados apresentados a seguir.

As tabelas 11,12, 13, 14 e 15, a seguir, apresentam a freqiéncia das respostas das
guestdes 1,2,3,4 e 5, respectivamente, para 0s grupo de ciéncias humanas, exatas e

biomédicas.



76

Tabela 11. Freguiéncia das respostas dos trés grupos —Humanas, Exatas e Biomédicas- para a
questéo 1 : “O que vocé acha que causa a epilepsia?”

Respostas Frequéncia Frequéncia  FregUéncia
Humanas Exatas Biomédicas
Cansago
Causas desconhecidas
Dano cerebral

Determinacéo Genétical hereditaria
Disturbio Mental

Doencas como derrame e acidente vascular
Envenenamento

Falta de cuidados

Fatores ambientais

Influéncia de espiritos

M4 circulacdo sangliinea

Nadar

N&o sei

Nervoso / estresse

Ovosde Ténia

Problemas no cérebro (fisiol gico)
Problemas neurol 6gicos

Problemas durante o parto
Problemas durante a gestacéo
Problemas emocionais

Problemas neuromusculares
Sistema Nervoso

Traumas cerebrais

wW~NowoNvNORrowmooooooooNureE
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Como se pode observar, as respostas mais freqlientes dos trés grupos para a questéo 1,
quanto a fatores etiolégicos da epilepsia, foram: determinacdo genétical hereditéria,
problemas no cérebro (fisiologico) e sistema nervoso, ndo sei;. A resposta mais fregiente do
grupo de ciéncias biologicas, foi problemas no cérebro (28), do grupo de ciéncias exatas foi
sistema nervoso( 16) e do grupo de humanas foi determinagio genética. E interessante notar
que todas estas causas sd0 biolégicas , 0 que mostra um certo conhecimento técnico da
doenca, contudo algumas respostas aludem crencas ndo —medicas tipicas do conhecimento

tacito tais como : falta de cuidados, influéncia de espiritos e nadar.
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Tabela 12. Freguiéncia das respostas dos trés grupos —Humanas, Exatas e Biomédicas- para a
Questéo 2: “Quais os principais problemas que uma pessoa epiléptica enfrenta? .

Respostas

Frequéncia Frequéncia Frequéncia
Humanas Exatas Biomédicas

Acidentes durante as crises 8 5 8
Ansiedade 0 0 4
Constrangimento 1 0 0
Crises Inesperadas e repentinas 26 18 23
Confusdo Mental 0 3 0
Délirios 1 0 0
Dependéncia da gjuda dos outros 4 2 1
Doencas 0 1 0
Dificuldades de adaptacéo 1 0 1
Exclusdo social 0 0 6
Falta de apoio 2 0 1
Falta de autocontrole 3 0 0
Falta de emprego 0 0 1
Falta de informag&o das pessoas 7 1 7
Falta de tratamento 0 0 5
Lugares Fechados 0 2 0
Medo 0 2 7
N&o sei 2 4 1
Nojo das pessoas 0 1 1
Restri¢es devido as crises 6 4 9
Perda da consciéncia 9 0 0
Preconceito 25 22 48
Problemas sociais 3 0 7
Problemas emocionais 0 1 7
Reeicdo 0 0 1
Transtornos Mentais 0 0 1
Vergonha 0 1 5

A questéo 2 produziu as seguintes respostas mais freguentes : Crises Inesperadas, uso

de medicamentos permanentes e preconceito, sendo que esta Ultima resposta foi mais

apontada pelo grupo de ciéncias biomédicas, comparativamente aos outros grupos, e

principalmente ao grupo de humanas. Este padrdo de resposta sugere que as respostas acerca

das consegiéncias da epilepsia giram em torno de aspectos ligados a problemas psicossociais

enfrentados pelos epilépticos e de implicagdes sobre o tratamento médico da epilepsia. Os
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fatores psicossociais e as implicagdes sobre o tratamento médico provavelmente estdo na

base das dimensbes gravidade percebida e barreiras percebidas do MCS.

Tabela 13. FreqUéncia das respostas dos trés grupos —Humanas, Exatas e Biomédicas- para a
Questdo 3: “O gue uma pessoa epiléptica ndo pode fazer? .

Respostas Frequéncia Frequéncia Frequéncia
Humanas Exatas Biomédicas

Adaquirir Carteira de habilitagdo 9 4 7
Comer carne de porco 0 1 0
Cuidar de criangas 0 0 1
Deixar de tomar os remédios 9 7 17
Deixar de informar as pessoas sobre sua
doenca 0 1 0
Desempenhar atividades de risco 3 9 0
Expor-se aluz 2 0 0
Esperar por muito tempo 1 0 0
Fazer exercicios fisicos 7 2 8
Ficar em ambientes tumultuados 2 0 1
Ficar nervoso (a) 0 1 3
Ficar sozinho (a) 10 7 8
Ficar sem dormir 3 0 1
Ficar sem assisténcia das pessoas 1 0 0
Ingerir bebidas alcodlicas 9 1 8
Nadar sozinho (a) 5 3 5
Nada que envolva a seguranca de outra
pessoa 0 0 1
N&o sei 15 18 19
Operar méguinas perigosas 0 4 1
Passar por situagOes estressantes 7 0 0
Pode fazer tudo desde que acompanhado (a)
e tomando a medicagdo 9 8 17
Praticar esportesradicais 0 0 1
Receber estimulos rgpidos 0 1 0
Segurar objetos perigosos 0 1 0

Quanto as restricdes das pessoas epilépticas, exploradas a partir da questdo 3, as
respostas mais indicadas foram: adquirir carteira de habilitacdo, deixar de tomar remedios,
ficarem sozinhas, podem fazer de tudo, desde que acompanhados (as) e tomando medicacdo e
ndo sei. De uma forma geral, as respostas dadas nesta questdo mostram algum conhecimento

técnico sobre restricdes que a epilepsia traz, especialmente no que tange ao grupo das
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ciéncias biomédicas, embora este conhecimento ndo se diferencie substancialmente do
conhecimento técnico dos demais grupos. Além disso, mostra que as restricdes reais e
imaginadas pela populagdo ndo- clinica podem gerar muito estresse psicossocia e

preconceito sobre o portador de epilepsia.

Tabela 14. Freguéncia das respostas dos trés grupos —Humanas, Exatas e Biomédicas- para a
questéo 4 : “Pessoas epilépticas enfrentam problemas emocionais? Quais? .

Respostas Frequéncia Frequéncia Frequéncia
Humanas Exatas Biomédicas

Ansiedade

Baixa auto-estima

Confuséo Mental

Depressao

Dificuldade de Convivio Social
Falta de Concentracéo
Incapacidade

Inseguranca

Incompreenséo

Isolamento Social

Medo da reac&o das pessoas
Mudancas de humor

N&o aceitam a doenca/revolta
N&o enfrentam problemas emocionais
N&o sei

Nervosismo

Preconceito

Problemas espirituais

Rejeicdo

Restri¢Bes por causa das crises
Sentem-se confusas

Sentem-se diferentes

Sentem vergonha

Sentem-se pressionados pela sociedade
Transtornos psiquicos
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Na questdo 4, que trata dos problemas emocionais enfrentados pelos individuos
epilépticos, as respostas mais comuns foram: Baixa auto-estima, depressdo, isolamento
social, medo da reacéo das pessoas, preconceito, rejeicio e ndo sei. E interessante notar que,

de uma forma geral, os resultados sugerem que 0 estresse psicossocial € uma constante na
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vida do epiléptico. Supondo que este “conhecimento” se repita na populacdo geral, temos agui
um paradoxo no tratamento da epilepsia, pois 0 mesmo deveria envolver iguamente
tratamento meédico, tratamento psicoldgico e formas de integracdo social do epiléptico, o que

n&o € préxis nem no sistema publico nem no sistema privado de salde no Brasil.

Tabela 15. Freguéncia das respostas dos trés grupos —Humanas, Exatas e Biomédicas- para a
Questdo 5: “Em sua opinido quais 0s preconceitos que as pessoas tém em relagdo a um

epiléptico? .

Respostas Frequéncia Frequéncia Frequéncia
Humanas Exatas Biomédicas
Ajudam 0 1 1
Falta de informacéo 12 5 11
N&o ha preconceito 1 0 1
N&o sei 2 8 3
N&o empregariam 1 0 0
Pensam estarem possuidos por espiritos 18 5 14
Pensam que a doenca é contagiosa 17 12 28
Pensam que séo anormais 6 0 6
Pensam serem pessoas diferentes 0 5 0
Pensam que s&o doidos 11 0 14
Pensam serem pessoas perigosas 0 1 1
Rejeitam 0 3 2
S80 incapazes 6 4 7
S80 doentes mentais 11 7 0
S80 perigosas 5 0 0
Sentem-se impotentes 9 0 0
Témdo 0 0 1
Tém medo 13 7 6
Tém nojo 0 0 5
Tém preconceito 9 8 12

Finalmente, os preconceitos existentes na populagdo mais apontados na questdo 5,
foram: possesséo de espirito e contagio da epilepsia. Vale ressaltar, com relagéo as respostas
a esta quest&o, o fato dos sujeitos indicarem afalta de informagéo na base do preconceito e da
rejeicdo. Esta falta de informagdo a qual os participantes se referem esté ligada a fata de

conhecimento médico/técnico que ndo parece ser apenas “das outras pessoas”’, conforme a
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questdo direciona, mas que também é dos participantes deste estudo, haja vista a freqliéncia
daresposta “néo sei” nas outras 4 questdes.

Assim, se a falta de informacéo “adequada” esta na base do preconceito, conforme a
literatura sugere, entdo temos nas respostas destas 5 questdes acesso ao conhecimento tacito
(fortemente influenciado por crengas distorcidas e, portanto preconceituosas e limitadoras),

bem como aos parcos conhecimentos técnicos desta amostra.

Partelll — Crencas sobre Criancas Epilépticas

Da mesma forma que as crengas frente a adultos epil épticos, o teste K mostra que néo
ha diferenca entre os grupos (ciéncias humanas, exatas e biomeédicas) X 2 =0,121; df=2p =
0,94, mas aponta para diferenca nos julgamentos de afirmagdes ligadas as crencas médicas e
nao-médicas, X2= 34,91; df= 1 p = 0,000, indicando que todos os grupos diferenciam entre
tipos de crencas, mas néo as julgam de forma diferente em funcdo da formacdo académica .
Como no item anterior, graficos comparativos das fregliéncias da repostas - porcentagem das
categorias de avaliagdo (escala likert de 4 pontos) - nas afirmagdes que avaliaram as crengas
sobre criancas epilépticas dos 3 grupos/areas do conhecimento podem ser observados no
anexo G.

A figura 4 apresenta dados que permitem visualizar melhor a diferenca de julgamento

para os diferentes tipos de crencas avaliadas pel o grupo/area de conhecimento- Humanas.



82

Médias das respostas do grupo/area Humanas para as questdes que
avaliaram Crencas Médica e Nao- Médicas

4
3
Médias 2
- 3 5 7 9 11 13 14 16 1 2 4 6 8 10 12 15
Omédicas
B nao médicas Questdes

Figura 4: Médias das respostas do Grupo/Area do conhecimento Humanas para as
afirmacodes que avaliaram crencas médicas e ndo medicas sobre criancas epilépticas

A figura 5 apresenta dados que permitem identificar a diferenca de julgamento para os

diferentes tipos de crencas avaliadas pel o grupo/area de conhecimento- Exatas.

