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Resumo: A asma na infancia é considerada uma doenca cronica de dificil controle devido ao
grande numero de fatores envolvidos tanto na etiologia, como na prevengdo e tratamento da
doenga. Por se tratar de uma doenca cronica, acarreta para a crianga e para o seu cuidador uma
série de restrigdes que podem comprometer a qualidade de vida quando ndo seguidas ou quando
administradas de forma inadequada. Este estudo procurou identificar e analisar quais as principais
dificuldades em aderir ao tratamento pediatrico da asma segundo o relato de dez maes, todas
cuidadoras primdrias de dez criangas em tratamento em um hospital universitario. Na coleta de
dados, foram utilizados prontudrios médicos, um roteiro de entrevista e a Escala Modos de
Enfrentamento de Problemas. Os resultados indicaram que a qualidade da adesdo ao tratamento
estd relacionada a fatores como a compreensao do cuidador acerca da doenca e do tratamento e
a dificuldade - custo da ades@o - em seguir todas as regras indicadas.
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INTRODUCAO

A asma € considerada uma doenca cro-
nica de alta incidéncia em criangas em idade
escolar, com uma prevaléncia entre 3 a 9% da
populacdo infantil brasileira, sendo as criangas
do sexo masculino as mais atingidas em uma
proporcio de 2:1'2 E caracterizada por epi-
sédios recidivantes de dificuldade respiratéria
com a presenca de tosse, aperto e chiado no
peito e falta de ar. De 80 a 90% das pessoas
com asma também sofrem de rinite alérgica,

sendo o contato com alérgenos, como 4caros,
polen, fungos, alguns produtos alimenticios e a
descamacdo de animais domésticos, o princi-
pal fator desencadeante de crises?.

A asma pode ser diagnosticada por meio
de testes especificos que identificam a quais
alérgenos o individuo possui sensibilidade, tor-
nando o tratamento mais facil de ser planejado
e prescrito. Neste caso, o tratamento mais indi-
cado € o controle ambiental de alérgenos asso-
ciado ao uso de medicamentos profilaticos os
quais, ao serem usados regularmente, reduzem
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ainflamacao das vias aéreas aliviando os sinto-
mas. Para alguns casos, também é recomenda-
da a imunoterapia contra os alérgenos. Este ul-
timo recurso € caracterizado por séries de inje-
coes em que sao aplicadas pequenas doses dos
alérgenos desencadeantes com o objetivo de
dessensibilizar o organismo. A literatura indica
que aimunoterapia nao € muito utilizada devido
aos riscos de provocar efeitos colaterais?.

Amaral e col.* sugerem que criangas com
doencas crdnicas apresentam um repertorio
comportamental diferenciado do de criangas
com o organismo sauddvel. Desde cedo os do-
entes cronicos infantis tendem a se comportar
de maneira restrita em relacdo a contingéncias
que, para criangas sauddveis, ndo implicariam
em restricao. Além disso, é necessario que a
crianca com doenga cronica aprenda a se com-
portar de forma a promover adesdo ao trata-
mento.

No caso da asma, algumas destas restri-
coes podem apresentar conseqiiéncias negati-
vas no so a curto como também a longo pra-
z0. Muitas criangas com asma faltam as aulas
por causa das crises, prejudicando seu desem-
penho escolar. Além disso, ainda no contexto
escolar, as atividades que envolvem interagao
social com colegas, como brincadeiras que exi-
jam esforco fisico, também devem ser evitadas
por criangas com asma, e, dependendo do
modo como os professores abordam as limita-
coes do asmatico, ele pode vir a sentir-se soci-
almente excluido. Este modo de se comportar,
antes restrito apenas ao contexto escolar, pode
ser generalizado para outras situacoes'.

Mesmo com os avancos cientificos na
drea da saide, a asma vem atingindo cada vez
mais a populacdo infantil. Um dos principais
motivos deste crescimento € a ndo adesio ao
tratamento pediétrico (17% a 90% dos casos).
Dentre os principais fatores que influenciam a
adesao, encontram-se as caracteristicas sOcio-
demogréficas da populagio atingida, bem como
as caracteristicas e as regras do tratamento para
o controle da doenga 2.
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Zannon® chama a aten¢ao para os fato-
res envolvidos na adesdo. Este seria um con-
ceito mais abrangente do que o mero seguimento
de regras estabelecidas pelo médico.

“Se adesdo é um conceito que eqiiivale
a seguimento de instrucdo, implica uma pres-
cri¢do a ser seguida ou informagdo sobre acdo
e resultado esperados. A descri¢do acurada
de adesao a tratamento incluiria a medida de
“acoes do paciente”, mas implicaria a des-
cricdo e medida de informacgdo/instrugcdo a
qual o paciente foi exposto” (p. 51).

Ferreira® complementa esta defini¢do ao
sugerir que, além do seguimento de regras, o
comportamento de adesdao também implica em
o paciente identificar os resultados que preten-
de alcancar e programar contingéncias para que
isto ocorra.

