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RESUMO

Objetiva-se apresentar os relatos de maes de criangas com dermatose cronica e discuti-los de acordo com
a perspectiva da Anélise do Comportamento. Trinta e duas maes de criancas de 6 a 12 anos de idade com
dermatose cronica responderam a um roteiro de entrevista. As maes descreveram as crian¢as como ansiosas,
1soladas socialmente, com queixas somadticas, irritabilidade e com dificuldades de adesdo ao tratamento.
Houve relato de sentimentos de culpa, desamparo e preocupacdes relacionadas a doenca, e cansago, por
ndo conseguirem fazer com que a crianca seguisse o tratamento. A andlise comportamental dos relatos,
conduzida por meio da descri¢ao de contingéncias e da formulacdo de hipdteses funcionais, permitiu iden-
tificar situagdes ou condi¢des aversivas (reacdo ao diagndstico, identificacdo de fatores responsdveis pelo
aparecimento e/ou piora dos sintomas, adesdo ao tratamento e preconceito) nas quais estes sentimentos
foram relatados e suas consequéncias para as maes e as criangas.

Palavras-chave: dermatoses cronicas; relatos verbais; estigmatizacio; adesdo ao tratamento; autocon-
trole.
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ABSTRACT

The study aimed analyzes according to Behavior Analysis view the maternal report about their children’

behavior with chronic skin disease. Thirty two mothers of children between 6 and 12 years old with chronic

skin diseases were interviewed. Mothers described their children as anxious, socially isolated, showing

somatic complains, irritability, easily staying bore and hurt, and difficulty to follow medical treatment. Mo-

thers reported guilt, hopelessness and concerns about their children condition, and tiredness by not being

able to manage children’ compliance behavior to the treatment. Behavioral analysis of the reports, conduc-

ted by describing contingencies and by formulating functional hypotheses, identified situations or aversive

conditions (reaction to the diagnosis, identification of factors responsible for the onset and/or worsening

symptoms, treatment adherence and prejudice) in which these feelings were reported and its consequences

for mothers and their children.

Keywords: chronic skin disease; verbal reports; stigmatization, treatment adherence, self-control.

Dermatose cronica pode ser definida como toda e
qualquer doenga cuja principal manifestacdo clini-
ca seja na pele, de longa duracdo (pelo menos seis
semanas), e para a qual ndo exista terapéutica cura-
tiva. Na infancia, podemos subdividir as dermatoses
cronicas, para fins didaticos, em dois grandes gru-
pos: as genodermatoses (doengas de pele congéni-
tas) em que estdo incluidos os principais quadros
sindromicos de origem genética que afetam a pele,
com acometimento frequente de outros 6rgados, par-
ticularmente o sistema nervoso (e.g., epidermdlise
bolhosa, neurofibromatose, esclerose tuberosa);
e dermatoses adquiridas (raramente presentes ao
nascimento), cuja patogénese nao estd totalmente
esclarecida. Como exemplos citam-se a psoriase,
o vitiligo, alopecia areata, dermatite atdpica, entre
outros (Sampaio & Rivitti, 1998).

Em geral, doencas dermatoldgicas afetam negativa-
mente a qualidade de vida do paciente por ultrapas-
sar limites fisico, emocional e social, levando-os,

muitas vezes, ao esgotamento de seus recursos e de
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enfrentamento (Alvarenga & Caldeira, 2009; Bar-
barot et al., 2007; Ben-Gashir, Seed, & Ray, 2002;
Derogatis, Fleming, Sudler, & Pietra, 1995; Kiebert
et al., 2002; Warschburger, Buchols, & Petermann,
2004). A reagdo negativa das pessoas a aparéncia
inestética da pele tem sido destacada em diversas
pesquisas como um dos principais problemas en-
frentados pelos pacientes (e.g., Hautmann & Pan-
conesi, 1997; Magin, Adams, Heading, Pond, &
Smith, 2008; Mota, 2008; Ongenae, Dierckxsens,
Brochez, van Geel, & Naeyaert, 2005; Pavithran,
Karunakaran, & Ragunatha, 2008; Perrot, Murray,
Lowe, Mathieson, 2000; Pichaimuthu, Ramaswa-
my, Bikash, & Joseph, 2011; Richards, Fortune,
Griffihs, & Main, 2011). Os resultados encontra-
dos mostraram que nos individuos com vitiligo,
psoriase ou dermatite atdpica, sobretudo em dareas
do corpo mais visiveis (e.g., face, bracos ou maos),
a exposi¢do a situacdes nas quais sdo estigmatiza-
dos aumenta a probabilidade de apresentarem pre-
juizos no desenvolvimento da autoimagem e da au-

toestima, bem como a de sentirem-se constrangidos
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e de apresentarem diminui¢cdo na frequéncia de
comportamentos pré-sociais (Hautmann & Panco-
nesi, 1997; Mota, 2008; Pavithran et al., 2008).

Além disso, o grau de comprometimento das habili-
dades e da independéncia do paciente para se cuidar
pode gerar mudangas no papel social da familia e na
demanda exercida sobre cada um de seus membros
(Guimaraes, 1999). Os pais, como os principais res-
ponsaveis, enquanto cuidadores primdrios, muitas
vezes encontram dificuldades em conseguir que a
crianca com doenca cronica de pele (ou mesmo o jo-
vem) coopere com o tratamento que implica ocupar
parte do seu tempo com procedimentos desconforta-
veis, como uso de cremes, 6leos especiais para ba-
nhos, horérios para medicacdo, entre outros. Nestas
situacdes, aqueles com habilidades pessoais limita-
das ou que vivem em ambientes familiares desorga-
nizados podem apresentar maiores dificuldades para

lidar com a crianga (Czyzewski & Lopez, 1998).