Médias das respostas do grupo/area Exatas para as questfes que
avaliaram Crencas Médica e Nao- Médicas

4
3 =
Médias 2 —11 A
1 — — — — — —
0
oy 3 5 7 9 11 13 14 16 1 2 4 6 8 10 12 15
Omédicas
B nido médicas Questdes

Figura 5. Médias das respostas do Grupo/Area do conhecimento Exatas para as
afirmacdes que avaliaram crencas médicas e ndo medicas sobre criancas epilépticas

A figura 6 apresenta dados que também mostram a diferenca de julgamento para os

diferentes tipos de crencas avaliadas pel o grupo/area de conhecimento- Biomédicas.
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Médias das respostas do grupo/area Biomédicas para as questes que
avaliaram Crencas Médica e Nao- Médicas

3 5 7 9 11 13 14 16 1 2 4 6 8 10 12 15

Omédicas
B nao médicas Questbdes

Figura 6: Médias das respostas do Grupo/Area do conhecimento Biomédicas para as
afirmactes que avaliaram crencas médicas e ndo médicas sobre criancgas epilépticas

Ao se comparar as respostas ndo acredito (valor médio na escala likert = 4) dos 3
grupos para os itens referentes as crengas ndo-médicas, o grupo de biomédicas obteve a maior
frequéncia, seguida dos grupos de humanas e exatas.

Dentre os 8 itens (afirmacdes) referentes as crencas médicas, em 7 o grupo de
biomédicas apresentou freqliéncia maior de respostas acredito muito (valor médio na escaa
likert =2) e apenas em 1 afirmagdo “Eu acredito que uma crianga como a da historia tem
crises epilépticas quando faga muitos trabalhos de escola”. A categoria acredito um pouco
(valor médio naescalalikert = 3) foi assinalada. No grupo de humanas, a categoria acredito
muito (valor médio na escala likert =2) foi assinalada em 3 afirmacdes relativas a crengas
medicas , e categoria acredito totalmente (valor médio na escala likert =1) também foi
assindada em outras 3 afirmagOes relativas a essas crengas. O grupo de exatas apontou a
categoria acredito muito (valor médio na escala likert =2) em 5 afirmagdes relativas a
crencas medicas , jAa categoria acredito totalmente (valor médio na escala likert =1) foi
assindada em 2 afirmacOes relativas a crengas médicas e a categoria acredito um pouco foi
assinalada para a mesma afirmagdo relativa a crengas médicas assinalada pelo grupo das

Biomédicas.
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Concluindo, os 3 grupos /areas apresentam um mesmo padréo, acreditam muito nas
crengas médicas e acreditam pouco nas crencas ndo médicas (ver Figuras4, 5 € 6) .

Assim, com relagdo aos itens referentes as crencas ndo médicas, os julgamentos
ficaram em torno do valor médio 3 na escala likert (categoria- acredito um pouco), sendo
que, no grupo de Humanas (o valor 3) foi excedido em 7 das 8 afirmacOes relacionadas a
crengas ndo-medicas. Nos grupos de ciéncias biomédicas e exatas, as 8 afirmactes
relacionadas a crengas ndo médicas receberam este mesmo rangqueamento (acredito um
pouco) (ver Figuras4,5¢e6) .

Destaforma, ao se analisar a categoria de maior fregiiéncia dos trés grupos, observou-
Se que a resposta (acredito um pouco) com médias > 3 e < 4 prevaleceu nas crengas nao-
médicas e a respostas (acredito muito) com médias> 1 e < 2 prevaleceu nas crengas medicas.
(ver Figuras 4,5 e 6)

Estes achados quando comparados aos dados dos adultos sugerem que esta amostra
de universitérios tem menos informagdes (crencas ndo-médicas adequadas) sobre 0 que ndo
€ causa, 0 que ndo é desdobramento e o que ndo é forma de intervengdo correta para criangas
epilépticas comparativamente as informagdes que tem com relagcdo ao portador adulto de
epilepsia. Asinformagdes sdo ainda maisinsuficientes (crencas meédicas pouco adequadas)
guando se trata das verdadeiras causas, dos desdobramentos reais da doenca e da intervencéo

correta nestes casos, mesmo no grupo/area de biomédicas.
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3 DISCUSSAO

Este topico discorrerd sobre algumas consideragdes importantes deste estudo
desenvolvido para se avaliar as crengas sobre epilepsia e as implicagdes dos resultados para o
desenvolvimento do conhecimento cientifico e para o enfrentamento desta condicéo
neurol égica pelos profissionais de sallde para a sociedade em geral e para os epilépticos.

Desse modo, discutir-se-8o os resultados dos julgamentos de cada grupo investigado
(ciéncias biomédicas, ciéncias exatas e ciéncias humanas) com relagdo as suas crencgas sobre
adultos e criangas epilépticas. Diante do fato de os resultados obtidos para as crengas sobre
adultos epilépticos e as crengas sobre criangas epilépticas seguirem a mesma tendéncia, a
discussdo serd feita em conjunto e se norteard pelo modelo de crencas em saude (MCS),

apresentado na revisdo daliteratura.

3.1 Contato dos Gruposde Universitarios com portadores de Epilepsia.

Os resultados ndo mostraram diferencgas significativas entre os grupos investigados
guanto ao contato com portadores de Epilepsia. Estes dados associados aos outros resultados
obtidos nos levam a duas conclusfes principais: Primeiro, que partimos de amostras cujo
conhecimento tacito é equivalente e, segundo, que o conhecimento técnico (oferecido,
especiamente, ao grupo das Biomédicas) ndo se sobressai ao tacito, uma vez que ndo ha
diferenca entre os grupos no que tange ao julgamento das crencas médicas e das crengas ndo
meédicas.

Contudo, uma andlise das pequenas diferencas encontradas entre os grupos revelou
gue o desconhecimento e a desinformagéo com relacéo a epilepsia sdo mais comuns do que se

suporia, pois mesmo entre os académicos da &ea de ciéncias biomédicas, a falta de
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informacdo ou a escassez de conhecimento (elemento chave para o conhecimento técnico)
esté presente, tanto quanto entre agueles que ndo se dedicam & érea da sallde, apesar deste
grupo relatar maior contato com alguém tendo uma crise epiléptica ou algum portador de
epilepsia. Assim, concluimos que a varidvel contato com a doenga, quando n&o atinge
patamares estatisticamente significativos, ndo implica aumento do conhecimento técnico em
julgamentos psicossociais.

Além disso, considerando que, de acordo com Guerreiro et a (2000), ainformacéo
ndo sO favorece a aderéncia ao tratamento da epilepsia como elimina aspectos do preconceito
existente em relagdo a esta doenga, muitas vezes associados a disturbios comportamentais e
rebaixamento mental. Desta maneira, a falta de contato com portadores de epilepsia relatada
pelos sujeitos deste estudo nos leva a inferir pouco interesse técnico sobre a doenga, 0 que
pode ser a base da formagdo das crengas erréneas e negativas desta afec¢do neuroldgica na
populacdo em geral.

Como esperado, o grupo de ciéncias biomédicas se sobressaiu ho conhecimento de
outro nome para a epilepsia; contudo, o instrumento utilizado neste estudo n&o pretendeu
avaliar o grau de conhecimento técnico sobre epilepsia. Assim, ndo foi possivel obter dados
sobre este nome alternativo e nem como este conhecimento foi adquirido. Sem divida, uma
pesguisa que investigasse profundamente as variaveis psicossociais ligadas a crengas e
atitudes e suas relagbes com conhecimento técnico e conhecimento tacito destes académicos
e de profissionais da salde seriam um desdobramento importante deste trabal ho.

Nesta fase da discusséo, ja se pode observar que o conhecimento sobre a epilepsia
entre a populacdo ndo cuidadora € predominantemente técito, pelo menos nesta amostra.Vale
ressaltar que a amostra do estudo ndo apresentou sujeitos cuidadores ou mesmo um ndmero

significativo de parentes de um individuo portador de epilepsia. Assim, outro desdobramento
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desta pesguisa seria estudar as mesmas relagdes sugeridas no paragrafo anterior em uma
amostra de cuidadores.

No entanto, é conveniente que o debate conhecimento tacito versus conhecimento
técnico ndo leve a conclusdes precoces neste momento. Nos préximos tépicos
aprofundaremos melhor as crencas sobre a epilepsia desta amostra , para entdo chegar a

implicagbes e conclusdes para o estudo.

3.2- Crencas Médicas e Nado-médicas de Universitérios sobre o adulto e a crianca
portador es de epilepsia

Primeiramente, é relevante enfatizar que ndo houve diferenca significativa entre os
grupos pesquisados , tanto com relacdo aos adultos epilépticos, quanto a criangas portadoras
desta desordem, ou sgja, ndo ha diferenca no julgamento das crengas médicas e ndo-médicas
em funcdo da formacdo académica de cada grupo. Este resultado implica novamente na
conclusdo de que o conhecimento cientifico-académico ndo interfere nas crengas e nos
julgamentos do individuo. Porém, as crencas médicas e as hdo-médicas sdo julgadas de forma
diferente pelos grupos, ou segja, 0s 3 grupos sao capazes de diferenciar uma crenca médica de
uma crenga ndo meédica. Estas conclusdes seréo retomadas posteriormente.

Contrariamente ao que se hipotetizou no comego desta pesquisa, a acurécia /precisdo
intra-grupo e inter- grupo no que tange ao julgamento de crencas médicas € menor e mais
flutuante do que a acuréacia no julgamento de crencas ndo-meédicas, tanto no que se refere a
crengas sobre adultos quanto a crencas sobre criangas epilépticas (Ver as 6 figuras do item
resultados e observar que em todas elas as crengas ndo- médicas tém um padrdo mais
uniforme de julgamento). Assim, pode-se considerar que 0s sujeitos da pesquisa sao capazes
de indicar com mais preciséo os fatores que ndo estéo relacionados as causas e conseqgiiéncias

do tratamento da epilepsia (crencas ndo-meédicas), contudo quanto as informagdes corretas
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sobre esta desordem neuroldgica (crengas médicas), a amostra de universitarios faz
julgamento menos padronizados.

Com relacéo a hipétese de que em todas as 3 areas do conhecimento os julgamentos
de crencas médicas sgam menos acurados (maior discordancia intra-grupo e intergrupo)
guando se trata de criangas portadoras de epilepsia, em funcéo das escassas discussoes sobre
este tipo de problema neuroldgico pela midia nesta fase do desenvolvimento, pode-se dizer
que elafoi confirmada pelos dados obtidos.

Pelo contrario, a hipdtese de que os profissionais da area de biologicas tenham
crengas medicas mais adaptadas e apresentem julgamentos mais adequados de crengas ndo
meédicas, comparativamente as outras &reas do conhecimento, tanto para criangas quando para
adultos epilépticos ndo se confirmou. 1sso sugere que o conhecimento técnico-cientifico, ou é
inapropriado ou o conhecimento técito suplanta o conhecimento técnico-cientifico no

momento do julgamento.

3.3- O modelo de Crencas em Saude:

Como foi apresentado na revisdo da literatura, 0 modelo poder ser dividido
basicamente em quatro dimensdes. (ROSENSTOCK, 1974b, apud DELA COLETA, 1999):
Suscetibilidade Percebida, gravidade percebida, beneficios percebidos e barreiras
percebidas.

Os julgamentos dos universitarios ndo permitem acessar diretamente estas dimensdes
do modelo, visto que se trata de uma amostra ndo clinica. Contudo, permitem determinar a
intensidade do julgamento de cada uma das dimensdes na populagdo a partir das crengas

meédicas e ndo meédicas investigadas.
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Com relacdo a suscetibilidade da doenga, tem-se que a avaliag@o das crengas ndo-
médicas sobre a populacdo adulta foi investigada nas afirmacfes 1- (Eu acredito que se
possa pegar epilepsia tocando alguém que esta tendo uma crise epiléptica); na 3 ( Eu
acredito que sgja o destino que causa epilepsia.); na 4( Eu acredito que uma pessoa com
epilepsia sgja epiléptica porque esteja possuida por um espirito mau) e na; 16- (Eu acredito
gue uma pessoa tem epilepsia porque esteja possuida por algum espirito sobrenatural ) .
Todas estas afirmacfes receberam vaores médios na escala likert = 4, ou sga, foram
classificados como “n&o acredito” . Considerando que a suscetibilidade percebida indicaa
percepcdo subjetiva do risco pessoa de se contrair uma doenga, estes fatores etiol 6gicos ndo
médicos levariam a nenhuma suscetibilidade percebida.