Dependendo da cronicidade da patolo-
gia, medidas restritivas podem ser recomen-
dadas e estabelecidas pelo médico para ga-
rantir o controle (e ndo a cura) da doenca. Al-
gumas dessas acdes implicam em significati-
vas mudangas na rotina do paciente, que po-
dem incluir dietas alimentares, uso de medica-
¢do, monitoracao laboratorial, reorganizacao
da vida escolar e da renda familiar, restricdao
de atividades, controle ambiental, disponibili-
dade de pessoas, tempo e servigos voltados a
realizacdo do tratamento, além de outras mu-
dangas comportamentais envolvidas na respos-
ta de adesdo.

Ainda em relacdo as instrucdes médicas,
Malerbi’ destaca que uma das dificuldades em
seguir as regras € o fato de que as conseqiién-
cias esperadas com o tratamento geralmente
ocorrerdo no futuro e que, quanto mais com-
plexo for o tratamento, menor serd a probabili-
dade de ocorrer adesao. Por outro lado, ha in-
dicadores de que quanto mais cedo for iniciada
a promocao da adesdo ao tratamento, maiores
serdo as chances de que esta seja mantida a
longo prazo. Este fendmeno pode ser compre-
endido quando se verifica que, independente-
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mente de se tratar de um doente cronico, 0 com-
portamento do individuo € modelado e manti-
do, na maioria das vezes, por conseqiiéncias
imediatas ®.

A andlise da relacdo custo-beneficio no
processo de seguimento do tratamento médico
¢ fundamental para o profissional da drea da
saude e, nesse contexto, intervencoes da psi-
cologia podem auxiliar o paciente e seu cuida-
dor a lidar com os impactos decorrentes da
patologia e de seu tratamento e assim promo-
ver melhora na adesao °.

No caso de doengas cronicas infantis, é
importante destacar o papel do “cuidador”,
definido por Houaiss e col.” como aquele que
cuida, toma conta de alguém, aquele que se
mostra zeloso para outrem (p.885). Amaral e
col.*, Arruda e col.'’ destacam a relevancia do
papel do cuidador na promocgao de adesao ao
tratamento infantil, uma vez que ele € a “ponte”
entre a descri¢cdo médica do tratamento e o se-
guimento as regras fornecidas. O controle da
patologia passa a ser de responsabilidade do
cuidador neste contexto. Nao se pode deixar
de considerar que, mesmo um cuidador empe-
nhado em suas tarefas de promocao de ade-
sdo, sofre impactos com a doenca pedidtrica e,
muitas vezes, por mais que deseje o bem-estar
do paciente, ndo possui repertério suficiente
para lidar com situacdes dificeis ou exigéncias
de alto custo.

Myiazaki e cols.! apontam que estudos
tém investigado as caracteristicas dos cuidado-
res que podem interferir na adesdo. Esses au-
tores enfatizam que a doenca contribui para a
instalacdo de comportamentos inadequados da
mae, comportamentos estes que podem vir a
exercer controle aversivo prejudicando a pro-
moc¢ao ou manutencao de comportamentos ade-
quados da crianca, inclusive os relacionados ao
manejo da patologia. Por outro lado, Amaral e
col.* destacam a possibilidade de ganhos para
aqualidade do relacionamento entre a familiae
a crianca doente quando ha mudancas nos ha-
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bitos desta familia, visando um melhor manejo
da doenca.

Arruda'! considera relevante que se com-
preenda o modo como o cuidador enfrenta as
conseqiiéncias negativas provocadas pela do-
encga ja que as estratégias de enfrentamento
podem vir a ser recursos benéficos para a pro-
mocao de adesdo.

Gimenes'? apresenta o conceito de en-
frentamento, segundo as propostas de Laza-
rus em 1996, de Lipowski em 1970 e de Whi-
te em 1974, visando discutir a diversidade de
definicdes propostas e sugerindo uma amplia-
cdo tedrica deste conceito. Lazarus (citado em
Gimenes'?) define enfrentamento como “um
conjunto de estratégias para lidar com amea-
caiminente” (p.112). Enfrentamento ocorre
apenas “quando a pessoa ndo pode se com-
portar diante das exigéncias da sua vida da
mesma forma como vinha fazendo anterior-
mente, precisando apresentar novos compor-
tamentos que representam estratégias de en-
frentamento” (p.115). Gimenes ainda afirma
que este processo de ampliacdo de compor-
tamentos € necessario para que o individuo
consiga adaptar-se a sua nova condi¢do com
sucesso, sendo necessario que as estratégias
de enfrentamento que ele venha a desenvolver
sejam eficazes.

O tratamento da doenga cronica na po-
pulacdo pediatrica requer o envolvimento do
cuidador para que os resultados esperados se-
jam alcancados. Estudos indicam que, na me-
dida em que a crianca adquire habilidades e
competéncias para lidar com o seu tratamento,
como destreza manual, leitura e escrita, 0s cui-
dadores passam a delegar a propria crianga
parte das responsabilidades de seguimento do
tratamento. Estes estudos também sugerem que
o modo como o cuidador enfrenta as exigénci-
as do tratamento de sua crianga, bem como os
recursos disponiveis para lidar com a doenca
terdo importancia na qualidade do relaciona-
mento entre cuidador e crianca e no curso em
que os comportamentos de autocuidado serdao
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instalados'’.

Na crianga, durante uma crise de asma,
o peito comeca a chiar, o folego fica curto, a
respiracao torna-se rdpida e dificil, favore-
cendo com que unhas e Idbios tornem-se azu-
lados. Neste contexto é esperado que o cui-
dador apresente comportamentos de ansie-
dade para ajudar a crianca a superar a crise,
necessitando para isso de habilidades espe-
cificas como estratégias de enfrentamento de
problemas relacionados aos cuidados com a
criancga.

