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Como ser saudavel com uma doenca
cronica: Algumas palavras orientadoras

da accao

1. DOENCA(S) E SUA PREVENGCAO

Em inglés, o conceito de doenca dispersa-se
por trés termos: disease, illness e sickness, que
se podem traduzir, respectivamente, como ter
uma doenca, sentir-se doente e comportar-se co-
mo doente (Ribeiro, 1998). Quando se diz que
um individuo tem uma doencga, remete-se para
um acontecimento bioldgico (Barondess, 1979).
Por outro lado, quando alguém diz sentir-se do-
ente, ndo € ja a esfera corporal que esta em des-
tague, mas sim a esfera psicossocial, a relagdo
alterada entre o sujeito e o meio envolvente
(Barondess, 1979). Quando a pessoa se comporta
como doente, 0 que estd em causa é uma desig-
nacdo social, que implica direitos e deveres
(Thorensen & Eagleston, 1985). Consequente-
mente, 0s trés termos ndo sdo sobreponiveis,
podendo cada um existir independentemente.
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Ter um diagnostico de doenca crdnica implica
a existéncia de uma doenca prolongada que, em
vez de curada, deve ser gerida (Blanchard,
1982). Esta condicdo pode, ou ndo, ser acompa-
nhada por uma sensacdo de doenga e comporta-
mento de doente.

Para cada estadio de uma doenca cronica é
possivel implementar determinadas acgoes, vi-
sando anular ou diminuir o impacto desta sobre o
sujeito. Este tipo de prevencédo varia de doenca
para doenca, ja que cada uma exige diferentes
modos de accdo.

No caso da epilepsia, a prevengdo primaria
(Mausner & Kramer, 1984) é limitada; apenas
através de medidas ndo especificas (p. ex., regras
de seguranca no trabalho e no lazer) se pode pre-
venir o aparecimento da doenga como conse-
quéncia de um namero reduzido de causas/facto-
res de risco (p. ex., traumatismos cranianos). A
prevencdo secundaria e tercidria esta a cargo dos
médicos, essencialmente especialistas.

Aos psicélogos cabe: a) trabalhar as crencas
de susceptibilidade (prevencéo primaria), b) in-
formar a populagdo em geral, no sentido de pro-
mover uma mais rapida deteccdo das pessoas em
risco (cf. Dreifuss, 1995) /da doenga e ¢) melho-
rar a adesdo a terapéutica, com implicacbes no
aparecimento de certos sinais/sintomas e/ou na
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sua gravidade (prevencao secundaria). Ao nivel
da prevencdo terciaria, é possivel, apés uma
avaliacdo cuidada do nivel de disfuncéo, imple-
mentar ac¢des com vista ao restabelecimento da
homeostase. (Em sindromes como a SIDA, ¢ ain-
da possivel prevenir doengas associadas ou para-
sitas.)

Estas e outras ac¢Oes que 0s psicélogos po-
dem desenvolver em situacGes de doenga devem
ser sempre guiadas teoricamente. Neste contex-
to, 0 modelo de auto-regulagdo do comportamen-
to de doenca de Leventhal (Ogden, 1999) mos-
tra-se de extrema utilidade. Ele orienta a inter-
vencdo ao nivel das representacdes da ameaca
para a saude e ao nivel da resposta emocional a
ameaca para a saude, tendo em consideracao trés
etapas: interpretacéo, coping e ponderacdo. Tem
ainda a vantagem de estabelecer relacGes bem
claras entre as variaveis em jogo.

2. SAUDE E SUA PROMOCAO

Numa Optica mais abrangente, devem desen-
volver-se todos os esforcos para promover a
salde do individuo afectado, i.e., capacitar a pes-
soa para aumentar o controlo sobre a sua salde e
para a melhorar (WHO, 1986). Ao fazé-lo, con-
vém ter em mente as questdes éticas acerca das
técnicas manipulativas para promover a salde e
prevenir a doenca (cf. Witte, 1994).

De facto, se a salde pode ser vista como um
estado de completo bem-estar fisico, mental e
social, e ndo apenas a auséncia de doenga ou in-
capacidade (WHO, 1948), os diferentes niveis de
prevencdo descritos ndo abrangem tudo o que
pode ser feito pelos/para/com os individuos.
Downie, Tannahill e Tannahill (1997, p. 26) de-
fendem precisamente esta ideia ao declarar que
«0 objectivo global da promocéo da salde pode
resumir-se como o desenvolvimento equilibrado
das facetas fisica, mental e social da satde posi-
tiva, associado a prevengdo da ma-saude (ill-
health) fisica, mental e social».