No caso de criangas com doengas cronicas, estu-
dos tém destacado a importincia de aprenderem
gradativamente a se comportar de maneira autdno-
ma e independente, especialmente em relacdo aos
cuidados com a saide (Buston & Woods, 2000;
Giarelli, Bernhardt, & Pyeritz, 2010). Fazem parte
desta aprendizagem a aquisi¢do e a manutencdo de
comportamentos de seguir regras (e.g., Luciano &
Herruzo; 1992; Matos, 2001; Skinner, 1969) e de
autocontrole (e.g., Hanna & Ribeiro, 2005; Nico,
2000; Skinner, 1953/1998).

Entretanto, ¢ comum o0s pais tornarem-se super-
protetores, dificultando a tomada de decisdes fir-
mes sobre a direcdo do tratamento. Eles podem ter
medo de estabelecer limites a seus filhos além dos

impostos pela doenga, acreditando que os torna-

rdo mais tristes e poderdo prejudicar ainda mais a
sua condi¢do médica (Czyzewski & Lopez, 1998;
Gon & Gon, 2003). Ainda, € possivel que muitos
pais estabelecam uma relagdo de dependéncia com
sua crianga o que pode leva-la a apresentar uma re-
ducdo do nimero de respostas de exploracdo e de
interacao social (Matos, 1983). Contudo, a crianga
deve ser tratada, em determinadas situacdes, como
doente cronico, uma vez que necessita de cuidados
especiais, como €, por exemplo, o caso daquela com
dermatite atdpica, psoriase, vitiligo ou outra doen-
ca cronica. Esta ndo € a questdo critica, mas sim a
relacdao de dependéncia dos pais e a educagdo para
gerenciar a doenga nos limites que ela impde ao pa-
ciente. Esta relacdo que se estabelece prejudicaria
também a aprendizagem infantil de comportamen-
tos de autonomia e de independéncia, mencionada

anteriormente.

De acordo com avaliagdes clinicas realizadas por
pesquisadores, criangcas com dermatite atopica, que
tém como sintomas principais prurido e coceira,
sdo descritas pelos pais como impacientes, cho-
ram muito e t€m distirbios de sono. Os pais des-
tas criangas relatam ser emocionalmente tensos,
exaustos, desamparados, ter sentimentos de culpa e
ser mais propensos a demonstrar superprote¢do ou
atitudes de rejeicao em relacdo a criancga (Lewis-Jo-
nes, 2006; Pauli-Pott, Dauri, & Beckmann, 1999).

Por estas razdes € importante conhecer, sob o ponto
de vista dos pais, como eles enfrentam as necessida-
des impostas pela doenga, bem como identificar no
seu relacionamento com a crianga possiveis varia-
veis que possam dificultar a adesdo ao tratamento.
O objetivo do presente estudo foi o de apresentar um
levantamento e andlise comportamental dos relatos

de cuidadores de criangas com dermatose cronica.
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METODO

Participantes

Participaram do estudo 32 maes de criangas de 6 a
12 anos de idade e diagnosticadas com algum tipo
de dermatose cronica (onze com dermatite atdpica,
quatro com psoriase, treze com vitiligo, duas com
hemangioma, uma com herpes labial e uma com de-
sidrose), que se inscreveram para participar do pro-
jeto de extensdo desenvolvido em uma instituicao
publica de ensino superior. As maes tinham idade
entre 20 e 50 anos e seu nivel de escolaridade variou
entre Ensino Fundamental incompleto (19%) e P6s-
graduacdo completa (3%), predominando aquelas
que tinham Ensino Médio completo (31%). A maio-

ria das mies (77%) era casada.

Procedimento

Cada uma das maes foi entrevistada individual-
mente em salas de uma clinica-escola por alunos de
graduacio em Psicologia. Ap6s receberem informa-
cOes sobre os objetivos da entrevista e do projeto,
aquelas que aceitaram participar assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido. Neste, as
maes concordavam em que os dados das entrevistas
seriam utilizados para fins de divulgacdo cientifica.
As entrevistas foram conduzidas de acordo com um
roteiro elaborado pelos autores do projeto e de acor-
do com dados da literatura sobre doengas cronicas
de pele infantil. O roteiro de entrevista era compos-
to pelos seguintes tépicos: (a) histérico da doenca,
tratamentos realizados e seus resultados, (b) impac-
to do diagndstico no comportamento da crianga e da
familia (e.g., como se sentiram, 0 que pensaram, O
que fizeram ao serem informados do diagndstico),
(c) cuidados requeridos para tratar os sintomas da
doencga (e.g., 0 que o tratamento exige da familia

e da crianga, o que fazem para que a crianga siga
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as orientacdes médicas, como se sentem), (d) influ-
éncia da doenga no estilo de vida da familia (e.g.,
gastos financeiros, mudanga em atividades de la-
zer), (e) influéncia da doenga no comportamento da
crianga em casa, na escola ou em outros contextos
sociais (e.g., ndo comparece as aulas ou a outras
atividades académicas, esportivas ou de lazer), e
(f) preconceito (e.g., situacdes sociais nas quais a
crianga e/ou algum membro da familia tenha sido
insultado por causa da aparéncia da pele). Os rela-
tos das mées foram gravados em dudio e, posterior-
mente, transcritos na integra. As informacdes nao
foram resumidas ou interpretadas pelos alunos que

realizaram as entrevistas.
RESULTADOS E DISCUSSAO

Os relatos transcritos foram organizados em qua-
tro categorias, considerando-se o comportamento
da mae e/ou da crianca e/ou de algum membro da
familia quanto: (a) a rea¢do ao diagndstico, (b) ao
aparecimento da doencga e/ou exacerbagdo dos sin-
tomas, (c) a adesao ao tratamento médico prescrito,

e (c) ao preconceito.