No caso da asma provocada por alérge-
nos, estudos indicam que ha possibilidade de
reducdo na freqiiéncia de crises, bastando que
se identifiquem os desencadeantes e que sejam
tomadas medidas para controle, como o uso
de medicacdo e menor exposi¢ao aos alérge-
nos®. Entretanto, embora as orientacdes de tra-
tamento estejam disponiveis, nem sempre 0 cui-
dador as segue com precisao, dificultando o
controle da doenca.

Este estudo foi realizado com o objetivo
de identificar e analisar quais as estratégias de
enfrentamento utilizadas pelo cuidador ao ade-
rir ao tratamento da asma em criancgas, além de
identificar as principais dificuldades apresenta-
das pelo cuidador para seguir as instrucdes
médicas. Neste estudo optou-se pela asma de-
sencadeada por alérgenos por ser este o tipo
mais freqiiente entre os atendimentos em servi-
cos de atencao a satde da populagdo pediétri-
ca e por apresentar possibilidades de controle
quando medidas eficazes sao utilizadas pelos
cuidadores.

METODO

Composicdo da amostra e critério de
inclusdo dos participantes:

Participaram desta pesquisa dez mulhe-
res, todas maes e cuidadoras de dez criangas
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(oito meninos e duas meninas) com idade de
dois a dez anos e com diagndstico de asma
desencadeada por alérgenos, atendidos no
Ambulatério de Alergia e Imunologia (AAI)
de um hospital universitario. Utilizou-se como
critério de inclusao estar em tratamento ha no
minimo quatro meses - tempo necessario para
que tenha ocorrido o primeiro retorno médi-
co apds o inicio do tratamento e, tanto no
caso da administracdo de medicamentos
como no caso da imunoterapia, tempo sufici-
ente para que fossem observados efeitos
como a redu¢do no nimero de crises/més,
caso tenha sido realizada adesao adequada
ao tratamento.

Materiais e Instrumentos utilizados

Foram utilizados: um roteiro de entrevis-
ta, a Escala Modos de Enfrentamento de Pro-
blemas — EMEP e os prontudrios médicos de
cada paciente.

Utilizou-se uma versdao da EMEP adap-
tada para o portugués por Gimenes e col. 3,
cuja estrutura fatorial foi investigada por Seidl
e cols.', composta de 45 itens de investiga-
¢do sobre quatro fatores: (a) Enfrentamento
focalizado no problema; (b) Enfrentamento fo-
calizado na emocao; (c) Busca de prética reli-
giosa e pensamento fantasioso; e (d) Busca de
suporte social. As respostas sdo classificadas
segundo a escala Likert de cinco pontos: 1-
Eu nunca faco isso, 2- Eu fago isso pouco, 3-
Eu faco isso as vezes, 4- Eu fago isso muito e
5- Eu fago isso sempre. Estas respostas sdo
calculadas para cada um dos quatro fatores,
unindo os escores de todos os itens que com-
poem cada fator. Os escores mais altos indi-
cam maior freqii€ncia de utilizagdo da estraté-
gia de enfrentamento (fatores). A escala ainda
conta com uma pergunta final que visa identifi-
car outras estratégias em uso que ndo tenham
sido investigadas, sendo opcional de ser res-
pondida pelo participante.
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Por meio dos prontudrios médicos foram
obtidas informacdes sobre tempo de diagnosti-
co, tratamento indicado, tempo de tratamento no
AALI historico de crises e indicadores de adesao
ao agendamento de consultas e vacinag@o.

Procedimento

Ap6s a obtengdo do Consentimento Li-
vre e Esclarecido, o cuidador participava de uma
entrevista realizada em ambulatorio de acordo
com o roteiro pré-estabelecido e, em seguida,
era aplicada a EMEP. Apos entrevista e aplica-
cdo da EMEP, fez-se um levantamento no pron-
tudrio médico sobre freqiiéncia ao agendamen-
to de consultas e aplicacdo de vacinas, presen-
cade comorbidades e descri¢cdo do tratamento
prescrito.

RESULTADOS

Caracterizacdo socio-demogrdfica dos
cuidadores e das criancas

Verificou-se que todas as cuidadoras
eram as maes bioldgicas das criangas, sendo
que a maior parte encontrava-se na faixa de
20 a 30 anos de idade (n=35), tendo o segun-
do grau completo (n= 6), com renda familiar
entre um e dois salarios minimos (n= 6) e nao
exerciam atividades profissionais remuneradas
(n=06).

A maioria das casas era de madeira (n=
7), com banheiro interno (n=6) e presencga de
saneamento basico (n=7). De acordo com os
relatos das cuidadoras, a maioria das residén-
cias ndo possuia objetos que acumulassem alér-
genos desencadeantes de crises de asma como
cortinas, tapetes, pelicia e animais, com a ex-
cecdo do ventilador, presente em oito das dez
residéncias. Entretanto, a relagdo entre quan-
tidade de comodos existentes nas residéncias
e o numero de moradores, indicou que em duas
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residéncias havia um nimero de moradores
bastante superior ao de comodos disponiveis
(8:1 e 15:3 respectivamente).