De forma a que o individuo assuma comporta-
mentos saudaveis, € necessario que acredite que
¢ pessoalmente susceptivel a doenca, que a do-
enca pode ter consequéncias, pelo menos mode-
radamente, graves, que 0 comportamento sauda-
vel é benéfico — prevenindo a doenca ou reduzin-
do a gravidade do seu impacto — e que 0s custos
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(fisicos, psicologicos, financeiros e outros) séo
ultrapassados pelos beneficios resultantes da
adopcdo do comportamento saudavel (modelo de
crencas da salde — Becker, 1974).

Contudo, a atencdo ndo se deve centrar apenas
sobre os comportamentos de satde, mas também
sobre os habitos de salde (de rotina ou ndo me-
diados cognitivamente — Bennett et al., 1995, cit.
por Pitts, 1996).

3. DOENGA E SAUDE

A epilepsia do lobo temporal (ELT) —um dos
tipos mais comuns de epilepsia — é um exemplo
de doenca crénica com um impacto significativo
na salde dos afectados. Ela é particularmente
importante se se tiver em atencao a prevaléncia
da epilepsia em geral (0.5-2% — Dichter, 1991) e
as faixas etarias afectadas (todas). Na verdade,
tem implicacGes a nivel fisico, psicoldgico e so-
cial, impedindo um estado de completo bem-es-
tar.

O objectivo do presente trabalho é propor um
programa de intervencdo visando o ajustamento
de individuos com uma doenca croénica especifi-
ca — epilepsia do lobo temporal — em que as cri-
ses parciais complexas sdo o tipo de crises mais
comuns. O programa compreende trés niveis
(baseados na definicdo da WHO), cada um com
duas vertentes (componentes especificas e ndo
especificas da doenga): a) nivel fisico — ter uma
doenca vs ter saude; b) nivel mental ou psicolé-
gico — sentir-se doente vs sentir-se saudavel; c)
nivel social — comportar-se como doente vs com-
portar-se como saudavel. A vertente relacionada
com a doenga é trabalhada com base no modelo
de auto-regulacdo do comportamento de doenca
de Leventhal e a vertente relacionada com a
salide com base no modelo revisto de crengas da
saude.

3.1. Nivel fisico

Ter uma doenca. Subsistem ainda muitas ideias
erradas sobre a epilepsia e as crises epilépticas.
A informacéo dos afectados e daqueles que Ihes
sdo mais proximos revela-se, assim, imprescindi-
vel.

Pela propria natureza do processo epileptogé-
nico, a epilepsia parece ser uma condicdo em



que h& uma perda, pelo menos parcial, de contro-
lo sobre o corpo. As crises — a caracteristica mais
visivel da doenga — sdo disso uma prova incon-
testavel (cf. Fenwick, 1995).

Apesar dos avancos, a terapéutica médica, —
farmacologica e cirdrgica — ndo é ainda (total-
mente) capaz de impedir o inicio ou a manuten-
¢do das crises. Por outro lado, ha efeitos secun-
darios dos medicamentos que decorrem de trés
fontes: da ingestdo por um periodo de tempo ex-
tenso; da sobre-dosagem; e dos efeitos secunda-
rios idiossincraticos (Dreifuss, 1995).

A Psicologia da Salde, por seu turno, tem
vindo a desenvolver estratégias terapéuticas
complementares. Assim, ainda que as interven-
¢Bes comportamentais ndo sejam uma panaceia
universal, os seus resultados sdo promissores
(Fenwick, 1995).

No nivel fisico, devem ser ainda consideradas
as consequéncias de algumas crises (p. ex., trau-
matismos craneanos, fracturas varias decorrentes
de quedas). Se aqueles gue convivem mais de
perto com o epiléptico — ja para ndo falar da po-
pulacdo em geral — souberem como agir em caso
de crise, muitas das possiveis consequéncias se-
rdo certamente evitadas.

Ter saude. Por outro lado, os individuos com
epilepsia, como a populacdo em geral, podem
beneficiar grandemente de orienta¢do no que to-
ca a alimentacdo, o consumo de substancias, o
descanso/sono e o exercicio fisico. Ha outras di-
mensdes igualmente importantes, como sejam a
vitalidade (energia/fadiga), o funcionamento fisi-
co, a transicdo de salude — que pode ser conside-
rada para além do nivel fisico, ainda que nem
sempre 0 seja — e auséncia de dor fisica (cf. Ware
& Sherbourne, 1992).