Jaas crencas médicas foram investigadas nas afirmacdes : 2- ( Eu acredito que uma
doenca grave (malaria, febre alta e outras) que afeta o cérebro possa levar uma pessoa a ter
epilepsia) cujo valor acancado na escala likert foi >3 < 4, sugerindo uma pequena
suscetibilidade percebida frente a este fator etiologico; a afirmagdo 9- (Eu acredito que
lesBes no nascimento possam resultar emepilepsia); 17-Eu acredito que um defeito genético
(de nascenca) possa causar epilepsia) e 20- (Eu acredito que pessoas epilépticas possam ter
epilepsia devido a defeitos no cérebro). Estas 3 Ultimas afirmagdes acancaram um valor
meédio naescaa likert= <2 > 3, ou sga, julgamentos que ficam na categoria “acredito um
pouco” tendendo a categoria “acredito muito”. Em outras paavras, estes supostos fatores
etiol6gicos suscitariam uma suscetibilidade percebida intermediaria, podendo levar a
sofrimento subjetivo caso a pessoa ou algum de seus parentes ou amigos estivessem sujeitos a
estes possiveis fatores etiol gicos.

Guerreiro et a (2001) citam entre as causas da epilepsia fatores genéticos e perinatais,
distarbios do desenvolvimento, doencas infecciosas, fatores toxicos, traumas ou agentes

fisicos, distarbios vasculares, metabdlicos e nutricionais, doengas degenerativas e hereditérias.
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Comparando o julgamento destas crengas médicas acessadas via afirmativas, tem-se mais
um indicio de que o conhecimento técito supera o conhecimento técnico nos 3 grupos
estudados, visto que se esperava que O grupo das ciéncias biomédicas apresentassem
julgamentos mais freqlientes envolvendo a categoria ““ acredito totalmente” para estes fatores
etiol6gicos, o que ndo ocorreu.

Os resultados quanto a dimensdo suscetibilidade a doenca ficam ainda mais
interessantes quando a avaliagdo das crengas ndo médicas esta relacionada a populagdo
infantil. Estas avaliacOes foram redlizadas a partir das afirmativas : 4 —(Eu acredito que
mudancas repentinas no tempo (por exemplo, muito calor, frio, umidade, chuva) possam
causar crises epilépticas em criancas como a da histéria) e 8 - Eu acredito que sgja o
destino que causa epilepsia em criancas ). As duas afirmativas receberam valores médios
naescala likert >3 e < 4, ou sgja, foram classificadas como “acredito um pouco”, tendendo
a“nao acredito”. Assim, pode-se chegar a duas conclusdes importantes : Primeiro, que esta
amostra tende a uma peguena suscetibilidade percebida frente a estes falsos fatores
etiol6gicos, ou sgja, poderiam apresentar algum pegueno sofrimento subjetivo a partir destas
crengas ndo-médicas e segundo, gque estes dados sugerem ainda menos informacgdo quanto a
fatores que sdo etioldgicos e que ndo etiol 6gicos quando se trata de epilepsiainfantil.

Jaas crencas médicas foram investigadas nas afirmagdes : 7- (Eu acredito que lesdes
Nno nascimento possam resultar em epilepsia em criangas como a da histéria ); 11- ( Eu
acredito que um defeito genético possa causar epilepsia numa crianga como a da histéria) e
16- (Eu acredito que criangas como a da historia possam ter epilepsia devido a defeitos no
cérebro). Todas estas afirmativas receberam valores médios na escala likert >2 e < 3, ou
sga, foram classificados como “acredito muito”, tendendo a “acredito um pouco”.
Novamente pode-se chegar a duas conclusdes importantes : Primeiro, que esta amostra tende

a uma maior suscetibilidade percebida frente a fatores etiolOgicos reais, ou sga, poderia
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apresentar  sofrimento subjetivo maior a partir destas crencas médicas e, segundo, que estes
dados sugerem ainda menos informag&o quanto a fatores etiol 4gicos e ndo etiol 6gicos quando
se trata de comparar as informagdes técnicas sobre epilepsia infantii com as mesmas
informacOes sobre epilepsia em adulto.

Quanto a dimensdo Gravidade Percebida, a avaliacdo das crengas ndo-meédicas
sobre a populagdo adulta foi investigada nas afirmagdes. 6- ( Eu acredito que milagres
possam curar a epilepsia ) ; 8- (Eu acredito que uma pessoa com epilepsia geralmente sgja
ou fosse fraca na escola ); 10- (Eu acredito que viajar em lugares fechados possa causar
crises epilépticas). 19- (Eu acredito que uma pessoa epiléptica tenha crises epilépticas
quando faz muitos trabalhos que exigem muito raciocinio e atencdo.) Considerando que a
gravidade percebida indica o grau de perturbagdo emocional criada ao pensar na doencga e
nos tipos de consegiiéncias que a doenca pode acarretar, € interessante notar como a confusdo
no julgamento fica mais nitida para estas crencas ndo medicas, pois os valores médios na
escala likert s8o >3 <4, ou sga , sd0 categorizados prioritariamente como “acredito um
pouco”. Isto significa uma certa dificuldade em se separar as verdadeiras das falsas
conseguéncias que a doenca traz, indicando uma gravidade percebida maior do que o
esperado, pelo menos nesta amostra, mais uma vez sugerindo pouco conhecimento técnico
para os 3 grupos estudados.

Ja as crencas médicas, nesta dimensdo, foram avaiadas a partir das afirmagoes. 7-
(Eu acredito que uma pessoa epiléptica devesse ter permissdo para nadar quando
acompanhada por um familiar); 11- ( Eu acredito que pessoas epilépticas devam participar
de todas as atividades fisicas na escola) ; 13- Eu acredito que uma pessoa epiléptica possa
ter mais crises epilépticas quando ndo dorme bem). Todas estas 3 afirmativas receberam
valores na escala likert >2 e <3 denotando uma confuséo entre as categorias “ acredito

muito” e “acredito um pouco”, revelando uma atribuicdo de gravidade pouco fundamentada
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em conhecimento técnico , o que poderialevar a cerceamentos desnecessarios a portadores de
epilepsia. Porém, a afirmagdo 15- (Eu acredito que as crises epilépticas possam deixar as
pessoas confusas) sugere um grau de conhecimento mais apurado, uma vez que O0S
julgamentos dos 3 grupos giram em torno das categorias “acredito totalmente” e “acredito
muito”.

De maneira geral, estes dados sugerem que a confusdo aumenta nas avaliagbes que
envolvem gravidade percebida, uma vez que a avaliagdo de conseguéncias depende
intimamente do conhecimento técnico que se tem de uma dada doenca. Este padréo fica mais
claro quando a avaliagéo de conseguiéncias se da para a epilepsia nainfancia

As afirmacfes que avaliam a gravidade percebida a partir de crencas ndo- médicas
sobre epilepsia na infancia sdo as seguintes:; 4- ( Eu acredito que mudancgas repentinas no
tempo (por exemplo, muito calor, frio, umidade, chuva) possam causar crises epilépticas em
criancas como a da historia); 6- ( Eu acredito que milagres possam curar a epilepsia em
criangas como a da historia) . As duas afirmativas receberam valores médios na escala
likert >3 <4, ou segja, foram categorizadas prioritariamente como “acr edito um pouco”. Esta
avaliagcdo sinaliza que os 3 grupos atribuem uma gravidade percebida maior do que a
esperada, dado que se tratam de consequéncias falsas da doenca, confirmando as andlises
anteriores. Ja a afirmativa 15- (Eu acredito que uma crian¢a como a da historia possa ter
crises epilépticas quando brinca debaixo de sol por muito tempo), entretanto, mostra ainda
mais a falta de conhecimento sobre o que precipita uma crise epiléptica, pois é avaliada na
categoria “acredito muito” pelos 3 grupos, mesmo se tratando de uma varidvel falsano que
tange a precipitacéo de crises epilépticas. Novamente, estamos frente a uma relagdo clara: a
falta de informag&o técnica sobre adoenca levaa umaatribuicdo maisintensa de gravidade
da doenca, 0 que provavelmente acarreta cerceamentos inadequados, que na infancia teréo

desdobramentos limitantes sobre o desenvolvimento geral da crianca.
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O mesmo padréo anterior anaisado para adultos se repete para crencas médicas
sobre epilepsia na infancia quando a dimensdo do MCS analisada é gravidade percebida .
Assim, afirmacfes como a de nimero 3 — (Eu acredito que uma crianca como o da histéria
deva participar em todas as atividades fisicas na escola ou de nimero) 14- ( Eu acredito que
as crises epilépticas podem deixar criancas, como a da histéria, confusas) foram
categorizadas como “acredito muito” tendendo a ¢ acredito um pouco”, quando o esperado
era uma categorizacdo do tipo acredito totalmente. Destaforma, a hipdtese deste pesquisa de
cerceamentos inadequados ao desenvolvimento infantil em funcdo de uma gravidade
percebida sustentada na confusdo e na falta de informac&o técnica ficamais plausivel.

O instrumento permite acessar indiretamente apenas mais uma dimensdo do MCS: as
barreiras percebidas. A andise desta dimensdo apenas confirma as andlises anteriores
relacionadas a falta de conhecimento técnico sobre este disturbio neuroldgico. Esta dimensio
do MCS pode ser avaliada a partir da afirmagdo 12 da Escala Adaptada de Avaliagcdo de
Crencas sobre Epilepsiaem adultos (“Eu acredito que uma pessoa epiléptica devesse parar
de tomar remédios para evitar as convulsdes quando as crises estivessem sob controle”.).
Considerando que barreiras percebidas referem-se a aspectos negativos de uma agdo
preventiva, surpreendentemente os 3 grupos acreditam totalmente na afirmagéo 12 , ou sgja,
os portadores de epilepsia deveriam parar de tomar drogas anticonvulsivantes fora das crises
epilépticas. Vae lembrar que pelo fato da epilepsia ser considerada uma condicéo
irreversivel, sem cura,0 tratamento desta doenca do ponto de vista médico muitas vezes se
restringe ao controle das crises (por medicamentos anticonvulsivantes). Além disso, estudos
sobre o tratamento para epilepsia indicam que, enquanto 75-80% dos pacientes epilépticos
afirmam que suas crises sao controladas com medicagdo anti-epiléptica, 20-25% dos pacientes
ndo tém suas crises controladas. Parar com a medicacdo seria interromper uma intervencéo

médica fundamental.
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Considerando que segundo Gagjjar (2001), os medicamentos anticonvulsivantes
possuem alto poder de produzir efeitos adversos no comportamento e na cognigéo, muitos
pacientes ndo conseguem compreender os objetivos do tratamento de remissdo ou controle
das crises, e relutam em tomar as doses prescritas, resultando no aumento da freqliéncia das
crises e no baixo indice de eficacia do tratamento. Estes elementos estdo na base de grandes
barreiras percebidas.

As andlises anteriores valem para as questdes abertas da parte |1 do instrumento e para
n&o torné-las redundantes passaremos a um outro tépico.

Enfim, o presente estudo indica para que ndo sO programas educativos publicos de
informacdo sobre a epilepsia sejam plangjados visando a reducéo do impacto psicossocia
associado a epilepsia, como apontam Marchetti e Damasceno (2000), mas também que hagja
uma reconsideragdo no conhecimento adquirido pelos universitarios quanto as questdes
clinicas, sociais e até psicoldgicas do epiléptico, principalmente quando se refere ao grupo de
alunos de ciéncias biomédicas, que também apresentaram falta de informagdes no debate

sobre epilepsia.
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ANEXO A

The Epilepsy Beliefs and Attitudes Scale— Adult Version
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EPILEPSY BELIEF SCALE
Mina Gajjar, Doctoral Candidate, OI SE/UT

The statements in this Epilepsy Scale reflects beliefs reported by people from
culturally diverse group. Many of these beliefs develop culturally from relatives, friends,
storytelling and so on.Often, people do not readily share their beliefs with doctors or
healthcare workers because of fear of being ridiculed or bieng considered ignorant or
bckward. However, understanding people’s brlirfs is very important. It will help us
understand what people think about epilepsy and what they believe are the causes of epilepsy,
triggers of seizures and how they respond to people with epikepsy. Information gathered
through this scale will help healthcare workers communicate effectively with their patients.