Quanto a escolaridade, observou-se que
amaioria das criancas com idade até seis anos
(n= 6) ndo freqiientava programas de educa-
cao infantil, sendo as crises de asma o motivo
alegado pelas cuidadoras para retardar o ingres-
so da crianca a escola.

Informacaes sobre o tratamento médico
pedidtrico indicado aos participantes

A maior parte das criancas estava em
tratamento no ambulatério ha seis meses (n=
7) e todas apresentavam comorbidades, sen-
do arinite a mais freqiiente (n=8). Todas as
criancas ja haviam sido submetidas a algum
tipo de atendimento de urgéncia e emergén-
cia decorrente de crises de asma, sendo que
quatro delas estiveram internadas por esse
motivo.

De acordo com o relato das maes obtido
durante a entrevista e com o registro observa-
do nos prontudrios, a maioria das criancas ja
havia iniciado tratamento imunoterépico (n="7)
durante a realizacdo deste estudo, sendo que
uma ja havia concluido o tratamento, outra nao
havia recebido indicagdo para este tipo de tra-
tamento e apenas uma crian¢a havia abandona-
do aimunoterapia. Neste ultimo caso, segundo
relato da cuidadora, o abandono do tratamento
ocorreu devido a efeitos colaterais, como per-
da de peso e desidratacdo, associados pela
cuidadora ao uso das vacinas. Segundo relato
das cuidadoras, antes do tratamento e no inicio
deste, a maioria das criangas tinha em média
trés crises de asma durante o intervalo de um
mes.

Adesdo ao tratamento pedidtrico pelas
participantes

A'Tabela 1 apresenta as varidveis que in-
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dicam a relevancia da participacdo das cuida-
doras no tratamento de seus filhos e a possibili-
dade de seguimento das regras médicas.

Tabela 1. Informacdes sobre a relevancia da
participacdo das cuidadoras na realizag¢do do trata-

mento pedidtrico.
Freqiiéncia Freqiiéncia
Varidveis Sim Nio Varidveis Sim Nao
E quem sempre 9 1 Considera sua 10 0
acompanha o participag¢do
paciente as necessdria no
consultas tratamento
médicas pedidtrico
E o principal 10 0 Permite que outra 2 8
cuidador do pessoa cuide do
paciente em paciente em
domicilio situagdo de crise
Acha possivel 1 9 Segue todas as 0 10
seguir todas as orientagdes
orientagoes médicas

médicas
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Todas as cuidadoras achavam sua partici-
pacdo necessdria para a realizacao do tratamen-
to da crianga, sendo que apenas duas, dentre as
dez maes, admitiram a possibilidade de outras
pessoas também cuidarem de suas criancas em
situac@o de crise. Em relagao ao seguimento das
regras médicas, todas as cuidadoras relataram o
nao seguimento de todas as regras do tratamen-
to, sendo que apenas uma acreditava ser possi-
vel segui-las em sua totalidade.

A'Tabela 2 apresenta os itens da lista im-
pressa sobre controle de alérgenos domicilia-
res entregue as cuidadoras pela equipe médica,
com a freqiiéncia do seguimento destas regras
de acordo com os relatos obtidos na entrevista.

Tabela 2. Freqiiéncia de seguimento das regras fornecidas pela equipe médica aos cuidadores sobre o controle

dos alérgenos inalantes domiciliares.

Fregiiéncia
Recomendacdes a serem seguidas no tratamento da asma
Nunca Facoas  Fago
Faco vezes Sempre
1- Revestir os travesseiros e o colchdo com material pléstico. 08 02
2- Nao usar cobertores de 13, ou edredons, nem mesmo colocados entre as 02 08
colchas. Nao usar agasalhos de 1a (sweaters, etc). Em se tratando de criancas de
colo, também os pais ou babds devem evitar este agasalho.
3- Se o doente tiver que dormir com outra pessoa no mesmo quarto, também a 09 01
outra cama deverd ser protegida com material pldstico.
4- Ndo permitir que as criancas brinquem em tapetes, ou em sofds, durante a 10
vacinag¢do. Evitar brinquedos de peldcia, pélos ou la.
5- Nao aplicar em casa nenhum inseticida durante a vacinacao. 10
6- Evitar quaisquer odores ativos tais como: perfumes, ceras, gasolina, fumo, 02 08
etc.
7- Evitar a poeira domiciliar. Nao espanar, ndo varrer, nio arrumar camas, 03 07
gavetas, estantes, etc. Nao permanecer em casa nas horas de limpeza. Nao
sendo isso possivel, improvisar mascara com um pano Umido. O quarto do
paciente deve ser limpo cuidadosamente todos os dias.
8- Aplicar substancias apropriadas (antimofo) nos locais em que haja 09 01
desenvolvimento de mofos.
9- Evitar ambientes imidos e o manuseio de objetos e roupas guardadas por 04 06
longo tempo. Cuidar para que as criangas ndo respirem os alérgenos inalantes
em outras residéncias.
10- Nao fumar na presenca da crianga. 03 07
11- Ter vida ao ar livre 05 05
12- Praticar esportes, principalmente natagdo 09 01
13- Tomar banhos frios 10
14- Dormir em quarto bem arejado 03 07
15- Nio usar ventilador 07 03

Os itens que apresentaram menor ade-
sdo pelas cuidadoras foram os itens 1, 3, 8 e
12. Estes resultados podem estar relaciona-
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dos a problemas decorrentes da situagao so-
cio-econdmica dessas familias, uma vez que
estas recomendacdes implicavam em custos fi-
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nanceiros, como a compra da capa para os
colchdes e o pagamento das mensalidades da
atividade fisica. Outro item de baixa adesdo
foi o item 15 relativo a utilizacao do ventilador
por sete dentre as dez participantes. Neste caso
vdrias maes relataram a impossibilidade de eli-
minar o aparelho por morarem em casas com
telhado baixo, freqlientemente muito aqueci-
das pelo clima quente e imido predominante
naregiao.