3.2. Nivel psicologico

Sentir-se doente. Variaveis (neuro)psicolégi-
cas. As alteracdes associadas ao lobo temporal
(lesBes/processos cirlrgicos) abrangem a sexua-
lidade (hipersexualidade) e o comportamento
emotivo, ambos passiveis de intervencgédo psico-
l6gica. A epilepsia do lobo temporal propria-
mente dita pode originar uma variedade de per-
turbagdes do comportamento transitorias (p. ex.,
alteracGes em sentimentos subjectivos, automa-
tismos comportamentais, postura bizarra), tendo
associados problemas especificos: alteragdes do

humor, pensamento obsessivo, alteracBes da
consciéncia, alucinac@es, distorsdes perceptivas
em todas as modalidades sensoriais, e comporta-
mento motor esteriotipado (Lezak, 1995).

As funcBes mnésicas (verbais e ndo verbais),
perceptivas, da comunicagdo, da compreenséo,
da aprendizagem e da discriminacéo dos odores
tendem também a ser afectadas (Lezak, 1995).
Pode ainda verificar-se dificuldade em organizar
dados complexos ou em formular planos multifa-
cetados e pouca criatividade.

A avaliacdo (neuro)psicoldgica pode apoiar a
terapéutica médica, na medida em que permite
conhecer o impacto previsto e real desta sobre as
funcdes cognitivas, possibilitando uma tomada
de decisdo mais consistente. O conhecimento das
capacidades e limitagdes de cada individuo abre
também a porta para a reabilitacdo cognitiva (cf.
Robertson, 1993). A avaliacdo pré- e pds-opera-
toria é particularmente importante.

Reaccdes a doenca e as limitagdes associa-
das. Grande parte das pessoas quer saber tanto
quanto possivel sobre a sua doenca e tratamento,
ndo se considerando adequadamente informada
(como referem, por exemplo, Ley & Llewelyn,
1995, entre outros). A Psicologia pode catalizar
o esclarecimento de dlvidas e promover a com-
preensdo, recorrendo inclusive a material escrito
apropriado, para evitar esquecimentos/incorrec-
¢Oes. Tal é deveras importante ja que a informa-
cdo fornecida esta relacionada com a satisfacdo
do doente, a sua adesdo e recorda¢do/compreen-
sdo (Hall, Roter, & Katz, 1988, cit. por Ley &
Llewellyn, 1995). E também de considerar as
crencas irracionais dos doentes relativamente a
doenca, referidas pelos seus médicos (Martins da
Silva, Taveira, Mena Matos, & Mendonca,
1997), que sdo essencialmente derivadas de falta
de informacéo.

Os doentes com epilepsia gostariam de ter
ajuda especializada nas seguintes areas (por
ordem de importancia): problemas de familia,
preocupacBes emocionais especificas, questdes
relativas a aprendizagem, questfes relativas ao
emprego, questdes relativas a situagdo militar,
relacionamento com o sexo oposto, interac¢do
com colegas e amigos, entrada precoce na refor-
ma, dificuldades em lidar com as crises, gestdo e
estatuto financeiro (Martins da Silva, Taveira,
Mena Matos, & Mendonga, 1997), areas que es-
tdo no ambito da Psicologia.
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A co-morbilidade das perturbagdes psicol6gi-
cas e fisicas é substancial, nomeadamente nos
casos de doenca crénica (Cohen & Rodriguez,
1995; Verhaak, 1997). Cohen e Rodriguez
(1995) propéem modelos heuristicos de como
sdo desenvolvidas e mantidas as co-ocorréncias
das perturbagGes psicologicas e fisicas. Defen-
dem que os «caminhos» identificados contribu-
em para as co-ocorréncias de outras perturbacdes
psicologicas, para além das afectivas, e doenga
fisica. Estes modelos sugerem causas préximas
de co-morbilidade da doenga psicologica e fisica
que estdo sujeitas a intervencdo psicologica.

Reaccdes ao tratamento. O processo de deci-
sdo terapéutica pode ser facilitado através da in-
tervencgdo «psicoterapéutica», abordando-se, em
cada caso, 0s custos e beneficios das vérias pos-
sibilidades e tornando claras as dimensdes mais
valorizadas. Nesta optica, a instrucdo é essencial,
j& que muitos doentes carecem de informacéo
clara e acessivel que va de encontro as suas reais
necessidades.