The Epilepsy Belief Scale has two parts:

Part | contains questions requiring either a'Y es or No response.

Part Il begins with a description of a person with epilepsy. Following this are
statements reflecting a wide range of beliefs. Please read each of statements carefully and
circle one of the four numbers wich best reflects the strength of your belief. Please give your
answer according to what you believe, and not according to what you think you should
believe. There is no right or wrong belief. Remember, your answer should reflect what you
believe.

Please do not leave any item blank.

At the bottom of this page, | ask you to write your initials and basic informations
about yourself. Your initials/name will be converted into an ID number, so your identity will
not be know to anyone but me. | would like to assure that al information gathered will be
kept confidential. No one other than myself and my thesis committee members will have
access to these responses.

| am doing this study as part of the requirements in the doctoral program in the
Department of Human Development and Applied Psychology, Ontario Institute for Studiesin
Education, University of Toronto (OISE/UT) under the supervision of Dr. Esther Geva.

Thank you for your cooperation.

Mina Gajjar
(416) 923 6641, ext. 6026

Your initias:

Y our age:

Your gender: Male/ Female

Y our mother tongue:
Languages spoken at home:
Highest level of education:
Occupation:

Religion (optional):

Cultura background:
Numbers of yearsin Canada:
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Part I: pleasecircle Yes or No

1. Have you heard or read about epilepsy? YES/NO

2. Isthere another name for epilepsy in yor language? YES/NO
If yes, what is your language?
What is the name?

(You may write that name in your language)

3. Have you ever seen anyone having an epileptic seizure? YES/NO

4. Do you have epilepsy? YES/NO
If yes, type of epilepsy:

5. Do any of your relatives have epilepsy? YES/NO
Who isthat relative? ( Circle asmany as are applicable)
Child; Husband; Wife; Mother; Father;
Brother; Sister; Uncle; Aunt
Grandfather; Grnadmother; Other

6. Do you know or did you know anyone else with epilepsy? YES/NO
Who isthat person? ( Circle as many as are applicable)
Friend; Friend’s relative;
Neighbour; Neighbour’srelative;

Colleagues at work; Other

Part |1

Please read the following vignette describing a child with a particular type of epilepsy and
keep it in your mind while responding to the rest of the Epilepsy Belief Scale.

The Vignette

There are many types of epilepsies. This story is about one particular type
of epilepsy. When Pat (Patrick/Patricia) strts to have seizure, he (she) usually
begins by chewing, or lip smacking, or swallowing, or scratching,or rubbing,or
picking,or fumbling,and/or sometimes running aroun, and/or undressing, as if
he)she) cannot control these behavior. Other times, he (she) displays odd
behaviours: as if drinking f froma cup and/or as if pushing in response to being
restrained. Often these behaviors are followed by loss os consciousness, and
when he(she) comes out this state, he (she) is confused. He (she) sometimes says
that he(she) had an aura, a strange feeling in the stomach rising up to the head,
or d§a vu sensations ( a sensation of things having happened before).
Sometimes, he(she) seems to have illusions and /or distortions of perceptions
and ideas and his (her) behavior may appear as funny or weird. These attacks
can be as brief as 15 seconds or as long as 8 minutes .
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Please read each of the statements and circle one of the four numbers wich best reflects the
strengh of your belief. Please give yur response according to what you believe, and not
according to what you think ypu should believe. Ther isno right or wrong belief.

Totally Believe Believe Not
Believe A Lot A Little All
1. | believe that a herbalist can provide 4 3 2 1
the best care for a child like Pat.
2. | believe that you can get epilepsy by 4 3 2 1
touching someone who is having an
epileptic seizure.
3. | believe that achild like Pat has epileptic 4 3 2 1
seizures when he/she is very angry about
something.
4. | believe that too much anti-convul sant 4 3 2 1

medication in the body can make a child like Pat
have more epileptic seizures.

5. | believe that prayers can cure epilepsy inachild 4 3 2 1
like Pat.
6. | believe that one must stop taking medication 4 3 2 1

for the flu once he/she feels ok.

7.1 believe that an evil spell can causeachild like 4 3 2 1
Pat to have epilepsy.

8. | believe that a serious disease (measles, malaria, 4 3 2 1
high fever or other) affecting the brain can make a
child like Pat get epilepsy.

9. | believe that a child like Pat often doespoorly 4 3 2 1
at school.

10. | believe that achild like Pat can have epileptic 4 3 2 1
sei zures when he/she plays out un the sun for along

time.

11. | believe that parents feel resentful towardstheir 4 3 2 1
child because he/she has epilepsy.

12. 1 believe that achild like Pat has epilepsy because 4 3 2 1
he/she is possessed by an evil spirit.

13. | believe that achild like Pat has epileptic seizures 4 3 2 1

because he/sheisidle/ bored and has nothing to do.



Totaly Believe
Believe A Lot
14. | believe that having the fluis similar 4 3
to having seizures.
15. | believe that thereis no real cure for 4 3
epilepsy.
16. | believe that achild Pat has epilepsy 4 3
becauseit is God’s will.
17. | believe that sudden changesin the weather 4 3

( forexample, too much heat/ cold/ humidity/
rain) can cause achild like Pat to have epileptic
seizures.

18. | believe that amedical doctor isthe best 4 3
professional to care for a child like Pat.

19. | believe that miracles can cure epilpesy 4 3
inachild like Pat.

20. | believe that a child like Pat should be 4 3
allowed to swim when accompanied by his/her
parent.

21. | believe that thereisno curefor theflu. 4 3

22. | believe that certain foods/ drinks can make 4 3
achild like Pat have epileptic seizures.

23. | believethat achild like Pat inheritsepilepsy 4 3
from a parent (motheror father).

24. | believe that parents of a child like Pat 4 3
have a hard time accepting the fact that their child

has epilepsy.

25. | believe that changes in the phases of the 4 3
moon (e.g., full-moon or new-moon nights) can
causes a child like Pat to have epileptic seizures.

26. | believethat achild like Pat should participate 4 3
inal psysica activities at school.

27.1 believe that an injury at birth can result in a 4 3
child like Pat having epilepsy.

28. | believe that parents of a child like Pat teach 4 3
him/her to conceal/ hide his/her epilepsy.

Believe
A Little

2
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Not
All

1
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Totaly Believe Believe Not
Believe A Lot A Little All
29. | believethat it isfate that cause a child like 4 3 2 1
Pat to have epilepsy.
30. | believethat achild like Pat shoul stop taking 4 3 2 1
anti-convulsivants once hig’her seizures are under
control.
31. | believe that poor blood circulationinthe brain 4 3 2 1
can cause achild like Pat to have epileptic
seizures.
32. | believe that a child like Pat can have more 4 3 2 1
epileptic seizureswhen he/she has not slept well.
33. | believe that a glass of water/ drink will stopan 4 3 2 1
epileptic seizurein achild like Pat.
34. | believethat achild like Pat is often rejected by 4 3 2 1
his/her peers.
35. | believe that that seizures medication should 4 3 2 1
be taken only when one has an epileptic seizure.
36. | believe that a child like Pat has epilepsy 4 3 2 1

because someone gave hisher mother evil eye when
she was carrying him/her.

37. | believethat travelling in closed-in subwayscan 4 3 2 1
make a child like Pat have epileptic seizures.

38. | believe that because achild like Pat has epilepsy, 4 3 2 1
people think less of him/her.

39. | believe that should call an ambulance when a 4 3 2 1
child like Pat has as epileptic seizure.

40. | believe that a child like Pat has epilepsy because 4 3 2 1
he/she is possessed by some supernatural spirit.

41. | believe that parents of achild like Pat continualy 4 3 2 1
dread the possibility of their child having an epileptic
Seizure at anytime.

42. | believe that a genetic defect can cause a child 4 3 2 1
like Pat to have epilepsy.

43. | believe that a child like Pat must be kept in 4 3 2 1
isolation.
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Totally Believe  Believe Not
Believe AlLot A Little All
44. | believe that a spiritual leader ( for example, 4 3 2 1
Rabbi, Priest,Mullah) can provide the best help
for achild like Pat.
45. | believe that a child like Pat has epileptic 4 3 2 1
seizures when he/she does too much school work.
46. | believe that a person’s faith in some higher 4 3 2 1
power helps him/her cope with epilepsy.
47. 1 believe that epileptic seizures can make achild 4 3 2 1
like pat appear confused.
48. | believe that a child like Pat has epileptic 4 3 2 1
seizures due to sudden changes in hig’her mood.
49. | believe that a child like Pat can have epilepsy 4 3 2 1
because of an abnormallity in the brain.
50. | believe that the type of epilepsy Pat hasisa 4 3 2 1
form of mental illness.
51. | believe that no onereally knowswhat causes 4 3 2 1

achild like Pat to have epilepsy.

Additional comments and suggestiosn are very welcome. Please write your comments or your
specific beliefs wich were not included as part of this scale below.

Thank you very much for participating in this research.



106

ANEXOB

The Epilepsy Beliefs and Attitudes Scale— Child Version
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EPILEPSY BELIEF SCALE
Mina Ggjjar, Doctoral Candidate, OISE/UT

This Epilepsy Belief Scale has been designed to learn about children’s beliefs and
understanding of epilepsy. The statements reflects beliefs reported by people from different
cultural groups. Often, children do not readily share their beliefs with doctors or healthcare
workers because of fear of being misunderstood. However, it is very important to understand
what children believe because it will help healthcare workers communicate effectively with
children and their parents.

The Epilepsy Belief Scale has two parts:

Part | contains questions requiring either a Yes or No response.

Part Il begins with a description of a person with epilepsy. Following this are
statements reflecting a wide range of beliefs. Please read each of statements carefully and
circle one of the four numbers wich best reflects the strength of your belief. Please give your
answer according to what you believe, and not according to what you think you should
believe. There is no right or wrong belief. Remember, your answer should reflect what you
believe.

Please do not leave any item blank.

At the bottom of this page, | ask you to write your initials and basic informations
about yourself. Your initials'name will be converted into an ID number, so your identity will
not be know to anyone but me. | would like to assure that all information gathered will be
kept confidential. No one other than myself and my thesis committee members will have
access to these responses.

| am doing this study as part of the requirements in the doctoral program in the
Department of Human Development and Applied Psychology, Ontario Institute for Studies in
Education, University of Toronto (OISE/UT) under the supervision of Dr. Esther Geva.

Thank you for your cooperation.

Mina Gajjar
(416) 923 6641, ext. 6026

Child’s initials:
Child’s age:
Child’sgender: Male/ Female
Child’s mother tongue:
Languages spoken at home:
Grade/ Highest level of education:
School performance:_below grade level / at grade level / above grade level
Religion (optional):
Numbers of yearsin Canada:
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Part I: pleasecircle Yes or No

1. Have you heard or read about epilepsy? YES/NO

2. Isthere another name for epilepsy in yor language? YES/NO
If yes, what is your language?
What is the name?

(You may write that name in your language)

3. Have you ever seen anyone having an epileptic seizure? YES/NO

4. Do you have epilepsy? YES/NO
If yes, type of epilepsy:

5. Do any of your relatives have epilepsy? YES/NO
Who isthat relative? ( Circle asmany as are applicable)
Child; Husband; Wife; Mother; Father;
Brother; Sister; Uncle; Aunt
Grandfather; Grnadmother; Other

6. Do you know or did you know anyone else with epilepsy? YES/NO
Who is that person? ( Circle as many as are applicable)
Friend; Friend’s relative;
Neighbour; Neighbour’srelative;

Colleagues at work; Other

Part 11
Please read the following vignette describing a child with a particular type of epilepsy and
keep it in your mind while responding to the rest of the Epilepsy Belief Scale.