Observa-se na Tabela 2 que os itens iden-
tificados como os de maior adesdo foram os
itens 4, 5 e 13, seguidos dos itens 2, 6 e 7.
Pode-se relacionar a maior adesao a estes itens
devido ao custo da resposta ser menor do que
no caso anterior, ja que ndo envolvia 0 mesmo
tipo de Onus financeiro.

Em relacdo ao item 11 (Ter vida ao ar
livre), também foi possivel verificar que cinco
cuidadoras relataram fazer isso as vezes, en-
quanto que as outras cinco relataram que o
faziam sempre. A maioria das cuidadoras que
relatou fazer as vezes justificou sua resposta
pela dificuldade em controlar os comporta-
mentos das criangas de quererem correr e
brincar com areia, por exemplo, colocando-
as em risco de crises, levando suas cuidado-
ras a optarem por restringir as atividades des-
tas criancas.

Principais acdes de seguimento do
tratamento segundo o relato das
cuidadoras

O controle de alérgenos por meio dos
cuidados com o ambiente doméstico foi a acao
mais relatada pelas cuidadoras (n= 8) como
recurso para a promogao do controle das cri-
ses de asma, seguida dos cuidados com a pro-
pria crianga (n=15). A importancia de ndo fal-
tar as consultas médicas (n=4) foi justificada
pelo fato de que a falta a consulta implicava
no prejuizo da continuacio da vacina e de que
o tempo de espera para a consulta seguinte
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poderia chegar a mais de um meés.

Principais dificuldades relatadas pelas
cuidadoras em seguir o tratamento

Poucas cuidadoras (n=4) relataram nao
ter dificuldade alguma para seguir o tratamen-
to indicado. Dentre as que relataram dificul-
dades para aderir ao tratamento (n= 6), a me-
tade (n=3) indicou problemas financeiros como
o principal fator. Outras duas dificuldades re-
latadas foram: o custo com a reorganizacdo
do ambiente doméstico e o relacionamento
entre cuidadora e médico alergista durante a
consulta.

Quanto ao custo com a reorganiza¢do do
ambiente doméstico, as cuidadoras relataram
que era dificil seguir orientacdes que recomen-
davam se desfazer de objetos de decoracio
como cortinas, tapetes e pelucia (exemplo de
relato: “Tem que se desfazer das coisas e isso
€ o pior pra mim”).

Quanto ao relacionamento entre cuida-
dora e médico alergista, as dificuldades relata-
das se referem ao controle coercitivo muitas
vezes utilizado pelo profissional, o que poderia
inclusive comprometer o entendimento das ins-
trucdes uma vez que a cuidadora poderia res-
tringir sua participa¢ao durante a consulta como
forma de escapar de punicdo (exemplos de re-
lato: “O médico briga muito quando a gente
ndo faz direitinho as coisas” e “Nem sempre
eu me lembro de fazer perguntas”).

Beneficios relatados pelas cuidadoras ao
participar do tratamento

Algumas cuidadoras relataram mais de um
beneficio com a adesao ao tratamento, sendo o
principal a melhora do estado clinico de seus fi-
lhos. Todas relataram que a ocorréncia de crises
estava mais baixa ap0s o inicio da imunoterapia,
chegando a zero hd mais de trés meses em al-
guns casos. O intervalo entre crises também ha-
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via ampliado bastante, chegando a ser de dois
meses nos casos em que ainda ocorriam crises.

Os outros beneficios relatados foram: (a)
adquirir conhecimento sobre a doenca e po-
der ajudar outros familiares, (b) passar a ter
mais responsabilidade com os cuidados da
crianga e (c) ter aprendido, por meio dos mo-
mentos de crise, a lidar com situagdes dificeis
de forma geral. As crises provocavam senti-
mentos como angustia, desespero e medo e
1sso gerou maior habilidade para lidar com es-
ses sentimentos visando o bem-estar da crian-
ca. Apenas uma mae relatou nao identificar
beneficio algum em participar do tratamento,
sendo esta a cuidadora que abandonou o tra-
tamento em funcdo da ocorréncia de efeitos
colaterais da imunoterapia.

Impactos da doenga e do tratamento sob o
ponto de vista das cuidadoras

O principal impacto da doenga antes
de iniciado o tratamento foi o aumento da pre-
ocupacgdo com o bem-estar da crianga e o
nimero de cuidados que a mae precisaria
passar a ter (observado em seis dentre os dez
casos). Esta preocupagdo também estava re-
lacionada a como agir nos momentos de cri-
se, uma vez que todas elas relataram dificul-
dades em lidar com a crianga em crise por
perceberem-se sem repertorio adequado para
este momento. Duas delas, inclusive, para-
ram de trabalhar para cuidar da criangca quan-
do a doenca se manifestou.