Os resultados sdo apresentados de acordo com as
categorias elaboradas, e discutidos a partir do re-
ferencial tedrico-conceitual da Andlise do Compor-
tamento e da literatura sobre doencas cronicas na
infancia e adolescéncia. Recortes de relatos foram
feitos para fins de exemplificacdo da categoria de

anélise.

Categoria 1 — Reacdo ao diagndstico: ter a con-
firmacdo de um diagndstico de doenca cronica foi
dificil para as maes. Houve relatos (N=20) de sen-
timentos variados como de desespero, medo, an-

siedade, preocupacgdo, culpa ou revolta quando a
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crianca foi diagnosticada com uma doenga croni-
ca de pele. Uma possivel explicacdo para os senti-
mentos relatados estaria relacionada a manifestacao
fisica dos sintomas cutidneos serem visiveis para
outras pessoas. Esta visibilidade dos sintomas faz
com que muitos pacientes com doengas cronicas de
pele restrinjam seus relacionamentos sociais (Haut-
mann & Panconesi, 1997). Esta restri¢do diminui a
exposicdo a situagdes nas quais haveria disponibili-
dade a elogios, aprovacao e afeicao, que sao consi-
derados reforcadores sociais importantes (Skinner,
1953/1998) e podem afetar diretamente no desen-
volvimento da autoestima e do autoconceito (Onge-
nae et al., 2005).

Segundo Skinner (1953/1998), tristeza, desampa-
ro, revolta e desespero sdo sentimentos que podem
ser relatados quando ocorre a interrupcao destes re-
forcadores sociais; no caso das maes entrevistadas,
o de ndo ter uma crianca fisicamente perfeita, que
podera ser alvo de preconceito. Quanto mais con-
sistentes forem os comportamentos das pessoas de
evitagdo e puni¢cdo, mais intensos podem ser estes
sentimentos. Como exemplos de relatos tém-se:
“Vocé nunca imagina que o seu nené vai nascer
com um defeito [sic], ou com uma mancha... os
dias vao passando até vocé se conscientizar que
aquilo ndo vai sumir”. “Foi um momento mui-
to dificil para mim, ela é uma menina bonita”.
“Ela é uma menina vaidosa, quer ser modelo”.
“Aquilo td [sic] prejudicando a crianca”. “Eu
fiquei meio triste, porque achava que todo mun-
do ia olhar nele, ia falar que ele td [sic] feio, que

ele ia ficar notando isso e falando”.

Além de os sentimentos relatados poderem indicar a
escassez de reforcadores sociais, a reacdo das maes

diante do diagndstico e a maneira como se compor-

tam pode relacionar-se ao significado que “doenca”
tem para elas, e que foi aprendido ao longo de sua
histéria de vida. Esta aprendizagem pode ter ocor-
rido por meio de exposi¢do, seja por regras ou por
contingéncias, a situacdes nas quais uma doenga
pode ter sido algo incontroldvel ou de dificil solu-
¢do. Como mostram alguns relatos:

“Eu fico chateada porque como com um filho

vocé ndo pode fazer nada? So ficar de mdos ata-

das”. “Vocé sabe que aquilo td [sic] prejudican-

do a crianca e ndo pode fazer nada” .

Outra possibilidade a ser considerada sobre o com-
portamento das mades mediante o diagndstico € o
desconhecimento sobre a etiologia e progndstico da
doenca. Mesmo quando a doenga apresentada pela
crianca ndo seja considerada rara, como € o caso da
dermatite atépica, ha relatos de maes que mostram
total desconhecimento sobre o problema de pele.
De acordo com Tanner, Dechert e Frieden (1998),
os sentimentos relatados podem também ser obser-
vados quando h4 falta de suporte social da familia
e de médicos. Esta falta de apoio levaria ao que os
autores denominaram de “sentimento de soliddo
com o problema”. Como exemplo destacam-se 0s
seguintes relatos:
“Foi um choque, ndo sabia o que era aquilo e
quando via nos outros ficava com medo”. “Ah,
eu fiquei triste, porque é duro [sic] para a mde,
ndo tem ninguém na familia, a gente vai pensar o
qué? A gente ndo sabe nem o que pensar, porque

apareceu isso? O meu marido até chora”.

Categoria 2 — Aparecimento da doenca e/ou exa-
cerbacdo dos sintomas: das 32 maies que foram
entrevistadas, observou-se que, embora 13 tenham
identificado adequadamente possiveis fatores res-

ponsdveis pelo aparecimento ou piora dos sintomas
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como genético (i.e., algum membro da familia teve
ou tem a doenca) e/ou ambiental (e.g., produtos de
limpeza e de higiene, clima, alimentacdo), hd mui-
tas dificuldades e dividas em explici-los de forma
clara. Por exemplo:
“Se é genético, porque so ela tem na familia?”.
“0 médico disse que o que ele tem na pele é
da rinite. O que tem uma coisa do nariz com a

pele?”.