The Story

There are many types of epilepsies. This story is about one particular type
of epilepsy. When Pat (Patrick/Patricia) starts to have seizure, he (she) usually
begins by chewing, or lip smacking, or swallowing, or scratching,or rubbing,or
picking,or fumbling,and/or sometimes running aroun, and/or undressing, as if
he)she) cannot control these behavior. Other times, he (she) displays odd
behaviours: as if drinking f froma cup and/or as if pushing in response to being
restrained. Often these behaviors are followed by loss os consciousness, and
when he(she) comes out this state, he (she) is confused. He (she) sometimes says
that he(she) had an aura, a strange feeling in the stomach rising up to the head,
or d§a vu sensations ( a sensation of things having happened before).
Sometimes, he(she) seems to have illusions and /or distortions of perceptions
and ideas and his (her) behavior may appear as funny or weird. These attacks
can be as brief as 15 seconds or aslong as 8 minutes .
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Please read each of the statements and circle one of the four numbers wich best reflects the
strengh of your belief. Please give yur response according to what you believe, and not
according to what you think you should believe. Thereis no right or wrong belief.

Totally Believe Believe Not
Believe A Lot A Little All
1. 1 believethat a herbalist (a person who
Dealswith herbg/ plants) can providethebest 4 3 2 1
care for achild like Pat.
2. | believe that you can get epilepsy by 4 3 2 1
touching someone who is having an
epileptic seizure.
3. | believe that achild like Pat has epileptic 4 3 2 1
seizures when he/she is very angry about
something.
4.1 believe that too much medicationtotreat 4 3 2 1

epilepsy can make a child like Pat have more
epileptic seizures.

5. | beleve that prayers can cure epilepsy inachild 4 3 2 1
like Pat.
6. | believe that one must stop taking medication 4 3 2 1

for the flu once he/she feels ok.

7.1 believe that an evil /bad spell can causeachild 4 3 2 1
like Pat to have epilepsy.

8. | believe that aserious disease (measles, malaria, 4 3 2 1
high fever or other) affecting the brain can make a
child like Pat get epilepsy.

9. | believe that a child like Pat often does poorly 4 3 2 1
at school.

10. | believe that achild like Pat can have epileptic 4 3 2 1
sei zures when he/she plays out un the sun for along

time.

11. | believe that parents feel resentful towardstheir 4 3 2 1

child because he/she has epilepsy.

12. | believe that achild like Pat has epilepsy because 4 3 2 1
he/she os possessed by an evil/bad spirit (ghost).

13. | believe that achil like Pat has epileptic seizures 4 3 2 1
because he/sheisidle/ bored and has notinh to do.
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Totally Believe Believe Not
Believe A Lot AlLittle All
14. | believe that having the fluis similar 4 3 2 1
to having seizures.
15. | believe that thereis no real cure for 4 3 2 1
epilepsy.
16. | believe that achild like Pat hasepilepsy 4 3 2 1
becauseit is God’s will.
17. | believe that sudden changesin the weather 4 3 2 1

( forexample, too much hesat/ cold/ humidity/
rain) can cause achild like Pat to have epileptic
seizures.

18. | believe that amedical doctor isthe best 4 3 2 1
professional to care for a child like Pat.

19. | believe that miracles can cure epilpesy 4 3 2 1
inachild like Pat.

20. | believe that a child like Pat should be 4 3 2 1
allowed to swim when accompanied by his/her
parent.

21. | believe that thereis no curefor theflu. 4 3 2 1

22. | believe that certain foods/ drinkscan make 4 3 2 1
achild like Pat have epileptic seizures.

23. | believethat achild like Pat inheritsepilepsy 4 3 2 1
from a parent (motheror father).

24. 1 believe that parents of a child like Pat 4 3 2 1
have a hard time accepting the fact that their child

has epilepsy.

25. | believe that changesin the phases of the 4 3 2 1
moon (e.g., full-moon or new-moon nights) can
causes a child like Pat to have epileptic seizures.

26. | believethat achild like Pat should participate 4 3 2 1
inal psysica activities at school.

27.1 believethat aninjury at birth canresultina 4 3 2 1
child like Pat having epilepsy.

28. | believe that parents of a child like Pat teach 4 3 2 1
him/her to conceal/ hide his/her epilepsy.



Totally Believe
Believe AlLot

29. | believethat it isfate that cause achild like 4 3
Pat to have epilepsy.

30. | believethat achild like Pat shoul stop taking 4 3
medication to treat epillepsy once his’her seizures
are under control.

31. | believe that poor blood circulation in the brain 4 3
can cause a child like Pat to have epileptic seizures.

32. | believe that a child like Pat can have more 4 3
epileptic seizureswhen he/she has not slept well.

33. | believe that a glass of water/ drink will stopan 4 3
epileptic seizurein achild like Pat.

34. | believethat achild like Pat is often rejected by 4 3
his/her peers.

35. | believe that that seizures medication should 4 3
be taken only when one has an epileptic seizure.

36. | believethat achild like Pat hasepilepsy 4 3
because someone gave higher mother evil/bad eye
when she was carrying him/her.

37. | believe that travelling in closed-in subwayscan 4 3
make a child like Pat have epileptic seizures.

w

38. | believe that because a child like Pat has epilepsy, 4
people think less of him/her.

39. | believe that should call an ambulancewhena 4 3
child like Pat has as epileptic seizure.

40. | believe that a child like Pat has epilepsy because 4 3
he/she is possessed by some supernatural spirit.

41. | believe that parents of achild like Pat continually 4 3
dread the possibility of their child having an epileptic
Seizure at anytime.

42. | believe that anatural defect can causeachild 4 3

like Pat to have epilepsy.

43. | believe that a child like Pat must be kept in 4 3
isolation.
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Believe Not

A Little Al
2 1
2 1
2 1
2 1
2 1
2 1
2 1
2 1
2 1
2 1
2 1
2 1
2 1
2 1
2 1
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Totally Believe Believe Not
Believe A Lot A Little All
44. 1 believe that a spiritual leader ( for example, 4 3 2 1

Rabbi, Priest,Mullah) can provide the best help
for achild like Pat.

45. | believethat achild like Pat has epileptic 4 3 2 1
seizures when he/she does too much school work.

46. | believe that a person’s faith in some higher 4 3 2 1
power helps him/her cope with epilepsy.

47. | believe that epileptic seizures can makeachild 4 3 2 1
like Pat appear confused.

48. | believethat achild like Pat has epileptic 4 3 2 1

seizures due to sudden changes in his’her mood.

49. | believe that a child like Pat can have epilepsy 4 3 2 1
because of part of his’her brain does not aways
work asit is supposed to.

50. | believe that the type of epilepsy Pat hasisa 4 3 2 1
form of mental illness.

51. | believe that no onereally knowswhat causes 4 3 2 1
achild like Pat to have epilepsy.

| would appreciate additionalbeliefs, comments and/or suggestiosn you may have.Please
write them down below. Thank you very much for participating in this research.
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ANEXOC

INSTRUMENTO PARA PROVA DE JUIZES

Programa de P6s-graduacdo / M estrado em Psicologia Aplicada da UFU

Pesquisa: Crencas e Atitudes sobre Epilepsia
Orientadora: Prof 2Dr 2Renata Ferrarez Fernandes Lopes
Pesquisadora: Fernanda da Silva Vieira Telefone: 3216-9564/ 9119-7709

Prezado Doutor:

Como parte de minha dissertacdo de mestrado sobre crencas e
atitudes sobre epilepsia, aplicarel um instrumento de avaliagdo sobre este
tema que é composto por uma escala de avaliacdo de crencas e atitudes
sobre epilepsia (versao em portugués) de Gajjar (2001): PARTESAeBe 5
guestdes abertas que serdo utilizadas na coleta de dados desta pesquisa e

aplicados numa amostra de brasileir os epilépticos e ndo-epilépticos.

Pedimos a sua gentil colaboracdo para julgar o instrumento que sera

utilizado na nossa coleta de dados.

Muito obrigado.
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TERMO DE CONSENTIMENTO

Eu

Abaixo assinado, tendo recebido as informagdes listadas abaixo e ciente dos objetivos
desta avaliagdo para a pesquisaintitulada: Crencas e Atitudes sobre Epilepsia que visa gjudar
a entender 0 que as pessoas pensam sobre epilepsia , 0 que eles acreditam que sdo as causas
da epilepsia, 0 que desencadeia as crises e como eles lidam com pessoas com epilepsia,
concordo em participar desta avaliacgo declarando conhecer ostermos da mesma, bem como
afirmo que minha participagdo é totalmente esponténeae livre.

1- Ficaassegurado ao avaliador que ele ndo serdidentificado e que serd mantido o caréter
confidencial das informagdes relacionadas com a sua privacidade.

2- Fica assegurado ao avaliador a liberdade de retirar o seu consentimento, a qualquer
momento, e deixar de participar do estudo, no que sera prontamente atendido.

3- Caso o0 avaliador desgje receber resposta a qualquer duvida sera atendido prontamente,

ainda que esta possa af etar a sua vontade de continuar participando.

4- Assinatura: Data / /

Ass.Pesguisadora:

Comité de Etica em Psicologia— Universidade Federal de Uberlandia: Av Jodo Naves de Avila, no 2160.
Bloco J- Campus Santa M énica — Telefone: 3239-4131.
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Com a finalidade de testar a versdo em portugués da escala de Gajjar (2001):
PARTES A e B que serdo utilizadas na coleta de dados sobre crencas acerca da
epilepsia em uma amostra de brasileiros, pedimos a sua gentil colaboracéo para
julgar ositens abaixo de acordo com 0s seguintes conceitos:

Crencas médicas. sd80 um conjunto de idéias e de pressupostos de que a epilepsia é uma
doenca mental de ordem neurol 6gica causada por alteracdes do sistema nervoso central.
Crencas ndo médicas: sdo um conjunto de idéias e de pressuposto de que a epilepsiando é
uma doenca mental, ndo é um mal organico, mas Sim uma pPossessao e que as causas da
epilepsia sdo de ordem sobre-natural .
Atitudes: sdo avaliacOes favoraveis ou desfavoraveis acerca de se ter epilepsia.
Outros: Qualquer outra categoria ndo referida acima.

Pedimos ainda que caso vocé assinale o conceito outros, que vocé indique o conceito que
Ihe ocorreu para classificar o item. Escreva o nome do conceito na lacuna Outros relativa

ao item.

PARTE A
Crencas |Crencas |Atitudes
Meédicas | N&o-
M édicas

Outros

1) Eu acredito que remédios homeopaticos possam ter
um efeito melhor para uma pessoa com epilepsia.

2) Eu acredito que se possa pegar epilepsia tocando
alguém que esta tendo uma crise epiléptica.

3) Eu acredito que uma pessoa com epilepsia tenha crises
epil épticas quando fica nervosa com alguma coisa.

4) Eu acredito que muito remédio para evitar as
convulsdes possa fazer uma pessoa com epilepsia ter
mais crises epil épticas.

5) Eu acredito que preces possam curar a epilepsia.

6) Eu acredito que alguém deva parar de tomar remédio
para epilepsialogo que se sentir bem.

7) Eu acredito que uma doenca grave (maléria, febre ata
e outras) que afeta o cérebro possa levar uma pessoa ater

epilepsia.

8) Eu acredito que uma pessoa com epilepsia geramente
segja ou fosse fraca ha escola.

9) Eu acredito que uma pessoa com epilepsia possa ter
crises epilépticas guando fica no sol por muito tempo.

10) Eu acredito que os pais se sintam ressentidos por
seus filhos terem epilepsia.

11) Eu acredito que uma pessoa com epilepsia sga
epiléptica porgue esteja possuida por um espirito maul.

12) Eu acredito que uma pessoa tenha crises epilépticas
porque seja preguicosa e ndo tem nada para fazer.