Quanto as mudancas positivas observa-
das com o inicio do tratamento, os relatos in-
dicaram a diminui¢do de preocupagdo com a
saude da crianga como o principal efeito posi-
tivo do seguimento do tratamento. Outra mu-
danca positiva apontada apenas por duas cui-
dadoras foi a necessidade de reorganizacdo
do espaco doméstico que, segundo os rela-
tos, beneficiou a familia de um modo geral.
Aprender sobre a doenga para poder ajudar
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o outro, ampliar a interagdo social da crianca
promovendo aumento de lazer, também foram
indicados como mudancas positivas. Apenas
a cuidadora que abandonou a imunoterapia
relatou nao ter ocorrido nenhuma mudanga
positiva apds o inicio do tratamento.

Modos de enfrentamento da doenca por
parte das cuidadoras

Na Tabela 3 estio apresentados os re-
sultados obtidos com a aplicacdo da EMEP.

Tabela 3. Média e desvio padrdo dos fatores da EMEP.

Fatores da EMEP Média Desvio
Padrao

Focalizagdo no problema 3,97 0,59

Prética religiosa/ pensa- 3,77 0,71

mento fantasioso

Busca de suporte social 3,38 0,72

Focalizag¢do na emogio 2,37 0,85

Verificou-se que a estratégia de enfren-
tamento mais utilizada pelas cuidadoras para
auxilid-las na promocgao de adesdo ao trata-
mento de seus filhos foi a Focalizacdo no pro-
blema. A segunda estratégia mais utilizada foi
a Prdtica religiosa/ pensamento fantasioso,
seguida da Busca por suporte social. Com
um valor da média abaixo dos demais fatores,
aestratégia de Focalizagdo na emogdo apre-
sentou-se em ultimo lugar como um recurso
para enfrentar a asma pelas participantes.

Estes resultados da EMEP corroboram
os obtidos por meio da entrevista apresentados
anteriormente nos quais foi possivel identificar
relatos de vdrias agcdes das cuidadoras volta-
das para reorganizac¢do ou rearranjo de contin-
géncias ambientais que promovessem melhora
no controle da asma.

A Tabela 4 indica as correlacdes entre
varidveis socio-demogréficas, tempo de trata-
mento pedidtrico em meses e os fatores da
EMEP.
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Tabela 4. Correlacao entre varidveis sdcio-demogréficas, tempo de tratamento médico pedidtrico em meses e

modos de enfrentamento da doencga.

Varidveis 1 2 3

7 8

1. Idade

2. Escolaridade das
cuidadoras

3. Renda familiar

4. Tempo de tratamento
em meses
5.Focalizagdo no -
problema

6.Prdtica religiosa/
pensamento fantasioso

7. Busca de suporte -
social

8. Focalizagdo na

emogdo

-,180 319

-,180

319

332

207

112

-207
112

-223

,028*
480 ,343
480

,343

** Correlagdo ¢ significativa ao nivel de 0.01.
* Correlacdo ¢ significativa ao nivelde 0.05.

Comrelagdo as varidveis socio-demogra-
ficas, houve duas correlacdes negativas signifi-
cantes, uma entre renda familiar e Focalizacdo
no problema, indicando que quanto menor a
renda familiar da cuidadora, maior a utilizacao
da estratégia de focalizar-se no problema para
enfrentar a doenca entre as participantes desta
pesquisa; outra, entre renda familiar e Busca de
prdtica religiosa, indicando que quanto menor
arenda familiar da cuidadora, maior a busca
por praticas religiosas e pensamentos fantasio-
sos como modo de enfrentar a doenca.

Quanto ao tempo de tratamento pedid-
trico, ndo houve correlacdo significativa entre
esta variavel e as demais.

Entre os fatores da EMEP houve corre-
lacOes significativas positivas entre: (1) Focali-
zagdo no problema e Busca de suporte social
e (2) Focalizagdo no problema e Busca de
prdtica religiosa, indicando para ambas que
quanto maior a focalizagdo no problema, maior
também a focaliza¢do na busca de suporte so-
cial e praticas religiosas. Estes resultados suge-
rem que a asma, por ser uma doenga cronica
Cujos sintomas na crianga evocam em seus cui-
dadores comportamentos de apreensao e per-
das, pode ser considerada como uma ocasiao
que favorece a procura por auxilio quer da rede
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de apoio social, como parentes e amigos, quer
de préticas religiosas, como promessas € ex-
pectativas de “milagres”, na tentativa de enfrentar
o problema.

Os resultados sugerem também que ida-
de e escolaridade da cuidadora ndo tiveram in-
fluéncia significativa na estratégia utilizada para
enfrentar a doenga pediatrica.