Trés maes ndo sabiam explicar a doenga de sua
crianca. Dificuldades como estas, em explicar clara-
mente a doenga assim como as suas consequéncias,
podem frustrar os pais e leva-los a questionamentos
sobre sua competéncia genética, sentindo-se culpa-
dos pela doenca (Castro & Piccinini, 2002; Irwin,
Klaus, & Kennel, 1992).

Além disso, 16 maes atribuiram causa da doenca a
fatores emocionais como ansiedade, nervosismo,
tristeza, frustragdo. Também relataram situacdes
da vida da crianca como nascimento de um irmao,
separacdo dos pais, morte de um parente préximo
ou um assalto como situagdes que desencadearam
ou agravaram a doenca. Assim, a emogao ou o sen-
timento da crianga seria a condi¢do que precede o
aparecimento da doenca. Mesmo identificando-se
eventos que possam, de fato, estar relacionados fun-
cionalmente com o aparecimento ou exacerbagdao
dos sintomas, a emoc¢do continua sendo apontada
pelas maes como “a causa”. Como mostra o relato
de uma mae:
“E também o nervoso, porque quando ela td [sic]
assim, mais ansiosa. E ela é muito ligada ao pai e
quando ele ndo vem por causa do trabalho ela se
co¢a muito. Ela fica extremamente ansiosa quan-
do alguma coisa estd para acontecer, alguém que

vai chegar, alguém que ndo vai poder vir”.
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No entanto, observa-se que a atribuicdo que é co-
mumente feita 2 emoc¢do como causa da doenca de
pele da crianca dificulta ainda mais a compreensao
das maes sobre o problema. Por exemplo:

“O médico disse que é emocional. Mas como as-

sim?”.

“Eu me culpo porque o médico falou que é um

trauma que a pessoa passa, entdo eu me culpo

que sou a causadora da doenca nela”.
Neste relato, o médico ao dizer que a causa era
emocional devido a um trauma, faz com que esta
mae busque uma explicagdo no passado para o
aparecimento da doenga e, ainda, sinta-se respon-
sdvel por isso. Visto que, segundo os costumes de
nossa sociedade, os problemas da crianca tendem
a refletir a incapacidade da mae como educadora.
Afirmagdes como estas podem levar muitas maes
a sentirem-se ainda mais fracassadas por ndo te-
rem conseguido controlar a situagdo no passado,
de forma que sua crianga cresca sem grandes pro-
blemas (Conte, 1987). Mas na medida em que os
determinantes genéticos e ambientais sdo compre-
endidos, o discurso sobre responsabilidade e cul-
pa pode dar lugar ao discurso sobre as circunstan-
cias determinantes (Baum, 1999). Ha evidéncias
cientificas em Dermatologia (Tausk, 2001; Tosta,
1996; Wright, Cohen, & Cohen, 2005) mostran-
do conexdes entre o sistema neuroenddcrino com
o sistema imunolégico em situagdes de estresse e
de ansiedade, nas quais a produ¢do desregulada de
varios hormonios e peptideos (e.g., catecolaminas,
prolactina, glicocorticéide, entre outros) ocasio-
na disfuncio do sistema imunoldgico associado a
pele. Esta disfun¢do pode se expressar por imuno-
depressdao ou autoimunidade, o que leva ao apare-
cimento ou piora dos sintomas das doencas de pele
(Tosta, 1996) que sdo apresentadas pelas criangas

do presente estudo.
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Estas evidéncias mencionadas no pardgrafo anterior
sdo uma parte daquilo que o organismo faz e que
fisiologistas t€ém acesso por meio de seus instru-
mentos e de suas técnicas. Porém, para o analista do
comportamento, dizer que a doenca de pele é causa-
da pela ansiedade, estresse, nervosismo, trauma ou
frustrac@o por provocar um desequilibrio organico
¢ apenas parte da explicacio do comportamento.
Segundo Skinner (1953/1998), conceber a emocao
apenas como questdo de estados interiores, torna
provavel que ndo se consiga progressos na solugao
de um problema prético. Para o autor, ao dizer que
algum aspecto do comportamento se deve a frustra-
¢ao, estresse ou ansiedade é necessario saber como

ele foi induzido e como pode ser alterado.

Por esta razdo é importante, antes de tudo, que os
pais tenham conhecimento adequado sobre a doen-
ca de pele de sua crianca (i.e., etiologia, tratamento
e prognoéstico) e que identifiquem quais as condi-
¢Oes ambientais — eventos antecedentes € conse-
quentes — que sdo contingentes a0 comportamento
dela de ansiedade, de frustracdo, de raiva ou outro.
E necessario também que eles compreendam qual
¢ a funcdo dos comportamentos apresentados pela
crianca como sendo de fuga ou de esquiva, por
exemplo. Compreender a fun¢do do comportamen-
to implica que os pais sejam capazes de identificar
o que a crianga faz, quando o faz e quais sao as con-
sequéncias produzidas em seu meio fisico e social.
Os pais sdo considerados mediadores sociais im-
portantes no processo de aprendizagem infantil por
manipularem eventos antecedentes e consequentes
ao comportamento de seus filhos. Em virtude disso,
€ necessdrio também que eles observem seu proprio
comportamento em relagcdo ao da crianga, ou seja, 0
que fazem, dizem ou sentem antes e depois dela se

comportar de modo estressado, ansioso, frustrado

ou triste. Mas isto ndo significa que os sentimentos
das criancas com doenca de pele sejam desconsi-
derados. Apenas se questiona seu status causal no
aparecimento e/ou exacerbacdo dos sintomas. Fa-
zer algo em relacdo a doenca, que é consequéncia
da ansiedade, estresse ou nervosismo, exige que as
circunstancias aversivas que sao responsdveis pelo
que a crianga estd sentindo sejam alteradas e que
comportamentos mais eficazes para lidar com estas

situacdes possam ser aprendidos.