13) Eu acredito que estar com dor de cabegca sgja
parecido com ter crises epilépticas.
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Crencas
M édicas

Crencgas
Nao-
M édicas

Atitudes

Outros

14) Eu acredito que ndo haja cura efetiva para a
epilepsia.

15) Eu acredito que uma pessoa epiléptica tenha
epilepsia porque seja o desgjo de Deus.

16) Eu acredito que mudangas repentinas no tempo (por
exemplo, muito calor, frio, umidade, chuva) possam
causar crises epilépticas em pessoas epil épticas.

17) Eu acredito que um médico sga o melhor
profissional para cuidar de pessoas epil épticas.

18) Eu acredito que milagres possam curar a epilepsia.

19) Eu acredito que uma pessoa epiléptica devesse ter
permissdo para nadar quando acompanhada por um
familiar.

20) Eu acredito que ndo haja cura para a epilepsia.

21) Eu acredito que certas comidas e bebidas possam
causar crises epilépticas.

22) Eu acredito que uma pessoa com epilepsia tenha
herdado epilepsia de seus pais (damée ou do pai).

23) Eu acredito que os pais de pessoas epil épticas sofram
muito para aceitarem o fato de que seus filhos tém
epilepsia.

24) Eu acredito que mudangas nas fases da lua (por
exemplo, lua chela ou lua nova) possam causar crises

epilépticas.

25) Eu acredito que pessoas epilépticas devam participar
de todas as atividades fisicas na escola.

26) Eu acredito que lesbes no nascimento possam
resultar em epilepsia.

27) Eu acredito que uma pessoa com epilepsia deva
esconder sua doenca

28) Eu acredito que segja 0 destino que causa epilepsia.

29) Eu acredito que uma pessoa epiléptica devesse parar
de tomar remédios para evitar as convulsdes quando as
crises estivessem sob controle.

30) Eu acredito que uma ma circulagdo sanguinea no
cérebro possa causar crises epilépticas.

31) Eu acredito que uma pessoa epil éptica possa ter mais
crises epil épticas quando ndo dorme bem.

32) Eu acredito que um copo de agua ou de outro liquido
possa parar uma crise epilééptica.

33) Eu acredito que uma pessoa epiléptica segja
geralmente rej eitada pel as pessoas
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Crencgas
M édicas

Crencgas
Nao-
M édicas

Atitudes

Outros

34) Eu acredito que os remédios para as crises devam ser
tomados apenas quando o epiléptico tem uma crise

epiléptica.

35) Eu acredito que uma pessoa tem epilepsia porque
alguém tenha colocado mal-olhado em sua mée quando
ela estavagravida.

36) Eu acredito que vigiar em lugares fechados possa
causar crises epilépticas.

37) Eu acredito que as pessoas que tém epilepsia sgjam
menos gueridas pel os outros.

38) Eu acredito que se deva chamar uma ambuléncia
guando uma pessoa esta tendo uma crise epiléptica.

39) Eu acredito que uma pessoa tem epilepsia porque
esteja possuida por algum espirito sobrenatural.

40) Eu acredito que os pais (ou familiares) de pessoas
epilépticas temam a possibilidade de seus filhos (ou
companheiros) terem uma crise epiléptica a qualquer
hora.

41) Eu acredito que um defeito genético (de nascenca)
possa causar epilepsia.

42) Eu acredito que uma pessoa epilética ndo deva ter
contato social.

43) Eu acredito que um lider espiritua (como por
exemplo, Padre, Pastor, Curandeiro) possa oferecer a
melhor ajuda para epil épticos.

44)Eu acredito que uma pessoa epiléptica tenha crises
epilépticas quando faz muitos trabalhos que exigem
muito raciocinio e atencao.

45) Eu acredito que a fé de uma pessoa possa gjudéla a
lidar com a epilepsia.

46) Eu acredito que as crises epilépticas possam deixar
as pessoas confusas.

47) Eu acredito que uma pessoa epiléptica tenha crises
epil épticas devido a mudangas repentinas em seu humor.

48) Eu acredito que pessoas epilépticas possam ter
epilepsia devido a defeitos no cérebro.

49) Eu acredito que a epilepsia sgja um tipo de doenga
mental.

50) Eu acredito que ninguém realmente saiba o que causa
epilepsia.
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PARTE B: Sobre criancas epilépticas.

Por favor, leia a seguinte histéria descrevendo uma crianca com um tipo particular de
epilepsia e mantenha em sua memdria enquanto responde ao resto da Escala de Crengas
sobre Epilepsia.

A Histéria

Esta € a historia de uma crianga que apresenta um tipo particular de epilepsia. Quando
ela comeca a ter crises, geralmente mastiga ou morde os |abios, parece que engole ago, e
esfrega-se toda, as vezes parece que esta pegando algo, ou atrapal ha-se e/ou as vezes corre em
circulos, como se ndo pudesse controlar estes comportamentos. Outras vezes exibe
comportamentos estranhos, como se estivesse bebendo alguma coisa, sem estar segurando
nada, e/ou como se empurrasse alguém em reposta a estar sendo contida. Geralmente estes
comportamentos sdo seguidos por desmaio e, quando acorda, a crianga fica confusa, sem
nenhuma lembranca do atague e com uma sensagéo de fadiga. Algumas vezes, diz que sente
uma estranha sensagdo no estdmago subindo para a cabega, e parece ver e ouvir coisas que
ndo existem; seus comportamentos podem parecer engracados ou estranhos. Estes atagues
podem durar 15 segundos ou até 8 minutos.

Por favor, leia cuidadosamente cada uma das frases seguintes e utilize os mesmos critérios da

escala anterior paraavaliar ositens abaixo.

Crencas |Crencgas | Atitudes
Médicas | Nao-
M édicas

Outros

1) Eu acredito que a homeopatia possa cuidar melhor de
uma crianga como a descrita acima.

2) Eu acredito que se possa pegar epilepsia tocando alguém
gue esta tendo uma crise epiléptica.

3) Eu acredito que uma crianga como a da histéria tenha
crises epilépticas quando fica nervosa com alguma coisa.

4) Eu acredito que muito remédio (para evitar convulsdes)
no corpo possa fazer uma crianga como a da historia ter
mais crises epil épticas.

5) Eu acredito que preces possam curar a epilepsia em
criangas como a da histéria.

6) Eu acredito que alguém deva parar de tomar remédio
para gripe logo que se sinta bem.

7) Eu acredito que uma doenca grave (mal&ria, febre ata,
sarampo, e outras) que afete o cérebro possa fazer uma
criancacomo ada histériaater epilepsia

8) Eu acredito que uma crianca como a da historia
geramente sgja fraca na escola.
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Crencas
M édicas

Crencas
N&o-
M édicas

Atitudes

Outros

9) Eu acredito que uma crianca como a da historia possa ter
crises epilépticas quando brinca debaixo de sol por muito
tempo.

10) Eu acredito que os pais se sintam ressentidos por seus
filhos terem epilepsia.

11) Eu acredito que uma crianca como a da historia tem
epilepsia porque esteja possuida por um espirito mal.

12) Eu acredito que uma crianca como a da historia tem
crises epilépticas porque seja preguicosa e ndo tenha nada
parafazer.

13) Eu acredito que estar gripado seja parecido com ter
Crises.

14) Eu acredito que ndo haja curarea paraepilepsia.

15) Eu acredito que uma crianca como a da historia tem
epilepsia porque seja o desgjo de Deus.

16) Eu acredito que mudangas repentinas no tempo (por
exemplo, muito calor, frio, umidade, chuva) possam causar
crises epilépticas em criancas como a da historia.

17) Eu acredito que um médico sgja o melhor profissional
para cuidar de criancas como a da historia.

18) Eu acredito que milagres possam curar a epilepsia em
criangcas como a da histéria.

19) Eu acredito que uma crianga como a da historia deva ter
permissdo para nadar quando acompanhada por seus pais.

20) Eu acredito que ndo haja cura para a gripe.

21) Eu acredito que certas comidas e bebidas possam causar
crises epilépticas em criancas como ada historia.

22) Eu acredito que uma crianga como a da historia tenha
herdado epilepsia de seus pais (damée ou do pai).

23) Eu acredito que os pais de criangas como a da historia
sofram muito para aceitarem o fato de gque seus filhos tém

epilepsia.

24) Eu acredito que mudangas nas fases da lua (por
exemplo, lua cheia ou noite de lua nova) possam causar
crises epil épticas em criancas como a da historia.

25) Eu acredito que uma crianga como a da histéria devam
participar em todas as atividades fisicas na escola.

26) Eu acredito que lesdes no nascimento possam resultar
em epilepsia em criancas como a da histéria.

27) Eu acredito que os pais de uma crianca como a da
histériaa ensinem a esconder a epilepsia.
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Crencas
M édicas

Crencas
N&o-
M édicas

Atitudes

Outros

28) Eu acredito que sgja o destino que causa epilepsia em
criangas.

29) Eu acredito que uma crianga como a da historia deva
parar de tomar remeédios para evitar as convulsdes quando
as crises estiverem sob controle.

30) Eu acredito que uma ma circulagdo sanglinea no
cérebro possa causar crises epilépticas em crian¢as como a
da historia.

31) Eu acredito que uma crianga como a da histéria possa
ter mais crises epil épticas guando ndo dorme bem.

32) Eu acredito que um copo de &gua ou outro liquido possa
parar uma crise epil éptica numa crianca como a da histéria.

33) Eu acredito que uma crianga como a da historia seja
geramente rejeitada por seus companheiros.

34) Eu acredito que os remeédios para as crises devam ser
tomados apenas quando se tem uma crise epiléptica.

35) Eu acredito que uma crianga como a da historia tem
epilepsia porgue alguém tenha colocado mal-olhado em sua
méae quando ela estava gravida.

36) Eu acredito que vigar em lugares fechados possa causar
crises epilépticas em criancas como a da historia.

37) Eu acredito que por que criangas como ada histériatém
epilepsia as pessoas pensem menos nela.

38) Eu acredito que se deva chamar uma ambulancia
guando uma crian¢a como a da histéria esta tendo uma crise

epiléptica

39) Eu acredito que uma crianca como a da histéria tem
epilepsia porque estgja possuida por algum espirito
sobrenatural.

40) Eu acredito que os pais de uma criangca como a da
histéria temam a possibilidade de seus filhos terem uma
crise epilépticaa qualquer hora.

41) Eu acredito que um defeito genético possa causar
epilepsia numa crianga como a da historia

42) Eu acredito que uma crianga como a da histéria deva
ser mantida em isolamento.

43) Eu acredito que um lider espiritual (como por exemplo,
Padre, Pastor, Curandeiro) possa oferecer a melhor guda
para criangas como a da historia

44)Eu acredito que uma crianga como a da histéria tem
crises epilépticas quando faga muitos trabal hos de escola.

45) Eu acredito que a fé de uma pessoa possa guda-la a
lidar com a epilepsia.

46) Eu acredito que as crises epilépticas podem deixar
criangas, como a da historia, confusas.
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Crencas
M édicas

Crencas
N&o-
M édicas

Atitudes

Outros

47) Eu acredito que uma crianga como a da histéria tem
crises epilépticas devido a mudangas repentinas em seu
humor.

48) Eu acredito que criangas como a da histéria possam ter
epilepsia devido a defeitos no cérebro.

49) Eu acredito que o tipo de epilepsia que a crianca da
histéria tem seja um tipo de doenca mental.

50) Eu acredito que ninguém realmente sabe 0 que causa
epilepsia em criangas como a da histéria.
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Verifique se as perguntas abaixo sdo capazes de avaliar crencas médicas, crencas nao-
meédicas e atitudes, como nas duas partes (A e B) da escala julgada anteriormente. Caso a
pergunta avalie mais do que uma categoria margue-a.

Crencas médicas. sdo uns conjuntos de idéias e de pressupostos de que a epilepsia € uma
doenca mental de ordem neurol 6gica causada por alteragdes do sistema nervoso central.
Crencas ndo médicas: sdo uns conjuntos de idéias e de pressuposto de que a epilepsia ndo
€ uma doenca mental, ndo € um mal organico, mas sim uma possessao e que as causas da
epilepsia sdo de ordem sobre-natural .