DISCUSSAO

Os dados socio-demogréficos deste es-
tudo apresentaram a prevaléncia de uma popu-
lacdo de baixa renda, caracteristica de servigos
publicos de saidde, com dificuldades financeiras
que comprometiam a adesao ao tratamento
médico. Destaca-se, dentre estas, a despropor-
¢do entre nimero de moradores por comodo
nos domicilios identificada neste estudo, o que
provavelmente dificultava o controle de alérge-
nos, uma vez que se torna necessario que os
outros membros da familia também passem a
seguir as mesmas restri¢oes do paciente pedia-
trico, aumentando o custo da adesao ao trata-
mento. Os resultados obtidos, relacionados a
fatores sdcio-demograficos e adesdo ao trata-
mento, estdo de acordo com a literatura >.
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Por outro lado, o indice de escolaridade
das cuidadoras mostrou-se elevado, o que fa-
vorece a hipétese de ser este um dos fatores
que facilitaram a compreensao das regras pres-
critas pelo médico: os relatos das participantes
indicavam compreensao acerca das orientacoes
fornecidas pelos médicos e sobre o custo do
seguimento das mesmas. Entretanto, o relato
adequado do cuidador sobre as orientacdes
fornecidas pelo médico € apenas um dos fato-
res relevantes para promocao de adesdo ao tra-
tamento, ndo garantindo necessariamente o seu
seguimento’S.

O impacto negativo da doenca para a
aprendizagem académica da crianca* foi obser-
vado em uma das criangas que abandonou a
escola. Além disto, outras criangas também re-
lataram perdas de aulas por causa de crises de
asma.

Observou-se também o impacto da do-
enca sobre a figura do cuidador na medida em
que houve relatos de auséncia freqiiente ao tra-
balho para estar com o filho em momentos de
crise, inclusive com o abandono de emprego
por duas cuidadoras. Esses dados destacam o
custo da doenga tanto para a crian¢a quanto
para o cuidador, indicando que a familia como
um todo também vem a ser afetada pela doen-
ca pediatrica cronica !,

Em relagdo as caracteristicas do trata-
mento médico, a alta ocorréncia de imunotera-
pia nas criancas que participaram deste estudo
se contrapde ao preconizado por Ayres® quan-
do afirma que a dessensibilizacio por meio de
vacinas € pouco utilizada como recurso de tra-
tamento para a asma. De acordo com a litera-
tura médica, ha riscos no uso da imunoterapia
devido a ocorréncia de efeitos colaterais como
enjoos, vomito e desidratacio, o que foi identi-
ficado no relato da cuidadora que abandonou o
tratamento devido a estes efeitos. Além disso,
de acordo com o relato dos profissionais que
atendiam as criangas participantes deste estu-
do, os custos financeiros deste tipo de controle
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sd30 muito altos para os servicos publicos de
saude, sendo o hospital em que ocorreu este
trabalho um dos poucos ambulatérios no pais
em que este servico € disponibilizado gratuita-
mente.

Por outro lado, os resultados positivos
esperados com o tratamento imunoterapico fo-
ram identificados neste estudo, uma vez que
todas as criancas ja haviam passado por situa-
coes de atendimento de urgéncia e emergéncia
mais de quatro vezes antes de ingressarem no
ambulatorio e iniciarem o tratamento imunote-
rapico, dado que pode ser considerado como
indicativo de que a doenca ndo esteve sob con-
trole antes da realizacao da imunoterapia.

Pode-se sugerir a hipétese de que um dos
motivos para que as cuidadoras permaneces-
sem apresentando alguns comportamentos de
nao adesao ao tratamento, como o uso de ven-
tilador e a ndo utilizag@o de capas protetoras
para os colchdes, foi devido a realizacio da
propria imunoterapia. Esta hipdtese pode ser
confirmada por meio dos relatos de nove den-
tre as dez maes entrevistadas, indicando que o
melhor beneficio em participar do tratamento
era a melhora clinica de seus filhos, uma vez
que oito cuidadoras atribuiam esta melhora a
imunoterapia, sendo o controle ambiental pou-
co mencionado como principal fator a ter con-
tribuido para o controle das crises. A melhora
proporcionada pelas vacinas era observada em
curto prazo e talvez, por conta disso, as cuida-
doras ndo seguiam adequadamente as outras
regras médicas prescritas.

Os beneficios relatados pelas cuidado-
ras indicam que houve a ocorréncia de aquisi-
¢do e/ou ampliagdo de repertdrios, além dos
correspondentes a adesao ao tratamento, con-
firmando a literatura sobre doengas cronicas na
infancia e o papel do cuidador’. Esta aquisi¢ao
e/ou ampliagdo de repertorio também pode ser
compreendida pelo fato de que, em um episo-
dio de crise de asma na crianga, as contingénci-
as em vigor sempre serdo muito aversivas, nao
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sO para a crian¢a, mas também para o cuida-
dor. A doenga gera condicOes aversivas, 0 que
faz com que as maes (as principais cuidadoras
neste estudo) tornem-se mais sensiveis as con-
tingéncias e ao seguimento de regras que pos-
sam evitar uma situacdo de risco para a crian-
ca. Um exemplo disso seria o seguimento da
regra para realizar a imunoterapia de forma ade-
quada, mesmo sendo esta uma condicao aver-
siva por provocar desconforto na crianga, o que
poderia estar sendo controlado pela auséncia
ou reducdo de episodios de crises.