E importante destacar que estas explica¢des nio ex-
cluem a influéncia dos fatores genéticos na etiolo-
gia da doenca. O que se enfatiza ¢ que mudancas
podem ser feitas ao longo da vida de uma crianca
com doenca de pele e de sua familia, de modo a
melhorar as relacdes no ambiente onde vivem. Isso
serd possivel a medida que as maes forem capazes
de identificar e alterar varidveis ambientais que con-

trolam seu comportamento e o de sua crianca.

Categoria 3 — Tratamento médico prescrito: me-
diante os relatos de questdes sobre conducao do tra-
tamento médico, observou-se que existe uma alta
probabilidade de que 27 das 32 maes entrevistadas
ndo estejam aderindo adequadamente ao tratamento
prescrito. Trocas constantes de médicos, uso incon-
sistente de medicamentos tépicos, suspensdo dos
mesmos quando a severidade dos sintomas diminui
ou ndo melhoram, e uso de tratamentos alternativos

foram relatados.

Embora existam controvérsias quanto a definicdo
da expressdo “adesdo a tratamento”, e esta discus-
sdo ultrapasse os objetivos do texto, Allen e Warzak
(2000) o definem como o grau no qual o compor-
tamento dos pais coincide com recomendacdes de

tratamento dadas pelo profissional. Para os autores,
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0 objetivo seria mudar os comportamentos dos pais
e também de sua crianga, fazendo-os seguir correta-
mente o tratamento prescrito, o que levaria a “elimi-
nar” os sintomas. Portanto, “‘eliminar os sintomas’ €
considerado como o resultado ou produto de certos
comportamentos que correspondem as instrucdes
fornecidas pelos médicos e ndo ao comportamento
em si. Isto porque, quando a énfase € colocada so-
bre a meta, em vez de sobre os comportamentos ne-
cessdrios para atingi-la, a consequéncia pode ser um
tratamento ndo tdo bem sucedido (Heward, 1987).
E comum ouvir as mées relatarem que o tratamento
ndo funcionava, nao resolvia, nao dava resultado ou
nao melhorava. Exemplos:
“E desanimador ver que ndo hd melhora depois
de ter passado por tantos médicos... E o sexto.
Ele dd uns remédios, eu dou durante dois meses
e td [sic] piorando, ndo melhora. Ai eu troco de
médico, faco tudo o que o tratamento manda, dat
eu volto, td [sic] do mesmo jeito”.
“O médico receitou pomada de corticéide, mas
ndo resolve”. “Como ndo havia melhora e era
um medicamento relativamente caro, a gente
acabou deixando de lado”. “Eu jd fiz muitos tra-
tamentos para vitiligo, mas ndo vi resultado, dat
eu parei”. “Eu queria um tratamento que desse
mais resultado, porque desanima, eu passo cre-

me, pomada e ndo adianta’.

Como destacado, as doencas de pele apresentadas
por estas criangas sao cronicas, ou seja, t€ém duragao
de pelo menos seis semanas, ndo ha uma terapéuti-
ca curativa e definitiva, mas apenas de controle dos
sintomas (Sampaio & Rivitti, 1998), os quais podem
se manifestar ao longo da vida de muitos pacientes.
Por estas razdes, as consequéncias reforcadoras da
adesdo para o paciente e/ou para seu cuidador (e.g.,

controle dos sintomas, menor desconforto fisico,
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melhor aparéncia da pele) podem ser retardadas e
as consequéncias aversivas podem ser mais imedia-
tas (e.g., efeitos colaterais da medicagdo, sensacdo
de desconforto e cheiro desagradavel da pomada em
contato com a pele, custo alto da medicacdo, mu-
dancgas na rotina didria, crianca que resiste em fazer

o tratamento).

Tais condicdes requerem das maes (e também das
criancas) comportamentos de persisténcia e de
paciéncia para que o tratamento seja realizado de
maneira adequada e os sintomas sejam controla-
dos. Persistir e ter paciéncia ou esperar significa
responder por longos periodos de tempo sem obter
os resultados desejados o mais rdapido possivel (de-
saparecimento completo dos sintomas ou a prépria
cura da doenga). Assim, pode-se levantar a hip6te-
se de que os sentimentos de desanimo, cansago e
desamparo, relatados por algumas maes, poderiam
ser explicados mediante contingéncias de reforco
intermitente de razao e de intervalo muito altas que
estdo em vigor, como cumprir vdrias orientagdes
prescritas e que devem ser repetidas vérias vezes ao
dia, por varias semanas ou meses. Se a consequén-
cia para o comportamento de adesdo acontece (e.g.,
alivio dos sintomas), ela o fortalecera, aumentando
a probabilidade de sua ocorréncia mesmo se o custo
de resposta for alto. O que os relatos que foram des-
tacados sugerem € que para estas maes (e também
para as criangas), a relacio entre o esquema de re-
for¢o e a apresentacdo do reforcador que o mantém
ainda ndo estaria esclarecida. Sobre uma mae falan-
do de sua filha:
“Eu sinto que ela estd meio cansada, enjoada,
porque o tratamento é longo e muito chato, de-
morado. Tem remédio que ela tem que tomar
duas horas antes de ir para o sol, ai tem outro

que ela tem que passar vinte minutos antes. Al
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tem a pomada do rosto que é trés vezes ao dia.
Eu tenho que lembrd-la todos os dias. Ela estd

cansada daquela rotina dela.”