Atitudes: sdo avaliagdes favoraveis ou desfavoraveis acerca de se ter epilepsia.
Outros: Qualquer outra categoria ndo referida acima.

01) O que vocé acha que causa a epilepsia?

Crencas Médicas ( )Sm ( ) Néo

Crencas Nao-Médicas ( )Sm ( ) Néo

Atitudes ( )Sm ( )Naéo
Outros.quais?

02) Quais os principais problemas que uma pessoa epiléptica enfrenta?

Crencas Médicas ( )Sm ( ) Néo
Crencas Nao-Médicas ( )Sm ( ) Néo
Atitudes ( )Sm () Né&o
Outros: quais?
03) O que uma pessoa epiléptica ndo pode fazer?

Crencas Médicas ( )Sm () Né&o
Crencas N@o-Médicas ( )Sm () Né&o
Atitudes ( )Sm () Né&o

Outros. quais?
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04) Pessoas epil épticas enfrentam problemas emocionais? Quais?

Crencgas Médicas ( )Sm ( )Né&o
Crencas N@o-Médicas ( )Sm ( )Né&o
Atitudes ( )Sm ( )Né&o
Outros.quais?

05) Na sua opinido quais 0s preconceitos que as pessoas tém em relagdo a um epiléptico?

Crencas Médicas ( )Sm ( )Né&o
Crencas N@o-Médicas ( )Sm ( )Né&o
Atitudes ( )Sm () Néo

Outros. quais?

Avaliacéo Geral

Considerando a descrigdo tedrica sobre crencas médicas, ndo-médicas e atitudes
apresentada, as partes A e B da escala e as questdes abertas sdo suficientes para avaliar

crencgas e atitudes sobr e Epilepsia?
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Se vocé perceber a necessidade, sinta-se a vontade em fazer correcdes nas partes A e B
da escala e nas questdes abertas, bem como para dar sugestdes para a melhoria do
instrumento de avaliacéo de crencas e atitudes frente a epilepsia como um todo.

Obrigada por participar desta avaliacéo.
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ANEXO D

INSTRUMENTO FINAL
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Escala Adaptada de Crencas e Atitudes em Epilepsia

As frases desta Escala de Crencas sobre Epil epsia refletem crencas relatadas por pessoas. Muitas dessas
crengas se desenvolvem culturalmente através de parentes, amigos, meios de comunicagdo, etc. Geralmente, as
pessoas ndo se prontificam a compartilhar suas crengas com os médicos ou profissionais da salide, por medo de
serem ridicularizadas ou serem consideradas ignorantes. No entanto, entender as crencas das pessoas é muito
importante.

Esta escala nos gjudara a entender 0 que as pessoas pensam sobre epilepsia e 0 que das acreditam que
s80 as causas da epilepsia, 0 que desencadeia as crises e como elas lidam com pessoas com epilepsia. As
informagdes obtidas através desta escala agjudaréo os profissionais da sallde a se comunicarem eficientemente
COM seus pacientes.

A Escala de Crencas sobre Epilepsia tem trés partes:

Parte I: contém questfes que requerem respostas. sim / n&o.

Parte Il: Nesta parte vocé ira avaliar crencas sobre um adulto epiléptico. Por favor, leia
cuidadosamente cada uma das frases e circule um dos quatro nimeros que melhor refletem a intensidade de sua
crenca. Responda também as questdes abertas que compdem esta fase.

Parte I11: Nesta parte segue-se uma pequena historia, que descreve uma crianga com epilepsia.
Em seguida, ha frases que refletem uma série de crencas. Por favor, leia cuidadosamente cada uma das frases e
circule um dos quatro nimeros que melhor refletem a intensidade de sua crenca.

Responda de acordo com suas crengas, e ndo de acordo com o que vocé pensa que deveria acreditar.
N&o hé crengas certas ou erradas. E lembre-se: sua resposta deve refletir o que vocé acredita.

Por favor, ndo deixe nenhum item em branco.

No final desta pégina, escreva algumas informagdes béasicas sobre vocé. Estas informagles serdo
convertidas num nuimero de identidade. Desse modo sua identidade n&o seréa conhecida por ninguém mais além
de mim. Gostaria de lhe assegurar que toda informag&o obtida serd mantida em sigilo. Ninguém mais além de
mim e 0 meu orientador de pesguisa terdo acesso a essas respostas.

Estou desenvolvendo este estudo como parte dos requisitos no programa de Mestrado em Psicologia
para obtencdo do grau de Mestre.

Obrigada por sua cooperacéo.

FernandadaS. Vieira

Sua |dade:

Seu sexo: Feminino/ Masculino

Grau de escolaridade:



Escala Adaptada de Crencas sobre Epilepsia para Adultos

Parte |: Por favor, circule SM ou NAO

1. Vocéjaouviu ou leu sobre epilepsia?

2. VVocé conhece algum outro nome para a epilepsia?
Sesim, qual € o nome?

3. Vocé javiu alguém tendo uma crise epil éptica?

4. Vocé tem epilepsia?
Se sim, qual tipo de epilepsia?

5. Algum de seus parentes tem epilepsia?
Qual parente? (circule quantos forem necessarios)
Filho; Filha; Marido; Esposa; Mae; Pai;
Irm&o; Irm&; Tio; Tia;
Av0, Avo; Outros

6. VVocé conhece ou conhecia alguém mais com epilepsia?
Quem é esta pessoa? (circule quantas forem necessarias)

Amigo; Amiga; Parente de amigo ou amiga;
Vizinho; Parente de vizinho;
Colegas de trabalho; Outros

SIM / NAO

SIM / NAO

SIM / NAO

SIM / NAO

SIM / NAO

SIM / NAO
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Parte Il - Sobre Adultos Epilépticos

Por favor, leia cuidadosamente cada uma das frases seguintes e circule um dos quatro nimeros que melhor
represente a sua crenca. Por favor, responda de acordo com o que vocé acredita, e ndo de acordo com o que vocé

acha que deveria acreditar.

Acredito | Acredito Acredito | Nao
totalmente | muito um acredito
pouco
1) Eu acredito que se possa pegar epilepsia tocando alguém que 1 2 3 4
esté tendo uma crise epiléptica.
2) Eu acredito que uma doenca grave (ma &ria, febre ata e outras) 1 2 3 4
gue afeta 0 cérebro possalevar uma pessoa ater epilepsia
3) Eu acredito que sgja o0 destino que causa epilepsia. 1 2 3 4
4) Eu acredito que uma pessoa com epilepsia seja epiléptica 1 2 3 4
porque esteja possuida por um espirito mau.
5) Eu acredito que um médico segja o melhor profissiona para 1 2 3 4
cuidar de pessoas epil épticas.
6) Eu acredito que milagres possam curar a epilepsia. 1 2 3 4
7) Eu acredito que uma pessoa epiléptica devesse ter permissao 1 2 3 4
para nadar quando acompanhada por um familiar.
8) Eu acredito que uma pessoa com epilepsia geralmente seja ou 1 2 3 4
fosse fraca na escola.
9) Eu acredito que lesdes no nascimento possam resultar em 1 2 3 4
epilepsia
10) Eu acredito que vigjar em lugares fechados possa causar crises 1 2 3 4
epilépticas.
11) Eu acredito que pessoas epilépticas devam participar de todas 1 2 3 4
as atividades fisicas na escola.
12) Eu acredito que uma pessoa epil éptica devesse parar de tomar 1 2 3 4
remédios para evitar as convulsdes quando as crises estivessem
sob controle.
13) Eu acredito que uma pessoa epiléptica possa ter mais crises 1 2 3 4
epilépticas quando ndo dorme bem.
14) Eu acredito que um copo de &gua ou de outro liquido possa 1 2 3 4
parar uma crise epiléptica.
15) Eu acredito que as crises epilépticas possam deixar as pessoas 1 2 3 4
confusas.
16) Eu acredito que uma pessoa tem epilepsia porque estgja 1 2 3 4
possuida por algum espirito sobrenatural.
17) Eu acredito que um defeito genético (de nascenga) possa 1 2 3 4
causar epilepsia.
18) Eu acredito que um lider espiritual (como por exemplo, Padre, 1 2 3 4
Pastor, Curandeiro) possa oferecer a melhor guda para
epilépticos.
19)Eu acredito que uma pessoa epil éptica tenha crises epil épticas 1 2 3 4
guando faz muitos trabalhos que exigem muito raciocinio e
atencéo.
20) Eu acredito que pessoas epilépticas possam ter epilepsia 1 2 3 4
devido a defeitos no cérebro.
21) Eu acredito que a epilepsia sgja um tipo de doenca mental. 1 2 3 4




1-O que vocé acha que causa a epilepsia?
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2-Quais os principais problemas que uma pessoa epil éptica enfrenta?

3-O que uma pessoa epil éptica ndo pode fazer?

4-Pessoas epil épticas enfrentam problemas emocionais? Quais?

5-Em sua opini&o quais 0s preconceitos que as pessoas tém em relagdo a um epil éptico?
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Parte Il - Sobre criancas epil épticas.

Por favor, leia a seguinte historia descrevendo uma crianca com um tipo particular de epilepsia e mantenha em
sua memdria enquanto responde ao resto da Escala de Crencgas sobre Epilepsia.
A Histéria

Esta é a histéria de uma crianga que apresenta um tipo particular de epilepsia. Quando ela comecga a ter
crises, geralmente mastiga ou morde os labios, parece que engole algo, e esfrega-se toda, as vezes parece que
estd pegando algo, ou atrapalha-se €/ou as vezes corre em circulos , como se ndo pudesse controlar estes
comportamentos. Outras vezes exibe comportamentos estranhos, como se estivesse bebendo alguma coisa, sem
estar segurando nada, e/ou como se empurrasse alguém em reposta a estar sendo contida. Geralmente estes
comportamentos sdo seguidos por desmaio e, quando acorda, a crianga fica confusa, sem nenhuma lembranca do
atague e com uma sensagdo de fadiga. Algumas vezes, diz que sente uma estranha sensagdo no estdmago
subindo para a cabeca, e parece ver e ouvir coisas que ndo existem; seus comportamentos podem parecer
engragados ou estranhos. Estes ataques podem durar 15 segundos ou até 8 minutos.

Por favor, leia cuidadosamente cada uma das frases seguintes e circule um dos quatro nimeros que
melhor represente a sua crencga. Por favor, responda de acordo com o que vocé acredita, e ndo de acordo

com o que vocé acha que deveria acreditar.

Acredito | Acredito | Acredito | Ndo
totalmente | muito um acredito
pouco
1) Eu acredito que a homeopatia possa cuidar melhor de uma crianga 1 2 3 4
como a descrita acima.
2) Eu acredito que uma crianca como a da histéria sgja fraca na escola. 1 2 3 4
3) Eu acredito que uma crianga como o da histéria deva participar em 1 2 3 4
todas as atividades fisicas na escola.
4) Eu acredito que mudangas repentinas no tempo (por exemplo, muito 1 2 3 4
caor, frio, umidade, chuva) possam causar crises epilépticas em criancas
como ada histéria
5) Eu acredito que um médico seja 0 melhor profissiona para cuidar de 1 2 3 4
criangas como ada histéria.
6) Eu acredito que milagres possam curar a epilepsia em criangas como a 1 2 3 4
da histéria.
7) Eu acredito que lesbes no nascimento possam resultar em epilepsia 1 2 3 4
em criangas como a da historia.
8) Eu acredito que sgja 0 destino que causa epilepsia em criangas. 1 2 3 4
9) Eu acredito que uma crianga como a da historia possa ter mais crises 1 2 3 4
epil épticas quando ndo dorme bem.
10) Eu acredito que um copo de agua ou outro liquido possa parar uma 1 2 3 4
crise epil éptica numa crianca como a da historia.
11) Eu acredito que um defeito genético possa causar epilepsia numa 1 2 3 4
crianca como ada histéria.
12) Eu acredito que um lider espiritual (como por exemplo, Padre, 1 2 3 4
Pastor, Curandeiro) possa oferecer a melhor gjuda para criangas como a
da historia.
13)Eu acredito que uma crianga como a da historia tem crises epilépticas 1 2 3 4
guando faga muitos trabal hos de escola.
14) Eu acredito que as crises epilépticas podem deixar criangas, como a 1 2 3 4
da historia, confusas.
15) Eu acredito que uma crianca como a da histéria possa ter crises 1 2 3 4
epilépticas quando brinca debaixo de sol por muito tempo.
16) Eu acredito que criangas como a da histéria possam ter epilepsia 1 2 3 4
devido a defeitos no cérebro.