Os resultados obtidos pela andlise das
medidas de estratégias de enfrentamento cor-
roboram os resultados discutidos até o presen-
te momento. Pode-se afirmar que o fato das
cuidadoras terem se utilizado principalmente da
estratégia de Focalizagdo no problema esta
diretamente relacionado a ampliacio e aquisi-
¢ao de repertorio comportamental adequado
para lidar com a doenca, enfatizando assim o
posicionamento de Gimenes'* ao afirmar que
sdo necessdrias estratégias eficientes para que
o enfrentamento do problema seja bem sucedi-
do. Entretanto, observou-se que as cuidadoras
nao utilizavam de modo apropriado a estratégia
Busca por apoio social uma vez que a maioria
ndo considerava o apoio de outras pessoas para
cuidar da crianga em momentos de crise.

CONCLUSAO

A doenca cronica na crianga provoca
mudancas em seu ambiente. Dentre estas mu-
dancas, algumas podem trazer beneficios para
afamilia, como a aquisi¢cdo e/ou ampliacdo de
repertorios, e aprender a lidar com situagdes
emocionais dificeis (como nos momentos de
crises de asma) que passam a exigir do cuida-
dor estratégias de enfrentamento do problema
mais adequadas para ajudar a crianca quando
necessario. Algumas das exigéncias do tratamen-
to também podem promover melhoras na or-
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ganizag¢ao do espago doméstico, como aumen-
tar a freqtiéncia de limpeza do domicilio, e tam-
bém influir na qualidade dos cuidados de aten-
¢ao ao proprio desenvolvimento da crianga.

Nao se pode deixar de mencionar que,
a0 mesmo tempo em que a aquisi¢do e/ou am-
pliacdo de repertdrios comportamentais € be-
néfica para a adesdo ao tratamento, também
pode vir a ndo ser em alguns casos, ou mesmo
a longo prazo, uma vez que, dependendo da
historia de vida das cuidadoras, elas podem
passar a apresentar um padrao de cuidado su-
perprotetor. Um excesso de cuidados poderia
levar a propria crianca a ter um comportamen-
to de lidar com a doenca modelado inadequa-
damente, prejudicando a adesdo ao tratamento
e a qualidade de vida da crianca e de seu cui-
dador.

No estudo realizado por Arruda'' com
cuidadores de criangas com diabetes e com fe-
bre reumatica, os resultados foram bastante se-
melhantes aos do presente estudo. Isto €, as
estratégias de enfrentamento ocorreram nesta
ordem: focalizacdo no problema, pratica religi-
0sa, busca de suporte social e focalizagdo na
emocdo. Este dado sugere que, independente
de qual seja a doenga, o fato de ela ser cronica
pode ser determinante para que o cuidador se
utilize desta hierarquia de estratégias para en-
frentar a doenga.

Uma interven¢ao que procurasse promo-
ver melhor adesdo ao tratamento poderia, por
exemplo, ter como objetivo aumentar a busca
por suporte social, colocando-a como segunda
estratégia de enfrentamento mais utilizada, ao in-
vés de préticareligiosa, uma vez que aquela (bus-
ca por suporte social) implicaria em um maior
numero de agdes voltadas também para a pro-
cura de auxilio profissional especializado para o
tratamento da doenga cronica na crianga.

A utilizagdo de estratégias de enfrenta-
mento, associadas a aquisi¢ao de consciéncia
sobre a importancia do seguimento adequado
do tratamento médico, mostra-se relevante para
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a obtenc¢do de beneficios tanto para o paciente
pedidtrico quanto para a sua cuidadora e seus
familiares. A adesdo ao tratamento poderia ser
mais efetiva se forem considerados fatores
como: (a) analisar as limita¢des sociais de uma
populacao de baixa renda aliadas as idiossin-
crasias de cada paciente e de seu ambiente fa-
miliar, (b) fornecer regras mais claras ou substi-
tutas para aquelas mais dificeis de serem aderi-
das como, por exemplo, o uso do ventilador,
(c) analisar a relagdo custo-beneficio para o
cuidador e para a crianga no processo de se-
guimento do tratamento e (d) ampliar o reper-
tério comportamental tanto do cuidador quan-
to da crianca, com vistas a manté-los motiva-
dos ao tratamento como um dos recursos ade-
quados para a promocao da qualidade de vida
da crianga, independente de ser portador de

Rev Bras Cresc Desenv Hum 2005;15(1):56-68

uma doenca cronica, o que neste caso poderia
ser aumentar o incentivo a freqiiéncia escolar e
melhorar as habilidades de controle do ambi-
ente pelo cuidador.

Espera-se que este estudo possa contri-
buir para a elaboracdo de procedimentos que
visem programar de forma adequada contingén-
cias favoraveis para a promocao de adesao ao
tratamento de doengas cronicas pedidtricas por
cuidadores primdrios.
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Abstract: Asthma during childhood is considered hard to control due to the number of factors
involved in its aetiology, as well as in its prevention and treatment. Being a chronic illness, it
brings to the individual and to the caregiver some restrictions which, when not correctly followed
or when inadequately managed, may compromise the individual’s quality of life. The objective of
the present work was to identify and to analyse the main difficulties in adhering to the pediatric
treatment of asthma, according to reports made by ten mothers — all of them primary caregivers of
ten children receiving attention in a university hospital. Collection of data was carried out using
an interview guide, The Ways of Coping CheckList and some medical records. Results indicated
that difficulty in adhering to the treatment is connected with factors such as the caregiver’s
comprehension of the illness and its treatment, and the cost of following all the indicated rules.

Key-words: Asthma. Primary caregiver. Adherence to treatment.
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