No entanto, ainda que o individuo pareca
concordar com as opcOes terapéuticas, a ndo ade-
sdo é frequente. Ha4 quem ndo tome farmacos su-
ficientes (admitido e verificado pelos niveis séri-
cos dos antiepilépticos), quem tome demasiados,
guem ndo considere o intervalo correcto entre as
doses, quem néo siga o tratamento pelo periodo
recomendado e quem tome medicamentos adi-
cionais ndo prescritos. Mudangas recomendadas
no estilo de vida (p. ex., alteracGes alimentares e
exercicio fisico) sdo também alvo de ndo adeséo.

Esclarecer os motivos da ndo adesdo (p. ex.,
efeitos secundarios da medicagdo) e tentar com-
baté-los através de estratégias especificas podera
poupar quantias significativas e reduzir o sofri-
mento, ao diminuir a necessidade de hospitaliza-
¢do e aumentar as probabilidades de cura ou re-
ducdo da gravidade (Ley & Llewellyn, 1995). De
qualquer forma, a adesao deve ser sempre refor-
cada.

Ao nivel do tratamento cirdrgico, a interven-
c¢do psicoldgica pode ainda diminuir a ansiedade
pré e pos-cirurgica e facilitar uma boa adaptacéo
aos resultados.

Fechando o ciclo, a avaliacdo dos resultados
orientados para o doente (cf. Vickrey, 1999) po-
de também ficar a cargo dos psicélogos, que tém
estado na linha da frente no desenvolvimento de
instrumentos de avaliacdo a este nivel.
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Sentir-se saudavel. As dimensdes habitual-
mente visadas pelos programas de promogéo da
saude da populagdo dita saudavel tém todo o ca-
bimento na promocéo da saude destes doentes.
Assim, propde-se a alteracdo de percepcdes ao
nivel da auto-eficacia geral, auto-estima, locus
de controlo de saude, percepcao da sadde (geral
e a nivel mental) e afecto positivo. O treino de
pericias, nomeadamente tomada de decisdo, ges-
tdo de stress e resolucdo de problemas, € particu-
larmente importante. Estas dimensBes tém um
impacto consideravel nos outros dois niveis de
intervencdo (fisico e social).

3.3. Nivel social

Comportar-se como doente. Reaccdes dos
outros significativos a doenga/doente. A familia
e amigos do doente, pelo menos no periodo
imediatamente ap0s o diagndstico, podem reagir
de modo pouco favoravel ao proprio doente. A
negagdo, o siléncio ou a sobreprotec¢édo (p. ex.,
na restricdo de actividades de lazer, essencial-
mente quando se trata de criangas) facilitam
adaptacGes disfuncionais a doenga. Pianta e
Lothman (1994), p. ex., verificaram que o rela-
cionamento entre a crianca e a mée prediz o de-
senvolvimento de problemas comportamentais
para além da influéncia dos factores relacionados
com a doenca. Deste modo, a intervencdo do psi-
c6logo pode ir para além do individuo afectado,
seja incentivando a expressdo de medos e duvi-
das, seja esclarecendo, ou apoiando emocional-
mente o grupo a ultrapassar uma situacao para a
qual ndo estd preparado (cf. Subtil, Fonte, &
Relvas, 1995). O préprio individuo pode ser
ajudado a elicitar o tipo de comportamentos de
gue necessita dos outros.

Reacc0es das redes sociais a doenca/doente.
Essencialmente devido ao misticismo que ainda
rodeia a doenca, a interaccéo social pode consti-
tuir uma fonte de stress. Os doentes ainda sdo es-
tigmatizados, nomeadamente a nivel profissional
(Troxell & Thorbecke, 1992). As campanhas de
informacdo para a populacdo em geral e em
contextos especificos (p. ex., escola e local de
trabalho do doente) podem aliviar algum do
desconforto patente nas relagdes sociais entre 0s
superiores e 0s pares.

Reaccdes do doente aos outros. Mesmo que
aqueles que rodeiam o individuo estejam a lidar



bem com a situacdo, o sujeito pode ter dificulda-
des na interaccdo, evitando-a. As cognicdes e
afectos relativos a sua condicéo, capacidades, li-
mitacdes e cuidados inerentes € um passo im-
portante na gestdo das redes sociais de apoio. A
intervencéo dirige-se: a) a melhoria da utilizacéo
do apoio existente, b) ao desenvolvimento e
manutencdo das redes sociais de apoio, c) a
oferta, elicitacdo e aceitacdo de comportamentos
de apoio e d) a alteracdo das avaliacBes da rede /
do apoio.