Obrigada por participar desta pesquisa.
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Frequéncia da categorizagao feita pelos juizes (categorias crenga médica, crenca ndo-médica, atitudes, outros)
para cada afirmacdo das escaas (Instrumento de Avaliacdo de Crencas e Atitudes sobre epilepsia (versdo

adaptada em portugués) de Gajjar (2001), partes A e B.
Fregiiéncia

Afirmacéo
(Parte A eB)

1

10

11

Julgamento

CrencaMédica
Crencando — Médica
Atitude

Outros
Crencamédica
Crengando-Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

Outros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

Outros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

Outros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros

P P 0OOOUNWPEFEPFREPNPNOOMOOONOORP,WOONPEPEPNONPEPNOOPOOUORAPRPPEPOOOWOOLPR

Fregliéncia

(Parte B)
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Afirmacao
(Parte A eB)
12

13

14

15

16

17

18

19

20

21

22

23

Julgamento

CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

Qutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

Qutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

Qutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros

Freqliéncia absoluta
(Parte A)

0
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Frequéncia
absoluta
(ParteB)

0
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Afirmacao
(Parte A eB)
24

25

26

27

28

29

30

31

32

33

35

Julgamento

CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

Qutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

Qutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros

Crenca Médica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

Qutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros

Freqliéncia absoluta
(Parte A)

2
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=
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Freqiéncia absoluta
(Parte B)
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Afirmacao
(Parte A eB)
36

37

38

39

40

41

42

43

45

46

47

Julgamento

CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

Qutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

Outros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

Qutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

Outros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

Outros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

Outros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

Qutros

CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

QOutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

Qutros
CrencaMédica
Crencando - Médica
Atitude

Outros

Frequéncia
absoluta(Parte A)
0
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Frequiéncia absoluta
(ParteB)

0
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Afirmacao Julgamento Frequéncia Freqliéncia absoluta
(Parte A eB) absoluta (Parte A) (ParteB)
48 CrencaMédica 10 10
Crencando - Médica 0 0
Atitude 0 0
Qutros 0 0
49 Crenca Médica 1 1
Crencando - Médica 8 6
Atitude 0 1
Outros 1 2
50 CrencaMédica 2 2
Crencando - Médica 5 7
Atitude 2 0
QOutros 1 1

E importante destacar que na tabela 3 na maioria dos itens a somatéria das
categorias que o compdem (crencas medicas, crencas ndo-medicas atitude e outros) € igual a
10 (nimero total de juizes) .Nos itens em que iss0 ndo ocorre € porque uma das categorias

nédo foi avaliada por um dos juizes.
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PORCENTAGEM) DA PARTE | DO INSTRUMENTO DOSUNIVERSITARIOS

Questdes

Humanas

Exatas

Biomédicas

1. Vocéjaouviu ou
leu sobre epilepsia?

| _ /S i 4 .
SIM / NAO A A
2. Vocé conhece
algum outro nome V
para a epilepsia? A r ﬂ
A\ 4 A\ 4 A\ 4
SIM / NAO
3.Vocéjaviu
alguém tendo uma
crise epiléptica? rJ
A A N
SIM / NAO
4. Vocétem
epilepsia? F N AN
A\ 4 A 4 A 4
SIM / NAO
5. Algum de seus
parentes tem
epilepsia? cla o
SIM / NAO - A -
6. Vocé conhece ou
conheciaalguém
mais com epilepsia? @ w @ ﬂ - w
SIM / NAO - - -’
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ANEXO G
GRAFICOS COMPARATIVOSDAS FFSEQUENCIAS DA REPOSTAS - PORCENTAGEM
DASCATEGORIASDE AVALIACAO (ESCALA LIKERT DE 4 PONTOS) - NAS
AFIRMAGCOES QUE AVALIARAM AS CRENCAS SOBRE CRIANCASEPILEPTICAS

Humanas Exatas Biomédicas

1) Eu acredito que a
homeopatia possa cuidar
melhor de uma crianca
como a descrita acima.
NAO-MEDICA

oeo
P
=

N 4

2) Eu acredito que uma
crianga como a da
histéria sgja fraca na
escola. NAO-MEDICA

3) Eu acredito que uma
crianga como o da
histéria deva participar
em todas as atividades
fisicas na  escola
MEDICA

o2
o3

4) Eu acredito que
mudangas repentinas no
tempo (por exemplo,
muito calor, frio,
umidade, chuva) possam
causar crises epilépticas
em criangas como a da
histéria. NAO-MEDICA

5) Eu acredito que um
médico sga o melhor
profissional para cuidar
de criancas como a da
histéria. MEDICA

¢
A
V‘D]

6) Eu acredito que
milagres possam curar a
epilepsia em criancas
como a da histéria
NAO-MEDICA

b w
CITInS
SIZINC I CIRCHS

s
>

7) Eu acredito que lesdes
Nno nascimento possam = &
resultar em epilepsia em o o
criangcas como a da 2 o
histéria. MEDICA

w
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8) Eu acredito que sgja o
destino que causa
epilepsia em criangas.
NAO-MEDICA

(=
@
(3

9) Eu acredito que uma
crianga como a da
histéria possa ter mais
crises epilépticas quando
néo dorme bem.
MEDICA

(w
(»
(>

10) Eu acredito que um
copo de agua ou outro
liquido possa parar uma
crise epiléptica numa
crianga como a da
histéria. NAO-MEDICA

o
@ o~

(o

@

11) Eu acredito que um
defeito genético possa
causar epilepsia numa
crianga como a da
histéria. MEDICA

YA
\ Y

7 B
\ Y%

12) Eu acredito que um
lider espiritual (como por
exemplo, Padre, Pastor,
Curandeiro) possa
oferecer a melhor gjuda
para crian¢as como a da
histéria. NAO-MEDICA

13)Eu acredito que uma
crianca como a da
histéria tem  crises
epilépticas quando faca
muitos  trabalhos de
escola.

~ (o

14) Eu acredito que as
crises epilépticas podem
deixar criangas, como a
da historia, confusas.
MEDICA

E L B e @
e

>
\_/

7B
<

oe
= 0N

ooame
= oe N

[ -]
b=

o
@ N e

oe
= 0N
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15) Eu acredito que uma
crianga como a da
histéria possa ter crises
epilépticas quando
brinca debaixo de sol por
muito  tempo. NAO-
MEDICA

S

oe
@~

(v

o
=

oe
@ »

16) Eu acredito que
criangas como a da

histéria  possam  ter
epilepsia devido a
defeitos no  cérebro.

MEDICA

C

\

a0
[c=
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ANEXO |

TERMO DE CONSENTIMENTO

Eu

Abaixo assinado, tendo recebido as informages listadas abaixo e ciente dos objetivos
desta avaliagdo para a pesquisa intitulada: Crencas e Atitudes sobre Epilepsia que visa ajudar
a entender 0 que as pessoas pensam sobre epilepsia , 0 que eles acreditam que sdo as causas
da epilepsia, 0 que desencadeia as crises e como eles lidam com pessoas com epilepsia,
concordo em participar desta avaliag&o declarando conhecer os termos da mesma, bem como
afirmo que minha participagéo € totalmente esponténea e livre.

5- Fica assegurado ao participante que ele ndo sera identificado e que serd mantido o
carater confidencial das informages relacionadas com a sua privacidade.

6- Fica assegurado ao participante a liberdade de retirar 0 seu consentimento, a qualquer
momento, e deixar de participar do estudo, no que sera prontamente atendido.

7- Caso o participante desgje receber resposta a qualquer divida serd atendido

prontamente, ainda que esta possa afetar a sua vontade de continuar participando.

RGn.° Data: / /

Ass.Participante

Ass.Pesguisadora:

Ass.Avaliador

Comité de Etica em Psicologia— Universidade Federal de Uberlandia: Av Jodo Naves de Avila, no 2160.
Bloco J- Campus Santa M 6nica — Telefone: 3239-4131.
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ANEXO J

PERMISSAO PARA PUBLICACAO

AUTORIZACAO:

Eu

Abaixo assinado, concordo em participar da pesguisa intitulada, Crencas e Atitudes sobre
Epilepsia e autorizo a apresentacéo dos dados desta pesquisa em congressos cientificos e a
publicagdo dos mesmos em revistas cientificas, desde que sgja mantido em sigilo a minha
identidade.

RGn.° Data: / /

Ass.Participante

Ass.Pesquisadora:

Ass.Avaliador:
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PARECER DO COMITE DE ETICA

ANEXOL

PARECER DO COMITE DE ETICA

Q Universidade Federal de Uberlindia
Pro-Reitoria de Pesquisa e Pos-Graduacao
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP
Av. Jodo Naves de Awila, n° 2160 - Bloco J - Campus Santa Ménica - Uberlandia-MG -
CEP 38400-089 - FONE/FAX (034) 2394131

PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA N* 018/04

Registro CEP: 170403

Pprojeto Pesquisa: “Influéncia dos aspectos psicossociais na qualidade de vida dos individuos
epiléticos™.

Pesquisador Responsavel: Fernanda da Silva Vieira

De acordo com as atribuigées definidas na Resolugio CNS 196/96, o CEP manifesta-se pela
aprovagio do projeto de pesquisa proposto.

=

Situacdo: Projeto Aprovado

ia, 27 de fevereiro de 2004.

£
" Klcino Eduardo Bonella
Coordenador do CEP/UFU

Orientagbes ao pesquisador:

(Para parecer Aprovado ou Aprovado con Recomendagaes)

+ (0 sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se 4 participar ou de retiras seu consentimento eni
qualquer fase da pesquisa, sem penalizagdo alguma ¢ sem prejuizo ao scu cuidado (Res. CNS
19686 - ltem V.11 ¢ deve receber uma copia do Tenno de Consentunento Livre ¢
Esclarecido. na integra, por cle assinado (Jtem 1V.2.d)

» O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e
descontinuar o estudo somente apos andhise das razbes da descontinwidade pelo CEP que o
aprovou (Res. CNS Item 111.3.7), aguardando seu parecer, excelo quando perecher nsco ou dano
nao previsto a0 sweilo participante ou quando constatar a supenoridade de regime oferecido a
um dos grupos da pesquisa (Ilem V.3 ) que requeiram agio imediata

« () CEP deve ser informado de todos os efeilos adversos ou fatos relevantes gue alterem o curse
normal do estwdo (Res. CNS ltem V.4) [ papel do pesquisador assegurar medidas imedutas
adequadas frente a evento adverso grave ocormdo (mesimo que tenha sido em outro centro) ©
enviar notificagio ao CEP ¢ a Agéneia Nacional de Vigilaneia Sanitaria - ANVISA - junto com
scu posicionamento

+ Eventuais modificagdes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEI” de forma clara ¢ sucnia.
identificando a parie do protocolo a ser modificada ¢ ustificativas. Em easo de projetos do Grupo |
ou 11 apresentados anteriormente 4 ANVISA. o pesquisador ou patrocinador deve envid-las tambem i
mesima, junto com e parceer aprovatario do CEP. para serem juntadas ao protocolo inicial ( Kes, 25197,
item 11.2.¢). O prazo para entrega de relatorio € de 120 dias apos o lenmno da exceugdio previsia nu
cronograma do projeto. conforme nonna da Res. 196/96 CNS
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