N3ao se pode afirmar por meio destes relatos que as
maes ou as criancas ndo estejam aderindo ao trata-
mento conforme indicado pelo médico, mas é pro-
vavel que desistam ou interrompam-no por algum
tempo. Esta desisténcia ou interrupcdo temporaria
prejudica o controle adequado da manifestacio dos
sintomas, provocando recidivas. Isto faz com que
elas ndo entrem em contato com a consequéncia re-
forcadora e poderd fortalecer o comportamento de

ndo aderir ao tratamento.

As situacdes relatadas pelas maes nos exemplos
anteriores sugerem que faltam repertérios maternos
mais eficazes e que sao essenciais no processo de
adesdo ao tratamento médico, como o de autocon-
trole e de resolugdo de problemas. Na contingéncia
de autocontrole existiria, para as maes e/ou a crian-
ca, duas consequéncias conflitantes, uma imediata
e aversiva (e.g., contato com a pomada no corpo,
cheiro desagraddvel do medicamento, ocupar parte
do tempo com procedimentos que concorrem com
outras atividades reforcadoras como brincar com
um bicho de pelicia, entre outras) e uma atrasada
e reforcadora (e.g., melhora da aparéncia da pele,
alivio dos sintomas desagraddveis). Assim, as maes
deverdo manipular varidveis de modo a aumentar a
probabilidade de um comportamento pouco prova-
vel (e.g., passar pomada, cremes, evitar contato com
determinados alergénicos) e diminuir a probabilida-
de de um muito provével (e.g., crianga esquivar-se

ou fugir na hora de fazer o tratamento). Ainda, al-

gumas cuidadoras podem apresentar a resposta-so-
lucdo (i.e., o que a crianga deve fazer, como, por
exemplo, passar a pomada ou creme), mas tém difi-
culdades de manipular varidveis de modo a aumen-
tar a probabilidade destes comportamentos e obter
a relacdo de dependéncia entre estes e o produto
final. Portanto, na resolucdo de problemas, o indi-
viduo identifica o refor¢co, mas nao a resposta a ser
emitida (Nico, 2000).

Entao, se de fato hd baixa probabilidade de emissao
de comportamentos que fazem parte dos repertorios
de autocontrole e de resolucdo de problemas, o que
as maes deveriam fazer para aumentar a probabi-
lidade de a crianca aderir ao tratamento e prepard
-la para se comportar sob estas contingéncias sem
a sua ajuda quando isso for necessdrio? Primeira-
mente, elas deveriam ser capazes de identificar a
consequéncia esperada e a resposta que a produzira.
Mas para que isto acontega esta resposta precisa fa-
zer parte de seu repertério comportamental. O que
acontece € que elas podem nao dispor prontamente
da resposta que produz a consequéncia esperada. Se
elas ndo sabem o que fazer, ndo poderdo fazé-lo.
E mesmo que as maes saibam o que fazer e falem
corretamente sobre isto, devem ter conhecimento
prévio ou habilidade' para conduzir a tarefa com
sucesso (Johnson, 1994). Esta discussao é também
sustentada por La Greca e Shuman (1995) ao afir-
mar que o conhecimento de uma doenca vai além do
entendimento bésico de seu processo, o qual pode
ou nao estar relacionado a adesdo. Isto inclui um en-
tendimento preciso das tarefas que constituem um
manejo bem sucedido do tratamento assim como a

habilidade de executd-lo precisamente e fazer ajus-

O termo “habilidade” esta sendo empregado como definido por Skinner (1953/1998), como fazer alguma coisa “bem”, de forma “apropriada” e nao apenas “saber

como se faz alguma coisa”.
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tes quando surgem problemas. Uma hipétese é que
muitas maes possam acreditar que seguem o trata-
mento prescrito, mas que de fato, ndo sejam habili-
dosas em fazé-lo, o que resultaria, segundo Johnson
(1994), em uma nao adesao inadvertida.
Além das dificuldades observadas em relacdo a
compreensdo da doencga e a adesdo ao tratamento, a
excecao de cinco maes, os relatos das demais suge-
rem dificuldades em conversar e explicar a crianca
o que € a sua doencga. Algumas maes evitam falar o
nome da doencga; outras, talvez na tentativa de mi-
nimizar o problema, ddo nomes mais brandos como
“assadura” em vez de psoriase; ou “manchinhas”,
ao referir-se ao vitiligo. Quando questionadas se e
como conversavam com a crianga sobre a doenga da
pele, observou-se que muitas explicagdes sdo inse-
guras e incoerentes, como por exemplo:
“Eu ndo sei porque vocé tem isso, sei que eu ndo
tenho, seu pai ndo tem, sua irmd ndo tem”.
“Filha, isso ndo é nada. E coisa passageira.”
“Filho, é so parar de pensar que sara.”
Outras formas de explicacdo sugerem também pro-
tecao, como por exemplo:
“Eu acho que ele [médico] ndo deveria falar da-
quele jeito com a crianga dizendo que ndo tem
cura. Eu disse a ela: Filha, ndo liga, é coisa de
médico”.
Algumas maes evitam falar com a crianga sobre o
problema e quando falam sobre o0 assunto com o pai
ou outra pessoa, o fazem quando a criangca nao esta
por perto para ouvir:
“Eu ndo comento isso com ela, porque eu ndo
gosto de mexer com isso dai [sic] eu tenho do”.
“A gente explicou para ela por cima, a gente fa-
lou que ela tinha uma manchinha, a gente ndo
deixou ela saber assim que é uma coisa que ndo

sai [sic]”.
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“Quando choro, assim, saio de perto, ndo deixo
ela me ver chorando. Eu sinto uma tristeza muito

grande”.