Comportar-se como saudavel. O treino de
pericias ao nivel da comunicagdo — visando a sua
eficacia —, da gestdo do apoio social (como aca-
bou de ser referido) e da vivéncia de uma sexua-
lidade gratificante sdo tdo ou mais importantes
para estes individuos como para aqueles que néo
tém nenhuma doenca.

A valorizagdo das capacidades escolares, pro-
fissionais e recreativas reveste-se de uma impor-
tancia especial, ja que os obstaculos que se le-
vantam aos epilépticos a estes niveis sdo consi-
deraveis e sistematicos. De um modo geral, pode
dizer-se que é imperioso manter ou incrementar
o funcionamento social e o exercicio do papel
(cf. Ware & Sherbourne, 1992).

Ainda que todos os doentes beneficiem, po-
tencialmente, da intervencdo psicolégica é de
sublinhar que um mau ajustamento psicossocial
ndo é inevitavel (Chaplin, Shorvon, Floyd, &
Lasso, 1995).

O psicélogo, integrado em equipas nos con-
textos de salde e doenca, pode — e deve — pro-
mover a actuacdo sobre variaveis subjectivas,
cuja importancia é cada vez mais reconhecida
pelos outros profissionais. A sua formacdo no
ambito da investigagdo cientifica e da relagdo é
uma ferramenta basilar na promogdo da Saude
dos doentes, melhorando a sua Qualidade de Vi-
da.

Convém sublinhar que o trabalho com o doen-
te esta longe de esgotar as possibilidades do que
pode ser feito em seu beneficio. Ha populagdes
especiais com as quais pode ser particularmente
proveitoso trabalhar. A sensibilizac¢do dos clini-
cos gerais e restante pessoal dos servi¢os de cui-
dados primarios, p. ex., é essencial.

A presenca de psicologos especializados nas
consultas da especialidade permite beneficios
para o doente ndo sé pelas possibilidades de con-

sultadoria ao staff, como um apoio mais directo
ao sujeito e sua rede de relagdes. Sempre que se-
ja necessario, é de implementar uma psicoterapia
sistematizada, individual, de casal, familiar ou
num outro grupo.

De um modo geral, todos os grupos naturais, e
ndo apenas a familia, devem ser considerados,
nomeadamente no que toca ao fornecimento de
informacdo, que pode ser decisivo na aceitacdo
do diagnostico, na adesdo a terapéutica e na
prestacdo de socorros aquando das crises.
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RESUMO

Discutem-se as no¢des de doenca(s) e sua preven-
¢do, salde e sua promocdo e a complementariedade
destes conceitos. Partindo de uma visdo holistica dos
individuos, propde-se um programa de intervencao vi-
sando o ajustamento de individuos com uma doenga
cronica especifica: a epilepsia do lobo temporal. O
programa compreende trés niveis, cada um com duas
vertentes (componentes especificas e ndo especificas
da doenca): a) nivel fisico — ter uma doenca vs ter sad-
de; b) nivel psicologico — sentir-se doente vs sentir-se
saudavel; c) nivel social — comportar-se como doente
Vs comportar-se como saudavel. A vertente relaciona-
da com a doenga ¢ trabalhada com base no modelo de
auto-regulacdo do comportamento de doenga de Le-
venthal e a vertente relacionada com a salide com base
no modelo revisto de crencas da saude.

Palavras-chave: Epilepsia, promocdo da salde,
gestdo da doenca, Modelo de Auto-regulagdo do Com-
portamento de Doenca de Leventhal, Modelo Revisto
de Crengas da Saude.

ABSTRACT

The concepts disease(s), disease prevention, health
and health promotion are discussed, as well as the
complementarity between them. Based on an holistic
view of the individuals, an intervention program ai-
ming at the adjustment of individuals with a specific
chronic disease — temporal lobe epilepsy — is proposed.
The program encompasses three levels, each one with
two divisions (specific and non-specific disease com-
ponents): a) physical level — having a disease vs being
healthy; b) psychological level — being ill vs feeling
healthy; c) social level —sick role behaviour vs beha-
ving as healthy. The aspects related with the disease
are analysed based on the Leventhal’s Self Regulation
Model of Iliness; the aspects related with health are
analysed based on the Revised Health Belief Model.

Key words: Epilepsy, health promotion, disease
management, Leventhal’s Self Regulation Model of
Iliness, Revised Health Belief Model.