Algumas hipéteses podem ser levantadas para estas
diferentes formas de as maes se comportarem: (a)
os médicos ndo explicaram — ou se explicaram estas
informacdes ndo foram apresentadas claramente;
(b) as informagdes recebidas pelas maes foram fei-
tas de forma clara pelo profissional, mas elas nao ti-
veram um entendimento adequado do problema; (c)
acreditam que a criancga ja sofre fisica e emocional-
mente com a doenca e evitam falar abertamente so-
bre suas provaveis causas e prognostico; (d) a idade
da crianga pode ser um fator a controlar o compor-
tamento dos pais que considerariam a crian¢a muito
nova para entender e reconhecer seu problema de
pele; (e) faltam habilidades pessoais para explicar e
responder adequadamente aos questionamentos da
crianca (Chisolm et al., 2009; Gon, Rocha & Gon,
2005).

Todos os fatores relatados acima podem contribuir
para os comportamentos de esquiva da situacdo de
falar sobre a doenca com a crianga. Ao mesmo tem-
po € possivel que por ndo serem também capazes de
decidir entre enfrentar o estigma diretamente ou fin-
gir que ele ndo existe, os padrdes de interacdo apre-
sentados possam ser justificados (Gon et al., 2005).
No estudo de Tanner et al. (1998), observou-se que
a maioria dos pais de criancas com hemangioma
entrevistados falavam ativamente sobre a doenca e
ensinavam seus filhos a nomeé-la. Entretanto, em
sete das 21 criancas acima de dois anos de idade,
os pais relataram que ndo ensinavam o nome para
a alteracdo da pele. No mesmo estudo, os autores
mostraram que aqueles pais que ensinavam o nome

da doenca para seus filhos tendiam a ser mais ativos
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em treind-los e preparéd-los para lidar com as rea-

¢oes do publico.

E provével, portanto, que a falta de explicagdes so-
bre a sua doenca ou mesmo explicacdes incomple-
tas que ndo esclarecam a etiologia e progndstico,
como exemplificadas acima, possam levar algumas
criancas com doenca de pele a acharem que nao po-
dem ser tocadas, que sdo manchadas e que, portan-
to, seriam diferentes de outras criangas, o que leva a
manter o estigma e crengas erroneas sobre o que € a
doencga e prejudicar a adesdo ao tratamento. Como
mostra o relato de uma mae:
Conforme ela for crescendo e ficando mocinha,
ela passa por aquele trauma, porque ela tem uma
irmd que ndo tem nada. De repente fica se com-
parando com a irmd ou com a colega, ou com
a prima. A mde fica com essas coisas de pensar
[sic], af a filha fica se sentindo diminuida, dife-

rente, defeituosa.

Categoria 4 — Preconceito: vinte e oito maes relata-
ram situagdes nas quais a familia e/ou a crianga sdo ex-
postas a situagdes de desaprovacgdo, desprezo e insulto
devido a condicao de sua pele. Tanto as maes quanto
as criangas sentem-se discriminadas e envergonhadas
quanto a sua aparéncia € nao possuem repertorio so-
cial adequado para enfrentar tais situacdes. Embora
muitas pessoas, incluindo membros da familia possam
saber que a doenga nao € contagiosa, ainda assim, po-
derdo ter receio de contrai-la. O medo e 0 modo como
se comportam em relagc@o a aparéncia da crianga vém,
geralmente, da falta de conhecimento sobre a origem
da doenca, da sua gravidade e se poderd ou ndo piorar
(Amaral & Albuquerque, 2000).

A presenca de lesdes em dreas do corpo mais visi-

veis ao publico, como maos, pés, pescoco e rosto,

faz com que a crianga seja mais notada, sendo alvo
constante de comentdrios, piadinhas, apelidos e de
expressoes de nojo e repulsa, como mostram alguns
relatos:
“[...] no rosto piora um pouco, porque ndo tem
como esconder, ndo tem remédio, a gente faz o
que pode”.
“Tem gente até que acha que se pegar na mdo de
alguém que tem vitiligo, que vai pegar”.
“As vezes uma crianca na escola pergunta por-
que ela é manchadinha daquele jeito. Muita gen-
te pergunta porque ela é manchada. Os irmdos
chamam ela [sic] de mancha branca”.
“No comeco as criancas chegavam e ai, o que é
isso? Ai que nojo”.
“Eles [colegas] dizem que pega, que ela estd

caindo aos pedacos, que ela fede”.

Estas situagdes de preconceito acontecem, pois
criancas portadoras de deformidades congénitas
aparentes sdo alvos faceis de discriminagdo e, em
muitos casos, sdo tratadas como portadoras de de-
ficiéncias mentais, mesmo na auséncia de anorma-
lidades em seu desenvolvimento neuropsicomotor
(Amaral & Albuquerque, 2000). Assim, a condi¢ao
fisica de um individuo possui significado social e
isto pode ser observado diretamente na forma como
as pessoas respondem a aparéncia de outras, como
por exemplo, cor, sinais étnicos, idade, doenca con-
tagiosa ou cronica. Portanto, uma pessoa sofreria o
efeito da reacdo social a essas condi¢des que sele-
ciona uma diferenca e lhe d4 os status de desvanta-
gem e nao o efeito direto de sua condicao genética

ou bioldgica (Gongora, 2003).

Ludwig, Oliveira, Muller e Moraes (2009) avaliaram o
impacto que diferentes doencas de pele (acne, psoriase,

dermatites, vitiligo, hanseniase, verrugas, entre vdrias
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outras) t€m na qualidade de vida de pacientes adultos, e
observaram que o dominio social foi o que apresentou
maior prejuizo. Agressividade fisica ou verbal, afasta-
mento e isolamento social sdo os problemas de com-
portamento relatados com mais frequéncia por criangas
e adolescentes com doenga cronica de pele e seus fami-
liares (Gon et al., 2005; Tanner et al., 1998).

Estes comportamentos, embora sejam algumas vezes
eficazes para cessar provocacdo, podem levar a uma
diminui¢do de contatos sociais € a uma percep¢ao ne-
gativa das relacdes interpessoais (Gon et al., 2005).
Deste modo, € importante que as criancas e seus fa-
miliares aprendam formas alternativas e eficazes para
lidar com estas situagcdes, de modo a diminuir os efei-
tos da estigmatizacao durante sua vida adulta (Mota,
2008). Fazem parte desta aprendizagem medidas
mais simples, como camuflar as marcas da pele utili-
zando cosméticos (Ongenae et al., 2005), até aquelas
mais complexas que implicam aquisi¢ao e manuten-
¢do de comportamentos de adesdo ao tratamento e de
comportamentos pro-sociais. Camuflagem porque,
inicialmente, facilitaria a exposi¢do social, evitan-
do perguntas e comentarios desagraddveis e olhares
diretos nas lesdes da pele (Mota, 2008). Adesdo ao
tratamento porque favorece o controle adequado dos
sintomas e diminui a possibilidade de recidivas (Mo-
raes, Rolim & Costa-Junior, 2009). Comportamen-
tos pré-sociais porque aumentam a probabilidade de
entrarem com contato com reforgadores positivos e,
consequentemente, melhorarem a autoestima, o au-
toconceito e a autoimagem (Hautmann & Panconesi,
1997; Pavithran et al., 2008).

CONSIDERACOES FINAIS

O relato verbal € uma das formas de coleta de dados

mais utilizadas na Psicologia e € também um modo
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de comportar-se (De Rose, 1997). A entrevista € um
instrumento de relato verbal e sua utiliza¢do € im-
prescindivel, ao menos na 4rea clinica na qual o aces-
so direto a determinadas situagdes ndo € vidvel, por
exemplo, por questdes éticas, de tempo ou de custo
financeiro elevado e, sobretudo, por ser considerada
como um processo de interacdo comportamental com
funcdes clinicas (Silvares & Gongora, 1998). Esta é
também a explicacdo para o uso do relato como fonte

de coleta de dados e de intervencdo na drea da saude.

A andlise comportamental dos relatos das maes de
criancas com doencas cronicas de pele, por meio da
descricdo de contingéncias e da formulagdo de hip6-
teses funcionais, conduzida no presente estudo, per-
mitiu identificar situacdes ou condi¢des aversivas
nas quais determinadas classes de comportamentos
sdo emitidas e suas consequéncias, como reacdo ao
diagndstico, identificacdo de fatores responsaveis
pelo aparecimento e/ou piora dos sintomas, adesao
ao tratamento e preconceito. Permitiu também iden-
tificar e analisar funcionalmente de modo hipotéti-
co comportamentos ocorridos no passado (e.g., re-
acdo ao diagndstico) e comportamentos encobertos
(e.g., sensagdes, sentimentos, estados emocionais)
das maes e das criangas, além de possiveis causas
que elas lhes atribuiram. De acordo com De Rose
(1997), quando necessitamos de informagdes sobre
tais comportamentos e situacdes € muito provavel

que precisaremos recorrer a relatos verbais.

Uma das criticas a utilizacdo de entrevista como ins-
trumento de coleta de dados, critica feita por alguns
pesquisadores, € ndao apresentar validade cientifica
(nao mede realmente aquilo que se pretende) (Silvares
& Gongora, 1998), ja que o que estd sendo relatado
nao corresponderia ao fato. Embora, em alguns casos,

a correspondéncia entre o que foi relatado pelas maes



e o fato propriamente dito possa existir ou ndo, isto nao
seria um problema que invalide o relatar como impor-
tante fonte de coleta de dados (e de intervengao), mas
demonstra as multiplas varidveis das quais o compor-
tamento € funcdo e que devem ser igualmente inves-
tigadas. Esta investigacdo pode ser conduzida, como
propde De Rose (1997), por meio de pesquisas sobre
o proprio relatar, manipulando-se: (a) varidveis que
afetam sua relacio (correspondéncia) com o estimulo
discriminativo, (b) efeitos do relato sobre o comporta-
mento relatado pelo préprio individuo e (c) contingén-
cias de reforco ou modelagem sobre o relato e sobre
os comportamentos a que ele se refere. Estas possibili-
dades de investigac@o sdo promissoras em Anélise do
Comportamento e Satde na drea de orientacio de pais

de criangas com dermatose cronica.
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